Forskning pagar

SAMMANFATTNING Att frimja barns och ungas delaktighet i
fysiska aktiviteter dr ett av de primdra behandlingsmalen for
fysioterapeuter, familjer och for barnen/ungdomarna sjalva.
Deltagande i fysiska aktiviteter dr viktigt for barns och ungas
héilsa samt fysiska och mentala utveckling. Barn och unga med
funktionsnedsattning upplever begriansningar i sitt deltagande
och dessa begriansningar okar med stigande alder. Orsakerna

till deras nedsatta delaktighet i fysiska aktiviteter dr bland

annat besvir med smirta, fatigue, nedsatt rorlighet, begriansad
forflyttningsformaga och kommunikationsformaga. Exempel pa
yttre faktorer som begrinsar barns och ungas delaktighet ar brist
pa utbud och anpassningar samt negativa attityder i omgivningen.
Trots att delaktighet anses vara ett av de frimsta malen finns det
fi interventioner med delaktighet som primart utfall.

Att frimja delaktighet hos barn och
unga med funktionsnedsattning

26 Iysioterapi Nr52022

tt fa vara delaktig i fysiska och sociala
aktiviteter dr viktigt for fysisk och
mental utveckling samt hilsa (1). Barn
med funktionsnedsittning upplever
begriansningar i sin delaktighet och dessa
begransningar 6kar med stigande alder (2-4).
Trots att delaktighet anses vara ett av de frimsta
behandlingsmalen (5-7) finns fa interventioner
med delaktighet som primért utfall (8). En for-
klaring kan vara bristen pa en tydlig definition
av begreppet (9, 10). Denna artikel samman-
fattar forskningsliget och ger exempel pa tolk-
ning av begreppet samt pa effektiva metoder
som anvants for att frimja barns delaktighet.

Delaktighet hos barn och unga

med funktionsnedsittning

Cirka 20 procent av svenska barn och ungdomar
har en funktionsnedséttning (SCB 2018-2019).
Deras ritt till att fa vara delaktiga framgar av kon-
ventioner och lagar, sdsom barnkonventionen
(SFS2018:1197). And4 har barn séimre langsiktiga

mojligheter att fa vara delaktiga, och 16per en
okad risk for att utveckla psykiska problem
jAmfort med barn utan funktionsnedséttning (11).
Att fa vara delaktig i fysiska och sociala aktivi-
teter dr viktigt for att tillgodose barns och ungas
behov (L.SS1993:387) och dr en grundldggande
réttighet (SFS2018:1197). Detta himmas dock ofta
av hinder i samhéllet, ojimlika villkor eller brist
pa autonomi och kontroll. Jamstilldhetsutred-
ningen 2017 framhaller att delaktighet dr centralt
for att uppratthalla ett demokratiskt samhille.
Utredningen foreslar att atgirder for att mins-
ka ojamlikheten vad giller barns och ungas
delaktighet bor fokusera pa att stirka barnets/
ungdomens egna méjligheter att agera och
generera resurser. Detta kan mojliggbras genom
insatser som stédrker barnets autonomi, sjalv-
bestimmande och problemlésningsformaga.
Genom att regelbundet vara delaktiga i
fysiska och sociala aktiviteter kan barn och unga
uppleva en forbéttrad fysisk och psykisk hilsa
(12-14). I WHO:s internationella riktlinjer for
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hélsofrdmjande fysisk aktivitet rekommenderas
barn och unga att i genomsnitt vara fysiskt aktiva
pa mattlig till intensiv nivd minst 60 minuter per
dag, samt att minska stillasittande aktiviteter
(15). Samma rekommendationer finns fér barn
och ungdomar med funktionsnedsittning, men
de nar sillan upp till dessa rekommendationer
(16). Det dr darfor angeliget att ge insatser som
stimulerar till delaktighet i fysiska aktiviteter

f6r barn och unga med funktionsnedséttning.
Studier visar att effektiva insatser bor innehalla
regelbundna fysiska aktiviteter som dr malinrikt-
ade, roliga och som sker med en tillrdckligt hog
dos for att medféra en férdndring och att socialt
stod dr en framgangsfaktor (17, 18). Det finns i
dag ett begrédnsat antal interventionsstudier med
syfte att frdmja delaktighet hos barn och unga
med funktionsnedséattning (8).

