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Sammanfattning

Barnets perspektiv ar en viktig utgangspunkt for planering av all vard som
ror barn, inte minst pa barn- och ungdomshabiliteringen dar manga barn
med funktionsnedséttningar har tat kontakt under sin uppvéxt. Riktlinjer
kring barns delaktighet kommer fran olika hall: FN:s barnkonvention och
konventionen for personer med funktionsnedsattning, patientlagen,
Barnombudsmannen och Socialtjansten.

| detta arbete undersoks hur barn ser pa sin delaktighet i habiliteringen
och hur anvandandet av ett digitalt verktyg skulle kunna 6ka deras
delaktighet. Utgangspunkten ar 20 barnintervjuer, vilka har transkriberats
och analyserats enligt metoder for kvalitativ innehallsanalys.

Samtliga deltagande barn har svart att beskriva hur de ar delaktiga i sin
habilitering, bade gallande habiliteringsplaneringen och specifika
aktiviteter. Manga tycker att det ar viktigt att f vara med och bestamma,
ensamma eller genom ett kompromissférfarande, men flera uttrycker
ocksa att de ibland vill lamna 6ver beslutsratten till vuxna som de litar pa.
Det framkommer ocksa att barn har en vilja att forsta sin situation, bade
for att finna motivation till tréning och for att kunna foérklara den for
jamnariga. Av de 20 intervjuerna framkommer att endast ett barn upplever
sig ha hog delaktighet, det vill sdga ar aktiv i beslut, och att de flesta
barnen helst slipper moéten. Det framkommer ett behov av att tydliggora
hur delaktighet i habiliteringen kan se ut och samtidigt stodja barnen i att
uttrycka sina énskemal.

Samtliga deltagare ar positiva till ett framtida digitalt verktyg for att uttrycka
sina behov och 6nskemal. Verktygets tankta funktioner beskrivs bland
annat som frihetsskapande.

Forvantad nytta for patienten ar att barnet ska uppleva 6kad delaktighet
och forbattrad kvalitet och nytta i sin habilitering.



Forord

Verksamhetsidén for habiliteringen inom Region Skane 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 funktionsnedséttning. | 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 barns upplevelse av delaktighet i habiliteringen samt
deras syn pa digitalisering studerats. Projektet har genomforts av leg
logoped Elin Vinblad vid Barn- och ungdomshabiliteringen Nordost.
Forsknings- och utvecklingsledare fil dr Stine Thorsted har varit
handledare. Arbetet har genomforts med stod fran enhetschef Lotta
Olofsson, enhetschef p& Utvecklingsenheten Eva Svensson och
verksamhetschef Petra Bovide. Det har genomfdrts och delvis finansierats
med stdd av forsknings- och utvecklingsmedel.

Vi riktar ett vamt tack till barnen som har stéllt upp i intervjuerna och delat
med sig av sina erfarenheter och idéer. Vi riktar aven ett tack till
forskningsformgivare Caroline Karlsson som generést har delat med sig
av bilderna i denna rapport.

Malmo januari 2019

Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped

Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten
Psykiatri och habilitering
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1. Bakgrund

1.1. Delaktighet for barn med funktionsnedsattning

Barnets perspektiv &r en viktig utgangspunkt for planering av vard som ror
barn. Enligt FN:s Barnkonvention (Barnombudsmannen, 2015; artikel
12.1) har barn ratt att delta i beslutsfattande processer kring sig sjalva.
Barnet har ratt att bilda och uttrycka sina asikter och fa dem beaktade i
alla frgor som berér honom eller henne. Nar asikterna beaktas ska
hansyn tas till barnets alder och mognad?. Juni 2018 fattade riksdagen
beslut att FN:s barnkonvention ska bli lagstadgad och trada i kraft den 1:e
januari 2020. | Habilitering- och hjalpmedelsférvaltningens malfokus
(2018) star att "alla barn [...] utifran sina forutsattningar [ska] bli lyssnade
pa och fa sina asikter beaktade”.

Den svenska habiliteringsverksamhetens arbetssatt utgar fran ICF och
mer specifikt for barn- och ungdomshabiliteringen ICF-CY
(Socialstyrelsen, 2010). Enligt ICF definieras delaktighet som individens
engagemang i en livssituation, men har mott kritik eftersom den grundas
pa den professionelles bedomning av patientens delaktighet. | relation till
vard av barn framfors kritiken att barnets subjektiva upplevelse negligeras
och att aspekter sdsom autonomi och sjalvbestammande saknas
(Hemmingson & Johnsson, 2005). Detta resulterar i att delaktighet blir ett
fackmassigt begrepp som diskuteras bland professionella men inte
appliceras pa malgruppens faktiska upplevelser, vilket vacker fragor
huruvida detta &r forenligt med FN:s barnkonvention.

Flertalet studier har konstaterat att delaktighet &r ett central men komplext
begrepp i relation till malgruppen barn med funktionsnedsattning (till
exempel Adair, Ullenhag, Keen, Granlund & Imms, 2015; Bailey, Boddy,
Briscoe & Morris, 2014). Imms, Adair, Keen, Ullenhag, Rosenbaum och
Granlund (2016) beskriver att begreppen narvaro (attendance) och
medverkan (involvement) ar de mest centrala aspekterna for upplevelsen
av delaktighet. Det innebar att det kravs bade en fysisk mojlighet att ta del
av aktiviteter och en kansla av att vara inkluderad. Pa liknande satt
beskriver Arvidsson (2013) att begreppet delaktighet inte endast ror ett
faktiskt deltagande, utan aven upplevelsen av att vara delaktig. | FoU-
rapporten "Delaktighet inom Habilitering och hjalpmedel i Region Skane”
(Thorsted & Waldo, 2016) konstateras att individens forutsattningar for

1 Texten lyder: "Konventionsstaterna skall tillférsékra det barn som ar i stnd att bilda
egna asikter ratten att fritt uttrycka dessa i alla frdgor som ror barnet, varvid barnets
asikter skall tillméatas betydelse i forhallande till barnets alder och mognad."
(Barnombudsmannen, 2015)



delaktighet kan starkas genom battre insikt i sina egna styrkor och
begransningar, samt att delaktighetskompetensen kan héjas genom aktiv
traning. En viktig poang som diskuteras ar ocksa vikten av att skilja pa
delaktighet inom olika sammanhang sasom habilitering, vardagsliv och
samhallsliv, eftersom hog delaktighet pa ett omrade inte behover betyda
hog delaktighet inom andra omraden.

For att franga kritik om personalbeddmd delaktighet, liknande den som
riktas mot ICF, beh6ver barnens asikter efterfragas och resultera i faktisk
paverkan i barnets vard. Soderback (2010) diskuterar skillnaden mellan
begreppen barnperspektiv och barnets perspektiv. Barnperspektivet
innebar att den vuxna genom valvilja forsoker forsta barnets tankar,
medan barnets perspektiv innebar att barnet sjalvt ges utrymme att
uttrycka sina 6nskningar och erfarenheter. Skillnaden ar betydelsefull
eftersom barnets perspektiv ofta skiljer sig fran den vuxnes, och det
dessutom har visat sig att vuxnas forestallning om barns tankar ofta ar
forenklade och forutfattade (Arnauld, m.fl., 2007; Bostrom & Broberg,
2018). Inom forvaltningen Psykiatri och habilitering aktualiseras arbetet
med barnets perspektiv i férvaltningens malfokus for 2019, dar "patientens
fokus” star i centrum. Inom verksamheten barn- och ungdoms-
habiliteringen anvands arbetssattet "Barnets plan”; ett arbetssatt som
syftar till att varje barn som bedéms ha forstaelse for innehallet ska ha ett
eget barnanpassat maldokument som konkretiserar planerade insatser.
Arbetet med Barnets plan tar dock inte stéllning till hur delaktigt barnet var
i att formulera sin plan utifran sina 6nskemal, utan hanvisar endast till att
barnet ska forsta sin planering. Arbetsmetoden "barnets plan” motsvarar
saledes inte ensamt en uppfyllelse av FN:s barnkonvention. Dessutom
pavisas i FoU-rapporten "Barns delaktighet i sin habiliteringsplanering”
(Andersson Rosén, 2018) att endast 7 % av barnen har Barnets plan
enligt dokumentation i journalerna.

