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Forelasningens innehall

*Halsa och valbefinnande

*Halsa och valbefinnande hos personer med flerfunktionsnedsattningar
*Delaktighet i vardagen — ett uttryck for halsa

*Delaktighet for personer med grava flerfunktionsnedsattningar
*Faktorer som paverkar halsa och delaktighet

*Kartlaggning och atgarder

Slutsatser



Halsa och valbefinnande

Halsa ar nagot mer an bara franvaron av sjukdom

Kroppen fungerar "bra” utifran sina forutsattningar
Frisk = Kroppen kan anvandas optimalt i vardagen

Valbefinnande kan upplevas aven om man ar sjuk

Ett hedonistiskt perspektiv fokuserar pa kroppens och sjalens njutning
Valbefinnande = att uppleva gladje och tillfredsstallelse.

Ett eudaimoniskt perspektiv fokuserar pa vad som ar vart att gora
Valbefinnande = att uppleva att man bemastrar en situation, forvantan

(Ryan & Deci, 2001).
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Indikatorer pa psykisk halsa i ett
tidsperspektiv —

Datid Nutid Framtid
%
Sjalvkansla Ihardighet
Valbefinnande Engagemang
Livskvalitet Sjalvtillit
KASAM
Delaktighet
Empowerment

. » Anpassat fran Seligman & Csikzentmihalyi, 2000
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Valbefinnande

Ett hedonistiskt perspektiv

Viélbefinnade visar sig genom positiva kanslouttryck (Petry & Maes, 2006).

Glddje, visar sig pa samma satt som hos alla andra, tex le, skratta
eller skrika (Lancioni et al, 2005).

Personer med grava flerfuktionsnedsattningar skiljer sig inte fran andra nar det
galler hur de uttrycker basala kanslor som gladje eller ilska men kan ha mer
personliga uttryck for komplexa kanslor som nyfikenhet och intresse

(Wilder et al, 2004).
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Valbefinnande forts.

Ett eudaimoniskt perspektiv:

Grunden for ett eudaimoniskt perspektiv pa har och nu och framtiden
Ar att man dr medveten om att omvirlden gar att paverka (Dunst et al, 2007).

Engagemang har och nu liksom tydliga uttryck for férvantan
(Fivush & Nelson, 2006; Young, Fenwick, Lambe, & Hogg, 2011).

Engagemang syns genom en tydlig involvering och fokusering
| en aktivitet(Granlund et al, 2012).

Det eudaimoniska framtidsinriktade perspektivet ar sarskilt viktigt
for att valbefinnande ska vara stabilt 6ver tid.
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Delaktighet

Delaktighet = involvering i en livssutuation

* Delaktighet som ett rattighetsbegrepp —
frekvens ndrvaro, antal situationer med
ndrvaro, tid i aktivitet etc

» Rattigheter for personer med
funktionsnedsattning

e Delaktighet som en upplevelse — intensitet i
engagemang | en aktivitet
* | situationen, agerande och kéanslor/

varderingar
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Delaktighetsdimensionerna

Aktivitet Delaktighet

Kan gora Gor Engagemang



Delaktighet och att ha grava
flerfunktionshinder

Barn och ungdomar med grava flerfunktionshinder samspelar
mestadels med och deltar mestadels i aktiviteter med
narmaste familjen och slaktingar (raghavendra et al, 2011)

Barn med grava flerfunktionshinder tenderar att bli mer isolerade
I sina egna fam”jer med tiden (Wilder & Granlund, accepted)
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Delaktighet och vdlbefinnande

e Attvara dar -> ofta, i manga olika situationer,
under langre tidsperioder

e Att vara engagerad nar man ar dar -> ofta,
under langre tidsperioder



The structure of Child-PFA.

Child-PFA

Inkluderar fragor om:
Hur ofta aktiviteten forekommer = frekvens narvaro

)

”sallan/aldrig, “en gang/manad”, ”varje vecka” or “dagligen’

Vilka ar dar:barnet, syskon, mamma, papa, foralder som 16 (15) inomhusaktiviteter

assisstent, annan assisstent
Ja/nej 7 (7) méltlder

8 (9) rutinaktiviteter

Barnets engagemang
Inte alls, lite grann, ganska hogt, hogt 9 (9) utomhusaktiviteter

Graden av stod fran assisstent i aktiviteten 5 (4) utflykter

Inget, Ite grann, ganska mycket, mycket

9 (9) organiserade aktiviteter

Anvands hjdlpmedel | aktiviteten 2 (2) semester och helger
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Aktiviteter som forekommer oftare i familjer med barn
med grava flerfunktionshinder
(Axelsson & Wilder, 2014)