Family Participation Related

Construct model (fPRC)

En orsak till att det finns fa delaktighetsinterven-
tioner kan bland annat vara bristen pa en tydlig
definition av begreppet (9, 10, 19, 20). Delak-
tighet dr ett komplext och multidimensionellt
begrepp som enligt virldshilsoorganisationens
klassifikationssystem “International Classifica-
tion of Functioning, Disability and Health” (ICF)
definieras som ”en persons involverande i en
livssituation” (21). Definitionen har kritiserats fér
att vara vag da det inte finns en tydlig distinktion
mellan begreppen aktivitet och delaktighet (22,
23). Vidare saknas en tydlig koppling mellan

det objektiva perspektivet (deltagarfrekvens

och variation av aktiviteter) och det subjektiva
perspektivet (motivation, uthallighet och social
anknytning) fér delaktighet (10).

nder de senaste tva decennierna har
mycket forskning gjorts for att fa en
okad forstaelse av begreppet, vilket
bland annat har resulterat i ”The
Family and Participation Related Construct
model (fPRC-model)” (19, 24) se figur.
fPRC-modellen definieras delaktighet som
nirvaro och engagemang. Nirvaro represent-
erar det objektiva perspektivet av delaktighet
och definieras som “att vara dir” medan enga-
gemang motsvarar det subjektiva perspektivet
av delaktighet och definieras som “upplevelsen
av deltagande” (sdsom motivation, engage-
mang, uthallighet och social anknytning) (19).
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i Vastra Frélunda
har 6ppnat upp for
delaktighet genom
parafotboll for barn
med funktions-
nedsattningar.

Vidare beskriver fPRC-modellen inre individ-
faktorer av betydelse for delaktighet som dock
inte dr delaktighet per se, sisom individens
preferenser (relaterade till personens tidigare
erfarenheter, meningsfullhet och valmdjlig-
heter), aktivitetskompetens (fysiska, psykiska
och sociala férméagor) och sjalvuppfattning
(tilltro till sin férmaga, tillfredsstillelse, och
sjdlvbestimmande) (19). Dessa faktorer har en
omsesidig paverkan pa delaktighet.

I fPRC-modellen anses individens formaga till
sjilvreglering (férmagan att styra och paverka
sina tankar, kinslor och handlingar) utgora kittet
mellan de olika individfaktorerna och de tva
dimensionerna av delaktighet: nirvaro och enga-
gemang (19). Férutom en kunskap och forstaelse
for de inre individfaktorernas betydelse maste
barns och ungas delaktighet alltid séttas i relation
till den kontext barnet eller ungdomen befinner
sig i. Kontexten definieras i fPRC-modellen
som platsen, tiden, nirvarande personer och
aktiviteten (19). Flera studier har undersokt
hindrande och frimjande omgivningsfaktorer
av betydelse for barns och ungas delaktighet
(18, 25-27). Omgivningens brist pa tid eller
forstaelse samt avsaknad av hjidlpmedel, adekvat
anpassad utrustning, avsaknad av personlig
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”Nar barn far mojlighet att delta
och kanna sig engagerade i
olika aktiviteter kan det leda
till okad aktivitetskompetens”

assistans, transportmojligheter, brist pa utbud
samt klimatet dr vanligt férekommande faktorer
som begrénsar barns och ungas delaktighet.
Omvinda férhéllanden giller fér omgivnings-
faktorer som frimjar delaktighet.