Janson (2004) presenterade en modell for att illustrera barns delaktighet.
Modellen grundar sig i omfattande studier av barn med och utan funktions-
nedsattningar och fastslar att delaktighet uppstar i ett sammanhang och i
samspel med andra. Vidare menar Janson att olika sammanhang staller
olika krav pa individen. Det resulterar i att samma barn kan ha helt olika
forutsattningar for delaktighet beroende pa i vilken situation barnet
befinner sig (Janson, 2004). Med inspiration fran detta tankesatt
presenterar Melin (2013) en sammanstélining 6ver olika
delaktighetsaspekter och konstaterar att barns delaktighet kan beskrivas
pa foljande vis:

- Delaktighet i rollen som medborgare (offentlig delaktighet; barn som
konsulter i offentliga beslut)



- Delaktighet i kontroll av det egna livet (personlig delaktighet)
- Delaktighet i vardagslivet
- social delaktighet (tillhorighet, gemenskap, att vara raknad
med)
- individuell delaktighet (att beharska och engageras av en
aktivitet)

Utifran aktuell litteratur om delaktighet presenteras i Thorsted och Waldo
(2016) en modell over forutsattningarna for delaktighet (Figur 1). Modellen
placerar individen i ett sammanhang dar delaktigheten ar beroende av
saval individens personliga egenskaper och erfarenheter som
omgivningens tillatande miljo. Forfattarna gor i texten ocksa skillnad pa
delaktighet i rollen som patient, privatperson och samhéallsmedborgare.

Fysisk tillganglighet

Deltagande/

genomférande
Social Fémaga/ ) .
S INDIVID Vilja Tillfalle
tillganglighet kapacitet :
Upplevelse/

engagemang

OMGIVNING

Figur 1. Forutsattningar for delaktighet hos individen och omgivningen (Thorsted &
Waldo, FoU 2016).

Som framgar i modellen ovan ar begreppet tillganglighet mangfasetterat.
Det kan relatera till fysisk tillganglighet, sasom framkomlighet, eller social
tillganglighet, sdsom att kunna komma i kontakt med sina behandlare.
Svarigheter att komma i kontakt med varden for personer med
funktionsnedsattning ar vanligt forekommande (Bachman, Vedrani,
Drainoni, Tobias & Maisels, 2006) och ett hinder for att malgruppen ska
kunna fa ratt vard i tid (Sharby, Martire & Iversen, 2015). Patienter med
funktionsnedsattning och deras behandlare ar 6verens om att flexibiliteten
vid tidbokning och telefonkontakter maste tka (Morrison, George &
Mosqueda, 2008). Tillganglighetsperspektivet kan ocksa kopplas till lagen
for lattforstaelig myndighetsinformation som tradde i kraft september 2018.



Lagen utgar fran direktiven att alla webbplatser, dokument och appar ska
uppfylla krav pa att vara lattforstaeliga, begripliga och tillgangliga
(Europaparlamentet, 2016).

1.2 Barns delaktighet i sin habilitering

Delaktighetskompetens

Att 6ka forutsattningarna for delaktighet for barn med funktionsnedséattning
ar en del av grunden i habiliteringens arbete (FGreningen Sveriges
Habiliteringschefer, ud). Barnets énskemal kring hur dess liv ska se ut &ar
utgangspunkt for habiliteringens insatser. Melin (2013) menar att formaga
till delaktighet &r nagot som kan trénas, och nar barnet far erfarenhet av
att vara mer delaktigt pa en niva sa paverkar det aven andra nivaer. Med
detta som utgangpunkt kan habiliteringen, i sin stravan att skapa
forutsattningar for att gora barnen mer delaktiga i sin habiliteringsplanering
och i sitt vardagsliv, lagga grunden for att barnen aven ska bli mer
delaktiga i sin roll som samhallsmedborgare och i senare alder aven som
vuxna. Barns formaga till delaktighet kan enligt Thorsted och Waldo
(2016) betecknas delaktighetskompetens, och med utgangspunkt i
resonemanget som férs av bade dem och Melin (2013) blir det viktigt for
barnen att redan fran tidig alder utveckla sin delaktighetskompetens med
stbd av vuxna.

Skanska stegen

| Region Skane anvands modellen Skanska stegen som ett redskap i
arbetet med barns delaktighet. Modellen &r inspirerad av Shiers stege
(2001) och ar anpassad for att kunna anvandas av de professionella i det
dagliga arbetet. Modellen anvands av personal for att vardera hur barnet
har varit delaktigt, men fungerar ocksa som en paminnelse for att standigt
ha barnets delaktighet i atanke. Skanska stegen utgors av en femgradig
skala, dar niva 1 innebar att vuxna tolkar barnets behov och niva 5 innebar
att barnet delar makt och ansvar 6ver beslut, planering och utférande.

En nackdel med skanska stegen &r att den inte alls beaktar hur delaktigt
barnet upplever sig vara, utan endast baseras pa personalens skattning.
Denna skattning ar inte heller helt konsekvent, vilket pavisas i FoU-
rapporten "Barns delaktighet i sin habiliteringsplanering” (Andersson
Rosén, 2018). Forfattaren konstaterar att endast 53 % av patienterna har
ett aktuellt delaktighetsarende enligt skanska stegen, baserat pa ett urval
av 1208 patienter fran barn och ungdomshabiliteringen i Region Skane.
Trots att en skattning av delaktighet kravs for att habiliteringsplaneringen
ska vara komplett, sa varierade anvandandet av verktyget stort mellan



enheterna, fran 34 % till 78 %. Dessutom forekom vissa skillnader mellan
svensktalande familjer och familjer med tolkbehov, dér barnen fran familjer
med tolkbehov bade har farre andel delaktighetsarenden och dessutom
upplevs vara mindre delaktiga (Andersson Rosén, 2018).

Betoningen pa barnets perspektiv inom barn och ungdomshabiliteringen
innebar, som poangterades av Soderback (2010), att det ar barnets
erfarenheter och 6nskemal som beaktas, till skillnad fran den vuxnes idé
om vad barnet 6nskar och vad som &r bast for barnet. Det innebar att det i
arbetssattet habiliteringsplanering blir &nnu viktigare att tillfraga barnet om
dennes 6nskemal, bade for att uppna malet med fokusskifte till barnets
perspektiv, men ocksa for att kunna leva upp till barnkonventionen.

1.3 Att fraga barn med funktionsnedsattningar

Malgruppernas utmaningar

Foreliggande studie bygger pa intervjuer med barn med
funktionsnedséttningar; ett arbetssatt som kraver noggranna
overvaganden gallande saval praktiska som etisk aspekter (Finlay &
Lyons, 2001; Preece, 2002; Hernwall & Lindkvist, 2011). Malgruppen barn
med funktionsnedséattningar ar mycket heterogen och inkluderar ett brett
spann av olika funktionsnivaer relaterat till social formaga, kognitiv och
spraklig niva, erfarenheter och vanor. Nedan presenteras de sarskilda
utmaningar vilka gruppen som helhet kan téankas stéta pa i samband med
deltagande i studier.

Gallande barn med intellektuella funktionsnedsattningar finns ett flertal
aspekter som bor beaktas vid alla typer av undersokningar. Redan 2001
presenterade Finlay och Lyons (2001) flera olika fragetyper som i
varierande grad orsakade svarigheter hos malgruppen. Dessa rorde bland
annat kvantitetsuppskattningar, jamférande fragor, abstrakta fragor,
kansliga fragor, flervalsfragor, 6ppna fragor och negerande fragor.
Forfattarna problematiserar anvédndandet av standardiserade
frageformular eftersom malgruppen i hog utstrackning uppvisar varierande
formaga att svara adekvat. Istallet rekommenderas personligt anpassade
fragor, undvikande av jamférande fragor ("hur mar du nu jamfért med
da?”) samt att hansyn tas till spraklig formaga (framfor allt gallande
diskrepansen mellan sprakforstaelse och sprakproduktion) och
informantens tidigare erfarenheter. Vid ja- och nejfragor rekommenderas
aven alternativ for “jag vet inte” (Finlay & Lyons, 2001).

Bostrém och Broberg (2018) undersdker hur ungdomar med intellektuell
funktionsnedsattning svarar pa fragor om sin psykiska halsa i intervjuer
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jamfort med frageformular. De konstaterar att svaren pa frageformularet
stammer bra 6verens med de asikter som uttrycks i intervjuerna, och drar
slutsatsen att valanpassade instrument gor det mojligt for ungdomar med
intellektuell funktionsnedsattning att uttrycka sig adekvat om sitt maende
(Bostrom & Broberg, 2018).

