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Sammanfattning

Barn har enligt FNs barnkonvention ratt att utifran alder och mognad vara
delaktiga i beslut som rér dem. Enligt Barnombudsmannens rapport 2016
upplevde barn som hade kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen
sallan att de var delaktiga och att informationen oftast var anpassad till
deras foraldrar.

Barn- och ungdomshabiliteringen i Skane har tva specifika arbetssatt for
att stotta barns delaktighet; Skanska stegen (medarbetarens reflektion
over barns delaktighet i habiliteringsplaneringen) samt Barnets plan
(skriftlig anpassad information kring habiliteringsplaneringen). | denna
rapport utvarderas anvandningen av dessa arbetssatt.

Studien bygger pa 20 % (totalt 1208 barn) av samtliga barn inom barn-
och ungdomshabiliteringen. Anvandningen av arbetssétten relateras till
bland annat barnets alder, kon, diagnos, kognitiva formaga samt
enhetstillhorighet.

Cirka 50 % av barnen hade bedomts enligt Skanska stegen. Analysen
visade att storsta skillnaden var mellan hur olika enheter implementerat
arbetssattet. Daremot forekom det inte nagon skillnad baserat pa barnets
kon eller dlder. Delaktigheten fér barn med autism och intellektuell
funktionsnedsattning samt barn med flerfunktionsnedsattning bedémdes i
mindre utstrackning jamfoért med barn i andra diagnosgrupper. Detta gallde
aven barn vars foraldrar hade tolkbehov. Granskningen visade att niva av
delaktighet framst paverkades av barnets kognitiva formaga.

Endast cirka 7 % av barnen hade Barnets plan. Det gick darfor inte att dra
nagra slutsatser kring variationer i materialet.

Studiens resultat visar huruvida medarbetare arbetar enligt arbetssatten,
vilket inte behdver vara likvardigt med hur barnens delaktighet ser ut
under sjalva besoken. Det sager heller inget om hur barnen upplever sin
delaktighet.

Forvantad nytta for patienten &r 6kad delaktighet i sin habilitering.



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
fragestallning 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
kommuniceras i verksamheten for att pa sa satt bidra till
kunskapsutvecklingen.

| detta arbete har arbetssatt for att starka patienters delaktighet studerats.
Projektet har genomforts av Sara Andersson Rosén vid barn- och
ungdomshabiliteringen i Landskrona. Forsknings- och utvecklingsledare
Asa Waldo fil dr har varit handledare. Arbetet har genomférts med stoéd
fran enhetschef Jeanette Ohrberg, fd. verksamhetschef Margareta Nilsson
och nuvarande verksamhetschef Petra Bovide. Det har genomférts och
delvis finansierats med stéd av forsknings- och utvecklingsmedel.

Malmo februari 2018

Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped

Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten
Habilitering och hjalpmedel



Innehallsférteckning

(O == 1o [ (U] Yo PO T PP PU PP PTPPPN 6
1.1 Delaktighet enligt [ageN .........evveiiieiii e 7
1.2 Delaktighetsmodell Shiers Ste€ge.......cuuuiiiieeiiiiiiee e 10
1.3 Delaktighet i Barn- och ungdomshabiliteringen i Region SKane..........c.ccccocveveneee. 10

P2 )Y 1 = PSPPSRI 13

T 1= o Lo BT PP PP POPPPPPPPPPTN 13
3.1 BeSKNVNING AV STUGIEN .....ccoiiiiiiiiiiiii ettt e e 13
G T2 1= 7= T = P 13
T I 111 = W 01V /=T V7= To T= T Lo [T o PP 14
3.4 MaterialinSAMIING ......ccoiuiiiiiiiie e 14
RN Y aT= 1A= LV 14 F= U= = 1= P 15

LY U | - | OO PP PP PO PPPPPPPPPRN 16
4.1 DeSKIPLIV STALISTIK.......eeiiiiiiiiiiiiii e 16
4.2 Delaktighet enligt SKANSKA STEOEN ........ccueevveiieiecee ettt ae e eae e 19
4.3 Delaktighet enligt Barnets Plan .........ccooooooiieiiiiieiece e 26

LT I 1= W 17 T Y o SRR 27
ST S T= W o 1= [o] ¢ Foo (Yo i 1T | =] SO 28
5.2 S& delaKtiga Ar DAINEN ........cviivie ettt ee e ete et 29
5.3 S& fungerar BarnetS PIaN .........cooiiieiiiieiie ettt s ena e nne s 31

LS (U] 7= 1] = S TP PU PP PPPP PP 32

7. IMPIEMENTEIING ..o 33

S =T =] = PSR 34



1. Bakgrund

Delaktighet ar nagot som de flesta upplever som positivt och intuitivt vet
vad det ar. P4 samma séatt upplevs det som negativt nar man inte far vara
delaktig i beslut. Det ar dock svart att definiera exakt vad delaktighet
innebar och hur man vet att nagon annan &ar delaktig.

Delaktighet uppstar i relationen mellan individ och samhaélle eller mellan
individ och grupp, och ar ett begrepp som kopplats till social rattvisa.
Delaktighet kan delas upp i tva typer baserat pa vem som gér bedom-
ningen (Melin, 2009). Individens bedémning av sin egen upplevelse av
delaktighet handlar om hur denne sjélv upplever sin situation, sitt
engagemang och sin autonomi. Omgivningens bedémning av delaktighet
innebar att omgivningen gor en bedémning av hur individen har varit med
och paverkat en situation. Dessa bada aspekter av delaktighet behover
inte beskriva en specifik situation p4 samma satt.

Nar det galler barn ar det sarskilt svart att avgora hur de upplever sin egen
delaktighet. Barn behover fa erfarenhet av att fa vara delaktiga for att
forberedas infor vuxenlivet. Aven om ett litet barn inte kan vara delaktigt i
alla situationer, sa vaxer barnet med kanslan av att kunna vara med och
paverka. Att arbeta med barns delaktighet ar en process som successivt
utvecklas over tid. Thorsted och Waldo (2016) beskriver detta som att
individen utvecklar sin delaktighetskompetens.

Bailey, Boddy, Briscoe och Morris (2014) menar att det finns nagra hinder
som kan férekomma nar man vill att barn och unga med funktions-
nedsattning ska vara delaktiga. En bristande kommunikationsférmaga och
ett alternativt kommunikationssatt ar ett par exempel. Bailey m.fl. menar
att barn som inte har verbal kommunikation inte ar delaktiga lika ofta som
barn som har verbal kommunikation. For barn med funktionsnedséttning
kan det vara en trygghet att ha en k&nd person i narheten som stéd, till
exempel foraldrar eller skolpersonal. Denna person kan aven vara tolk for
ett barn som behdver stéd i sin kommunikation. Bailey m.fl. menar dock att
den vuxne &aven kan bli ett hinder for barnet att féra sin talan, da den
vuxne latt kan ta 6ver och svara for barnet.

Sjukvarden &r enligt lag skyldig att ge barn mojlighet att paverka den vard
de erbjuds och att ta deras asikt i beaktande i forhallande till alder och
mognad i saker som ror dem. Denna skyldighet har sjukvarden da den
styrs av svenska lagar som grundar sig pa bland annat FN-konventioner
och ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health).
Det ar saledes viktigt att arbeta med att framja barns delaktighet generellt i



samhallet, inte minst for barn med funktionsnedsattningar da dessa ofta
behover ett mer anpassat stod for att kunna vara delaktiga.

Barn- och ungdomshabiliteringen i Region Skane har sedan 2013 arbetat
med att alla medarbetare ska reflektera kring hur delaktiga barn faktiskt ar
I sin habiliteringsplanering. Syftet med detta ar att géra medarbetarna
uppmarksamma pa barns delaktighet samt pa vilka forbattringsmojligheter
som kan finnas for att géra barnen mer delaktiga.

| foljande avsnitt redogors for de lagar och riktlinjer som styr barn- och
ungdomshabiliteringens arbete med delaktighet. Darefter beskrivs en
modell som stottar arbetet och sist redogors for hur man inom barn- och
ungdomshabiliteringen faktiskt arbetar med att géra barn delaktiga i sin
habilitering.

