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Psykisk halsa och delaktighet i habilitering fér
barn och ungdomar med funktionsnedsattning

TACK till alla barn, foraldrar och professionella i habilitering
som gjort det mojligt for oss att starta upp programmet!!

Varfor gors forskningsprogrammet?

Att fa delta i undersékningar om psykisk hélsa — en rattvisefraga

Under senare ar har barn och ungdomars psykiska hélsa i Sverige uppméarksammats bade i
forskning och i media. I undersokningar av psykisk hélsa har man ofta uteslutit barn och
ungdomar med funktionshinder som har svart att svara pd formulér. I det hér programmet
studerar vi hur psykiska problem och psykisk hélsa utvecklar sig 6ver tid hos barn och ungdomar
som har funktionsnedséttningar genom att vi anpassar séttet vi fragar till barnens forutséttningar.

God psykisk halsa ar inte detsamma som avsaknad av psykiska problem

Vi tror att god psykisk hdlsa handlar om att aktivt delta i vardagsaktiviteter och att uppleva
vilbefinnande. Vi vill i det hir programmet underséka om det 4r sé att barn som ar valdigt
delaktiga i vardagen upplever fa psykiska problem eller om barn kan uppleva psykiska problem
och dnda vara delaktiga, bade for stunden och pa langre sikt. Delaktighet innebér att man finns
dér andra barn finns, att man kénner sig involverad och upplever att man hor till.

Delaktighet och psykiska problem paverkas bade av miljén och hur man &r som person
Forskning har visat att bade psykiska problem och delaktighet paverkas av miljon hemma i
familjen, i skolan och pé fritiden. Delaktighet och psykiska problem kan ocksé paverkas av
barnets formégor t ex om barnet har svart att kommunicera, forsta eller rora sig. Vi fragar dérfor
barn och ungdomar sjédlva och deras fordldrar om familjen, skolan och fritiden. Vi fragar ocksa
om typ och grad av funktionsnedséttningar som barnet har.

Barn och familjer som deltar aktivt i sin habilitering mar battre

Forskning har visat att nédr barn och familjer upplever att de aktivt kan delta i att utforma och
genomfora de insatser som man beslutat om i samarbetet med habiliteringen sa mar familjen
bittre och barnen klarar vardagen béttre. Vi undersoker dérfor om vi kan péverka foréldrars och
barns delaktighet i habiliteringsarbetet genom att tillsammans med barn och foréldrar dndra hur
man gor i de olika stegen i arbetet.

Nar barn och foraldrar kan paverka alla steg i forskningen blir den mer relevant

For att forskningen ska vara meningsfull for de barn, ungdomar och familjer som forskningen
géller ar det viktigt att barn och ungdomar med funktionsnedsattningar och deras fordldrar finns



med. Det géller alla steg i forskningsarbetet - att utforma vad man ska forska om i samarbetet
mellan habiliteringspersonal och foraldrar, att utforma atgérder som ska forbattra samarbetet, att
utforma hur man ska utvérdera om samarbetet foréindras, att tolka de resultat av atgérderna som
utvirderingen visar samt att ’salufora resultaten”. I det hiar programmet har vi referensgrupper av
forskare, ungdomar, férdldrar och personal som samarbetar med oss forskare i alla steg.

Vad innehaller forskningsprogrammet?

Programmet har tva delar

I forskningsprogrammet finns tva olika delar. En del handlar om att vi vill f6lja barn och
ungdomar med funktionsnedséttningar i fem ar for att studera om och hur upplevda psykiska
problem och delaktighet i vardagen fordndras 6ver tid. De andra delen handlar om att se om vi
kan 6ka barn och fordldrars delaktighet i habiliteringsarbetets olika steg fran kartldggning av
barnets funktionsnedsattning och fungerande till utvardering av de insatser man gor for barnet
och familjen.

Programmets tva delar hor ihop

Vi tror att man till viss del kan paverka barns upplevda psykiska problem och delaktighet 1
vardagen genom att:

e Dbarn och foraldrar lar sig forstd hur man kan foérhalla sig till barnets funktionsnedséttning
i vardagen,

e barn och foréldrar lar sig hur man pa bésta sétt kan ta stod och hjélp av habiliteringen,

e barn och foréldrar kan paverka hur hjilp och stéd utformas.