Vidare visar studier pa att en omgivning med
likasinnade, det vill sdga jamnariga som ocksa
har en funktionsnedséttning, upplevs vara en
framjande faktor f6r barns och ungas delaktighet
(18). Att fa komma bort fran sin vardagsmiljé och
delta i fysiska och sociala aktiviteter tillsammans
med andra barn och unga med funktions-
nedsdttning beskrivs vara som en frizon dir de
unga far kdnna att de kommer till sin ritt, vilket
stirker sjilvkdnslan och bidrar till en kédnsla av
gemenskap (28, 29). Manga barn och unga med
funktionsnedsittning uttrycker en stark 6nskan
om att fa finna en nira vin (30, 31).

FPRC-modellen 6verensstammer med ett
systemteoretiskt synsitt dar individfaktorer och
reglerande samt icke-reglerande omgivnings-
faktorer styr individens beteende/delaktighet
genom en reciprok paverkan. Genom att utga
fran barnets eller ungdomens preferenser och
skapa mojligheter for deltagande i 6nskade akti-
viteter kan engagemang och motivation uppnas.
Nar barn far méjlighet att delta och kinna sig
engagerade i olika aktiviteter kan det leda till
Okad aktivitetskompetens och stirkt sjdlvkinsla,
vilket i sin tur kan paverka barnets/ungdomens
preferenser. Genom att analysera barns och ung-
as delaktighet utifran fPRC-modellen kan fysiote-
rapeuter fa en god uppfattning om hur barns och
ungas delaktighet ser ut i olika kontexter samt
vilka faktorer som péaverkar delaktighet. Detta ar
viktig information att utgd ifran vid utformandet
av interventioner for att frimja delaktighet.

For att kunna identifiera och utvardera effek-
tiva metoder for att frimja delaktighet hos barn
och unga krévs det evidensbaserade utvirde-
ringsmetoder (32). En otydlig definition av del-
aktighet skapar svarigheter att utvirdera insatser
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(32, 33). Vid en systematisk litteraturéversikt
over instrument/frageformuldr med syfte att
madta och utvirdera barns och ungas delaktighet
identifierades 118 publicerade utvirderings-
instrument (34). De mest vanligt forekommande
instrumenten var: ”Children’s Assessment of
Participation and Enjoyment”, ”Preferences

for Activities of Children” och ”Assessment of
Life Habits”. Frageformuldren kategoriserades
utifran fPRC-modellens ingdende faktorer, och
resultatet visade att majoriteten av frageformu-
laren undersokte dimensionen néirvaro samt
aktivitetskompetens och endast en mindre andel
avsag att mita den subjektiva dimensionen av
delaktighet (34). Att ett barn eller en ungdom
kan ndrvara i olika aktiviteter dr en férutsittning
for att det ska kunna uppleva engagemang; att
delta i en aktivitet garanterar dock inte att man
kinner sig engagerad. Vid val av utvirderings-
instrument behdver man precisera om syftet

dr att fordndra delaktighet som ett utfall (den
beroende variabeln) eller om delaktighet utgor
metoden for att paverka en eller flera av individ-
faktorerna (den oberoende variabeln) (19).

Interventioner for att framja delaktighet
En genomgang av litteraturen 6ver intervent-
ioner gjorda for att framja delaktighet hos barn
och unga med funktionsnedsittning visade att
fa studier har delaktighet som primért utfall.
Mer vanligt forekommande ar priméra utfall pa
kroppsfunktionsniva sdsom forbéttrad forflytt-
ningsformaga och kondition (8, 17). Genom att
forbattra formagor pa funktionsniva erhalls inte
per automatik en férbattrad delaktighet i olika
aktiviteter. De mest effektiva interventionerna
ser ut att ha fokus pa bade 6kad nérvaro och
engagemang i fysiska aktiviteter. I en system-
atisk oversikt av Arakelyan et al. 2019 (35)
betonas vikten av att de insatser som ges bor
fokusera pa barnets delaktighet i vardagsaktivi-
teter och deras upplevelser samt att strategier
bor vara familjecentrerade.

