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egreppet delaktighet handlar om att vara aktivt
involverad i sin livssituation (1) och férekommer ofta
nar vardagslivet for personer med funktionsnedsatt-
ning diskuteras. Inom rehabilitering ses ofta delak-
tighet som en viktig del i rehabiliteringsprocessen och &ven
som malet med rehabiliteringen. | halsoklassifikationssys-
temet ICF definieras delaktighet som »involvering i en livs-
situation« (1). Delaktighet i denna betydelse har tva nod-
véandiga komponenter, som alltid maste finnas fér att kunna
forsta hela upplevelsen av delaktighet. For det forsta kraver
delaktighet ndrvaro® (fysiskt eller virtuellt), for det andra
kraver det aktivt och medvetet engagemang eller involvering
i den aktuella aktiviteten. Narvaro ar saledes en nodvandig
men inte tillracklig forutsattning for »involvering i en livs-
situation« (2). Narvaro &r den aspekt av delaktighet, som
studerats oftast och ar den del av delaktighet, som ocksa
ar rattighetsbaserad.
| kliniskt arbete och i forskning har delaktighet mer och
mer blivit ett fokus for begreppsdiskussioner om vad delak-
tighet innebar. Metoder for kartlaggning och atgarder?, dar

1 Veere tilstede
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malsattningen ar 6kad delaktighet, borjar utvecklas. Forsk-
ningen har nu lamnat® det allra forsta stadiet med fokus

pa beskrivande studier och gar mer och mer 6ver till hypo-
tesprovande studier och interventionsstudier (3, 4). Aven
longitudinella studier dar delaktighetsprofiler studeras Gver
tid gors (5). Utvecklingen genererar nya utmaningar4, som
galler begreppsutveckling och matmetoder.

Begreppet delaktighet

N&r det galler begreppsutveckling, har ett preliminér teore-
tiskt ramverk, Family of Participation Related Constructs
(fPRC), utvecklats for hur individers delaktighet kan beskri-
vas (4) (se figur 1).

Som figuren visar, ar delaktighet ett 6vergripande begrepp,
dar de tva dimensionerna ar narvaro och involvering. Efter-
som ndrvaro ar en nédvandig forutsattning for involvering,
ar involveringsdimensionen innesluten i nérvarodimensionen.
Det &r inte sakert, att en person ar engagerad och aktivt in-
volverad i en situation bara for att han/hon &r narvarande.
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Figur 1. Family of Participation Related Constructs (fran 4).

Fran den enskilde individens perspektiv ar det darfor inte
tillrackligt att analysera narvaro, om man vill studera del-
aktighet; &ven graden av involvering maste studeras for att
fanga subjektiva upplevelser, som kénsla av tillhorighet och
aktivt malinriktat engagemang. Personer med funktions-
nedsattningar behover, liksom alla andra, vara engagerade

i sitt liv for att ha god hélsa och for att anvanda sina fardig-
heter och lara sig nya saker (8). Aven en individs uthallighet
och koncentration brukar anvéndas som tecken pa engage-
mang. | forskningssammanhang har involveringsdimensionen
i delaktighet studerats i begrénsad utstrackning. Nar den
studerats, har man fokuserat mer pa aktivt engagemang an
upplevelser av tillhorighet.

Faktorer i personen, som &r relaterade till delaktighet
Forutsattningar for delaktighet, dvs nérvaro och engagemang,
finns delvis i personfaktorer som aktivitetskompetens, till
exempel faktiska motoriska och kognitiva formagor, sjdlv-
uppfattning, till exempel sjélvkénsla, och preferenser, ex-
empelvis vilja och intressen. Aktivitetskompetens handlar
om olika aspekter pé individens kompetens att utféra hand-
lingar, alltifrdn kroppsfunktion till anvandning av olika fardig-
heter. Det ar troligen det mest beforskade omradet i handi-
kappvetenskap. Exempel pa instrument, som méater akti-
vitetskompetens &r PEDI och Vineland Adaptive Behavior
Scales. Man bedémer da hur mycket stod en individ beho-
ver, for att klara att utfora en aktivitet snarare an hur ofta
de deltar i aktiviteten. Sjdlvuppfattning ar ett verordnat
begrepp for begrepp, som beskriver en persons uppfattning
om sig sjalv, exempelvis sjalvtillit, sjalvbestdmmande och
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sjalvkénsla. Uppfattningar om den egna personen, som ar
framtidsinriktade, forutséger framtida fungerande béattre &n
summerande uppfattningar av tidigare upplevelser, till ex-
empel sjalvkansla. De skalor som anvénds handlar ofta om,
att individen antingen beddmer sin upplevelse av sig sjalv
eller om att individen beddmer, hur val de tror sig klara nya
situationer. Ett flertal studier, till exempel Clarke m.fL. (7),
Bertills m.fl. (8) samt Garrels och Granlund (9), har pavisat
starka samband mellan sjalvuppfattning (matt som fram-
tidsinriktade fragor om sjalvtillit och sjalvbestdmmande)
och delaktighet for individer med funktionsnedsattning. Pre-
ferenser handlar om en persons tidigare erfarenheter och
intressen, som i hdg grad styr de val individen g&r och ar
sannolikt den minst beforskade av de, som visas i figuren.
Den stora begreppsliga utmaningen, nér det géller person-
faktorer, ar att karakterisera relationerna mellan person-
faktorerna och delaktighet. Som figur 1 visar, gar pilarna i
bada ritningarna. Delaktighet kan ses bade som ett ¢nskat
utfall och som en faktor, som paverkar personfaktorerna.
| de flesta studier i dag &r antagandet, att positiva person-
faktorer leder till 6kat deltagande. Det omvanda férhallan-
det provas séllan, dvs att tkat deltagande kan leda till, att
personens fardigheter eller sjalvbild forbattras. | ramverket
fPRC (figur 1) anvands begreppen agera och ldra for att be-
skriva relationen mellan aktivitetskompetens och delaktig-
het. Hog aktivitetskompetens ger forutsattningar att agera
pa ett satt, som stérker delaktigheten, men genom narvaro
och aktiv involvering i olika aktiviteter kan ocksa aktivitets-
kompetensen 6ka. Relationen mellan delaktighet och sjélv-
uppfattning beskrivs i ramverket med begreppen uppleva