I programmet fragar vi darfor fordldrar om hur de upplever habiliteringen bade nér vi f6ljer barns
psykiska problem och delaktighet 6ver tid och nér vi forséker 6ka barns och fordldrars
delaktighet i habiliteringsarbetet genom olika dtgirder. Vi vill veta om de fordldrar och barn som
kanner sig mycket delaktiga i habiliteringsarbetet ocksa ar de fordldrar och barn som upplever fa
psykiska problem och hog delaktighet.

Att folja barn och ungdomar under fyra ars tid

Har har forskarna redan bestamt vilka fragor som stélls till barnen utifran vad tidigare forskning
sagt att det &r viktigt att frdga om. Barnen och ungdomarna samt deras fordldrar far samma fragor
en gang per ar i fem &r. Fragorna géller psykiska problem, delaktighet och véilbefinnande. Barnen
och ungdomarna far ocksa fragor om sin skolmiljé samt om hur de umgas med kamrater. For att
dven barn och ungdomar med gravare funktionsnedsittningar ska kunna svara kommer forskare,
som utbildats i att anvdnda bilder och tecken som stdd, att intervjua barnen. Intervjuerna sker
antingen hemma, i skolan eller pa habiliteringen. Foréaldrarna far ocksa svara pa fragor om sitt
barn och om hur de upplever sin familjesituation och samarbetet med habiliteringen. Efter att allt
insamlat material sammanstéllts kommer de ungdomar, féréldrar och personal som ingér i
referensgrupper att delta i att tolka och forsta den insamlade informationen.

Att 6ka barns och fordldrars delaktighet i habiliteringsarbetet olika steg

Den hér delen av programmet bygger pé att ungdomar, forédldrar och habiliteringspersonal
samarbetar med forskarna genom alla steg i forskningen. Det &r redan bestdmt att det ska handla
om hur barn och foréldrars delaktighet i habiliteringsarbetets olika steg kan utvecklas. Som ett
forsta steg i detta arbete har vi sammanstéllt all forskning om vad som &r viktigt for barn och
foréldrars delaktighet i en kunskapsoversikt. Som ett andra steg har vi genomfort gruppsamtal
(sk fokusgrupper) med ungdomar, fordldrar och habiliteringspersonal om vad ungdomar,



foréldrar och personal anser vara viktigt for att ungdomar och foréldrar ska kénna sig delaktiga i
arbetet. I det tredje steget kommer vi att ta fram och prova atgérder for att 6ka barns och familjers
delaktighet. Atgirderna planeras bade utifrin vad tidigare forskning visat och vad ungdomar,
fordldrar och barn tycker &r viktigt. Habiliteringar i fyra olika regioner ingar och varje region
bestammer sjdlva vad de vill arbeta med.

Vad har vi gjort sedan vi borjade?

Att folja barn under fyra ars tid

Precis nér vi borjade vér forskning kom Covid-19-pandemin. Vi har dirfor inte kunnat gora
programmet precis som vi planerat. Manga familjer svarade inte pa vér inbjudan att delta i véar
studie dir barnen skulle foljas under fem ar. Dessutom hade fler familjer 4n vi rdknat med ett
annat modersmal &n svenska vilket gjort att de kan ha haft svart att forstd vad vi vill. Vi har
darfor oversatt alla frageformulér till engelska, arabiska och somaliska som &r bland de vanligast
forekommande spraken utdver svenska. Totalt har 161 barn och deras foréldrar tackat ja till att
delta. Eftersom det under pandemin inte varit mojligt att tréaffa barn for att intervjua dem sa har vi
det forsta aret bett fordldrarna att besvara fragor bade om barnet och den egna familjen. Vi har
ocksé kunnat anvinda redan insamlat material frdn en annan forskningsstudie dir barn och
ungdomar besvarat fragor om hur de mar. Vi har ocksa sokt igenom alla studier vi hittat i
vetenskapliga tidskrifter for att kunna besvara de fragor vi har om hur psykisk hélsa utvecklas
over tid. Pa programmets hemsida, www.CHILD-PMH.se, finns det en litteraturlista med
referenser till artiklar som handlar om de svar vi hittills kunnat ge pa vara fragor.

