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Forord

Barn och ungdomar med funktionshinder och deras familjer har behov av habiliterande
insatser for att deras halsa och utveckling skall frdmjas. | ett partnerskap mellan familj och
habilitering upprattas en individuell habiliteringsplan dar familjens behov matchas mot
atgarder i forhallande till de mal man kommer 6verens om. Tillsammans baslutas vem som
ansvarar for vad under habiliteringsprocessen och en tidsplan faststélls. Darefter genomfors
insatserna i hopp om att nd de uppsatta malen. Arbetet utvéarderas, planen revideras och nya
mal sétts upp. Avgorande for resultatet i arbetet ar bl.a. familjens delaktighet liksom
habiliteringspersonalens kompetens.

Men hur mater vi kvalitén i habiliteringen och habiliteringsprocessen? Utgdr vetenskap och
beprovad erfarenhet grunden for insatserna — finns det i sa fall uttryckt i nagot vard-
/habiliteringsprogram? Vilken kompetens har medarbetare inom barn- och
ungdomshabiliteringen? Och hur varderar familjen de genomférda insatserna? Detta ar nagra
av de fragor som en verksamhetschef inom svensk barn- och ungdomshabilitering stéller sig.

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer, som grundades 1994, holl sin arliga konferens i maj
1998 pa temat Habiliteringens uppgift. Vi konstaterade att vi alla brottades dar hemma med
samma fragor kring kvalitet och kvalitetssystem. Detta ledde till att en idé véacktes, namligen
att ga samman och driva ett gemensamt kvalitetsutvecklingsarbete. Vart antagande var att om
vi kunde hjalpas at skulle detta utvecklingsarbete bli mycket stimulerande, vi skulle spara
bade tid och kraft, samtidigt som resultatet sannolikt skulle bli béattre och fa en stérre tyngd an
om var och en gjorde sitt.

| september samma ar genomforde vi darfor ett kvalitetsseminarium i Arild déar vi vaskade
fram fem temata och bildade arbetsgrupper kring dessa. De fem temata var foljande:

o Delaktighet i habiliteringsarbetet. Om individuella habiliteringsplaner.

e Brukare/familjer — vad vill de ha av habiliteringen? Om brukarutvérdering.

e Vard-/habiliteringsprogram — vad innebdr det?

e Kvalitetsmatt. Om brukarorienterade matt pa god habilitering.

e Kompetensutvecklingssystem. En strategi for kompetensutveckling.

Vid konferensen i maj 1999 lamnade de fem arbetsgrupperna lagesrapporter fran sina
spannande och konstruktivt grupparbeten. Vi konstaterade da att flertalet grupper behovde
ytterligare ett ar pa sig, varfor slutredovisningen gjordes forst vid varkonferensen 2000. ldag
— den forsta svenska barn- och ungdomshabiliteringsdagen — sammanfattar vi de senaste tva
arens gemensamma kvalitetsutvecklingsarbete.

Vi vill inleda med den policy for svensk barn- och ungdomshabilitering som foregick
kvalitetsarbetet och avsluta med rapporter fran en sjatte arbetsgrupp som arbetet med
instrumentet "God kvalitet i barn- och ungdomshabiliteringen”, SoS 1998:8, samt pagaende
faltforsok kring ICIDH-2.

Orebro 2000-10-01

Erling Nyman
ordfdrande
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Foreningen Sveriges Habiliteringschefer

Rikstickande nétverk f6r barn- och ungdomshabiliteringen i Sverige. Grundad 1994

Antaget 2000-05-11

Policy for svensk barn- och ungdomshabilitering

1. Bakgrund till dokumentet

Svensk habilitering har utvecklats under drygt 30 ar. Det finns likheter och olikheter mellan
landstingen nar det galler hur habilitering av barn och ungdomar med funktionshinder ar
organiserad och vilket innehall verksamheten har.

Detta dokument &r avsett att kunna anvéndas som underlag for planering och utveckling av
habiliteringsverksamheter oavsett organisation. Avsikten ar ocksa att stimulera till
diskussioner om kompetensutveckling, bidra till gemensam syn pa behov av utbildning som
ger sarskild kompetens i habilitering och skapa forutsattningar for enhetlig,
forskningsanknuten vidareutbildning.