For malgruppen barn med autism finns det manga intervjustudier med
barnens foraldrar, men utbudet av intervjustudier med sjalva malgruppen
forefaller vara mycket begransat. Preece (2002) undersodker de
utmaningar som intervjuaren stalls infor da barn med autism deltar i
intervjuer. Som forvantat sammanfattar studien att malgruppen uppvisar
svarigheter med social interaktion (till exempel angestproblematik
kopplat till intervjuandet, svarigheter att tillgangliggora sina kanslor samt
ett allmant "distra” forhallningssatt), kommunikationssvarigheter (till
exempel stereotypiskt sprak, bendgenhet att alltid svara det senast
upplevda, ekolali samt talangslan) samt rutinbundenhet,
minnesproblematik och ett stort behov av konkretiserande (till exempel
anvandande av bilder). Intervjuandet visade sig underlattas av
tidshjalpmedel for att visa nar intervjun var slut, bildstéd for att halla fokus,
samt mest avgbrande: om barnet kande intervjupersonen sedan tidigare
(Preece, 2002). Utifran dessa svarigheter bor samtliga intervjuare stélla
sig fragan hur barn med autism kan delta pa sina villkor for att undvika
prestationsrelaterad angest.

Brister i kommunikation mellan personer med funktionsnedsattning och
deras behandlare har en avgérande effekt pa patients tillgang till god vard,
och brister i kommunikationen har direkt negativ paverkan pa vardens
kvalitet och nytta (Himmelstein, Lawthers, Pransky & Peterson, 2003).
Personer som anvéander alternativ och kompletterande kommunikation
(AKK) ar en stor malgrupp pa habiliteringen, vilket medfér utmaningar nar
det kommer till dessa barns delaktighet. For att kunna vara delaktiga kravs
det att behandlare stéller fragor som barnen kan svara pa utifran sin
befintliga vokabular. Vid utformande av AKK-vokabul&r menar Beukelman
och Mirenda (2012) att personer med funktionsnedsattning ska vara de
som har storst inflytande och endast sekundart ska familj och behandlare
tillfragas.

| forskningen finns manga exempel pa att barns perspektiv kan skilja sig
avsevart fran foraldrars. Arnauld m.fl. (2007) visar att barn med cerebral
pares skattar sin livskvalitet signifikant hogre an vad deras foraldrar gor
inom alla matta domaner utom smarta. Denna studie pavisar saledes en
underskattad malgrupp som kan tala for sig sjalv, men som inte ombeds
goOra det. Andra studier av livskvalitetsskattningar visar att foraldrar till

friska barn skattar barnens livskvalitet hbgre &n vad barnen sjalva gor
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(Theunissen m.fl., 1998). Studier som dessa vacker fragan om vem som
bast forstar sig pa barnets behov: den vuxne eller barnet sjalvt?
Perspektivbytet fran barnperspektiv till barnets perspektiv innebar saledes
en uppgorelse med férestallningen om att vuxna per automatik vet vad
barn tycker.

Barns delaktighet i designprocesser

Aven inom forskning borjar barnets perspektiv f& stérre utrymme. Fran att
ha fokuserat pa vardgivarens tankar om barn bérjar nu fler
barninvolverande studier som riktar sig mot barn presenteras inom
forskningen. Hernwall och Lindkvist (2011) menar att forskning som
involverar barnets perspektiv 6kar forskningens etik, relevans och innehall.
Antalet studier som har barn som medskapande aktorer har 6kat, och i
Norden kan projekten Opratat och SISOM ndmnas. | projektet Opratat har
barn tillsammans med forskare utvecklat en webbplats fér en virtuell stad
som behandlar svara samtalsamnen relaterat till funktionsnedsattning.
Barnen var med i bade skapandeprocessen och redovisningen av
projektet (Nationellt kompetenscentrum anhdriga [NKA], 2017).

| det norska projektet SISOM utvecklades en applikation fér barn med
cancer for att underlatta svara samtalsamnen. Drabbade barn intervjuades
om sin syn pa livet och sjukdomen och fick sedan vara med i
applikationens designprocess. Flertalet publikationer finns om detta
projekt. Ruland, Moe, Slaughter, Starren och Vatne (2007) konstaterar att
barnen som deltog bidrog med kreativa lésningar, gav idéer som de vuxna
inte skulle kommit pa och 6verlag markant forbattrade projektet. Begrepp
och tillstand som var svara for barnen att forstd omformulerades eller togs
bort, vilket bidrog till att sékra anvandarvéanligheten (Ruland m.fl., 2007).
Dock poangterar Ruland m.fl. (2008) att medskapande barn inte kan ges
full beslutsratt eftersom det krévs insikter som barnen saknar, till exempel
gallande kunskap om motorik, kognition och barnpsykologi. Applikationens
hoga anvandbarhet och barnvanliga framtoning tillskrivs helt barnens
deltagande i projektet, och samtliga publikationer om Sisom
rekommenderar att liknande ataganden inkluderar barn i
utvecklingsprocessen (Baggott, Baird, Hinds, Ruland & Miaskowski, 2015;
Ruland m.fl., 2007; Ruland m.fl., 2008).
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Digitalt kommunikationsverktyg for 6kad kvalitet och delaktighet i
ungas habilitering

Under 2016 inleddes ett samarbete mellan Hogskolan i Halmstad och
Habilitering och Hjalpmedel i Region Skane om att utveckla, validera och
implementera ett digitalt verktyg for att starka barns delaktighet i sin
habilitering. Verktyget var tankt att anvandas som ett kommunikationsstéd
bade vid kartlaggning infor habiliteringsplaneringen och vid beslutande
kring mal och insatser. En tydligare beskrivning &n sa fanns inte vid
projektstart, eftersom tanken var att barnen sjalva skulle fa bestamma
premisserna for hur och nar verktyget kan anvandas. Verktyget
presenterades som en digital [dsning vars utformning inte var bestamt;
kanske skulle det kunna vara en app eller en hemsida.

For att skapa en digital I6sning som ar attraktiv for barnen anvandes en
medskapande designprocess dar barnen och brukargrupper fanns med
genom hela processen, bade som intervjupersoner, designutvecklare och
testpiloter. Processen ar paborjad och foljer upplagget nedan:

P f 9 ;}" ﬁ/‘@
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Intervjuer L = Workshops Ideér L '
" 7
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av ideér
|
i
“ - D
Prototyp

' Tester \ 1
!_—J av prototyp e

Figur 2. Processen kring framtagande av ett digitalt verktyg for att starka barns
delaktighet.

| denna FoU-rapport anvands intervjuerna fran uppstarten for att titta
narmre pa hur barn upplever sin delaktighet i habiliteringen och om de tror
att den kan starkas av ett digitalt verktyg. Eftersom delaktighet ar ett
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centralt begrepp i habiliteringsverksamheten, och eftersom det digitala
verktyget ska anvandas av barnen for att 6ka deras inflytande bade i den
dagliga habiliteringen och i habiliteringsplaneringen, var det sjalvklart att
barnen skulle goras delaktiga genom en medskapande designprocess.
Forhoppningen ar att detta upplagg medfor att applikationen blir
meningsfull och anvandbar.

2. Syfte

Syftet ar att undersdka hur barn beskriver delaktighet i sin habilitering och
vilka mojligheter och begransningar som barnen beskriver kring
anvandandet av ett digitalt verktyg for habiliteringsplanering.

3. Metod

Denna studie bygger pa kvalitativa intervjuer. Ansatsen ar
fenomenologisk. Syftet med intervjun ar att forsta varlden fran
undersokningspersonernas synvinkel, utvinna mening ur deras
erfarenheter och avsl6ja deras levda véarld som den var fore de
vetenskapliga forklaringarna (Kvale & Brinkman, 2014). Resultatet blir
saledes en kvalitativ kunskap om individens livsvarld och satt att skapa
mening som inte &r menat att kvantifieras.