Att 6ka barns och fordldrars delaktighet i habiliteringsarbetet

I den andra delen av programmet som handlar om att 6ka barns och fordldrars delaktighet 1
habiliteringsarbetets olika steg har vi mestadels kunnat f6lja var plan trots Covid-19-pandemin.
Vi har bildat referensgrupper med ungdomar med funktionsnedsattning, féraldrar till barn med
funktionsnedséttning och professionella som arbetar i habilitering. Referensgrupperna styr
tillsammans med forskarna hur vi gér till véiga for att samla information om delaktighet i
habiliteringsarbetet. I alla de fyra ldn/regioner dér vi genomfor programmet (Jonkoping,
Ostergotland, Orebro, och Gévleborg) finns det en referensgrupp. Under hdsten 2020 och varen
2021 har gruppintervjuer eller enskilda intervjuer om habiliteringsarbetet gjorts med ungdomar,
fordldrar och professionella i regionerna. Nu sammanstills resultat fran intervjuerna. Resultatet
fran intervjuerna jamfors ocksa med frageformuldar om delaktighet habiliteringsarbetet som barn,
fordldrar och professionella besvarat samt vad som stér i forskningsartiklar dir man utvérderat
atgirder som gjorts for att 6ka barns och fordldrars aktiva deltagande.

Vilka svar har vi hittills fatt pa vara forskningsfragor?

Vi har i den forsta delen av programmet borjat sammanstilla de svar fordldrar givit om hur de ser
pa sina barns delaktighet och psykiska halsa. Vi har ocksa borjat analysera vad tidigare forskning
visar om hur delaktighet och psykisk hilsa utvecklas dver tid hos barn med funktionshinder. I den
andra delen har vi borjat analysera intervjuerna om vad ungdomar, fordldrar och
habiliteringspersonal tycker ar viktigt for att 6ka delaktigheten i habiliteringsarbetet. Har
redovisar vi lite av vad vi kommit fram till.

Att félja barn under fyra ars tid

Deltagare:

Forsta éret deltog 161 barn och familjer, 81 barn (66 % flickor) i en den yngre gruppen (fodda
2013-2015) och 80 barn (67 % flickor) i den éldre gruppen (fodda 2007—2009). Ungefar 40 % av
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de deltagande familjerna har minst en fordlder som ar fodd i ndgot annat land &n Sverige. Det
innebdr att det &r lite fler familjer ddr minst en forédlder &r f6dd i ett annat land jamfort med
Sveriges befolkning.

De flesta barnen har regelbunden kontakt med habiliteringen. Det ar fler dldre barn som inte har
regelbunden kontakt med habiliteringen. Kanske behoven av kontakt minskar med alder?

Ungefér 46 % av barnen svart att st eller g& och ca 70 % av barnen har svért att forsta eller ar
langsammare &n andra barn. Manga av barnen har svarigheter pd mer én ett omrade.

Hur mar barnen?

Foréldrar besvarade fragor om barnens delaktighet i aktiviteter i hemmet, néra hemmet, i skolan
och ute i samhdéllet. For varje aktivitet skattades dels hur ofta barnet var med i aktiviteten dels hur
engagerade barnen var om de deltog i aktiviteten, jamfort med barn i samma alder. Svaren visade
att:

e Barnen deltar, dvs dr nidrvarande, oftare i hemaktiviteter och i aktiviteter i skolan
e Barnen dr mer engagerade i hemaktiviteter och i skolan

e Barnen dr mer sillan nirvarande i aktiviteter utanfor hemmet

e Barnen dr mindre engagerade nir de deltar i aktiviteter utanfér hemmet

Att barnen dr mer delaktiga i hemaktiviteter och i forskole-/skolaktiviteter &n i aktiviteter i andra
miljoer utanfér hemmet hinger delvis ihop med barnets alder. Det kan forklara varfor de yngre
barnen visar detta monster. For de dldre barnen ar det inte en lika bra forklaring. Det ar vanligt att
barn i 12—14 ars &lder har manga aktiviteter utanfér hemmet ihop med kamrater. Delaktighet i
aktiviteter utanfor hemmet tillsammans med kamrater kan darfor vara ett viktigt omrade for
atgérder.