2. Definitioner

Med féljande begrepp avses i detta dokument detsamma som anges i proposition 1992/93:59
Stod och service till vissa funktionshindrade.

Med habilitering avses att, vid nedsattning eller forlust av ndgon funktion efter medfodd eller
tidigt forvarvad skada/sjukdom genom planerade och fran flera kompetensomraden
sammansatta atgarder, allsidigt framja utveckling av basta mojliga funktionsférmaga samt
psykiskt och fysiskt valbefinnande hos den enskilde.

Med rehabilitering avses att, vid nedsattning eller forlust av nagon funktion efter skada/
sjukdom genom planerade och fran flera kompetensomraden sammansatta atgarder, allsidigt
framja att den enskilde atervinner béasta mojliga funktionsformaga samt psykiskt och fysiskt
valbefinnande.

Med radgivning och annat personligt stod avses expertstod som staller krav pa sarskild
kunskap om problem och livsbetingelser fér ménniskor med stora och varaktiga

funktionshinder. Stodet till barn, ungdomar och deras narstaende syftar till att framja
utvecklingen under hela uppvéxttiden och underlétta det dagliga livet.

3. Handikappbegreppet
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Handikapp ska ses som ett forhallande mellan funktionshinder och en specifik miljo och inte
som en egenskap hos den enskilde (WHO:s definition 1991).

4. Lagar och dokument som styr
FN:s standardregler

De dvergripande varderingar som skall styra habiliteringen/rehabiliteringen skall utformas i
enlighet med FN:s standardregler om ”Delaktighet och jamlikhet for manniskor med
funktionshinder” (1993). FN:s standardregler ger tydliga anvisningar nér det galler réttigheter,
mojligheter och ansvar. Reglerna avser att tillférsakra manniskor med funktionsnedsattningar
jamlikhet och delaktighet. Reglerna &r internationella och Sverige som stat har anslutit sig till
dem.

FN:s Barnkonvention artikel 23

Barn med fysiskt och psykiskt handikapp bor atnjuta ett fullvardigt och anstandigt liv under
forhallanden som sékerstaller vardighet, framjar sjalvfortroende och mojliggor barnets aktiva
deltagande i samhallet.

Lagstiftning

| 3a § Halso- och sjukvardslagen (HSL) stadgas att landstinget ska erbjuda dem som ar
bosatta inom landstinget habilitering och rehabilitering. Enligt samma paragraf ska
habilitering planeras i samverkan med den enskilde. Av planen ska planerade och beslutade
insatser framga.

Enligt 2 och 2 a § HSL ska manniskovardesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen samt
kostnadseffektivitetsprincipen ligga till grund for prioriteringar inom varden.

Barn- och ungdomshabiliteringen ger habiliteringsinsatser enligt HSL samt radgivning och
annat personligt stod enligt 9:1 § Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade
(LSS) . Genom 9:1 § LSS tillforsakras personer med svara funktionshinder och deras anhdriga
ratten till ett sarskilt expertstdd. Insatser enligt LSS ska vara ett komplement till insatser
enligt HSL.

Kommunen har enligt Socialtjanstlagen ett grundldggande ansvar for alla som vistas i
kommunen. Skollagen ger alla barn ritt till skolgang. Kommunen har dessutom ansvar for
insatser enligt 9:2-10 § LSS.

5. Grundlaggande varderingar

Kénnetecknande for verksamheten &r de grundldggande ideologiska och vérderingsméssiga
synsatt som framgar av WHO.s handikappdefinition (se handikappbegreppet) och som anges i
Handikappreformen 1994. Déar anges att funktionshinder inte far ses som ett problem, utan
som en naturlig foreteelse i en population. Manniskor med funktionshinder ska inte betraktas
som en sarskild grupp i samhéllet. Funktionshindret kan dock bli ett hinder for att kunna leva
som andra. De handikappande konsekvenserna av ett funktionshinder beror pa i vilken miljo
personen lever och om rétt anpassad habilitering/rehabilitering kan erbjudas.
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Kvalitetskraven ska utga fran Handikappreformens barande principer:

1S

tillganglighet
sjalvbestdmmande
delaktighet
kontinuitet
helhetssyn

Malgrupp

Malgrupp &r barn och ungdomar med funktionshinder till f6ljd av medfodd eller férvérvad
skada/sjukdom inom nerv-, muskel och skelettsystemet och/eller sinnesorganen samt medi-
cinska sjukdomar som kréver tvarfacklig habilitering. Graden av funktionshinder varierar
avsevart. Kombination av flera funktionshinder ar vanlig.