1.1 Delaktighet enligt lagen

Det finns definitioner av delaktighet som ar styrande fér barn- och
ungdomshabiliteringen i Region Skane. Aven lagar och konventioner styr
hur medarbetare inom barn- och ungdomshabiliteringen arbetar kring
delaktighet.

Ett nyckelbegrepp inom ICF &r manniskans engagemang i olika
situationer, vilket &aven ar deras definition av delaktighet (Socialstyrelsen,
2015a). Detta kan jamféras med begreppet aktivitet, vilket innebar det
faktiska utforandet av en uppgift. Enligt ICF representerar delaktighet aven
ett socialt perspektiv och ett samhallsperspektiv pa funktionstillstand. |
ICF-CY (ICF barn- och ungdomsversion) har delaktighet fatt mer fokus an
i ICF, da barns livssituation &r annorlunda jamfort med vuxnas. Ju yngre
barnet ar desto mer beroende ar det av att omgivningen ger stod for att
kunna vara delaktig. ICF-CY trycker darfor pa att det ar viktigt att
omgivningen forstar pa vilket sétt de kan stotta barnet i att bli delaktigt
(Socialstyrelsen, 2010). ICF grundar sig pa FN:s konventioner, till exempel
konventionen om manskliga rattigheter och konventionen om réttigheter
for personer med funktionsnedsattning. ICF-CY grundar sig aven pa FN:s
barnkonvention.

FN:s konventioner

Barnkonventionen har fyra grundlaggande principer som ar styrande nar
de ingdende artiklarna tolkas. Tva av dessa principer ar att barnets basta
ska vara i fokus samt barns réttigheter att komma till tals (Regeringen,
2017a). | Barnkonventionen (Unicef, 2017) lyfts barns rattigheter att
uttrycka sin asikt samt att de ska horas i fragor som rér dem sjalva.
Barnets asikt ska beaktas i forhallande till alder och mognad. Konven-
tionen lyfter aven att alla barn ska kunna saga, tanka och tycka vad de vill



samt uttrycka dessa asikter. Barn med funktionsnedsattning har ratt att fa
ett likvardigt liv jamfort med barn utan funktionsnedsattning och har ratt att
fa hjalp att delta i samhallet pa lika villkor.

Delaktighet &r med andra ord en valdigt viktig byggsten i FN:s barn-
konvention, eftersom det lyfts bade i de grundlaggande principerna och i
artiklarna. | de beslut som rér barnet bor det framga pa vilket satt barnet
har uttryckt sina asikter och hur de har beaktats (proposition 2009/10:232).

Barnrattskommittén har uttryckt att barn med funktionsnedsattning I6per
storre risk att diskrimineras, da dessa barn ar en av de mest utsatta
barngrupperna (Barnombudsmannen, 2016). Konventionen om rattigheter
for personer med funktionsnedsattning trycker pa att personer med
funktionsnedséattning har samma ratt till delaktighet och jamlikhet som
personer utan funktionsnedséattning och att rattigheterna i samhallet ar
lika. Konventionen innehaller inga nya réattigheter jamfért med Konven-
tionen om méanskliga rattigheter, utan vill minska de hinder som personer
med funktionsnedséattning kan utsattas for nar det galler de méanskliga
rattigheterna (Regeringen, 2017b).

Delaktighet lyfts pa olika sétt i konventionen. Personer med funktions-
nedsattning ska kunna delta i samhallet och ta till sig och sprida informa-
tion pa samma séatt som personer utan funktionsnedsattning. Detta
innebar bland annat att information ska anpassas sa att personer med
funktionsnedsattning kan ta till sig denna. Alternativ och kompletterande
kommunikation ska vara accepterat i offentliga sammanhang (Social-
departementet, 2008). Vikt laggs ocksa vid att barnen ska erbjudas stod
som ar anpassat utifran deras funktionsnedsattning och alder.

Svensk lagstiftning

| svensk lagstiftning laggs stor tyngd pa patientens ratt att paverka den
vard som ges. Patienten ska tillsammans med vardpersonal uppratta en
plan for aktuella vardinsatser samt fa information anpassad utifran sina
forutsattningar. Aven habilitering, rehabilitering och hjalpmedel ska
planeras tillsammans med patienten. Varden ska bygga pa respekt for
patientens sjalvbestammande och integritet. Detta poangteras i bade
Halso- och sjukvardslagen och Patientlagen (Sveriges riksdag 2017a; b).
Delaktighet ar alltsa en viktig del av svensk sjukvard och lyfts som en
central del av olika vardinrattningars arbete.

Nar det galler barn som &r patienter ska de vara delaktiga utifran sin alder
och mognad. Under de senaste aren har barnens ratt till delaktighet
forstarkts nar det galler vard och omsorg i lagtexter som grundar sig i FN:s
barnkonvention. En beddémning av barnets mognad behover goéras for att



barnet ska kunna erbjudas delaktighet pa ratt niva och for att kunna
avgora hur mycket barnets egna asikter kan tas i beaktande i besluts-
fattande (Socialstyrelsen 2015b).

| Socialstyrelsens kunskapsoversikt Bedoma barns mognad for delaktighet
(2015b) lyfts att det inte finns ndgon nedre grans i svensk lagstiftning for
nar barn ska komma till tals, utan barn ska ges mgjlighet till delaktighet
utifrdn sina forutsattningar. Socialstyrelsen menar aven att ett barn aldrig
har en skyldighet att uttrycka sina asikter, men att de ska erbjudas en
mojlighet att géra det utifran sin alder och mognad.

Begreppet mognad &r inte beskrivet i svensk lag eller i barnkonventionen,
men enligt Socialstyrelsen (2015b) ar viktiga aspekter av mognad att
barnet kan forsta information och konsekvenser av varden, kunna uttrycka
sina asikter, jamfora alternativ, tanka kring for- och nackdelar samt tanka
langsiktigt. Eftersom bedémning av mognad blir en subjektiv bedémning
och tva olika personer kan bedéma samma barn olika, ar det enligt
Socialstyrelsen viktigt att kunna forklara och motivera sin bedémning av
barnets mognad.

Vid moten med barn behéver alltsa vardgivaren gora en bedémning av
barnets mognad for att kunna erbjuda barnet delaktighet pa ratt niva samt
lata barnet vara involverat i beslutsfattande utifran bedémningen. For
vardgivaren ar det viktigt att kdnna sig trygg i att méta barnen péa deras
niva samt att kunna anpassa information, motesstruktur och
forutsattningar for delaktighet utifran varje enskilt barn och mote.

Barnombudsmannen

| Barnombudsmannens arsrapport 2006 lag fokus pa att barns roster ska
horas i fragor som berér dem. En del var att ta reda pa hur olika instanser
upplevdes av barn. Nar det géllde barn- och ungdomshabilitering upplevde
ungefar en tredjedel av ungdomarna som tillfragades att personalen
lyssnade pa dem. 30 % upplevde att deras asikter hade tagits pa allvar vid
behandlingar och 24 % upplevde att de hade kunnat paverka vid besoket
(Barnombudsmannen, 2006). Rapport resulterade i rad som till exempel
att beslutsfattare behover aterkoppla beslut till barnet samt motivera for
barnet varfor det eventuellt inte blev som barnet ville.

| en rapport fran 2016 fran Barnombudsmannen lag fokus pa barn med
funktionsnedsattning. | rapporten star det att barnen ofta tar stort eget
ansvar for sin situation och att de sjalva férsoker oka sin delaktighet i
vardagen. De barn som Barnombudsmannen hade kontakt med infor
rapporten uttryckte att de séllan var delaktiga i beslut som rérde dem, och
om de tillfragades var det inte alltid som deras asikter paverkade beslutet.



Barnen hade ocksa uttryckt att den information som gavs oftast var
anpassad till foraldrarna.

Rapporterna fran Barnombudsmannen visar pa behovet av att ha ett
arbetssatt som stodjer barns delaktighet och gor anstéllda inom offentliga
sektorn medvetna om att det ar en viktig del av deras arbetsuppgifter. Det
finns utvecklingspotential kring att géra barn delaktiga, och nagot som ar
positivt i bada rapporterna ar att barnen sjalva visat pa intresse och vilja till
att vara delaktiga.