och engagera sig. Genom att uppleva sig engagerad starks
sjalvuppfattningen. Samtidigt antas manniskor med en po-
sitiv sjalvuppfattning ha lattare att engagera sig. Relationen
mellan preferenser och delaktighet kan beskrivas med be-
greppen anpassning® och val. Man kan anpassa sig for att
Oka delaktigheten i en aktivitet, men man kan ocksa vélja
vissa aktiviteter just darfor, att de redan passar som hand i
handske och inte krdver ndgon form av anpassning.

Miljon ar de omgivningsfaktorer, som finns oberoende? av,
om individen &r narvarande eller ej. Den omgivande miljon
paverkar indirekt eller direkt, hur delaktig individen ar. | figur 1
ses det som den yttersta ramen i figuren. P4 samhallsniva
kan politiska dokument, exempelvis FN:s barnkonvention
och konventionen om rattigheter for personer med funktions-
nedséattning, ses som en social miljoaspekt. | dokumenten
betonas samma rattigheter att delta som andra och majlig-
heter till ett fullgott liv. N&r innehallet i styrdokument fran
skolan i Skottland och Sverige jamfordes® med vad interna-
tionella konventioner séger, s& framkom att innehallet i do-
kumenten till stor del handlade om tillganglighet i miljon
och nérvaro i skolan och mindre om elevers engagemang i
de aktiviteter de deltog i. Det stéller krav pa atgarder, som
resulterar i, att resurser och hjalpmedel finns tillgéngliga
i offentliga miljoer, exempelvis rullstolsramper och blind-
skrift. Effekterna av sadana atgérder kan dé matas som olika
aspekter av frekvens av deltagande, det vill sdga hur ofta
eller hur lange en person deltar i en aktivitet (10). Mojlig-
heterna att narvara kan delvis regleras med lagar, till exem-
pel genom beslut om fardtjanst®. Man kan dock inte reglera,
hur engagerade personer ar, nar de narvarar i en aktivitet.

Fysiska och sociala miljoaspekter kan ocksa galla den
miljo, dar personen vistas®. | ett pagaende projekt (11, 12)
har engagemangsnivaer hos sma barn i forskola med och
utan behov av sarskilt stdd observerats. Den generella en-
gagemangsnivan ar ungeféar den samma hos de tva grup-
perna. Om bara observationer av miljon »fri lek« jamfdrs
finns dock signifikanta skillnader, dar barn i behov av séar-
skilt stod i stérre utstrackning befinner sig pa laga’ engage-
mangsnivaer. En téankbar forklaring ar, att vid fri lek (en ak-
tivitet som bestdms av personalen oberoende av enskilda
barns narvaro eller inte) finns stort utrymme? for barn att
sjalva konstruera sin kontext, vilket kan vara svart for den,
som &r i behov av sérskilt stéd. Det racker alltsa inte alltid
att studera miljon rent allmant, en analys av hur en enskild
individ fungerar i sin individuella miljo kravs ocksa.

