faglig

Hva er deltagelse for barn som
har en funksjonshemming?

Deltagelse er et viktig fundament i Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshem-
ming og helse (ICF) sitt begrepsapparat, og har blitt et sentralt begrep i helsevesenet, i
(re)habilitering og i ergoterapi. For a kunne beskrive hva som pavirker funksjonshemmede
barns deltagelse, og kunne gi egnede tiltak, er det nedvendig a definere og diskutere hva
begrepet deltagelse innebaerer. Denne artikkelen har fokus pa hvordan begrepet deltagelse
tolkes pa ulike mater. Giennomgang av aktuell litteratur viser at det ikke finnes noen enighet
blant forskere om deltagelse som konsept. Mange bruker deltagelse som begrep, men nar
det legges ulik betydning i begrepet, far dette som konsekvens at man ofte mener ulike ting

nar man sier deltakelse.

Av MARIE BERG

Internasjonal klassifikasjon av funk-
sjon, funksjonshemming og helse
(ICF) [1] hjelper oss & beskrive, defi-
nere og klassifisere komponenter av
helse og funksjon. Del-klassifikasjo-
nen “aktivitet og deltagelse” omfatter
bide funksjon fra et individuelt og et
samfunnsmessig perspektiv.
Miljofaktorer pavirker alle kompo-
nenter av funksjon og funksjonshem-
ming. ICF gir et begrepsmessig
grunnlag som ogsa er en dynamisk
modell, noe som illustreres ved at alle
komponentene er inter-relatert. Gjen-
nom 4 kartlegge kroppsfunksjoner og
strukturer far vi svar pa hva barnet

kan wutfore (capability). Nir vi kartleg-
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ger aktivitetsdimensjonen, far vi svar
pa hva barnet gjor (performance). Nar
vi kartlegger deltagelse-dimensjonen,
far vi svar pa hva barnet onsker i gjore
(participation). Se figur 1.

Det er ogsé utarbeidet en versjon
av ICF for barn og ungdom «The
International Classification of
Functioning, Disability and Health —
children and youth (ICF-CY)», som
har et utviklingsperspektiv relatert til
klassifisering av komponenter for
funksjon [2].

Deltagelse er et omfattende kon-
sept, og det er behov for en felles ter-
minologi for 4 beskrive hva dette
innebearer for barn. Ifelge ICF er akti-
viteter og deltagelse per i dag klassifi-
sert sammen som en komponent.
Komponenten aktivitet og deltagelse/
aktivitetsbegrensninger og deltagelses-
innskrenkninger/ dekker kategoriene
1. Lering og kunnskapsanvendelse
. Allmenne oppgaver og krav
. Kommunikasjon
. Mobilitet
. Egenomsorg
. Hjemmeliv
. Mellommenneskelige interaksjoner

og relasjoner
8. Viktige livsomrader
9. Samfunnsliv og sosiale livsomrader.

N\ NN

Miljefaktorer utgjor fysiske, sosiale og
holdningsmessige omgivelser hvor en
person eksisterer og utfolder sitt liv.

Ifolge ICF kan miljefaktorer virke

hemmende eller fremmende.

Miljefaktorer som er beskrevet i ICF

er

1. Produkter og teknologi

2. Natur- og menneskeskapte miljo-
forandringer

. Stotte og sosiale nettverk

. Holdninger

5. Tjenester, systemer og strategier for

tiltak

FS RSN

Ifolge ICF-klassifikasjonen bestar
omgivelsene av fysiske og sosiale ele-
menter som kan skape eller begrense
mulighet for deltagelse. ICF kan bru-
kes som et verktoy for & analysere fak-
torer som er relevante for deltagelse.
forbindelse med forberedelser til pro-
veforelesningen ble det gjennomfert
et litteratursok i databasene
Cochrane, Medline/PubMed,
Embase, OTseeker og SweMed. Her
ble barn med funksjonshemming defi-
nert som barn med og/eller fysiske og
intellektuelle avvik ved kroppsfunk-
sjoner og —strukturer, og deltagelse
som «engasjement i en livssituasjon»
eller <menneskers opplevde erfaring i
deres virkelige livssammenheng»[1].
Mesh termer i forhold til funksjons-
hemmede barn og dagliglivets akti-
viteter, samt nokkelord og termer som
er inkludert i ICFs definisjon (1) av
miljefaktorer og deltagelse, ble ogsd
brukt i dette litteratursok. Det ble



funnet et stort antall artikler og publi-
kasjoner som representerte oppsum-
mert kunnskap [3,4]. Artikler relatert
til konseptuell forstaelse og maling av
deltagelse ble valgt ut som bakgrunn
for denne artikkelen.