1.2 Delaktighetsmodell Shiers stege

Shier (2001) har skapat en modell som ska dppna for reflektion kring
barns delaktighet, kring forutsattningarna for att goéra barn delaktiga och
kring hur en organisation kan arbeta med delaktighet. Modellen bestar av
fem olika nivaer avseende hur barn goérs delaktiga i saker som ror dem.

1. Barn blir lyssnade till

2. Barn far stod for att uttrycka sina asikter och synpunkter
3. Barns asikter och synpunkter beaktas

4. Barn ar involverade i beslutsfattande processer

5. Barn delar inflytande och ansvar for beslutsfattande
(Handikappforbunden och Barnombudsmannen, 2011)

Rattigheten till delaktighet enligt FN:s barnkonvention motsvarar niva 3 i
stegen. Shiers stege forenklar for en verksamhet att reflektera kring hur
man arbetar for barns delaktighet samt om man uppfyller det som FN:s
barnkonvention patalar &r en rattighet for barn. Reflektioner utifran stegen
kan leda till att verksamheten far upp dgonen for i vilkka sammanhang man
erbjuder barn att vara delaktiga, pa vilket satt man stottar barnets
delaktighet och vilka barn som faktiskt blir delaktiga.

1.3 Delaktighet i Barn- och ungdomshabiliteringen i Region
Skane

| FoU-rapporten Barns upplevelse av delaktighet i sin habilitering (Bolin,
Bovide Lindén & Persson, 2003) gjordes en undersckning om hur nagra
ungdomar upplevde delaktighet i sin habilitering. Studien visade att endast
ett fatal ungdomar var med och paverkade sin habiliteringsplanering. En
teori som lyftes i rapporten var att fokus legat mycket pa foraldrars
delaktighet och inte pa barns delaktighet.
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| maldokument for barn- och ungdomshabiliteringen fran 2004 och framat
kan man se att det varje ar har funnits mal kring att utveckla barns och
ungdomars delaktighet. Vissa ar har fokus varit autonomi och forberedelse
infor vuxenlivet, andra ar pa delaktighet i habiliteringsprocessen och pa att
barnet ska kunna leva det liv det sjalv vill. Det kan konstateras att fokus pa
att géra barnen mer delaktiga har utvecklats varje ar och att nya metoder
har utarbetats. De tva viktigaste ar Skanska stegen och Barnets plan.

Skanska stegen

2012 paborjade barn- och ungdomshabiliteringen arbetet med att anpassa
Shiers stege till verksamheten. | arbetet med anpassningen anvandes den
Oversattning som gjordes i projektet Egen vaxtkraft (Handikappforbunden
och Barnombudsmannen, 2011). Anpassningen resulterade i Skanska
stegen (se Bilaga 1) som implementerades i verksamheten under 2013.
Det anpasshingen innebar var att nivaerna i Shiers stege fortydligades for
att underlatta for medarbetarna, samt att man lade till exempel pa
kommunikationssatt och kommunikationsmetoder pa de tva forsta stegen.

Nivaerna i Skanska stegen ar:

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

2. Vi stottar barnet/ungdomen i att uttrycka vad hen tycker och tanker
t.ex. med AKK, KMK (kartlaggning med kort), samtalsmatta, ritprat
eller med en tydlig dagordning eller métesstruktur infér och under
planeringen.

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

4. Barnet/ungdomen &r aktivt med och bestdammer kring beslut,
planering och utférande.

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

En viktig del i inforandet av Skanska stegen ar att medarbetarens
reflektion formaliseras och blir tillganglig fér samtliga medarbetare som har
tillgang till barnets journal. | praktiken ska alla medarbetare reflektera kring
hur delaktigt varje barn &r i sin habiliteringsplanering utifran Skanska
stegen och gradera delaktigheten utifran pa vilken niva barnet ar delaktigt.
Siffran (1-5) och en kommentar kring pa vilket satt barnet varit delaktigt
skrivs sedan in i en administrativ modul i journalsystemet. Detta ar i linje
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med Socialstyrelsens rekommendationer som trycker pa vikten av att man
ska forklara och motivera bedémningen av barnets mognad. Nar barnet
gor en ny habiliteringsplanering eller ror sig upp eller ner pa stegen ska
det géras en ny bedémning.

Syftet med att medarbetaren ska reflektera kring och gradera delaktig-
heten ar att tydliggora pa vilket satt man ger barnet mojlighet att vara
delaktigt samt hur man kan stétta barnet i att bli mer delaktig i sin
habiliteringsplanering. En nackdel med Skanska stegen som lyfts i FoU-
rapporten Delaktighet inom Habilitering och hjalpmedel i Region Skane
(Thorsted & Waldo, 2016) ar att graderingen bygger pa habiliterings-
personalens bedémning av barnets delaktighet och inte ar baserad pa
barnets egen upplevelse. Forfattarna lyfter dock att arbetssattet kring
Skanska stegen gor att delaktighet halls levande i arbetet med barn.
Beddmning av hur barnen ar delaktiga i sin habilitering gors dock av
personalen och barnen gor ingen egen skattning av sin delaktighet i
habiliteringsplaneringen. Alltsa ar Skanska stegen ett satt att arbeta med
utveckling av delaktighet, men den fangar inte upp barnens egna
upplevelser av delaktighet.

Barnets plan

Under 2014 hade barn- och ungdomshabiliteringen som ett av sina
verksamhetsmal att information och kommunikation skulle anpassas till
mottagaren. Detta ligger i linje med Socialdepartementets rekommenda-
tioner och &r ett satt att motverka att den information som habiliteringen
ger ar anpassad till foraldrarna. Begreppet "Barnets plan” myntades, vilket
innebar att anpassad skriftlig information lamnas till barn och foraldrar i
samband med habiliteringsplaneringen. Syftet med Barnets plan ar att 6ka
barns delaktighet och motivation i sin habiliteringsplanering. Arbetet ska
vara enkelt for bade barn och medarbetare och ses som en del av
insatsen. Exempel pa Barnets plan &r en skriven planering eller malplan,
med eller utan bilder, eller att féraldrarna eller barnen fotograferar det som
skrivits p& en whiteboardtavla under métet. Barnet ska i slutet av motet
kunna fa sin planering skriftlig eller pa ett anpassat satt (se Bilaga 2).
Barnets plan motsvarar den grundlaggande nivan i Socialstyrelsens
gradering for delaktighet, namligen anpassad information (Socialstyrelsen
2015b).

Barn- och ungdomshabiliteringen har alltsa utvecklade arbetssétt och
goda forutsattningar for att géra barn delaktiga i sin habilitering. Det finns
flera metoder for att barn ska kunna gora sina roster horda och paverka de
insatser som planeras fran habiliteringens sida. Huruvida alla barn ar
delaktiga utifran sina férutsattningar ar beroende av att samtliga
medarbetare arbetar enligt riktlinjerna for barns delaktighet, reflekterar
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kring Skanska stegen och anvander Barnets plan. Da Skanska stegen och
Barnets plan funnits i verksamheten under ett par ar finns det anledning
att undersoka i vilken utstrackning arbetssétten anvands i verksamheten.
Ar de fullstandigt implementerade eller finns det skillnader i hur
arbetssatten anvands pa olika enheter, med barn i olika aldrar, med olika
diagnoser eller i behov av kommunikationsstod? Denna typ av information
kan ligga till grund for fortsatt arbete med implementering pa de olika
enheterna inom barn- och ungdomshabiliteringen i Skane.

2. Syfte

Syftet ar att undersoka i vilken utstrackning arbetssatten Skanska stegen
och Barnets plan anvands i barn- och ungdomshabiliteringen i Region
Skane samt att identifiera eventuella variationer i anvandningen.

3. Metod

3.1 Beskrivning av studien

For att fa fram statistik kring barns delaktighet i barn- och ungdoms-
habiliteringen i Region Skane genomfordes en granskning i den
administrativa delen av journalsystemet dar delaktighet skrivs in enligt
Skanska stegen.

Data hamtades in under mars till juni 2017. En pilotstudie gjordes forst pa
barn- och ungdomshabiliteringen i Landskrona, for att se att det var maijligt
att samla in den efterfragade informationen samt for att berakna tids-
atgangen for insamlandet av data. Darefter gjordes datainsamling for
resterande enheter.