De flesta barn i studien verkar ha ett bra liv. Det tolkar vi som att barn har ganska god psykisk
hilsa. Vi behover dock stilla fler och mer detaljerade frdgor om att ma bra och hoppas kunna
gora det nédsta gang vi ber er och barnen att besvara fragor.

For barn ar beteendeproblem, sdsom utatagerande beteende (t ex ofta aggressiv, lyder inte),
emotionella symptom (t ex ledsen, orolig, passiv), hyperaktiv (t ex svart med koncentrationen)
och kamratrelationsproblem (t ex ofta ensam, svért att hitta kamrater) ofta det man menar nir
man anviander uttrycket psykiska problem. De flesta barn i den hér studien har inte
beteendeproblem som &r s svara att de beh6ver nagon direkt atgérd. De vanligaste problemen ar
hog hyperaktivitet eller kamratrelationsproblem.

Hur hinger delaktighet ihop med om barnen mdr bra och om barnen har beteendeproblem?

En av de fragor som vi vill ha svar pa i det hir forskningsprogrammet dr hur barns delaktighet i
vardagsaktiviteter hdnger ihop med om barnen mar bra och med hur mycket beteendeproblem
(psykiska problem) barnen har. Vi trodde innan vi borjade med forskningen att barn som ofta
deltar i aktiviteter och dr engagerade nér de deltar ocksa mar battre. Daremot var vi inte lika sidkra
pa att barn som &r delaktiga har mindre psykiska problem. Det vi kan se redan nu &r att:

e Barnens delaktighet &r mer beroende av att barnen mar bra &n om de har mycket eller lite
beteende problem

e [ vilken grad barnen upplevs vara hyperaktiva och t ex ha svart att koncentrera sig hianger
inte ihop med om de mar bra eller inte

e De ildre barnen som oftare upplever att de dr ledsna eller oroliga har oftare ocksa
problem i kamratrelationer. I den yngre gruppen kunde vi inte se det sambandet.



e De éldre barnen som mar bra har farre problem i kamratrelationer. I den yngre gruppen
kunde vi inte se det sambandet.

Resultatet stimmer med vad vi trodde innan, dvs att barn som mar bra ocksa ar mer delaktiga. Vi
behover dock stilla fragor mer dn en gang for att veta hur vilméende och delaktighet paverkar
varandra. Kan vi hjélpa barn att bli mer delaktiga och pa sa sitt f4 dem att ocksé mé béttre? Eller
maste det alltid vara tvértom, dvs. forst méste barnet ma bra for att gora det mdjligt for barnet att
vara delaktig i aktiviteter? Att dldre barn oftare har emotionella symptom och mar mindre bra om
de har problem i kamratrelationer har vi sett i tidigare studier ocksa. Troligen ar det viktigt att
barnen far hjalp och stdd i att umgas med jamnariga kamrater. Vara resultat visade ju ocksa att
det framfor allt dr 1 aktiviteter utanfér hemmet som barnens delaktighet ar lagre.

Hur har familjen det?

De flesta fordldrar har mest positiva tankar om barnet och tycker att de dr kompetenta som
fordldrar. Upplevelsen av det stod man far for barnet fran professionella &r positiv. Men trots det
Onskar ganska ménga mer stdd och ganska manga tycker att de fatt kimpa mycket for att {4 det
stod man har idag.

Att 6ka barns och fordldrars delaktighet i habiliteringsarbetet

I den andra delen av projektet har vi arbetat med gruppintervjuer av barn, fordldrar och
professionella om hur fordldrars och barns delaktighet i habiliteringsarbetet kan dkas. Vi har
ocksa fragat fordldrar om habiliteringsarbetet samt forsokt sammanstélla tidigare forskning kring
vad man kan gora for att 6ka fordldrars delaktighet i habiliteringsarbetet.