asenare tid finns det dven ett 6kat
intresse for interventioner med syfte
att férandra omgivningsfaktorer, vilka
har visat pa positiva effekter pa barns
och ungas delaktighet (36-41). ”The Pathways
and Resources for Engagement and Participa-
tion” (PREP) ir ett exempel pd en interventions-
modell med positiva effekter pa barns och
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ungas delaktighet i vardagliga aktiviteter med
fokus pa atgirder avseende omgivningsfak-
torer och problemlésningsformaga (41-43).
PREP sker i ndra samarbete mellan terapeuten,
barnet/ungdomen och dess nitverk (féréldrar,
vanner, idrottsledare, assistenter). Malaktivi-
teter utformas vilka sker i barnets nirmiljo (som
att ga pa bio med en vin, borja rida, gd med
i scouterna) och terapeuten fungerar som en
coach som stimulerar till strategier f6r malupp-
fyllelse dir nitverket runt barnet dr involverat.

Interventioner som har som mal att frimja
delaktighet i vardagsaktiviteter genom att
starka barns och ungas autonomi och sjalv-
bestimmande har dven visat pa positiva resultat
(39). ”Teens making Environment and Activity
Modifications” (TEAM) ir en interventions-
modell med syfte att stirka sjilvbestimmande
och probleml6sningsférmaga hos ungdomar
med kognitiva utvecklingsférseningar, och i
samarbete med andra ungdomar far de lira sig
att identifiera hinder i omgivningen och finna
l16sningar pa dessa hinder (39, 44).

I interventionsstudier med syfte att 6ka
delaktigheten i fysiska aktiviteter hos barn
och unga med funktionsnedséttning fore-
kommer positiva utfall pa kort sikt som dock
dessvirre inte alltid kvarstar over tid (30, 45).
Resultaten tyder pa att tita uppféljningar med
kontinuerligt stéd och positiv aterkoppling
krévs for att kunna upprétthalla delaktighet i
fysiska aktiviteter 6ver tid samt att aktiviteter

Figur 1. The Family of
participation-related
constructs: (a) person-
fokuserade processer,
(b) omgivningsfokuse-
rade processer. .
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ar tillgdngliga och upplevs som motiverande
och roliga (30, 46, 47). Intensiteten pa insats-
erna har dven betydelse (48, 49). Flera studier
har gjorts dér insatser ges med hog intensitet
(49, 50). Intensivtraning omfattar de centrala
principerna for kortikal plasticitet, vars fokus ir
intensiv upprepning av vanligt forekommande
funktionella och betydelsefulla aktiviteter i
syfte att férbattra motorik, kommunikation,
social och/eller intellektuell utveckling (48, 51).
Interventioner bestaende av intensivtrianing ges
under begrinsade perioder och deras frekvens
och varaktighet varierar, &ven om det ofta de-
finieras som att man trdnar mer dn tva ganger i
veckan med en intensitet pa mattlig till h6g niva
(49). Vissa intensivtraningsprogram betonar
multidisciplindra insatser, medan andra har

ett mer specifikt och sndvt innehall (49). Det dr
vanligt att intensivtriningsprogram alternerar
mellan grupp- och individuella traningspass
och att traningen under en begrédnsad tids-
period dger rum i barnets/ungdomens hem-
milj6 (49). For nirvarande saknas dock tydlig
konsensus angdende utformning och innehall i
intensivtraningsprogram med syfte att forbittra
delaktighet i fysiska aktiviteter hos barn och
unga med funktionsnedséttning (49).