3.2 Deltagare

Varen 2017 fanns omkring 6000 barn inskrivna vid enheterna pa barn- och
ungdomshabiliteringen i Region Skane. En genomgang gjordes pa 20 %
av dessa arenden. Totalt samlades data in for 1208 barn. Urvalet gjordes
genom att titta p& var femte patient enligt bokstavsordning pa efternamn
per enhet och team.1 Barn som besokt barn- och ungdomshabiliteringen i
mindre &n ett ar exkluderades ur studien, eftersom riktlinjerna inom
verksamheten &ar att man ska ha en fullgod habiliteringsplanering forst

! Enheterna BarnReHab Skane, Riksgymnasiet samt SKED har inte inkluderats i studien
eftersom de har ett annorlunda uppdrag.
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efter ett ar inom habiliteringen. Totalt handlade det om 269 barn som
exkluderades pa grund av detta.

3.3 Etiska 6vervaganden

Detta projekt genomférdes som en kvalitetssakring inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Region Skane. Tillatelse att hamta uppgifter ur
journaler gavs av verksamhetschef Margareta Nilsson for perioden mars
till september 2017. All data behandlades anonymt och denna rapport
medfor ingen risk for den personliga integriteten.

3.4 Materialinsamling

Ett urval av data hamtades fran journalerna. Fyra typer av variabler kan
beskriva materialet. FOr det forsta enhetsvariabler. Det handlar om vid
vilken enhet barnet far sina insatser och vilket ar de forst fick kontakt med
habiliteringen. Den andra typen ar bakgrundsvariabler sdsom alder och
kon, men aven behov av tolk. Den tredje ar funktionsnedsattningsvariabler
sasom diagnos, kognitiv niva och sprakliga svarigheter/AKK. Den fjarde
typen av variabler ar de som handlar om delaktighet, s kallade
delaktighetsvariabler. | det har sammanhanget ar de baserade pa
bedémning utifrAn Skanska stegen och Barnets plan.

Infor insamlandet 6vervagdes vilka diagnoser/diagnoskombinationer som
skulle tas med i studien. Diskussioner fordes kring vilka diagnoser som
kunde forvantas spela roll for hur delaktiga barnen var i sin habiliterings-
planering. En slutsats var att det var viktigt att sarskilja mellan olika
kognitiva nivaer. Aven férekomst av autism och rérelsenedséattning
bedémdes vara intressant att ta reda pa for att se om de paverkade
forekomsten av delaktighet.

Behov av tolk togs med i insamlandet av data for att underséka om
kulturella skillnader paverkar anvandningen av Skanska stegen och
Barnets plan. Tolkbehov ar den enda informationen i journalerna som
finns tillganglig nar det galler annan kulturell bakgrund och anvandes
darfor. Det ar dock viktigt att betona att behov av tolk inte ar samma sak
som annan kulturell bakgrund och att det ar stora skillnader mellan olika
kulturer. Som komplement samlades information in om vilket sprak som
var aktuellt fér tolkningen for att 6ka mojligheterna till en férdjupad analys.
Av den anledningen hmtades &ven information kring om barnet var
nyanlant/inte var svensk medborgare ocksa in.

Som namndes i bakgrunden kan den kommunikativa férmagan och
formagan till verbal kommunikation ha betydelse fér majligheterna till
delaktighet. Data som kunde belysa detta samlades darfor in. Utifran vad
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som gick att fa fram ur journalerna delades barnets eventuella
kommunikativa svarigheter in i fyra grupper; barn som inte har nagra
sprakliga svarigheter, barn som har sprakliga svarigheter (och har haft
kontakt med logoped kring dessa), barn dar det i journalen star att de
anvander AKK/dar natverken anvander AKK, samt en grupp dar det i
journalen var svart att avgora hur barnets sprakliga forutsattningar var
eller dar den information som hittades var gammal och darfor otillforlitlig.

Nar det galler delaktighet var det uppgifter kring anvandningen av arbets-
satten Skanska stegen och Barnets plan som var viktiga. Information
hamtades kring om barnet hade ett delaktighetsarende, vilket ar detta
gjordes, vilken siffra som sattes samt eventuell kommentar som skrivits.
Aven motsvarande information kring barnens eventuella gamla
delaktighetsarenden samlades in. Information om Barnets plan
inhamtades p& samma satt.

3.5 Analys av materialet

Analysen bygger pa den avidentifierade information som samlades in fran
journalerna. Materialet analyserades pa gruppniva for att se eventuella
variationer och monster. | analysen undersoks hur resultaten for Skanska
stegen och Barnets plan ar relaterade till variabler som beskriver barnets
funktionsnedsattning, kognitiva niva och kommunikativa formaga, alder,
kon och eventuella tolkbehov samt den enhet barnet tillhor.
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4. Resultat

Resultatet redovisas i tre delar. Forst beskrivs materialet 6vergripande.
Darefter fordjupas analysen kring delaktighetsarenden enligt Skanska
stegen respektive Barnets plan.

4.1 Deskriptiv statistik

Nedan foljer en beskrivning av materialet nér det géaller
bakgrundsvariablerna alder, kon, diagnos, tolkbehov samt kommunikativ
formaga.

Spridningen nar det galler alder ar mellan 1 och 20 ar. Merparten av
barnen i materialet ar mellan 4 och 17 ar.

120

98 99
100 92 93 24
85
% 78 79 76
- 70

61
55

89

60

Antal

40
25 26

20 14

4 2 1

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20
Alder

Figur 1. Fordelning pé alder (n=1208).

| studien samlades data in for 834 pojkar och 374 flickor. Den tydliga
skillnaden mellan andelen pojkar (69 %) och flickor (31 %) stammer val
Overens med konsfordelningen inom barn- och ungdomshabiliteringen i
stort.

Nar det galler barnens diagnoser framgar fordelningen i Figur 2. Den
storsta gruppen ar barn med enbart autism. Det ar lika manga som har
nagon form av rorelsenedsattning som har intellektuell funktions-
nedsattning. Nar det galler kombinationer av diagnoser utgor barn med
autism och intellektuell funktionsnedsattning storst andel.
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Figur 2. Férdelning pa diagnosgrupper (n=1208).2

De barn i materialet som har intellektuell funktionsnedséattning (oavsett om
de har fler diagnoser eller inte) &r totalt 453 stycken. Férdelningen mellan
de olika nivaerna av intellektuell funktionsnedsattning visar att merparten
har en lindrig intellektuell funktionsnedsattning eller en ospecificerad
nivabestamning.®

2 | diagrammet anvands forkortningar for de olika diagnoserna. A = autism, R =
rérelsenedsattning, If = intellektuell funktionsnedséttning. Diagnos for barn som har
autism, rorelsenedsattning samt intellektuell funktionsnedsattning kommer nedan kallas
flerfunktionsnedsattning (FFN).

8 Ospecificerad intellektuell funktionsnedsattning innebér att barnet bedémts ha en
intellektuell funktionsnedsattning, men att man vid bedémningen inte har kunnat géra en
nivabeddmning av den intellektuella funktionsnedsattningen (lindrig, medelsvar, svar)
som barnet har.
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Figur 3. Fordelningen pa olika nivaer av intellektuell funktionsnedsattning (n= 453).

| materialet &r det 133 barn, motsvarande 11 % av barnen, som i sin
journal har en anteckning om tolkbehov. Totalt ar 33 olika sprak
representerade (i vissa journaler stod det bara att det behévdes tolk, men
angavs inte vilket sprak det gallde). Nastan halften, 47 % av familjerna
med tolkbehov, har behov av arabisk tolk och 9 % har behov av tolkning
pa albanska. Ovriga 31 sprak ar representerade av mellan en och tre
familjer.

Nar det galler kommunikativ formaga ar det mer an halften av barnen som
enligt journalen inte har nagra svarigheter. Som framgar av Figur 4 har 43
% av barnen svarigheter och ungefar halften av dessa anvander AKK for
att kommunicera.

4| materialet finns totalt sex barn som inte har uppehallstillstand i Sverige. Eftersom det
var sa fa barn som inte hade uppehallstillstdnd gjordes inga analyser kring denna grupp.