Deltagelse er organisert...?

Ved en gjennomgdelse av litteraturen
er det tydelig at forskere oppfatter
deltagelse pé ulike mater. En doktor-
gradsavhandling [2] handler om del-
tagelse og funksjonshemming i sko-
len. Deltagelse-begrepet deles her inn
i tre ulike dimensjoner: en personlig
dimensjon, en aktivitets-dimensjon
og en kontekstuell dimensjon som
relateres til hjemmet, skolen og sam-
funnets omgivelser.

En artikkel av Mary Law handler
om deltagelse i aktiviteter i dagliglivet
[5]. Her defineres begrepet ut fra ICF
sin klassifisering, og hun diskuterer
hvordan deltagelse kan méles. Law
deler inn begrepet deltagelse i tre
dimensjoner, der omgivelser kommer
forst, etterfulgt av familie og perso-
nen.

I en klinisk kommentar med titte-
len «Participation of disabled chil-
dren: how should it be characterized
and measured?» [6] argumenteres det
med at mange av barnets levde erfa-
ringer fis innen en familiekontekst,
og at det derfor er viktig 4 anerkjenne
at barnet i forhold til noen formal
deltar som en del av en familie i stedet
for som et eget individ. Her anbefales
evaluering av barnets deltagelse pa
folgende livsomrider:

1. Deltagelse som er nedvendig for &
overleve, og som bestdr av dagligli-
vets aktiviteter som for eksempel &
spise, toalettbesok, grunnleggende
hygiene og sovn.

2. Deltagelse i relasjon til barnets
utvikling og sosiale interaksjon
som bidrar til barnets utvikling,
som & leke og utforske, og forflyt-
ning.

3. Aktiviteter som barnet har myn-
dighet over. Dette representerer
deltagelse som er relatert til situa-
sjoner som ikke er nedvendige &
gjore i livet, men som barnet velger
& gjore, i stedet for det som er for-
ventet av dem fra familien og sam-
funnet. For at barnet skal klare &
oppnd deltagelse her er det ofte
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figur 1.Vekselvirkninger i ICFs begrepsapparat

nedvendig med hjelpemiddel, til-
rettelegging og personlig assistanse.
4. Deltagelse i utdanning,.

Saksewski, Boyd and Ziviani [7] har
publisert en artikkel om egnede
instrument for evaluering av delta-
gelse for barn med cerebral parese.
Her er deltagelse organisert i forhold
til deltagelse i skole, samfunn, oppga-
ver i hjemmet og fritidsaktiviteter.

I en oversiktsartikkel av Imms [3]
relatert til deltagelse for barn med
cerebral parese er deltagelse organisert
i forhold til:

1. Generell deltagelse

2. Omgivelsesfaktorer som pavirker
deltagelse

3. Deltagelse med jevnaldrende og
familie

4. Deltagelse med jevnaldrende i sko-
len

5. Deltagelse i fritidsaktiviteter

Ifolge Eriksson og Granlund [8] fin-
nes det ikke noen enighet blant for-
skere om deltagelse som konsept.
Mange bruker deltagelse som begrep,
men ndr det legges ulik betydning i
begrepet, fir dette som konsekvens at
man ofte mener ulike ting ndr man

bruker begrepet deltagelse.

Er ICF en subjektiv eller

objektiv maling?

Deltagelse i ICF er ifolge Hem-
mingson og Jonsson [9] operasjonali-
sert som en persons observerte utfo-
relse, og personens subjektive opple-
velse er ifolge dem ikke inkludert i
ICE De mener at ICF har store
begrensninger i forhold til personens
egen subjektive erfaring av mening og
autonomi. Kanskje den beste bedom-
meren av deltagelse er den som svarer
pa sporsmalet, og ikke den profesjo-
nelle?