Intervjuandet utgar fran en intervjuguide (Bilaga 1) som har kombinerat ett
tematiskt och ett dynamiskt forhallningssatt sasom beskrivs av Kvale och
Brinkman (2014) Forfattarna betonar vikten av att bade ha ett tydligt mal
med studiens forskningsfragor och ett konkretiserande forhallningssatt
som gor forskningsfragan aktuell for deltagaren. Forfattarna skriver att "de
akademiska forskningsfragorna [...] maste ges en lattsam, talspraklig form
for att framkalla spontana och rika beskrivningar” (2014: 174). Utover de
semistrukturerade intervjuerna inkluderas aven enstaka inspelade citat
fran de workshops dar deltagarna kom med egna forslag pa hur verktyget
ska vara i analysen.

3.1 Materialinsamling

Deltagarna identifierades genom sin behandlare och kontaktades sedan
antingen av denne eller forfattaren. Inklusionskriterierna var att deltagarna
skulle vara mellan 6-17 ar, tillhéra habiliteringens malgrupp samt kunna
delta i en tillrattalagd intervjusituation (med tillgang till bildstéd och AKK
utifrdn behov). Intervjusituationen anpassades till barnens 6nskemal.
Samtliga intervjuer skedde pa den plats som barnet dnskade, till exempel i
hemmet, skolan, pa fritids eller pa habiliteringen. Intervjuaren var kand for
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15 av 20 barn sedan tidigare, da de hade traffat denne som sin
behandlande logoped. Ingen av barnen hade dock pagaende
logopedkontakt med intervjuaren da denne hade bytt arbetsplats det
tidigare halvaret. Detta upplagg mojliggjorde en trygg intervjusession dar
barn och intervjuare redan var bekanta med varandra och intervjuaren
forstod barnens satt att kommunicera. Tre deltagare, som var ganska
blyga, traffade vid ett tillfélle intervjuaren for att bekanta sig med denne
och vid ett senare tillfalle for att delta i intervjun. Tva deltagare valde att ha
en forélder med under samtalet. Ytterligare en deltagare hade sin resurs
fran forskolan/skolan med sig under intervjun. Intervjutiden varierade
mellan 20 och 60 minuter. Samtliga deltagare gavs mojlighet att
komplettera sin intervju i efterhand. Ingen av de deltagande utnyttjade
dock detta erbjudande.

Barnen intervjuades enligt en semistrukturerad intervjuguide. Enligt
metoden for kvalitativ intervjuteknik stélldes fragor utifran forvalda teman.
Fragorna kompletterades med foljdfragor for att fordjupa barnens svar och
fa sa fylliga svar som moijligt inom varje tema. Intervjun foljde aven barnets
fokus och anpassades till dennes kognitiva och sprakliga niva. Detta
arbetssatt bidrar till att deltagarnas perspektiv standigt halls aktuellt i
utvecklandet av verktyget.

3.2 Deltagare

Deltagarna bestod av nio flickor och elva pojkar i aldrarna 6 till 17.
Deltagarna representerade en jamn spridning éver hela habiliteringens
malgrupp och hade saledes antingen autism, rérelsenedsattning,
intellektuell funktionsnedsattning eller en kombination av dessa. Tva av
barnen anvande bildkommunikation som sitt huvudsakliga
kommunikationssatt, ett annat barn anvande framst TAKK (tecken som
alternativ och kompletterande kommunikation). Tva barn valde att avboka
sina intervjuer, ytterligare ett barn valde att avboka och sedan be om en
ny tid.

3.3 Etiska 6vervaganden

For det dvergripande projektet med Halmstad Hogskola finns en godkéand
etikansokan. Skriftligt samtycke till deltagande i studien samlades in fran
samtliga barns malsméan. Aven barnen fick vélja om de ville skriva under.
FOr att inte forsatta barnen i obekvama situationer inkluderas endast barn
som forfattaren inte hade en behandlande relation till. Barnen fick ocksa
information om att deras asikter inte skulle féras vidare till varken
behandlare eller foraldrar. Allt deltagande var anonymt, frivilligt och barnen
kunde nar som helst avbryta sitt deltagande.
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3.4 Kvalitativ innehallsanalys

Kvalitativ innehallsanalys ar en forskningsmetod som anvands for
subjektiv tolkning av text, till exempel intervjuer, genom att systematiskt
koda innehallet och identifiera teman och monster (Hsieh & Shannon,
2005). | denna studie transkriberades det inspelade materialet ordagrant
och analyserades sedan enligt metoder fér konventionell kvalitativ
innehallsanalys. Denna analysmetod anvands bland annat inom hélso-
och sjukvard for att analysera stora manger inspelat intervjumaterial
(Graneheim & Lundman, 2017) och ar enligt Hsieh och Shannon (2005)
bast lampad for att erhalla en rikare forstaelse av innehallet jamfort med
andra varianter av kvalitativ innehallsanalys. | konventionell
innehallsanalys identifieras och kodas olika teman forst nar all
datainsamling ar klar. Detta forhallningssatt gor att intervjuerna lattare
riktas mot det som intervjupersonen finner vara viktigt och forhindrar att
intervjuaren styr intervjun alltfor strikt (Kvale & Brinkmann, 2014). | detta
intervjuarbete anvandes en semistrukturerad intervjuguide med i forvag
formulerade teman och fragor (Bilaga 1). For att fa en rik beskrivning
utifrdn intervjupersonens perspektiv foljdes fragorna upp med foljdfragor
som formulerades under den pagaende intervjun. Detta tillvagagangssatt
lamnar majlighet att folja barnens intresse samtidigt som intervjuaren kan
styra tillbaka fokus till fragan nar det behovs (Kvale & Brinkmann, 2014).

| analysen anvandes Graneheim och Lundmans (2017) foreslagna
metodik. Utvalda enheter i transkriptionerna forkortades till kondenserade
meningsenheter som sedan sorterades in i underkategorier och
kategorier. Den kondenserade meningsenheten var en forenklad
beskrivning av vad som sades. Den dvergripande kategorin var mer
teoretisk och abstrakt, medan underkategorin var en empirisk, textnara
kategorisering av texten. De dvergripande kategorierna som identifierades
var engagemang, kompetens, motivation, forstaelse, egenkraft,
kompromiss och dverlatelse.

4. Resultat

| detta kapitel beskrivs barnens syn pa delaktighet och hur de ser pa ett
digitalt verktyg i habiliteringen. | 4.1 beskrivs hur barnen ser pa sin
delaktighet i vardagen och i synnerhet i habiliteringen och vilken grad av
delaktighet de upplever i sin habilitering. | 4.2 beskrivs vilka fordelar och
nackdelar barnen upplever med att anvanda ett digitalt verktyg i
habiliteringen.
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4.1 Barnens delaktighet

| samtal om barnens delaktighet framkom flera aterkommande teman.
Dessa teman var engagemang, kompetens, kompromiss, forstaelse
och overlatelse.

Nastan alla barn i studien tyckte att det var viktigt att vara delaktiga i
habiliteringen och i vardagslivet. Flera barn uttryckte att det var viktigt att
vuxna fragar vad barnen tycker.

Tycker du att man ska fraga vad barnet tycker?
[nickar]

Mm, du nickar?

Ja.

Ja, det tycker du. Varfor ar det viktigt?

For att de vuxna - de vet ju inte vad barnen ténker!
N&, det vet de ju inte! Men de kanske tror att de vet?
Fast de vet ju aldrig [suckar].

Qo000

Barnens engagemang kring delaktighet och inflytande kom fram pa flera
stéllen i materialet. Flera barn uttryckte att de vill gora sin rést hord. |
exemplet nedan har barnet beréattat att personal pa habiliteringen ofta
pratar med foraldern i stallet for att stélla fragorna direkt till barnet.
Genom sin dnskan att vara den som svarar pa fragor uttryckte barnet att
hen har en unik kunskap om sig sjalv:

Varfor ar det bra, att stalla fragor till dig?

Jag har allt. Har uppe huvet [pekar mot pannan]
Du har allt dar uppe i huvudet?

Ja.

Ska man stélla fragor till dig d&, sa du far svara?
Ja.

ICEERCEERVAS

Flera barn beskrev att delaktighet behdvs for att de ska bli engagerade
och motiverade i habiliteringen. Ett barn beskrev vikten av att f vara med
och bestamma sina mal pa habiliteringen:

Ar det viktigt att du far bestamma?

Ja. For annars blir det inte bra.

N&, hur blir det om du inte far bestamma?

Da... da blir det inte riktigt som jag vill, och da blir det... inte
sa roligt heller.