18



100%
80%

60% 54%

40%

23% 20%
20%
-
0% I
inga sprakliga sprakliga AKK osakert

svarigheter  svarigheter

Figur 4. Férdelning p& kommunikativ formaga (n=1208).5

4.2 Delaktighet enligt Skanska stegen

Analysen visar att 53 % av barnen i materialet har ett aktuellt delaktighets-
arende, det vill sdga att personalen har bedémt deras delaktighet enligt
Skanska stegen.

Har inte
delaktighetsdrende
47%

Har
delaktighetsdarende
53%

Figur 5. Férekomst av delaktighetsarende enligt Skanska stegen (n=1208).

Endast de delaktighetsarenden som ar daterade de senaste tva aren
raknas som aktuella. Det ska papekas att det i gruppen som inte har ett

5 De barn som det inte gick att bedéma den kommunikativa férméagan for (gruppen
osakert), ingar inte i den fortsatta analysen. | kategorin "osakert” finns de barn som i
journalen hade anteckningar om sprakliga svarigheter som var mer &n fem ar gamla och
som sedan dess inte haft kontakt med logoped. Detta kan tolkas som att barnen sedan
anteckningen utvecklat typisk spraklig formaga, men det gar inte att utlasa ur journalen.
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aktuellt delaktighetsarende bade finns de barn som tidigare haft ett arende
men inte fatt det uppdaterat och barn som aldrig haft nagot delaktighets-
arende. Den sistnamnda gruppen utgor hela 22 % av barnen i materialet.

Totalt ar det 632 barn som har ett delaktighetsarende. Som framgar i Figur
6 har de flesta av barnen bedomts ha en delaktighet motsvarande niva 1
(barnet uttrycker sig och blir lyssnat pa/tolkat) respektive tre (barnets
asikter vags in i beslut och planerande).

100%
80%
60%

40% 31% 28%
17%
20% 13% 9%
2%
0%

Figur 6. Férdelning av delaktighetsarenden (n= 632).

Analysen visar att vissa barn har ett delaktighetsérende déar personalen
valt att gradera delaktigheten som noll trots att denna niva inte finns med i
Skanska stegen eller Shiers stege. Det handlar om totalt tio barn. Nar man
tittar paA kommentarerna som &r skrivna till dessa delaktighetsarenden
beskriver de till stor del barn som inte deltar pa méten respektive inte vill
komma till habiliteringen.

Enhetsvariabler

Det kan konstateras att anvandningen av Skanska stegen skiftar inom
barn- och ungdomshabiliteringen. Andelen barn med delaktighetséarende
varierar stort mellan de olika enheterna. Den enhet som har stérst andel
barn med ett delaktighetsadrende har 78 %, medan den som har minst har
34 %. Detta tyder pa att de olika enheterna arbetat olika for att
implementera Skanska stegen eller har olika arbetssatt kring att halla
arendemodulen uppdaterad. Eftersom bedémningen enligt Skanska
stegen sker i en habiliteringsplanering kan enheters satt att arbeta med
arbetssattet habiliteringsplanering dven paverka uppdateringen av
delaktighetsarenden.

Enheterna kan delas in i tre grupper utifran andelen delaktighetsarenden.
Enheterna som har stor andel delaktighetsarenden (6ver medel) ar Eslov,
Kristianstad, Landskrona, Lund och Hassleholm. Pa dessa enheter har
60-78 % av barnen ett aktuellt delaktighetsarende. Den andra gruppen av
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enheter har 49-55 % delaktighetsarende (alltsd motsvarande medel).
Dessa enheter ar Helsingborg, Ystad och Angelholm. Den tredje gruppen
enheter ar de som har liten andel delaktighetsarende, enbart 34-35 % av
barnen pa dessa enheter har bedomts enligt Skanska stegen. Dessa
enheter &r Malmo och Trelleborg.

Det finns en skillnad mellan enheterna nar det galler uppdatering av
delaktighetsarenden. | materialet gar det att se en viss efterslapning nar
det galler uppdateringen av dessa och den tycks vara storre for enheterna
med lag andel delaktighetsarenden. Medan enheterna med hog andel har
20 % inaktuella arenden (som ej uppdaterats pa tva ar) har enheterna
med lag andel delaktighetsarenden hela 33 % inaktuella. Det ar aven en
skillnad i andel barn som aldrig haft ett delaktighetsarende. For enheterna
med hog andel delaktighetsarenden var det en liten del av barnen (13 %)
dar personalen aldrig gjort en beddémning av deras delaktighet,
motsvarande siffra for enheterna med lag andel var 33 %.

Aven nar det galler graderingar av delaktighet ar det skillnad mellan
enheterna. | enheterna med lag andel delaktighetsarenden ar det storre
andel barn som graderats till niva 1 i sin delaktighet, medan enheterna
med hdg andel delaktighetsarenden har fler som graderats till niva 5. Det
gar inte att utlasa en forklaring till detta i materialet.

Bakgrundsvariabler

Nar det galler olika aldrar &ar det en jamn férdelning mellan de som har
delaktighetsarende och de som inte har. Det finns alltsa inget som tyder
pa att barnens alder har betydelse fér om personalen gér en bedémning
av deras delaktighet eller inte. Dock kan man se en skillnad i graderingen
av barnets delaktighet mellan de olika aldrarna. Skillnaden framgar i
Tabell 1.

Tabell 1. Gradering av delaktighet for olika aldersgrupper (n=1208).

Gradering av 0 1 2 3 4 5
delaktighet enligt
Skanska stegen
1-6ar 0% 78% | 11% | 11% 0% 0%
7-12 ar 2% 27% | 19% | 33% | 14% 5%
13-20 ar 1% 12 % 8 % 33% | 28% | 18%

Resultatet visar att ju aldre barnen ar desto mer far de ta ansvar for sin
habiliteringsplanering, vilket ar ett férvantat resultat da barnets mognad
ska paverka hur delaktiga de &r i sin vard. Som framgar ar forskolebarnen
den aldersgrupp som ar mest homogen nar det galler graderingen av
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delaktigheten, dar tre fjardedelar ar delaktiga pa motsvarande niva 1. Den
aldre aldersgruppen (hdgstadie- och gymnasiedldern) har sin tyngdpunkt
pa de hogre nivaerna.

Den totala andelen delaktighetsarenden foljer samma monster nar det
galler kon som nar det galler materialet i sin helhet. 52 % av alla pojkar
har ett delaktighetsarende och 54 % av flickorna. Alltsa &r det ingen
skillnad mellan huruvida personalen gor en delaktighetsbedémning eller
inte utifrdn barnets kon. Aven graderingarna av delaktighet har liknande
siffror mellan konen.

| gruppen av barn vars familj behéver tolk ar det 43 % som har ett
delaktighetsarende. Denna siffra ska jamforas med gruppen som inte har
tolkbehov, dar 53 % har ett delaktighetsarende. Har finns alltsa en skillnad
i vilken utstrackning personalen gér en bedémning av barnets delaktighet.
Det kan namnas att en nagot storre andel, 46 % av barnen med arabisk-
talande familjer har delaktighetsarende. Eftersom gruppen med arabisk-
talande familjer ar betydligt stérre an gruppen med 6vriga sprak ar det
vanskligt att dra nagra slutsatser, men resultatet tyder pa att det kan
finnas en skillnad mellan dessa bada grupper.

Nar det galler graderingen av delaktighet ar det vanligare att barn som har
tolkbehov graderas till en etta, medan barn vars familjer inte behover tolk
har stérre andel delaktighetsarenden som graderats till niva 3, vilket
framgar i Tabell 2.