Titta pa film, lyssna pa musik, vila, ga pa
promenad
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Aktiviteter som forekommer oftare | familjer
med barn med “typiskt” fungerande

Spela dataspel, pyssel, spela spel, “sagoldasning”,dans, baka/laga
mat, duka, ata frukost tillsammans, stada huset,
laggningsrutiner, handla mat, jobba i tradgarden, vara med
kamrater utomhus, cykla, spela boll, deltai foralders eller
syskons fritidsaktivitet, ga till lekparken, beséka vanner eller
slakt, ga pa fest, friluftsaktiviteter



Faktorer hos barnet och i miljon som
paverkar hur ofta aktiviteter
forekommer

Hos barnet/ungdomen:
Rorelsehinder
Grad av utvecklingsstorning

| familjemiljon:
Inkomst
Mammas utbildningsniva
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Barn och ungdomars engagemang nar de ar i aktiviteten

Barn med och utan grava flerfunktionshinder var hogt respektive |lagt engagerade i
samma aktiviter. Att skoja och att gora fritidsaktiviteter utanféor hemmet gav hogt

engagemang. Rutiner, t ex diska gav lagt engagemang

Vanligtvis skattades engagemanget hos barnen med “typiskt fungerade” hogre an
hos barnen med grava flerfunktionshinder



Faktorer hos barnet och i miljon som
paverkar graden av engagemang

Faktorer hos barnet:
Grad av utvecklingsstérning

Faktorer i miljon:
Tendens till att familjer med lagre utbildningsniva
och lagre inkomst rapporterar hdgre engagemang
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Kvaliteér i aktiviteter som okar sannolikheten att
personen ar hogt engagerad

(Axelsson, Imms, & Wilder, accepted)

Personen gor aktiviteten ihop med andra familjemedlemmar

Deltagarna kénner personen val och vet hur man tolkar personens signaler
Personen dr forberedd och har haft maojlighet att uttrycka férvéntan
Moéjligheter att vdélja och sjdlv berdtta

Personen har en uppgift

Miljon ér tillréttalagd

Personen uttrycker gldddje och férvantan

Andra deltagare tycker sjélva att aktiviteten dr rolig/intressant
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Valbefinnande som samspel

Manniskor ar aldrig helt oberoende och autonoma utan ar vad de ar
genom samspel med andra (Tronto, in Hostyn, 2011). Det galler annu mer for
personer med grava flerfunktionshinder som ar beroende av andra i alla

livets situationer. Relationer ger stabilitet.

Positiva relationer innebar hallbara monster av relativt ofta
forekommande samspel mellan personen och nagon i omgivningen som
finns under langre tidsperioder. Det kraver att forutsattningar for att

“halla ihop” systemet finns
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Forutsattningar for positiva relationer

Forutsattningar
Omsesidighet i att relationen uppfattas som positiv

Kontinuitet i gruppkonstellation/familj
Flera skickliga samspelspartners i natverket

Tathet och kvalitet | det sociala natverket.

Kvalitetsindikatorer

Bekraftar och uppmuntrar personens satt att vara

Delar upplevelser

Kanner “slaktskap” med varandra

Delar kanslor av valbefinnande

Upplever gemensamhet | budskap (Johnson et al, accepted)
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Forutsattningar i tamiljen

e Bada foraldrarna finns “narvarande” i vardagen

* Nar vardagsrutinerna och foraldrarnas “gemenskap”
fungerar flyter samspelet och relationen till personen battre

* NoOjdheten med samspelet ar stérre om individens signaler
ar |atta att forsta

 Om flera personer i familjen ar skickliga pa att samspela
med personen ar det lattare for personen att vara en del av
familjegemenskapen.
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Samhallsfaktorer som paverkar
valbefinnade

Ett stodsystem som underlattar samspel och delaktighet
(Ullenhag et al, accepted)

Att leva som man vill och ha assisstans (Mayo-Wilson, 2008, 2009)
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SYﬂe (Ullenhag et al, 2012)

e Att undersdka om delaktighet i
fritidsaktiviteter for barn med rorelsehinder
ar kopplat till stédsystem
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Resultat

Vilket land man bor i paverkar delaktighet i
fritidsaktiviteter mycket mer for barn med
rorelsehinder an for andra barn

For barn utan rorelsehinder sma landskillnader.
Skillnader beroende pa alder och kon

Skandinaviska barn med rérelsehinder ar mer delaktiga
an barn med rorelsehinder fran Holland

Troligen beror skillnaderna pa hur stodsystemen
ar uppbyggda.