SRR

Flera barn beskrev att det &ar viktigt att habiliteringen vet hur barnen vill ha
det for att trivas och ma bra. Ett barn beskrev vikten av att forsta syftet
med traningen, annars blir trakiga uppgifter &nnu trakigare.
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I: Ar det viktigt att forsta [varfor man gor vissa saker pa
habiliteringen]?

D: Ja. For annars blir det inte lika roligt, om jag inte vet... Om det
ar nagot trakigt och jag inte vet varfor jag gor det, da blir det
trakigare.

I: Okej. Men om du vet vad det ar bra for, sa ar det lattare?

D: Ja.

Hos vissa barn fanns en medvetenhet om att det ar bra att barn ar med
och bestammer och de beskrev dven att de vill och kan paverka. Barnen
onskade i varierande grad kunna paverka sin habilitering och manga av
barnen beskrev att de far inflytande genom att forhandla med foraldrar och
professionella. Det fanns aven exempel i materialet pa att barnen hittar
strategier for att paverka beslut genom att kompromissa eller sta emot.
Nedan foljer ett exempel pa ett barn som sag det viktigt att kompromissa.

Tror du det ar viktigt for andra barn att de far bestamma?
Ja. Da far de ju ocksa som de vill (...)

Mm...

Man kanske inte alltid far som man vill. Men i alla fall lite.
Ja, precis. Man kanske maste komma overens, bade barn
och vuxna.

Ja, sa det blir bra for alla.

o

Vissa barn uttryckte att de inte har nagot intresse av att paverka och garna
overlater beslutandet helt till féraldrar och personal. Andra barn menade
att de overlater beslutsratten till de vuxna for att de litar pa att de vuxna
gor vad som &r bast for barnen. Manga barn uttryckte att deras delaktighet
ar viktig rent generellt och gav aven exempel pa specifika sammanhang
som de ansdag att de kan paverka. Det gallde t.ex. fritidsaktiviteter och
skolan. Nar det gallde habiliteringen var barnen generellt lite mer
tveksamma kring pa vilket satt de ar delaktiga.

Eftersom habilitering kan innebéra ett brett spektrum av insatser
konkretiserades ofta fragorna i intervjuerna till att handla om specifika
aktiviteter p& habiliteringen, sdsom traningsperioder, stddsamtal och
kommunikationstraning. Nar fragorna stélldes pa detta vis var det lattare
for barnen att forsta vad som avsags med delaktighet, och darigenom blev
aven deras svar mer fokuserade pa konkreta satt att vara delaktiga.
Svaren kunde till exempel handla om att barnet ville paverka fargen pa
rullstolen eller fa valja aktivitet efter genomford traning. | citatet nedan
onskar barnet att fysioterapeuten bestammer upplagget pa
styrketraningen om barnet sjalv far bestamma att de ska spela fotboll nar
traningen ar Klar.
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I: Skulle du vilja bestamma annu mer [pa habiliteringen]?
D: Bara om fotbollen vill jag bestamma.

| resultatet ovan kom flera viktiga aspekter av delaktighet fram. Barnen
beskrev betydelsen av att innehallet i habiliteringen ar begripligt for att de
ska kunna kanna sig delaktiga. Nagra beskrev att de garna vill involveras i
beslut sa att de sedan har ett engagemang i aktiviteterna. Vissa beskrev
att barn vet saker om sig sjalva som ingen annan vet och att man pa sa
vis har en kompetens och rétt att gora sig hord. Barnen tog aven upp att
delaktighet sker i ett samspel med foréldrar och personal och de beskriver
att de har olika roller i samspelet. Barnen gav manga exempel pa att de ar
delaktiga men hade ofta svarare att beskriva hur de ar delaktiga i
habiliteringen jamfort med hur de ar delaktiga i vardagen.

Graden av delaktighet i habiliteringen

Svaren kring hur barnen upplevde graden av delaktighet i sin habilitering
var mycket varierande. Vissa barn beskrev en hdg grad av delaktighet, det
vill sdga ett bestammande, andra beskrev en lag grad av delaktighet, det
vill sdga att de ar narvarande vid motena utan att bestamma, eller att de
avstar fran moten helt och hallet. En del tyckte att de ar delaktiga ibland
och ytterligare andra hade svart att svara pa frdgorna om delaktighet
oavsett hur fragorna stalldes.

Nedan foljer ett exempel pa ett barn som upplevde hog delaktighet.

I: Tycker du att du brukar f& vara med och bestamma [pa
habiliteringen]?
D: Ja. Vvaldigt ofta i alla fall.

Nedan foljer ett exempel pa lag delaktighet:

I: Jobbar du liksom efter nat mal, eller hittar ni pa nat nytt varje
gang?

Nat mal... [tveksamt tonfall]

Du har ett mal, aha. Vet du vad malet handlar om?

[skakar pa huvudet]

N&, du skakar pa huvudet. Kommer du inte ihag vad malet
handlar om?

D: [skakar pa huvudet]

TOTO

Vissa barn upplever att det ar féraldrarna och personalen som bestammer.
Har foljer tva exempel:

19



Ar det du som har bestamt att du vill traffa

henne?

Mm, nda. De- dom ringer och sager nar jag ska traffa.

Okej. Okej! Men tycker du det ar en bra ide?

Ja!

Ja, okej. Vad skont. Vem var det som bestamde det da, att du

skulle traffa henne?

D: Eeh. Jag tror att det ar [kurator] som har pratat med
mamma... och bestadmt nar jag ska tréffa henne.

I: Brukar du far vara med och bestamma nar ni har sddana

moten [habiliterinsplaneringsmoten]?

RS

D: Na.
l: Vem ar det som bestammer da?
D: Mamma och pappa.

Nagra barn hade ingen asikt kring sin delaktighet. Nedan foljer ett
exempel pa ett barn som inte visste vad det tycker om sin ratt att vara
delaktig.

I: Tycker du det &r viktigt att du ocksa far lov att bestamma pa
habiliteringen?

D: Ingen aning [skratt]
I: Du vet inte?
D: N&.

Eftersom flera barn hade svart att ta stallning till om de bestamde
nagot i sin habilitering fick de aven fragor kring om de upplevde att
de skulle kunna bestamma om de ville. De tillfrdgades till exempel
vad de skulle géra om vuxna bestamde nagot som de inte var
bekvama med, och hur de trodde att de vuxna skulle reagera da.
Samtliga barn svarar da att de sager till en vuxen (foralder eller
behandlare) och att den vuxne da kommer lyssna pa barnets asikt.

K Vad tror du hander om du inte tycker om vad
[fysioterapeuten] sager att du ska géra? Kan du saga det da?
D: Vi- vi gbr annat. Vi gér annan sak.

Dessa barn beskrev alltsa att de ofta ar passiva nar det galler att
utdva inflytande men att de upplevde att de skulle ha mgjlighet att
utdva sin nekanderétt om de 6nskade.

Sammantaget var det fler barn som uttryckte en upplevelse av lag
delaktighet i habiliteringen an som upplevde hdg delaktighet. Av totalt
20 deltagande barn var det endast ett som i intervjuerna upplevde sig
ha genomgaende hog delaktighet, det vill sdga &r aktivt i beslut om
sin habilitering. Elva barn uttryckte tydligt att de upplever att de har
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en lag delaktighet i de habiliterande insatserna, det vill sdga att de
endast ar deltagande vid méten och blir lyssnade pa, och atta barn
menade att delaktigheten varierar fran gang till gang men att de
onskar mer.

Barnet som beskrev hdg delaktighet exemplifierade det med att hen
fick lov att valja pausaktiviteten efter ett traningspass. Barnet
féredrog daremot att fysioterapeuten bestamde allt som rérde
traningen. For barnen med autism eller intellektuell
funktionsnedsattning var det (férutom barnet som uttryckte hog
delaktighet) en jdmn fordelning av barn som uttryckte att de upplevde
lag delaktighet i habiliteringen jamfért med de som uttryckte
osakerhet kring fragan eller att deras delaktighet varierar fran gang
till gang. Barnen med autism eller intellektuell funktionsnedsattning
var ocksa mer benagna att ibland vilja lamna 6ver beslutsratten till
vuxna; ungefar halften var positiva till detta jamfért med endast en
femtedel hos barnen med rérelsenedsattning. Barnen med
rorelsenedsattning upplevde sig ocksa vara mindre delaktiga 6verlag;
sex av atta barn uttryckte direkt att de uppfattade att de hade lag
delaktighet i habiliteringen och att de var missndjda med detta.
Fragan ar dock komplex eftersom barnen med rorelsenedsattning
overlag gav fler positiva exempel pa de ganger de far vara delaktiga
och i hogre grad upplevde att de far bestamma vissa saker. De
uttryckte ocksa starka asikter om att de borde fa bestamma annu
mer, och &r saledes inte ndjda med graden av sitt
sjalvbestammande.