Delaktighet for en person ar beroende bade av, hur indivi-
den fungerar och av miljons forutsattningar och krav. Del-
aktighet ar alltsa kontextualiserad, det vill sdga delaktighet
uppkommer alltid genom, att en individ deltar i en situation
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eller aktivitet. | figur 1 illustreras kontexten som den dela av
miljon sjalv samspelar med, det vill séga aktiviteten sedd
fran individens perspektiv. Kontexten &r svar att kartlagga
eftersom olika individer, beroende pa deras eget agerande
och hur de bemots av omgivningen, kan »konstruera« olika
kontexter i samma miljo. Darfor kan ocksd samma miljo ha
olika paverkan pa olika individer med samma funktionsned-
sattning. Genom kartlédggning kan man fa en uppfattning
om kontexten, genom att detaljstudera var personen ar och
hur personen tillbringar sin tid i olika aktiviteter eller genom
att frdga om personens preferenser vad galler aktiviteter
att vara delaktig i.

Delaktighet - kartlaggning och intervention

Kartlaggning av delaktighet
Nar det galler datainsamlingsmetoder, som anvands i
forskning om delaktighet for personer med funktionsned-
séttning, har de fram till i dag dominerats av antingen® inter-
vjuer (mestadels med ungdomar och vuxna utan kognitiva
svarigheter) eller skattningsformul&r'®, dar fragor stéllts
om nérvaro, antingen till anhorigal! (vanligast) eller till per-
sonerna sjalva (13, 14). Det ar sallan'? personer med funk-
tionsnedséttning sjalva tillfrdgas, nar det galler vuxna med
intellektuella funktionshinder samt barn och ungdomar. Sa-
dana kartlaggningsinstrument behdver utvecklas. Speciellt
viktigt ar, att metoder for att samla data om delaktighets-
dimensionen involvering utvecklas. Exempel pa metoder som
provats ar sjalvrapporter av engagemang i aktiviteten (15),
fysiologiska matningar, till exempel av blodfldden!® i hjarnan
for att méta engagemang (16) samt observationer av indivi-
der i aktiviteter, t ex forskolans aktiviteter (17). De olika ty-
perna av matt maste dessutom relateras till varandra. Kan
man exempelvis bekréfta sina observationer av ett barns
engagemang genom att relatera dem till blodflodesmat-
ningar av hjarnaktivitet?

| praktisk verksamhet anvands ett antal kartlaggnings-
instrument for delaktighet, som mestadels innebér, att an-
horiga/vardnadshavare!* svarar pa fragor om personens
delaktighet. Det borjar dock finnas ett begrénsat antal kart-
l&ggningsinstrument, dér personerna sjalva svarar pa fragor.
| vissa av dessa, t ex Picture My Participation (18) anvénds
en manual med anvisningar och bildstod, som gor det moj-
ligt ocksa for personer med intellektuella funktionshinder
att sjalva svara pa fragor (se figur 2). | det arbetet har det
visat sig, att det &r svarare for individerna att besvara fragor
om involvering, &n om hur ofta de ar narvarande i olika akti-
viteter. Annu svarare ar det att besvara fragor om vad i mil-
jon, som gor det attare eller svarare att vara delaktig.
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Test fragor fran PMP innan barnet intervjuas om sin delaktighet

Test fragorna ar till fr att hjilpa barnet att forsta processen, att vilja symboler eller bilder for att beskriva

deras svar. Testfrigorna relaterar till narvarodelen.

. Ibland = .

Alltid =

Sillan = .

Aldrig= T

Alltid

Ibland

PCS Symbol Fragor

Sillan

Aldrig

Ater du glass?

Tittar du pa
TV?

Leker du med
riktiga ormar
hemma?

Figur 2. Eksempel pé Picture My Participation.

Nar det galler bedémning av delaktighet, ar det viktigt, att
beddmaren har god kunskap om, vad de skalor, som anvands
i instrumentet, egentligen handlar om. Det &r inte ovanligt
att férmagan, dvs hur sjalvstandigt en individ kan utfora en
aktivitet, t ex PEDI:s fragor om, hur mycket stod barnet be-
hover for att utfora en aktivitet, blandas ihop med hur ofta
en individ deltar i en aktivitet eller hur involverad personen
ar. En bedémning av hur mycket stdd en person behéver
méater aktivitetskompetens inte delaktighet. Fragorna som
stalls maste handla om narvaro och involvering. Stod kan
séga nagot om, vad som kravs for att kunna vara delaktig.

Vid kartlaggningar av delaktighet ar det viktigt, att i ett for-
sta skede! undersokar delaktighet som en profil 6ver flera oli-
ka aktiviteter for att identifiera, vad som ar viktigt for individen
att klara. Det kan vara s3, att individen heller gor mer av na-
got de redan deltar i, &n att gora nagot nytt som de séllan gor.
Efter att ha bestédmt, vad som ar viktigt, kan man i samarbete
med individen valja aktiviteter, som individen vill vara delak-
tig i. Dessa aktiviteter behover kartlédggas pa detaljniva, ndgot
som det séllan finns speciella kartlaggningsinstrument for.