Buskeruds intensivtraningsprogram (BIP)
Buskeruds intensivtraningsprogram (BIP) ir

ett intensivt periodiskt rehabiliteringsprogram
som etablerades 2003. BIP har till syfte att 6ka
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delaktigheten i fysiska aktiviteter i barnets/
ungdomens naturliga miljo (52). BIP erbjuds
till barn med cerebral pares (CP) fran cirka 2
ars alder och pagar till och med att barnet/ung-
domen ér i 15-arsaldern. Intensivtraningspro-
grammet genomfors i samarbete med kommu-
nala hilsotjinster och tva institutioner inom
specialisthilsan: Habiliteringen Vestre Viken
och Beitostglens hilsosportcenter (BHC) i Norge
(52, 53). BIP dr forankrat i 6vertygelsen att barn
lar sig bast genom att de deltar i dagliga aktivite-
ter som utgar fran deras intressen (52, 54). Tri-
ningen av olika fiardigheter sker genom ménga
repetitioner i barnets/ungdomens naturliga
miljo sdésom hemmet, férskola, skola och pa
fritiden. Anpassningar gors av aktiviteter och
av miljon/kontexten dir aktiviteterna sker (52).
Till exempel kan komplexa aktiviteter forenklas
genom att balanskrdvande eller koordinations-
krdvande moment reduceras. Anpassningar
for att underlitta deltagande kan dven goras av
fritidsutrustning sasom att forse en cykel med
ryggstod, stodbage vid skridskodkning eller
specialanpassning av héstsadel.

IP bestar av fyra perioder, varav de
tre forsta dger rum innan barnet
bérjar skolan (I-I1I); och den sista
perioden (IV) dger rum under skoldren
pa Beitostolens hilsosportcenter. Period-

erna I-1II sker pa habiliteringen, i hemmet och
i forskolan med fokus att stimulera barnets
delaktighet i vardagliga aktiviteter. Fysiotera-
peuter, arbetsterapeuter, specialldrare och
assistenter samarbetar och ger insatser utifran
familjens och barnets énskemal. Barn med

CP och deras fordldrar triffas regelbundet i
grupp pa habiliteringen under tre dagar var
sjdtte manad, totalt cirka 30 dagar under
smabarnsaren (2-6 ar). Diaremellan 6var barnen
pa malaktiviteterna tillsammans med sina fam-
iljer i sin naturliga milj6. Vid grupptriffarna pa
habiliteringen sitts individuella mal avseende
delaktighet i betydelsefulla vardagsaktiviteter
utifran familjen och barnets 6nskemal. Genom
videoinspelning av barnets genomférande
gors en analys av himmande och frimjande
individ- och omgivningsfaktorer av betydelse
for barnets delaktighet i den specifika aktivi-
teten och SMART mal definieras med hjilp av
”Goal Attainment Scale” (GAS) och ”Canadian
Occupational Performance Measure” COPM
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(52,53, 55). Under dessa grupptréiffar ges dven
foreldsningar i relevanta &mnen for familjer,
sdsom information om CP-diagnosen, moto-
risk utveckling och inldrning, handfunktion
och kommunikation etcetera. Familjerna far
coachning och vigledning i att ge malinriktad
traning till barnet. Vid grupptriffarna varvas
gruppaktiviteter med individuellt anpassade
aktiviteter for det enskilda barnet. Aktiviteterna
i BIP ska ge varierande upplevelser och utman-
ingar for barnet avseende rorelse, kraft, tempo,
koordination, precision och balans. Fardighets-
traning av grovmotoriska aktiviteter som till ex-
empel forflyttning, pakladning, klittring, bollek,
hoppa pa studsmatta ingar dven. Perioderna I till
III betonar en stark samverkan mellan hemmet,
férskolan och habiliteringscentret.

Beitostolens halsosportcenter

Den sista perioden i BIP intriffar under skol-
aren (6-15 ar) och dger rum pa Beitostolens
hélsosportcenter (BHC) dit barnet/ungdomen
kommer under fyra triningsperioder (56).
Insatser sker i ndra samarbete med barnets/ung-
domens lokala vardgivare, skola och kommun.
Traningsperioderna pa BHC dr utformade for
att stirka barnets/ungdomens sociala nitverk
genom att gruppdeltagarna ir i ungefiar samma
alder, har liknande funktionsnedséttningar och
kommer fran samma kommundel (56).