Gallande mojligheten att 6verlata beslutsratten till vuxna, till exempel
i medicinska fragor, sags utover en diagnosskillnad dven en
aldersskillnad. Barnen éver 13 ar var mer positiva till att Iata vuxna
besluta kring svarare fragor, totalt sju barn tyckte att detta var en bra
l6sning. Bland barnen under 13 ar var endast tva av samma asikt.

Underlaget pa 20 intervjudeltagare var inte tillrackligt stort for att dra
nagra slutsatser om hur gruppen barn pa habiliteringen ser pa sin
delaktighet, men det var intressant att en relativt stor del av
barngruppen upplevde lag delaktighet. Det var inte sjalvklart att alla
barn alltid ville vara delaktiga i alla beslut, men aven barn som
onskade Overlata vissa beslut till vuxna kunde anse sig ha lag
delaktighet i andra fragor dar de ville vara mer involverade.

4.2 Fordelar och nackdelar med ett digitalt verktyg

Det digitala verktyget presenterades fér barnen som en digital 16sning;
forslagsvis en app eller en hemsida. Tre barn var inte familjara med
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begreppen app, surfplatta eller iPad, och de fick da detta forklarat for sig.
Samtliga barn hade dock, med eller utan forklaring, god kunskap om hur
dessa anvands och kom snabbt fram till att de féredrog en app framfor
andra digitala l6sningar.

Fordelar

Samtliga barn var positiva till anvandandet av ett digitalt verktyg i
samband med besok pa habiliteringen, inte endast vid
habiliteringsplaneringar. Vid fragor gallande hur verktyget skulle kunna
anvandas och hur det skulle underlatta samtalen med habiliteringen var
gruppen relativt homogen i sina svar. Nedan presenteras de synpunkter
som var populérast bland barnen utifran potentiellt positiva méjligheter
med ett digitalt verktyg.

Avdramatiserande

De flesta barnen ansag att ett digitalt verktyg kan gora att barn lattare
vagar prata om kansliga amnen. Det faktum att verktyget kan anvandas i
hemmet, utan att barnet behover samtala med en vuxen, framférde manga
som nagot positivt. En del barn uttryckte att de sjalva kan kanna sig
hammade i samtal med vuxna ("tank om de blir arga?”), att vissa saker ar
pinsamma att prata om eller att det kan vara lattare att prata om jobbiga
amnen om man inte har direktkommunikation med mottagaren. Vissa barn
kunde ocksa satta sig in i hur det ar for dem som éar blyga eller har
kommunikationssvarigheter, och forestallde sig att det vore lattare for
dessa barn att uttrycka sig genom ett digitalt verktyg. Andra barn utgick
helt fran sina egna 6nskemal, och pa foljdfragor ifall deras foreslagna
upplagg skulle passa alla svarade de sjalvsakert "ja”.

I: Finns det nagonting som &r bra med att anvanda en san har
app?

D: Man far kanske motivation och ingenting ar liksom fel nar man
ar sjalv. Och man kanske inte kan prata, och da ar det bra
med en app i stéllet.

l: Ja. Och att man kanske vagar svara mer arligt?

D: Ja, man kanske inte vagar prata eller saga sanningen, och da
kanske det ar enklare att géra det pa en app i stallet for att
saga det rakt ut.

Autonomi

Flera barn menade att det blir |attare att fatta sjalvstandiga beslut om det
gors genom ett digitalt verktyg i stéllet for att prata. Ett barn poangterade
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att det forutsatter att det ar barnet sjalvt som styr verktyget och inte en
vuxen som star bredvid.

K Skulle det vara viktigt for dig att ha en san har app?

D: Ja. For da kan jag bestamma lite sjalv med. Det ar inte sa att
[det &] mamma och pappa som trycker pa fragorna at mig,
utan det ar jag som gor det.

K Sa det skulle liksom betyda att du kan bestamma mer sjalv?

D: Ja.

l: Ja, tror du det ar [viktigt] for alla barn [att ha en app]?

D: Ja. Da kan man séga vad man sjalv tanker och bestamma
sjalv.

Ersatta moten

| intervjuerna framforde flera barn asikten att habiliteringsplaneringsmaoten
ar trakiga och att de helst slipper delta. | forhallande till det digitala
verktyget sade vissa barn att det skulle kunna ersatta fysiska méten pa
habiliteringen. Ett barn uttryckte ocksa att det skulle foredra att knappa in
svaret pa surfplattan i stallet for att sdga det muntligt.

D: Om de [habiliteringen] har bokat in en tid som vi inte kan, da
kan ju jag séga det via appen.

Da tanker du att du slipper ha méten om du har appen?

Ja.

Ar det bra?

Ja.

Det ar bra att slippa ha méten... Tycker du inte om dem?
N&. De ar sa tradiga.

SAERCEERVEE

Svarsalternativ

Vissa barn uttryckte att det ar lattare att svara pa fragor om de erbjuds
olika svarsalternativ. Ett barn menade att det ar svart att komma pa allting
sjalv, ett annat barn menade att jobbiga fragor underlattas av
svarsalternativ eftersom det faktum att alternativet finns betyder att det
svaret ar acceptabelt.

Visuell forstarkning

De flesta deltagarna uttryckte pa olika satt att visuell forstarkning kan gora
att frdgor och svarsalternativ blir lattare att forsta. Nastan alla deltagare
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poangterade ocksa att detta framst skulle underlatta for de yngre barnen,
vilket ingen deltagare sjalv identifierade sig som. Ett barn berattade att
kanslor kan vara lattare att prata om ifall man tittar pa sin surfplatta och far
peka ut pa en ritad figur var de olika kanslorna sitter.

Lustfyllt

Samtliga deltagare tillfragades om hur de ser pa anvandandet av ett
digitalt verktyg for att uttrycka sina tankar, och samtliga 20 deltagare
svarade att de skulle foredra denna metod fore att prata i direkt
kontakt med vuxna. Alla barn var 6verens om att ett digitalt verktyg ar
mer lustfyllt att anvanda, medan moéten och "vuxenprat” dver lag
ansags vara trakiga. Manga barn 6nskade funktionen att skapa sin
egen avatar i appen, det vill sdga skapa en version av sig sjalva.
Detta sdgs som mycket stimulerande. Ett barn 6nskade att avataren
skulle vara en "raggarversion” av barnet sjalvt, med solglaségon och
“raggarrulle”. Barnet nedan forklarade att avataren ska vara en
"coolare” version av barnet:

D: Jag skulle nog vilja att den kan sjunga ocksa. Och den ska ha
fina klader och vara bra pa fotboll.
I: Jasa! Det later som en spannande figur?

D: Ja, det ar lite som jag. Fast den ska vara lite coolare ocksa
[skrattar].

I: Mhm! Men den ska anda paminna om dig?

D: Ja, det ar ju min app.

De flesta barn uttryckte en stark 6nskan om att kunna dela sina svar
fran verktyget med bade sina behandlare och sina vanner. De sag
mojligheter att halla kontakt med befintliga vanner genom att till
exempel boka tider pa habiliteringen samtidigt, liksom en mojlighet
att hitta fler kamrater genom att koppla upp sig mot andra anvandare.

Tillganglighet

De flesta deltagarna uttryckte att de dnskade en direktkanal till
habiliteringen for att f& omedelbara svar pa sina fragor av den
aktuelle behandlaren, utan att behtva ga via foraldrar och reception.
Exempel pa detta framgar i de tva citaten nedan:

D: Vanta! Om jag fick- Om nagra andra tittar pa appen... Eeeh
och eh... behdver hjalp. Da kan dom [s&ga] "habiliteringen
kom” och da finns det en walkie talkie i ditt 6ra! Som ringer. Vi
kan saga att jag har ett fel. P4 min permo eller rullstol. Ehm...
Och da... Sa kan jag bara sla koden och "Habiliteringen, kom
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in!” [skrattar] "Jag har fel pa min permo, kom.” Och da kan ni
bara svara.