Personlig assisstans

Tva metaanalyser finns angande personlig
assisstans — en om vuxna och en om barn och
ungdomar (Mayo-Wilson, 2008, 2009)

Fa direkta effektstudier finns

De studier som finns antyder att personer med
grava flerfunktionhinder som har personlig
assisstans ar kroppsligt friskare och deras
anhoriga ar mer tillfreds med situationen an
oersoner som inte har personlig assisstans

~amiljers ekonomiska situation kan paverkas
nositivt av att en foralder anstalls som assisstent
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Slutsatser om delaktighet

Familjen ar en viktig miljo for att uppleva férvantan och gladje. En berikande miljo
stodjer engagemang | livssituationer..

Att ofta uppleva engagerande | familjen ger hallbara positive relationer

De flesta dtgdrder utférs av familiemedlemmar och andra ndrstdende. Hur familjer
fungerar stysr delvis av de kringliggande stodsystemen.

Problems:
Atgarder utvarderas ofta bara dver korta tidsperioder.

Kunskaperna om vad som kdannetecknar miljéer som ger hallbara positiva relationer
for personer med grava flerfuktionshinder ar brisfalliga

For att starka optimalt hallbart fungerande hos personer med grava flerfunktionshinder
Maste vi veta mer om familjemiljoer och hur de kan starkas.
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Kartlaggning som
informationsinsamling och atgard

Kartlaggning av optimalt fungerande

* Direkta observationer —t ex ACA
* Narstaendes bedomningar

Kartlaggning av positiva relationer
Observationsskattningar — Skala for att tillsammans skapa mening
e Sjalvskattningar av narstaende t ex Ert barn — ert samspel

Familjens kultur och levnadssatt
* Ekokulturell intervju
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Definition: Ett 6verordnat begrepp far de medvetna atgarder
man gor for att andra manniskor, samspel, handelser eller
miljoer i en 6nskad riktning (Granlund & Bjérck-Akesson, 2005)

Typer av atgarder: Atgarder kan ha en eller alla av féljande fokus:
Personen med flerfunktionshinder, narstaende/assistenter eller
Samspelet mellan personen och narstaende/assistenter
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Atgirder riktade mot personen med
flerfunktionshinder

Att vara medveten om att omgivningen gar att paverka (Dunst et al, 2007)

Struturerad stimulering — att presentera dnskade foremal/aktiviteter (Davis et al, 2004)
Mikrokontakter — aktivering ger dnskad stimulering (Lancioni et al, 2003)
Fritidsaktiviteter — musik, film, utflykt (Yu et al, 2002)

Snoezelen — speciell Soezelen miljo (Vlaskamp et al, 2003)
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Interventioner fokuserade pa
narstaende/assistenter

Ge en betydelse — ge stod i att ge specifik beteendemonster en mening,
Omdefiniera varfor (Hostyn et al, 2010)

Avlasa mening — stoppa in beteendemonster i aktiviteter man ar dverens om
ar positivt samspel (Coupe O’Kane & Goldbart, 1998)

Samspelsmonster — ge aterkoppling pa dialogmonster (Hostyn et al, 2011)

Att underlatta tolkning och andra miljon— stddja narstaende i hur signaler
kan tolkas i de situationer de forekommer i (Rowland & Schweigert, 1993)
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Slutsatser om kartlaggning och atgarder

Personer med flerfunktionshinder paverkar och paverkas av den familjemiljo
de finns i -> Ge stod till hela familjen

Personer med flerfunktionshinder upplever mindre variation i sina aktiviteter
Jamfort med manga andra individer -> samla kunskap om vilka familjeaktiviteter
som forekommer

Barn med flerfunktionshinder upplever samma aktiviteter som stimulerande
som andra barn: involvera syskon i att lista aktiviteter som ar engagerande

Engagemanget hos personer med grava flerfunktionshinder paverkas an andra personer
Kunskaper i hur man anpassar sig -> utveckla ett hallbart natverk av vanner och slaktingar

Delade upplevelser av gladje och engagemang hos alla inblandade starker engagemang
och positiva relationer -> tank pa hur andra dn personen med flerfunktionshinder
uppfattar aktiviteten

De sociala stodsystemen kommer indirekt att paverka hur samspelet runt
personen fungerar