Tabell 2. Gradering av delaktighet baserat pa tolkbehov (n=1208)

Gradering av 0 1 2 3 4 5
delaktighet enligt
Skanska stegen
Inget tolkbehov 2% 30% | 13% | 29% | 17% 9%
Tolkbehov 0% 41% | 19% | 22% | 15% 6 %

Eftersom barnen vars familjer har behov av arabisk tolk nastan utgor
halften av de barn vars familjer har tolkbehov, gjordes en férdjupad analys
kring om det var nagon skillnad mellan arabiska familjer och évriga familjer
med tolkbehov. Jamférelsen visar att gruppen med "6vriga sprak” har farre
delaktighetsarenden jamfort med de arabisktalande familjerna, de har
aven storre andel som graderats till niva 2 pa Skanska stegen.
Graderingen av delaktighet for barnen med behov av arabisk tolk ar
likvardig med graderingen for barn utan tolkbehov.
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Nar det galler kommunikativ formaga foljer detta liknande monster som
materialet i sin helhet. | gruppen som inte har nagra svarigheter har 53 %
ett delaktighetsarende. Nar det galler gruppen med sprakliga svarigheter
ar siffran 55 % och i gruppen med AKK sa har 49 % ett delaktighets-
arende.

100%

80% 75%
60%
40% 34% 34%
28% 26%
19%
20% 14% 139
° 11% 0l 9% 12% 10% 68%
2% 1% 2% I I . 2% I TES
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0 1 2 3 4 5
M inga sprakliga svarigheter M sprakliga svarigheter AKK

Figur 7. Gradering av delaktighet utifran kommunikativ férmaga (n=1208).

Som framgar i Figur 7 kan vi se att barn med AKK framst bedéms vara
delaktiga pa niva 1. Barn som inte har nagra svarigheter ar den grupp som
har flest graderingar i de dvre nivaerna.

Att barn med AKK mer sallan har bedémts i sin delaktighet jamfért med
andra barn kan bero pa barnens kognitiva nivaer. Av barnen med AKK &r
det totalt 31 % som har medelsvar eller svar intellektuell funktionsned-
sattning, samt 31 % med ospecificerad intellektuell funktionsnedsattning.

Funktionsnedsattningsvariabler

| avsnittet kring funktionsnedséattningsvariabler lyfts forst jamforelser
mellan olika diagnosgrupper och darefter gors en jamforelse utifran olika
kognitiva nivaer.

Andelen barn som har ett delaktighetsarende ligger jamnt aven utifran
vilken diagnos barnen har.
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Figur 8. Andel delaktighetsarende utifran diagnos (n=1208).

De flesta diagnosgrupper ligger runt det genomsnittliga vardet (53 %) for
delaktighetsarenden. | stort verkar alltsa inte vilken typ av funktions-
nedsattning barnet har ha betydelse fér sannolikheten att personalen gor
en beddmning av barnets delaktighet. Dock avviker tva grupper: barn med
autism och intellektuell funktionsnedsattning samt barn med flerfunktions-
nedsattning.

Den grupp som har minst andel delaktighetsarenden ar barn som har fler-
funktionsnedsattning. Har har endast en tredjedel ett delaktighetsarende.
Detta hanger troligtvis ihop med att den kognitiva formagan ofta ar lagre
och att barnen darmed har mer begransad férmaga att vara delaktiga.
Aven barn med autism och intellektuell funktionsnedsattning utskiljer sig
fran Gvriga grupper, har har ca tva femtedelar ett delaktighetsarende. Nar
det galler bade gruppen med flerfunktionshinder och gruppen av barn med
autism och intellektuell funktionsnedsattning ar det en stérre andel som
inte hade ett aktuellt delaktighetsarende men som hatft ett tidigare. Detta
skulle kunna tyda pa att delaktighetsarendena uppdateras mer sallan for
barnen i dessa tva grupper, men dven om man vidgar gransen till galla
aven 2015 (ytterligare ett ar) sa paverkar det inte resultatet.

Aven om det i stort inte framkommer nagon storre skillnad mellan andelen
barn med delaktighetsarenden for de olika typerna av funktionsned-
séattning kan man se en skillnad mellan hur barn med olika diagnoser
graderas i sin delaktighet. Barn med enbart autism eller rérelsenedséattning
graderas oftare i den hogre delen av skalan. Det forefaller darmed som att
den kognitiva formagan spelar stor roll kring graderingen av
delaktighetséarendena.

Nar det galler kognitiv formaga ser man i materialet att barn med lindrig
intellektuell funktionsnedsattning har delaktighetsarende i storre
utstrackning jamfort med barn som inte har en intellektuell funktions-
nedsattning, vilket syns i figur 9. Samtidigt kan man se att ju storre kognitiv
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paverkan barnet har, desto mindre utstrackning har personalen gjort en
bedémning av barnets delaktighet. Detta tyder pa att barnets kognitiva
niva paverkar huruvida personalen gor en bedémning kring barnets
delaktighet i sin habiliteringsplanering.
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Figur 9. Andel delaktighetsarende utifran kognitiv niva (n=10619).

Det finns en skillnad i graderingen av delaktighet mellan olika kognitiva
nivaer. Barn med grav intellektuell funktionsnedsattning bedéms ute-
slutande vara delaktiga pa niva 1, vilket ar logiskt med tanke pa att
barnens mognad ska tas i beaktan. Aven barn med medelsvar intellektuell
funktionsnedsattning bedoms framfor allt vara delaktiga pa niva 1.
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Figur 10. Gradering av delaktighetsniva utifran kognitiv formaga (n=1061).

6 Barn med ospecificerad intellektuell funktionsnedséattning ar inte med i
sammanstéllningen.
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Tittar man pa vilka barn som har graderats delaktiga motsvarande niva 4
och 5 sa ar det i princip bara barn med typisk begavning eller lindrig
intellektuell funktionsnedsattning. Enbart sex barn med annan kognitiv
niva har graderats till dessa nivaer, varav alla utom ett var i aldern 13-20
ar.

4.3 Delaktighet enligt Barnets plan

Na&r det géller Barnets plan &r det totalt 74 barn som har en anteckning om
Barnets plan i sina aktuella delaktighetsarenden, detta motsvarar 6 % av
de genomgangna journalerna.

Har Barnets
plan
6%

Har inte
Barnets plan
94%

Figur 11. Férekomst av Barnets plan (n=1208).

Eftersom det ror sig om en sa liten andel av barnen som har Barnets plan
fordjupas inte analysen lika mycket som kring Skanska stegen. Dock kan
man se vissa trender i materialet.

Aven nar det galler Barnets plan har de olika enheterna inom barn- och
ungdomshabiliteringen implementerat arbetssattet i olika utstrackning. Pa
de enheter som har storst andel barn med Barnets plan ligger frekvensen
pa mellan 9-13 %, detta galler enheterna Landskrona, Eslov, Ystad,
Kristianstad och Hassleholm. Enheterna som hamnar runt snittet (6—7 %)
ar Lund och Trelleborg. P& de 6vriga tre enheterna, Malmo, Angelholm
och Helsingborg, har endast 1-2 % av barnen fatt Barnets plan.

Av barnen som har Barnets plan ar nastan samtliga éver 7 ar. Endast tva
barn fran aldersgruppen 1-6 ar har Barnets plan, bada dessa barn ar fem
ar gamla.
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Nar det galler gruppen med barn vars familjer har tolkbehov, sa foljer de
samma monster som helheten. 6 % av barnen med tolkbehov har Barnets
plan, vilket &r exakt samma for barnen som inte behover tolk.

Utifran den kommunikativa formagan ar det gruppen som anvander AKK
som sarskiljer sig nar det galler Barnets plan. | den gruppen ar det enbart
2 % som fatt Barnets plan. Bland 6vriga barn ar det 7 % som har Barnets
plan, vilket 6verensstammer med den totala siffran for hela insamlingen.

Nar det galler fordelningen mellan olika diagnoser sa ar siffrorna liknande
de som galler for delaktighetsarenden. Aven nar det gallde Barnets plan &r
det gruppen med barn som har autism och intellektuell funktionsned-
sattning som urskiljer sig procentuellt sett jaAmfért med 6vriga. | denna
grupp ar det 3 % som fatt Barnets plan, jamfort med 6vriga diagnos-
grupper dar 5-8% av barnen har Barnets plan. Det ar inga barn med
flerfunktionsnedsattning som har fatt Barnets plan.

Barnets kognitiva férmaga forefaller inte paverka huruvida de har Barnets
plan. Fordelningen ar jamn (6—8 %) for samtliga nivaer utom grav
intellektuell funktionsnedsattning, dar inga barn har Barnets plan.