D: Till exempel... typ... om vi hade pratat- eller
[hade] mote om benen... Sa kanske man hade en till frdga om
benen, och da kanske man kan skriva "jag hade en fraga till
blablabla” och da skriver man vem det ar till, och da far
kanske [sekreteraren] det och kan skicka vidare det till den
det var till. Eller ga och visa det eller nat sant.

I: Vad vill du att de gor da? Ska de ringa upp dig da och
beratta, eller...?

D: Kanske att de kan skicka tillbaka pa appen? Dar man kan
skriva meddelanden till exempel sjukgymnasten och fraga.

Frihetsskapande

Ett barn sade uttryckligen att det digitala verktyget skulle skapa mer frihet
och underlatta for barnet att protestera mot beslut som barnet inte tycker
om.

D: Och nar jag har den har appen sa kanner jag mig mer fri. Jag
kanner mig mer fri frin mamma och pappa som bestammer
hela tiden [barnet blir kanslosamt och far tarar i dgonen]

I Aha, sa de bestammer mest nar ni ar pa habiliteringen, och
du tror att appen kan hjalpa dig?

D: Ja.

I: Vad skulle du géra om vuxna bestammer nat som du inte
tycker om?

D: Da skulle jag- eh, da skulle jag séaga stopp stopp stopp. Men
genom appen, da behdver jag ju inte sdga "stopp stopp
stopp”, utan d& bara: [racker fram handen och visar
latsasappen dar det star vad barnet tycker]

Organiserande

Flera barn uttryckte att verktyget skulle kunna anvandas for att tydliggora
bade vad barnen vill och vad de ska géra pa habiliteringen. Ett barn
menade att verktyget kan tydliggtra habiliteringsplaneringen, ett annat
barn ville skapa paminnelser for saker som skulle goras (till exempel
traning eller méten). Flera barn ville kunna skicka sina resultat direkt till
sina behandlare och ett barn poéngterade att detta skulle ge personalen
battre mojlighet att férbereda sig infor méten genom att i forvag forsta vad
barnet behdver prata om. Ett annat barn menade att verktyget kan
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anvandas for att barnet ska kunna forbereda sig sjéalv pa vad motet ska
handla om.

Nackdelar

Inget barn uttryckte spontant nagra negativa tankar, utan fick ombes

att tanka efter for att komma pa majliga hinder med idén. Vissa barn

kunde, trots det, inte komma pa nagot som kan vara negativt med ett
digitalt verktyg.

l: Kan du komma pa nagot som &r daligt med att anvanda en

app?
D: Na
I: Nej?
D: Bara bra saker.

Teknikens begransningar

Nar barnen ombads att fundera 6ver potentiella nackdelar med verktyget,
sa namnde de flesta "teknikstrul”. Med detta menade de att tekniken kan
"hacka”, vara svar att uppdatera, inte synkronisera mellan olika
operativsystem, krava for mycket batteritid eller helt enkelt vara for dyr for
barnen att kopa. Ett barn poangterade ocksa noggrant att
aldersbegransningar maste ses over, sa att hela malgruppen far lov att
anvanda den fardiga produkten. Ytterligare ett barn kommenterade att
aldersanpassning kommer vara svart, eftersom yngre barn garna vill vara
som de aldre, och da véljer de en aldersinstallning som genererar for
svara fragor. Ett annat barn uttryckte att barn kan tappa intresse for
verktyget om det ar upplagt som ett spel dar man kan forlora.

Socialt hAmmande

Ett barn poangterade att digitalisering av kommunikation skulle kunna fa
negativa konsekvenser pa barnets sociala formaga. Samtidigt
poangterade barnet att dennes kommunikation med vanner framst bestar
av textmeddelanden och ar n6jd med detta.

Sammanfattningsvis uttryckte barnen mycket fa tankar om potentiella
begransningar, utan ar genomgaende positiva till det digitala verktyget.
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5. Diskussion

FN:s barnkonvention kommer att bli lag 2020, men vad betyder ratten att
yttra sig for personer som har svart bade att forsta fragan och att
formulera sitt svar? Foreliggande studie om barns delaktighet pa
habiliteringen presenteras som ett delprojekt i ett stérre arbete med malet
att ta fram ett digitalt verktyg for 6kad delaktighet.

5.1 Metoddiskussion

Resultatet i denna FoU-rapport utgar fran 20 intervjuer med barn pa
habiliteringen. Urvalet ar dock litet och ger framst en insyn i barnens
tankevarld, och kan inte anvandas for att dra generella slutsatser om
malgruppen "barn pa habiliteringen”.

Att intervjua malgruppen har inneburit flertalet svarigheter liknande de som
presenterats i litteraturen (till exempel Finlay & Lyons, 2001; Preece,
2002). Svarigheter med 6ppna och jamférande fragor har varit
genomgaende, liksom vissa barns svarigheter att forsta fragorna.
Anpassningen och ibland upprepade omformuleringar av fragorna har i
motet med barnet varit avgorande for att fa nyanserade svar, framst fran
deltagarna med autism eller intellektuell funktionsnedsattning. Foér dessa
diagnosgrupper fanns ocksa ett stort behov av att konkretisera fragorna
om delaktighet, helt i linje med de rekommendationer som ges av Preece
(2002). Fragor kring delaktighet har framst stallts utifran delaktighet pa
habiliteringen och dessa var svara for en del barn att forsta. De flesta
barnen pratade spontant mer om delaktighet i vardagen &n pa
habiliteringen. For att beskriva delaktighet pa habiliteringen kravdes det att
fragor stalldes om specifika aktiviteter som barnen kunde tankas gora med
personalen, till exempel "hur mycket far du bestamma nar du traffar
psykologen?”.

Gallande det digitala verktyget kunde det ibland vara problematiskt att
spekulera kring en produkt som annu inte finns. Med lite exempel pa vad
andra barn hade 6nskat kunde dock samtliga deltagare komma med egna,
kreativa forslag pa vad appen skulle kunna innahalla. Generellt var fragor
om onskat upplagg i appen lattare for barnen att svara pa an fragor kring
delaktighet.

Som nadmnts ar foreliggande rapport en delrapportering i ett storre projekt
dar ett mal ar att ta fram ett digitalt verktyg. Aven i framtagandet av det
digitala verktyget kommer barnens olika behov kring hur fragor utformas
att bli en stor utmaning. Att barnen, som ar den tilltdnkta malgruppen, ar
med och utformar det digitala verktyget bidrar till bade hogre kvalitet och
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anvandbarhet i den slutliga produkten (Ruland m.fl., 2008). En tanke ar att
barnen sjalva ska vara med for att tydliggora vilket vokabular de behover,

och darmed séakerstélla det att verktyget bade ar anvandbart och sprakligt
relevant (Beukelman & Mirenda, 2012).

5.2 Resultatdiskussion

| detta arbete har det stéllts fragor om hur barn ser pa sin delaktighet i
habiliteringen. | materialet framkommer ofta 6nskemal fran barnen kring
att utéva inflytande, och manga barn beskriver att de vill och kan vara
delaktiga i sin habilitering. Vissa kan till och med beskriva varfor det ar
viktigt, vilket visar pa delaktighetskompetens. Barnen uttrycker att deras
delaktighet kan se ut pa olika satt: det kan handla om (1) att fa bestamma i
olika fragor (vilket var lattast for barnen att relatera till), (2) att
kompromissa med vuxna, och (3) att kunna Overlata beslutsratten nar man
inte vill eller orkar engagera sig i frdgan. Utdver att uttrycka engagemang
for sin delaktighet ar vissa barn ocksa medvetna om att de besitter en
kompetens om sig sjalva som de garna vill anvanda nar beslut ska fattas.
De flesta barnen menar att besluten pa habiliteringen bor fattas genom ett
kompromissférfarande mellan barn och vuxna. Forstaelse visar sig
ocksa vara viktigt, dar barnen antingen uttrycker frustration Over att de inte
forstar sin habilitering eller uttrycker att det ar viktigt for dem att forsta sin
situation for att sjalva hantera den och kunna férklara den for sina
kamrater.