Det er vanskelig 4 forstd hva som
menes ndr deltagelse brukes i ulike
artikler, ettersom ulike forfattere vari-
erer hvordan de operasjonaliserer del-
tagelses-konstruktet. Coster og
Khetani har adressert dette temaet i
en artikkel i Disability and Reha-
bilitation 2007, der de setter sgkelys
pa vanskene som er bygget in i ICE
ndr man ikke differensierer mellom
aktivitet og deltagelse [10].

Flere forfattere [10,11] har peke pd
uklarheter i ICF sin definisjon av del-
tagelse. Uloste tema er knyttet til for-
skjellen mellom aktivitet og delta-
gelse. I dag skriver forfatterne av ICF
at det ikke var mulig 4 skille mellom
dimensjonene som representerte de
individuelle (aktivitet) og de sam-
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andre er.

funnsmessige (deltagelse) perspekti-
vene gitt de internasjonale variasjoner
og ulike profesjonelle tilnzrminger.
Den névarende versjonen av ICF har
derfor levnet definisjonen av aktivitet
og deltagelse dpen for mange ulike
tolkninger. Dette leder til et savn av
en klar definisjon av hva disse to kon-
strukt er, noe som skaper et dilemma
og leder til at det blir vanskelig & male
deltagelse. Coster og Khetani viser til
at vi per i dag ikke vet hva distinksjo-
nen er mellom aktivitet og deltagelse.
Definisjonen av deltagelse hviler pd
meningen og betydningen av termen
«livssituasjon», og at aktivitet som en
kontrast er definert som utferelsen av
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Det er viktig & kunne forflytte seg, slik at man kan veere tilstede der de

en aktivitet eller oppgave. Vanskene
med & differensiere mellom aktivitet
og deltagelse er relatert til konteksten.
For eksempel kan den samme pakled-
ningsaktiviteten vere relatert til en
aktivitet og utforelse av en oppgave,
om malsettingen er & kle pa seg. Om
barn kler pa seg med malsettingen &
spille en rolle, som for eksempel & ha
en maskerade, eller kle pd sine duk-
ker, er pdkledning relatert til en livssi-
tuasjon, til lek og deltagelse [10].
Coster og Khetani viser til at det er
variasjoner i hvordan deltagelse blir
definert, og at dette skaper utfor-
dringer for hvordan deltagelse skal

miles og hvordan resultatene kan tol-

kes [10]. Nér det er forskjeller i defi-
nisjonen av deltagelse, fir det som
konsekvens at méling av deltagelse
blir vanskelig.

Barn med funksjonshemming

For smé barn manifesterer engasje-
ment og deltagelse seg gjennom lek
og involvering i dagliglivets aktivite-
ter. I en studie der man spurte barn i
4-5-3rsalderen om helse [12], viste
resultatene at lek var viktig for 4 fole
seg vel. Barna i studien opplevde helse
i relasjon til de situasjoner de opplev-
de i sitt dagligliv. Resultatene avdek-
ket at smé barn oppfattet helse i
hovedsak som & vere engasjerte, hvil-
ket innebar § kunne utfore gnskede
aktiviteter, og ikke veere syk lengre.
De beskrev gleden over & delta i akti-
viteter sammen med andre, i stot-
tende omgivelser. Dette var viktig for
barnas velbefinnende [12].

Ensomhet er ofte et problem for
barn med funksjonshemming, og er
relatert til negativ selvfolelse. Barn
med en funksjonshemming leker ofte
for seg selv, eller med voksne som ser
ut til 4 erstatte venner som barnet sav-
ner. Barn med en funksjonshemming
er oftere engasjert som tilskuere til
ulike aktiviteter enn barn som ikke
har en funksjonshemming [13-16].

Barn med en funksjonshemming
bruker ofte mer tid pi egenomsorg og
passive aktiviteter hjemme, sammen-
lignet med ikke-funksjonshemmede
barn, og de trenger ofte hjelp nir de
skal utfore ulike aktiviteter [16].