Upplevelsen av hur habiliteringarna arbetar

Ungefar 150 forédldrar svarade pa fem fragor om hur habiliteringarna arbetar for att stodja
fordldrar till att vara delaktiga i habiliteringsarbetet. Fordldrarna tycker att de kan bestimma
ganska mycket och att de fir bra information nér det géller:

e Beslut om vad som ska undersokas om barnet
e Att habiliteringen forsoker forsta barnet som det fungerar i vardagen
e Beslut om vilkas mal och atgirder barnet ska fa

Fordldrarnas upplevelse att de kan bestimma, f4 information och planera varierar mer nér det
géller:

e Beslut om metoder for de atgirder barnet far
e  Stdd till hela familjen

Sammantaget visar svaren att man som forélder dr ganska ndjd med hur man kan vara med och
bestimma om kartlaggning och mal for barnet medan man &r mindre n6jd med sina mojligheter
att paverka atgérder och planera hur atgérderna ska genomforas av familjen och i andra
livsmiljoer. Man ar ocksa mindre ndjd med atgarder for att sttta hela familjen jamfort med
atgarder for barnet. Det konkreta dtgirdsarbetet behdver alltsé forankras mer i familjens behov
och livssituation och mer konkret handla om hur atgérder kan genomf6ras i hemmiljon.

En forsta sammanstéllning av intervjuerna med barn, fordldrar och professionella i habiliteringen
visar pé ganska varierade svar beroende p& om vi samtalar med barn, forédldrar eller personal.
Svaren varierar ocksé beroende pé vilken region vi haft vara intervjuer i. Trots variationen finns
det gemensamma teman i vad man tycker kan forbéttras. Dessa teman presenteras i tabell 2. Nér
vi sammanstéllde svaren utgick vi fran de olika stegen i habiliteringsarbetet: kartldggning,
malsdttning, utformning och genomforande av atgird, utvardering samt familjeatgarder.



Tabell 2: Delaktighet i habiliteringsarbetet

Kartliggning/ Forklara och Utforma och Utvirdera metod Familjeatgirder
problemformulering | sétta mal genomfora atgird | och maluppfyllelse

Utformning av kallelse Malbild for Hjalp till sjdlvhjalp: Utvérdering utformad | Stdd till hela

till besok: barnet: utifran insats familjen:

e Individualiserad

e Barnanpassad

o Tydligt syfte for
mote

e  Viktigt att vad man
ska prata om &r
tydligt

e Ungdomar

Kartlaggning:

e Individualiserad

o Lokal for
kartlaggning

e Breda fragor om
behov hos barn
och familj

e Aktivrolli
kartlaggning

e Ungdomar

e Tydlighet

e Alla forstér

e Koppling
mal - atgérd

e  Varamed och
resonera

konkret om nér,

var, hur
e Individualisera
atgdrder

Underlétta barns
deltagande i

planering:
e Anvind
samtalsmatta
e  Motivation
ungdom

e Utvirdera hur
atgarden gatt att
genomfora

e Individuella mal

e Tydligt att man
utvérderar

Utvérdering gors
regelbundet:

e Utvirdera innan
prata nytt
e  Barn utvirderar

e  Forildrar
maste vilken
service de kan
erhalla

e Téilamod

e Diskutera
familjens
vardag

Ganska ménga teman med forslag om forbéttringar handlar om hur man kan individanpassa mal,
atgarder och familjestod. Det kréaver att fordldrarna dr med och bestimmer mal for vad som ska
goras for barnet och familjen. Det kraver ocksa att familjen och barnet 4r med och planerar i
detalj hur, var och nér atgarder ska genomforas. Det finns ocksd dnskemal om att man pa ett
tydligare sétt utvarderar bade hur det gatt att genomfora atgarderna for de mal som satts upp. De
teman som framkom hénger ihop med saker som foréldrar var mindre ndjda med néir de skattade
hur habiliteringarna arbetar. Dérutover lyftes speciellt frigan om hur man kan stodja ungdomar
att vara mer engagerade i sin egen habilitering

Upplevelsen av hur professionella engagerar barn och fordldrar i habiliteringsarbetet under
trdffar

Under 2021 samlar vi in information om hur barn, fordldrar och professionella upplever
fordldrars och barns engagemang under de traffar/moéten man har. De professionella far ocksa
beskriva hur de under de méten de skattat har arbetat med att 6ka barns och foréldrars
engagemang. Detta redovisas i nésta ars rapport.

CHILD-PMH-forskarna genom professor Mats Granlund, ansvarig for forskningen

Kontakt:
Mats Granlund Halsohdgskolan, Box 1026, 551 11 Jonkoping
Tel: 036-10 12 21. E-post: Mats.Granlund@ju.se
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