5. Diskussion

Analysen handlar om huruvida medarbetarna gor ett delaktighetsarende i
journalen. Denna rapport visar alltsa pa hur val arbetssattet med att
bedéma barnets delaktighet utifrin Skanska stegen ar implementerat, och
inte pa hur delaktigt barnet faktiskt &r i sin habiliteringsplanering.
Dessutom visar arendemodulen medarbetarens bedémning av barnets
delaktighet och inte barnets syn pa sin delaktighet. Anvandning av
Skanska stegen kan, forutom att hjalpa medarbetare att reflektera
regelbundet 6ver barns delaktighet, ge nyanstallda information om pa
vilken delaktighetsniva barnet ar pa samt pa vilket satt barnet kan goras
delaktigt.

Skanska stegen ar inte det enda sattet som anvands for att forsoka mata
delaktighet i habiliteringen. Det finns aven ett standardiserat material for
utvardering som ska anvandas i samband med avslutningen av de flesta
grupper som vander sig till barn. | dessa utvarderingar ges barnen
mojlighet att ge sin subjektiva syn pa delaktighet utifran gruppens traffar
och uppléagg. Detta kan ses som en mojlighet att se likheter och skillnader
i hur barnen och medarbetarna har upplevt barnens delaktighet under
gruppens traffar.
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Nagot som blir tydligt i analysen ar att arbetet med Skanska stegen och
Barnets plan har kommit olika langt i implementeringen. Det kan finnas
manga forklaringar till att implementeringen av arbetssatten kommit olika
langt, t ex kan informationen ha spridits pa olika satt, enhetscheferna kan
ha varit olika drivande och syftet med arbetssatten kan ha varit olika tydligt
for medarbetarna. Medarbetarna behdéver ha bade forstaelse for och
motivation till att arbeta med Skanska stegen och Barnets plan for att
kunna arbeta utifran dessa tva arbetssatt. For att skapa forutsattningar for
delaktighet ar det viktigt att medarbetarna har utrymme att mota varje barn
utifrdn barnets perspektiv och behov. Det ar medarbetaren tillsammans
med barnet och natverket som skapar kvalitén i habiliteringen.

5.1 Sa bedoms delaktighet

Analysen visar att halften av alla barn har ett delaktighetsarende. Det ar
positivt att medarbetarna inte gor nagon skillnad nar det galler kon eller
alder. Generellt kan man séaga att barnens bakgrundsfaktorer inte
paverkar forekomsten av delaktighetsarenden. Det som sticker ut &ar
tolkbehovet, dar barn i familjer med behov av tolk har mindre andel
delaktighetsarende jamfort med familjerna utan tolkbehov. Det gar inte i
materialet att faststalla varfor denna skillnad uppstar, men en mojlig
hypotes ar att i de moten dar det bara ar féraldern som behover tolk blir
motet oftare mellan féralder, tolk och behandlare. Dock borde detta
egentligen inte paverka huruvida personalen gor en bedomning av barnets
delaktighet.

Nar det galler funktionsnedsattning visar det sig ha storst paverkan nar det
galler barnets kognitiva niva samt om barnet har autism och intellektuell
funktionsnedsattning. Att den kognitiva nivan paverkar graderingen av
delaktighetsarenden ar kanske inte forvanade, troligtvis har detta att géra
med hur medarbetaren bedémer barnets mognad. Daremot har ingen
forklaring hittats i materialet kring hur det kommer sig att forekomsten av
delaktighetsarenden avviker nar det galler kognitiv niva eller for barnen
med autism och intellektuell funktionsnedséttning. En forklaring som skulle
kunna vara mojlig ar att det ar svarare att fa kontakt med dessa barn och
darmed svarare att géra dem delaktiga i sin habiliteringsplanering, och att
personalen av den anledningen inte gér ndgon bedémning av delaktig-
heten. En annan forklaring skulle kunna vara att barnen inte "klattrar” lika
mycket pa Skanska stegen och att delaktighetsarendena darfor inte
uppdateras lika ofta. Detta ar dock troligtvis inte hela forklaringen.

Analysen visar att det som hade storst paverkan kring forekomsten av
delaktighetsarenden var vilken enhet barnet tillhor. Resultatet kan inte
tolkas som att det beror pa om barnet tillhor en stor eller liten enhet.
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Troligen maste det finnas skillnader i hur man arbetat med att implemen-
tera arbetssattet kring Skanska stegen och hur diskussioner kring
delaktighet halls levande. Skillnaden mellan enheterna ar stor. Vid
insamlandet av data visade det sig att olika enheter har mer eller mindre
aktuella arendemoduler. Om man pa en enhet inte arbetar lika aktivt med
att halla arendemodulen uppdaterad, paverkar detta sjalvklart &ven antalet
aktuella delaktighetsarenden.

Som framgar ar det fa aspekter som visat sig ha betydelse for huruvida
personalen gér en bedomning av delaktighet. Dock far man inte glomma
att 22 % av barnen aldrig haft ett delaktighetsarende. Dessa barn behover
aktualiseras sa att medarbetarna blir medvetna om dem. Barnen som
aldrig haft nagot delaktighetsarende finns inom alla aldrar, diagnos-
grupper, tolkbehov och pa samtliga enheter. Att en femtedel av samtliga
barn aldrig har bedomts nar det géaller delaktighet i sin habiliterings-
planering behodver uppméarksammas i samtliga team inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Skane.

5.2 Sa delaktiga ar barnen

Majoriteten av barnen med delaktighetsarenden har graderats antingen
som delaktiga pa niva 1 (barnet uttrycker sig och den vuxne ser/hor/tolkar
det barnet sager) eller niva 3 (barnet uttrycker sig och dess asikter vags in
i beslut, planering och utférande). Niva 3 motsvarar det som uttrycks i
FN:s barnkonvention (barns ratt att uttrycka sin asikt i saker som roér dem,
samt att asikten ska beaktas utifran alder och mognad). Det innebar att de
barn som har graderats som ettor eller tvaor inte nar upp till den niva som
alla verksamheter enligt konventionen ska erbjuda barn i varlden. Tittar
man pa de aldre barnen (13—-20 ar) som har typisk begavning eller lindrig
intellektuell funktionsnedséattning sa har halften av dem ett delaktighets-
arende med en gradering pa niva 4 eller 5. Det ar logiskt att skillnader
finns mellan graderingarna av delaktighet utifran alder, da aldre barn bor
kunna vara delaktiga pa hogre niva an yngre barn. FN:s barnkonvention
menar att barn ska erbjudas delaktighet utifran sin alder och mognad och
detta forefaller stamma med hur det ser ut p& barn- och ungdoms-
habiliteringen i Skane. Resultatet visar att medarbetarna tar hansyn till
barnets mognad (alder och begavningsniva) nar de gor bedémning av
barnets delaktighet. Detta ger barnet mojlighet att utveckla sin delaktig-
hetskompetens, genom att méjligheterna till delaktighet 6kar i takt med
barnens mognad och alder.

Bailey m.fl. (2014) menar att barn utan verbal kommunikation &r mindre
delaktiga an andra barn. Detta syntes inte i materialet, dock kunde man se
att barn som anvander AKK framst bedéms vara delaktiga pa lagre delen
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av Skanska stegen. Hade information om vilket AKK-sétt barnen anvander
samlats in hade det kunnat géras mer djupgdende analyser kring detta. En
forklaring till AKK-anvandarnas lagre gradering skulle kunna vara att AKK
star med som exempel i Skanska stegen pa niva 1 och 2, vilket kanske
paverkar medarbetarna att tanka att ett barn med AKK inte kan na langre
pa stegen.

Ett intressant resultat som framkom i analysen var att nagra barn hade
bedomts ha delaktighet O, trots att detta inte &r en niva i Skanska stegen.
De medarbetare som anvander Skanska stegen har alltsa pa eget initiativ
uppfunnit en niva for att beskriva nar barnen av nagon anledning inte vill
eller kan vara delaktiga. De flesta av dessa barn far sina insatser pa de
enheter dar man har storst andel delaktighetsarenden. Kanske ar det sa
att mojligheten att satta "0” gor att medarbetaren uppmuntras till reflektion
kring delaktighet och till att gora ett delaktighets&rende. En annan
spannande sak var att de enheter som har lag andel delaktighetsarenden
aven har fa barn som graderats som delaktiga pa niva 5. Kanske kan detta
tolkas som att personalen ar osaker pa varfor man ska gora ett
delaktighetsarende i de fall dar de som personal inte behdver stotta
barnen till att bli delaktiga.