For & oppsummere utfordringene
som barn med funksjonshemming
har, kan forskjeller mellom barn med
funksjonshemming og deres jevnalde-
rende gke med alder hvis man ikke
setter inn ulike tiltak [3]. Om man
erfarer ulikheter i deltagelse fra tidlig i
livet, vil man utvikle ulike ferdigheter
og ulike interaksjonsmenster, som
kan komme til 4 vare begrensende i
voksenlivet.

Intervensjon i forhold til deltagelse

Intervensjon for at funksjonshemme-
de barn skal kunne delta pa lik linje
med andre barn, bar vere en av de
viktigste omrader for ergoterapeuters
faglige fokus, sammen med aktiviteter
i dagliglivet. For 4 kunne gjore en god
intervensjon i forhold til deltagelse,



og kunne hjelpe barn med en funk-
sjonshemming, er det behov for &
undersgke deres funksjonsevne, for &
kunne planlegge en intervensjon. Det
er ngdvendig 4 kunne méle barnets
deltagelse, for & kunne evaluere inter-
vensjonen, og mile om det har skjedd
noen endring. Det finnes ganske
mange kartleggingsinstrument som
méler barns aktivitet og deltagelse.
Imidlertid méler ulike instrument uli-
ke aspekt av deltagelse. Det er derfor
viktig & underseke hvilket aspekt av
deltagelse som males, og hva som ikke
blir malt. Det er ogsé viktig & vere
klar over hvilken populasjon kartleg-
gingsinstrumentet er utviklet for.

Ulike aspekt av deltagelse som
males i forhold til barn med
cerebral parese (5-13 ar)

Saksewski, Boyd og Ziviane [7] gir
eksempel pa hvordan kartleggingsin-
strument relatert til deltagelse kan
analyseres for 4 se hvilke aspekt av
deltagelse de maler.

Disse forfatterne gjennomgikk sys-
tematisk, med hjelp av ICE ulike
kartleggingsinstrument som maler
deltagelse hos barn med cerebral pare-
se. Seksten ulike kartleggingsinstru-
ment ble identifisert, og syv motte
inklusjonskriterier av 4 ha et innhold
pa mer en 30% som madler deltagelse,
og som brukes for barn med cerebral
parese i alderen 5 — 13 4r. School
Functional Measure [17] og School
OutcomeMeasure [18] maler delta-
gelse i skolen. Assessment of Life
Habits for Children (LIFE-H) [19]
og Children’s Assessment of Parti-
cipation and Enjoyment (CAPE) [20]
méler barns deltagelse i samfunnet.

Children Helping Out: Responsi-
bilities and Enjoyment and Supports
(CHOREY) [21] méler deltagelse rela-
tert til oppgaver i hjemmet. To indivi-
dualiserte instrumenter brukes for &
evaluere maloppnaelse: Canadian
Occupational Performance Measure
(COPM) [22] og Goal Attainment
Scale (GAS) [23]. Se Figur 2.

Resultatene i denne forskningen
viser at de fleste instrumentene er
palitelige og gyldige. Imidlertid var
COPM og GAS de eneste effektmi-
lene der det ble rapportert om til-
strekkelig sensitivitet til & male klinisk
signifikant endring etter en interven-

faglig

Deltagelse pa skolen
o SFA:
o SOM:

Deltagelse i samfunnet
e Life-H:
o CAPE:

Deltagelse i hjemmet
e CHORES:
Supports.

School Functional Assessment
School Outcome Measure

Assessment of Life Habits for Children
Children’s Assessment of Participation and Enjoyment

Children Helping Out:Responsibilities, Expectations and

Individuelle instrument som brukes for & evaluere maloppnéaelse

o COPM Canadian Occupational Performance Measure
o GAS: Goal Attainment Scale
Figur 2.

sjon.

Saksewski, Boyd og Ziviane viser i
sin gjennomgang hvor viktig det er &
vere klar over hvilke aspekt av delta-
gelse som males, og om kartleggings-
instrumentet er relevant for barnets
diagnose. For & analysere hvilke
aspekt av deltagelse som blir kartlagt,
er ICF et godt hjelpemiddel. Gode
kartleggingsinstrument er en forutset-
ning for 4 4 kunnskap om deltagelse
for barn med funksjonshemming, og
det er behov for mer forskning for &
undersoke erfaringene til disse barna.