Interventioner avsedda att 6ka delaktighet

Vad galler interventionsforskning bygger en évervéaldigan-
de majoritet av interventionsstudier pa resonemanget, att
Okad aktivitetskompetens hos individen automatiskt leder

1 Fase

till okad delaktighet. Stédet for att ett sddant orsakssam-
band? enskilt forklarar kad delaktighet &r dock, enligt en
systematisk dversikt av delaktighetsinterventioner, relativt
svagt (19). Sallan har det omvanda sambandet studerats i
interventionsstudier, det vill séga att personers aktivitets-
kompetens skulle kunna tka som foljd av 6kad delaktighet.
En studie av Anaby et al (3) ar ett undantag. De visar, att
unga vuxna med funktionsnedsattning som genom miljo-
foréandringar fatt stod i att oftare delta i aktiviteter och vara
mer engagerade i dessa aktiviteter far hdgre valbefinnande
och storre aktivitetskompetens (motoriska fardigheter).
Eftersom det &r delaktighet, dvs narvaro och involvering i
aktiviteter man deltar i, som efterstravas i interventionerna, ar
det viktigt, att personen sjalv och anhdriga ar med i hela inter-
ventionsprocessen (20). Det innebar att personen sjalv i majli-
gaste man? ska vara involverad i att: 1) bestdmma vilka aktivi-
teter man vill vara delaktig i, 2) hitta forklaringar till den laga
delaktigheten i miljon och hos personen sjalv, 3) satta mal,
samt 4) utforma metoder. Hur man involverar personen sjalv i
alla dessa steg finns ingen fardig manual for. Vissa instrument
for planering, tex Picture My Participation (18) ger viss vagled-
ning, men huvudansvaret ligger pa den professionella, nar det
galler det stéd som ges i bilder, satt* att kommunicera etc.
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Alla atgarder utfors inte bare av professionella i habilite-
ring, skola etc. Samhéllets fysiska utformning och ett sam-
hallsystems sociala utformning paverkar delaktighet i livs-
situationer for individer med funktionsnedsattning. En studie
har jamfort delaktighet (narvaro) i fritidsaktiviteter hos
barn med och utan funktionsnedsattning i tre lander, Sve-
rige, Norge och Nederlénderna (21). Syftet med studien var
att undersoka, om barnens delaktighet skilde sig beroende
pa hur stodsystemen var utformade. Sverige och Norge har
valutvecklade stédformer med exempelvis ledsagning och
fardtjanst, vilket kan underlatta delaktighet i organiserade
fritidsaktiviteter, medan sadana inte finns pa samma sétt i
Nederldanderna. Andra ténkbara forklaringar till skillnader i
delaktighet skulle kunna vara kulturella skillnader, kén och
alder. | statistiska analyser undersoktes, vad som bast for-
klarade, hur ofta barnen var nérvarande i fem olika typer av
fritidsaktiviteter. Barn med och utan funktionsnedséattning
studerades var for sig. Den vanligast forekommande forkla-
ringen till narvaron i fritidsaktiviteter var for barn med funk-
tionsnedsattning vilket land de bodde i och f6r barn utan
funktionsnedséttning alder och kon. Att det endast for barn
med funktionsnedsattning var viktigt, vilket land de bodde
i indikerar, att servicesystemens utformning har betydelse.
Som professionell maste man darmed vara vaksam pa, hur
samhallet kan underlatta och férsvara individers majlighet
till delaktighet i 6nskvarda aktiviteter.

Sammanfattning

Delaktighet kan definieras som »involvering i en livssitua-
tion« och har anvants i manga olika sammanhang, t ex i po-
litik och rehabilitering. Gemensamt for alla anvandnings-
omraden &r att vara dar, dvs fysisk eller virtuell narvaro,
och att vara engagerad betonas. Delaktighetsforskning ar
pa stark frammarsch och det ar férst nu,vi borjar fa en sa
tydlig begreppsapparat, att vi kan se vad den empiriska
forskningen kan leda till i framtiden. | de nordiska l&nderna
ar manga av de utmaningar, som finns med delaktighet for
personer med funktionsnedséattning, mer kopplade till att
vara involverad i de livssituationer man befinner sig i, an till
om man har mojlighet att vara néarvarande i situationerna.
Av sarskilt intresse ar darfor begreppen involvering och en-
gagemang. Praktiskt handlar det om, hur man kartlagger
en persons involvering i de aktiviteter han/hon deltar i, samt
interventioner, som syftar till att 6ka involvering, i de aktivi-
teter man deltar i. | interventionsprocessen bor individen i
mojligaste man vara aktivt medverkande i alla steg, fran att
bestdamma vilka aktiviteter man vill vara mer delaktig i till
att utvardera effekterna av atgarderna.
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