Att barnen fann det lattare att tala om delaktighet utanfér habiliteringen
kan relateras till Jansons modell 6ver delaktighet (2004), dar det framgar
att delaktighet varierar mellan olika situationer. Det blir ocksa applicerbart
pa upplevelsen hos de barn som beskriver att de ibland kan uppleva hog
delaktighet pa habiliteringen och andra ganger kanna sig asidosatta. |
delaktighetsmodellen av Thorsted och Waldo (2016) framkommer det att
delaktighet uppstar nar individen har en vilja och formaga till delaktighet
kombinerat med en mdjliggérande omgivning. Den upplevda laga
delaktigheten behdver inte betyda att medarbetare inte mojliggor
delaktighet i habiliteringen, daremot verkar det vara svart for barnen att
forsta vad de kan paverka. Detta motiverar fortsatt stravan efter en mer
barnanpassad dialog relaterat till barnets intressen och kognitiva niva.

Flera barn uttrycker 6nskemal om att kunna 6verlata beslutsratten
eftersom de inte vill eller kan engagera sig. Detta 6nskemal kan & ena
sidan ses som hog delaktighet om barnen fattar ett medvetet beslut om att
vissa fragor diskuteras mellan vuxna men att barnet informeras och
bibehaller sin nekanderatt. A andra sidan kan det representera lag
delaktighet om barnen saknar viljan att delta och forbehallslost litar pa att
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vuxna alltid vet vad som &r bast. Utifran antagandet att
delaktighetskompetens kan utvecklas med ratt stdd (Thorsted & Waldo,
2016) kan det pa liknande vis antas att passivitet avseende den egna
habiliteringen ar nadgot som kan forstarkas genom upprepning. Utifran
detta resonemang blir det viktigt att undersdka bakgrunden till barnens
onskan om vuxenstyrd habilitering: grundar sig 6nskemalet i aktiv eller
passiv delaktighet? Samtidigt blir det viktigt att komma ihag att delaktighet
ar en rattighet och inte en skyldighet.

Barnens upplevelse av delaktighet pa habiliteringen, dar endast ett barn
tycker sig ha hdg delaktighet och vara aktiv i beslutsfattande, ar intressant
att relatera till arbetsredskapet Skanska stegen. Redskapet har visat sig
anvandas i varierande grad och ar svarare att applicera pa barn med
tolkbehov (Andersson Rosén, 2018). Idag anvands Skanska stegen for att
uppmarksamma behandlaren pa barnets delaktighet, men redskap for att
barnen sjalva ska utvardera sin delaktighet saknas. I litteraturen beskrivs
barnperspektiv som att den vuxna forsoker forsta barnets tankar, medan
barnets perspektiv innebar att barnet ges utrymme att sjalv uttrycka sina
onskningar (Soéderback, 2010). For att inte personalens perspektiv ska
styra barnens vard ar det viktigt att redskap som t.ex. Skanska stegen
kompletteras med redskap som sékrar att barnets perspektiv lyfts fram.
Forhoppningen ar att ett digitalt verktyg, utvecklat tillsammans med
malgruppen, ska underlatta for barnen att formedla sina behov pa sina
egna villkor.

Ett positivt resultat ar att flera barn uttrycker engagemang och kompetens i
frdgan om sin delaktighet. Flera barn kan beskriva att de far formulera sina
mal, att de kan protestera nar de ar missnojda, att de far vara med och
fatta beslut men att de ibland foredrar att lamna 6ver beslutsratten till
vuxna. Trots detta upplever sig flera barn ha lag delaktighet. Mojligen ar
det sd att habiliteringen inte lyckas synliggora fér barnet vilket inflytande
det kan ha och vad det innebar att planera sin vard. Genom fortsatt arbete
med att anpassa processerna efter barnet borde det bli lattare fér barnet
att yttra sina asikter, liksom att barnet sjalvt far bestamma premisserna for
sitt deltagande. Det kan ocksa behdva formuleras enklare begrepp
anpassade till barnens kognitiva niva som specificerar vad delaktighet kan
innebéara.

Gallande det fiktiva digitala verktyget ar samtliga barn dverens om att det
skulle forhoja bade formagan och lusten till delaktighet. Barnen ger manga
kreativa forslag pa hur de 6nskar att verktyget ska utformas och forklarar
hur det skulle paverka deras upplevelse av habiliteringen. De lyfter
fordelar sasom 6kad autonomi, en 6kad frihetskansla, ett
avdramatiserande satt att tala om svara amnen, okad lust till deltagande,
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forbattrad tillganglighet till habiliteringens kompetens samt att verktyget
genom en barnanpassad struktur skulle bidra till ett organiserande som
ar lattare att forsta. Barnen uttrycker ocksa en stor dnskan om att
verktyget ska kunna bidra till att de slipper mdten. Mdjligheten till olika
svarsalternativ upplevs underlatta bade for modet och férmagan att fatta
beslut.

Samtliga barn ombads tanka efter noggrant for att komma péa eventuella
nackdelar eller begransningar med att anvanda ett digitalt verktyg,
eftersom alla deltagare spontant var mycket positiva till idén. Detta ar inte
forvanande eftersom digitala, visuella och gamifierade plattformar ar en
helt naturlig del av barns vardag, vilket manga férbinder med nagot lustfylit
och avkopplande. Ur ett patientsékerhetsperspektiv finns det mojliga
nackdelar, framst kring hur man digitalt kan férvara och skicka kansliga
uppgifter. | framstallandet av ett digitalt verktyg ar det nédvandigt att ha
detta i atanke.

6. Slutsatser

Resultaten i denna studie visar att:

- Samtliga deltagande barn har svart att beskriva pa vilket satt de ar
delaktiga i sin habilitering, bade utifran habiliteringens aktiviteter
och habiliteringsplaneringen.

- Vissa barn onskar ¢verlata beslutsratten till vuxna, vilket staller krav
pa behandlaren att reflektera kring hur detta paverkar det enskilda
barnets sjalvstandighet.

- Det finns ett behov att reflektera 6éver barnen dnskan att slippa
vuxenmote. Hur kan habiliteringen varna bade barnens delaktighet
och nekanderatt, utan att forsatta barnen i situationer som de inte
ar bekvama med?

Sammanfattningsvis kan det konstateras att habiliteringens mal att skifta

fokus fran ett barnperspektiv till barnets perspektiv gar helt i linje med
barnkonventionen men kraver konkreta arbetssatt for att uppfyllas.
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7. Implementering

Utifran resultaten i foreliggande arbete betonas vikten av att bou fortsatter
arbetet med att lata barnets perspektiv genomsyra verksamheten. Med
utgdngspunkt i resultaten i studien kan bou utveckla ett verktyg som:
- ar stimulerande, lekfullt och avdramatiserande
- kan anvandas for interaktion
- malgruppen kan kanna igen sig i, med en flexibilitet som mojliggor
att lAmna den nuvarande motesstrukturen.
- efterfragar barnets upplevelse pa sin delaktighet i
habiliteringsplaneringen pa liknande vis som Skanska stegen
efterfragar personalens syn pa barnens delaktighet.
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Bilagor

Bilaga 1. Semistrukturerad intervjuguide

N =

7.

8.

9.

Hur ser din kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen ut?
Vad innebéar det for dig att vara delaktig i din habilitering? Kan du
ge exempel? Ge exempel pa nar du far bestamma, kan det se ut
sahar..?
Brukar du fa vara delaktig?
Idag nar du och personalen planerar tillsammans, vad brukar ni
prata om da?

a. Vad tycker du ar viktigt att prata om?

b. Ar det ndgot som ni inte pratar om som du skulle vilja beréatta

om?

Vad tycker du ar viktigt att personalen vet om dig och din situation
for att du ska fa ratt hjalp?

a. Kan du berétta om vilka behov du har?

b. Kan du beratta om vilka eventuella svarigheter du har?

c. Kan du berétta om vilka resurser du har?
Vilka omraden i ditt liv vill du att personalen ska fa information om
(skola, familj, fritidsintressen, upplevelser med habiliteringen mm)?
Vad skulle ett digitalt verktyg dar du far beratta om hur du upplever
din situation betyda for dig?
Hur och nar skulle du vilja anvanda ett digitalt verktyg (hemma,
infor mote, pa habiliteringen etc)?
Vad finns det for fordelar med att anvanda ett digitalt verktyg?

10.Vad finns det for nackdelar med att anvanda ett digitalt verktyg?
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