Deltagelse er et komplekst feno-
men, og det er derfor viktig 4 ha en
mer tydelig forstdelse av hvordan per-
sonlige, miljemessige og familiere
faktorer pavirker barnets involvering i
dagliglivets aktiviteter. Der er et
behov for 4 bevege seg vekk fra diag-
nose og fokusere pd andre personlige
og miljemessige forhold som predike-
rer deltagelse [24].

Implikasjoner for ergoterapi

Hvilke implikasjoner gir forskning

om deltagelse for ergoterapi?

1. Forst av alt gir forskningen oss en
forstelse av hvordan ulike faktorer
pavirker deltagelsen til funksjons-
hemmede barn. Individuelle og
kontekstuelle faktorer er inter-rela-
tert. Vi trenger derfor & kartlegge

*  barnets funksjonsevne,

* aktivitetens vanskelighetsgrad i for-
hold til onsket deltagelse

* og omgivelsene samtidig,
for & se hvordan disse faktorene
pavirker barnets deltagelse.

Dette gir oss kunnskap om den
komplekse relasjonen mellom bar-

net, omgivelsen og deltagelse i akti-
viteter. Person-omgivelse-aktivi-
titets modellen [25] som brukes i
ergoterapi er som en tre-bent
krakk, der man er avhengig av at
alle benene stér stott samtidig.
Hyvis vi ikke kartlegger alle tre
aspektene, og ser hvordan de pavir-
ker hverandre, fér vi ikke en til-
strekkelig forstelse av barnets del-
tagelse.

. Deltagelse innbearer & vere invol-

vert, 4 ta valg og ta risker. Mal som
er definert av familien og barnet
selv fokuserer ergoterapi interven-
sjonen og oker motivasjonen.
Gjennom 4 bruke en mal-orientert
og klient-sentrert tilnzerming, treffer
var intervensjon bedre og blir mer
effektiv, 1 forhold til hva som er
mest betydningsfullt for barnet og
familien. Vi trenger 4 gjore det som
er viktigst for barnet og familien
forst, og ta en sak om gangen. Det
er flere kartleggingsinstrument som
er tilgjengelige, som kan hjelpe kli-
enter 4 identifisere mél som er vikti-
ge for dem. Eksempler er Canadian
Occupational Performance Measure
[22], Goal Attainment Scale [23] og
Pediatric Evaluation of Disability
Inventory [26].

. Deltagelse handler om hvordan

hver enkelt av oss soker mening i
livet. Utforelse av en aktivitet eller
oppgave leres best gjennom & gve
pa den aktuelle aktiviteten [27,28],
noe som ofte handler om deltagelse.
Deltagelse i meningsfulle aktiviteter
og livssituasjoner hjelper barnet &
utvikles og 4 leere. Fokus for ergote-
rapi md rettes mot hva barnet og
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familien onsker & gjore [5].

4. Vi trenger 4 anerkjenne kraften av
omgivelsen som en del av interven-
sjonen. Vi trenger 4 fokusere inter-
vensjonen pé 4 forandre hindringer
i omgivelsene, noe som gjelder
bade fysiske og holdningsmessige
hindringer [5].

5. Vi trenger ogsé 4 méle effekten av
vére tiltak. Gjennom 4 méle hva vi
gjor, kan vi evaluere effekten av
intervensjonen for vire klienter, og
pd denne méten utvikle bedre tje-
nester [5].

Deltagelse er et omfattende begrep,
som i dag brukes ofte innen helsetje-
nesten, (re)habilitering og ergoterapi.
I dag brukes deltagelse for & beskrive
mange ulike livsomrader. Nér det er
s mange variasjoner i forstdelsen av
deltagelse, ber vi sperre oss hvordan
deltagelse er tolket i hver enkelt sam-
menheng. Vi trenger 4 definere hva vi
legger i dette begrepet nér vi bruker
det. De ulike tolkningene av begrepet
deltagelse viser et behov for & definere
deltagelse bedre i fremtiden. Q
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