44 % av barnen som bedomts enligt Skanska stegen har graderats som
delaktiga pa niva 1 (den vuxne ser/hor/tolkar det barnet uttrycker) eller 2
(barnet far stod i att uttrycka sina tankar/asikter). For att barnet ska
"klattra” till niva 3 (vi lyssnar till vad barnet uttrycker och vager in barnets
asikter i beslut, planering och utférande) behovs att medarbetaren aktivt
agerar pa det barnet har beréattat. Det ar alltsd medarbetaren som
paverkar om barnet nar niva 3 pa Skanska stegen och darmed nar dit
FN:s barnkonvention sager att alla barn har ratt till (utifran alder och
mognad). Med tanke pa habiliteringens malgrupp kan det finnas barn som
har begransningar i hur delaktiga de kan vara. Ibland kanske det barnet
sager inte gar att beakta i beslutsfattandet, da barnet 6nskar nagot som
inte ar mojligt att genomfora (till exempel att inte ga i skolan).

Vid insamlingen av materialet noterades skillnader mellan enheterna och
hur dessa anvander arendemodulen. Utifran kommentarerna till
delaktighetsédrendena verkar &ven beddomningarna av delaktighet variera
mellan olika medarbetare. Bedomer olika personer samma situation lika
och ar graderingarna éverensstammande med kommentarerna? For att fa
mer klarhet i detta beh6ver kommentarerna till delaktighetsarenden
analyseras djupare. Kanske kan en sadan analys hjalpa till i arbetet med
fortsatt implementering av Skanska stegen och eventuellt aven ge
forklaringar till vissa av skillnaderna mellan enheterna. Utifran analysen
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verkar det finnas ett behov av att revidera och tydliggéra Skanska stegen
utifrdn att den nu anvants i verksamheten i fyra ar.

5.3 Sa fungerar Barnets plan

Bade Socialstyrelsen, FN:s konventioner och svenska lagar trycker pa
vikten av att patienten far anpassad information som denne kan ta till sig.
Det ar precis detta som &ar syftet med Barnets plan inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Region Skane. Det &r mgjligt att Barnets plan
fortfarande upplevs som ett otydligt arbetssatt av medarbetarna och det ar
ocksa mojligt att det anvands aven om det inte framgar i journalen. Detta
racker inte som forklaring till att sa lite som 6 % av barnen har fatt skriftlig
information som &r anpassad till dem. Detta ligger i linje med Barn-
ombudsmannens rapport for 2016, dar barnen uttryckt att information ofta
var anpassad till féraldrarna. Att sa fa av barnen har fatt Barnets plan visar
att arbetssattet inte ar implementerat. Eftersom materialet ar sa litet gar
det inte att gora en fordjupad analys. Det framkommer att det &r skillnad
mellan enheterna och aven att det inte &r samma enheter som har hog
andel Barnets plan som ocksa har hog andel delaktighetsarenden enligt
Skanska stegen. Implementeringen av de bada arbetssatten verkar alltsa
inte vara samstammiga.

Barn- och ungdomshabiliteringen i Region Skane har lange arbetat for att
oka barns delaktighet. Detta gors bland annat genom att barnen far ett
eget mottagande nar de kommer nya till habiliteringen samt pa olika sétt
gors delaktiga i sin habiliteringsplanering. Nar det géaller skriftlig informa-
tion ar det framst inbjudningar som barnen far i anpassad version. Man
kan stalla sig fragan vad det ar som gor att medarbetarna inte lika ofta ger
barnen anpassad information. Om barnet har varit med och bestamt delar
i ett mal, eller kanske varit den som initierat eller 6nskat att nagot ska
forandras, ar det rimligt att barnet dven far veta att hens asikt tagits i
beaktande och att beslut tagits kring detta. Om barnet far se att det finns
en rod trdd mellan det hen séager och det som bestams och &ven kan se
det i skrift, da visar det tydligt for barnet att pa habiliteringen ska man saga
vad man tycker, for har lyssnar ndgon och férséker géra nagot at det. Barn
behdver samma tydliggérande som foraldrarna kring vad man arbetar
med, varféor man arbetar med det och pa vilket satt. Har kan habiliteringen
vara modell for natverken och visa att genom att anvanda tydliggérande
pedagogik sa nar man langre och ger barnet en annan mdjlighet att vara
med och paverka.

Det ar av vikt att syftet med Barnets plan blir tydliggjort for medarbetarna
och blir en naturlig del av arbetet i vardagen. Kanske hade det underlattat
om Barnets plan inte bara gallt tydliggérande av habiliteringsplaneringen,
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utan aven vid andra tillfallen som till exempel aterkoppling av
bedémningar, sa att medarbetarna far in rutinen att generellt lamna
barnanpassad skriftlig information till barnen.

6. Slutsatser

Det kan konstateras att drygt halften av barnen inom barn- och ungdoms-
habiliteringen i Region Skane har bedomts enligt Skanska stegen. Den
framsta skillnaden i vilken utstrackning barns delaktighet bedémts &r
mellan olika enheter. Barn som behdver tolk, anvander AKK eller har
kognitiva svarigheter har i mindre utstrackning bedomts i sin delaktighet.
Daremot finns inga skillnader baserat pa kén och alder. Nar det galler
diagnosgrupper ar det barnen med flerfunktionsnedséttning samt barnen
med autism och intellektuell funktionsnedsattning som i mindre
utstrackning bedémts jamfért med Ovriga diagnosgrupper.

44 % av barnen beddms ligga pa niva 1 och 2 pa Skanska stegen (de
vuxna hor/ser/tolkar vad barnet uttrycker respektive de vuxna stottar
barnen i att uttrycka sig). P& dessa nivaer beaktas inte barnens tankar i
besluten och de uppnar darfor inte FN:s barnkonvention. Nar det galler hur
delaktiga barnen beddms vara enligt Skanska stegen ar det framst
kognitiv formaga och alder som ar avgérande. Ju aldre barnet ar och ju
hogre kognitiv formaga barnet har, desto storre ar sannolikheten att
barnets delaktighet bedomts pa& den hogre delen av Skanska stegen.

Nar det géller barnanpassat material kring habiliteringsplanering visar
analysen att endast 6 % av barnen har Barnets plan och da framfor allt
barn éver sju ar. Da det &r ett litet material, ar det svart att se monster i
anvandningen av Barnets plan, dock finns det variationer mellan enheter.

Det ar viktigt att komma ihag att resultatet handlar om huruvida med-
arbetare arbetar enligt arbetssatten och resultaten behdver inte vara
likvardiga med hur barnens delaktighet ser ut under sjalva besdken.
Medarbetarnas bedémning av barnens delaktighet sager inte heller nagot
om barnens upplevelse av delaktighet. Daremot innebar anvandningen av
Skanska stegen att medarbetarna reflekterar kring barns delaktighet.
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7. Implementering

Utifran studien foreslas foljande forbattringsomraden:

Fordjupad analys kring medarbetarnas bedémning av delaktighet.
Bedtms liknande situationer pd samma satt och tolkas nivaerna i
Skanska stegen lika? En sadan analys kan visa pa behov av
revidering av Skanska stegen.

Tydliggorande av hur medarbetaren ska skriva i journalen nar
barnet sjalv valt att inte delta pa moétet (det som nagra enheter gjort
som "niva 0”). Genom att formalisera detta syns att medarbetaren
har reflekterat kring delaktighet och varfor denne inte kunnat gora
en beddémning utifran Skanska stegen.

Uppfdljning av enheternas arbete med Skanska stegen sarskilt med
fokus pa barn med behov av tolk, AKK, kognitiva svarigheter och de
diagnosgrupper som utmarkt sig.

Tydliggérande av Barnets plan for att skapa storre forstaelse kring
vad en sadan plan innebar samt fortsatt implementering av
arbetssattet i verksamheten. Tydliggorandet kan till exempel géras
genom att fler exempel tas fram samt att informationen om
arbetssattet fortydligas.
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