yftet med den fjirde perioden i BIP ir
att mojliggora och etablera en aktiv
fritid i barnets/ungdomens narmiljo.
Familjerna och den lokala habiliter-
ingen kontaktas innan barnet/ungdomen
anldnder till BHC och da diskuteras barnets/
ungdomens 6nskemal avseende delaktighet i
fysiska fritidsaktiviteter. Detta for att férsikra
sig om att det blir en kontinuitet i triningen
och for att mojliggora for barnet/ungdomen att
kunna fortsitta att delta i fritidsaktiviteten nar
hen kommer hem. Barnet/ungdomen vistas
tillsammans med sina férildrar pa centret i
tre veckor under tvd sommarperioder och
tva vinterperioder (en period vartannat ar).
Intensivtraningen genomfors i grupper om atta
till tio barn/ungdomar. Insatserna ar intensiva
och bestar av fysiska, sociala och kulturella
aktiviteter som sker under tva till fem timmar
per dag sex dagar i veckan (57). Intensiv-
traningen ir baserad pa barnets/ungdomens



egna 6nskemal och fokuserar pa delaktighet
i fysiska fritidsaktiviteter (till exempel att lira
sig aka skidor, skridskor, klittra, cykla, paddla,
rida) (58). Vid ankomst identifieras barnets/
ungdomens fysiska och sociala behov och genom
”Canadian Occupational Performance Measure”,
(COPM) och GAS definieras malséttningar for
perioden (46, 59). Malsittningarna utvirderas
vid avresa och vid tolv veckor efter hemkomst
(46). Under intensivtraningsperioden erbjuds
terapeuter, lirare och assistenter fran hemkom-
munen att delta i en tredagarskurs med fokus
pa hur delaktighet i fysiska fritidsaktiviteter kan
tranas och optimeras.

Bade kvantitativa och kvalitativa studier
har gjorts for att utvirdera intensivtranings-
perioderna vid BHC vilka visar pd att barn
och ungdomar uppnér en god uppfyllelse av
delaktighetsmal, erhdller en 6kad fysisk formaga
och upplever okad tillfredsstillelse direkt efter
avslutad intervention och vid tremanaders-
uppfoljningen (46, 47).

Sammanfattning

For att sammanfatta evidensliget nir det géller
att frimja delaktighet hos barn och unga med
funktionsnedséttningar sa bor insatser starta
tidigt i livet och dérefter ske kontinuerligt under
uppvixten i vardagliga kontexter i hemmet,

skolan och pa fritiden. Insatserna maste utga
ifran barnets/ungdomens och familjens 6nske-
mal med syfte att 6ka deras autonomi och
inflytande. Tillvigagangssittet kraver genuint
partnerskap och samarbete med barn, ung-
domar, familjer och samhéllsorganisationer.
Detta genom att tillhandahalla adekvat informa-
tion om réttigheter och utbud; stodja preferenser
for att mojliggdra engagemang i dagliga aktivi-
teter; 16sa problem relaterade till omgivnings-
faktorer sdsom utbud av aktiviteter, utrustning
och personligt stod. Insatser kan med foérdel ske
med periodvis hog intensitet och tita uppfolj-
ningar. For att stirka och uppna en mer rittvis
delaktighet for barn och unga med funktions-
nedsittning krivs atgirder pa alla ekologiska
systemnivaer, ddribland féresprakande av barns
och ungas rittigheter; samarbete mellan olika
tjdnste- och hélsosektorer; stdd till familjer for
att minska stress; aktiviteter med andra barn/
unga for att stimulera till vinskap och 6kad
social samhorighet. Studier indikerar att positiva
effekter pa delaktighet ir beroende av HUR
insatserna genomfors (bor ske genom stodjande
relationer och kunskaps/informationsspridning),
VAR insatserna genomfors (i vardagliga naturliga
sammanhang) och VAD de bestér i (individ-
anpassade méalorienterade aktiviteter som ger
mojlighet till daglig traning). @
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