7.

8.

Malgruppens sarskilda behov

hjéalp och stod av nagon/nagra som har kunskap om funktionshinder och deras effekter pa
vardagsliv, hadlsa och utveckling

kunskap om de egna funktionsnedsattningarna

insatser/atgarder for att bibehalla eller 6ka funktionsformagan och for att forebygga/minska
handikapputveckling

psykologiskt och praktiskt stdd till hela familjen i den speciella livssituationen som
funktionshindret ger upphov till

lattillgangligt och samlat stod som ges nar och dar det behovs

sakkunnig radgivning till personer som arbetar med barnen och ungdomarna i deras
vardag.

Mal for habilitering av barn och ungdomar

Det 6vergripande malet ar att barn/ungdomar med funktionshinder och deras familjer ska
kunna delta i samhallet utifran sina egna individuella 6nskemal och behov. Varken
funktionshinder eller hinder i miljon far satta granser for delaktighet.

Barnet/ungdomen upplever valbefinnande och god livskvalitet.

Barnet/ungdomen med funktionshinder tillvaratar och utvecklar sina formagor pa basta satt
samt uppnar storsta mojliga autonomi (stérsta mojliga grad av oberoende).

Foraldrar och personer i narmiljon har fatt den kunskap och kompetens som behovs for att
och stodja barnet/ungdomen pa basta satt.

Habiliteringsuppgifter

Utreda och diagnosticera skada/sjukdom, funktioner/funktionsnedsattningar samt
livssituation/handikapp sa tidigt och fullstandigt som mojligt.

Ge behandling/traning i syfte att bibehalla/ forstarka formagor som barnet/ungdomen kan
anvanda i vardagsmiljon eller forhindra forsamring
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3. Ge psykologiskt och socialt stéd till hela familjen.

4. Ge konsultation och handledning till personer i barnets/ungdomens narmiljo, dar
barnet/ungdomen ska tillampa och utveckla sina férmagor.

5. Informera och utbilda barn, ungdomar och deras foraldrar samt personal och 6vriga
personer i barnets omgivning.

6. Barnet/ungdomen remitteras vidare till verksamheter med hdgspecialiserad habilitering om
kunskap och kompetens ej récker till.

7. Informera om och férmedla kontakt med vuxenhabiliteringsteam eller annan likvardig
verksamhet.

10. Arbetssatt

Individuell planering genomfors i samarbete med barn och familj. Insatserna utformas och
planeras darvid utifran varje barns/ungdoms specifika behov, egna mal och forutséttningar
och omfattar aven stod till narstaende.

Insatserna ges av ett tvarprofessionellt team.

Insatserna ges, individuellt eller i grupp, till barnet/ungdomen vid besok pa
habiliteringsenheten eller i barnet/ungdomens vardagsmiljo.

Samarbete utvecklas med andra specialister som barnet remitteras till och med konsulter som
kan behova anlitas i habiliteringsverksamheten. | samrad med barnet/familjen skapas tydliga
"vardkedjor” inom och mellan verksamheter i savél landsting som primarkommun for att
underlatta det dagliga livet.

Samverkan sker med andra samhallsinstanser for att paverka attityder, undanréja hinder for
delaktighet och ge majligheter till god samhéllsservice for hela malgruppen.

Samverkan med intresseorganisationer (brukarorganisationer) sker regelbundet.
11. Kompetens

| habilitering tillhandahalls medicinsk, pedagogisk, social, psykologisk och teknisk
kompetens.

Personalen ska ha sarskild habiliteringskunskap, dvs kunskap om funktionshinder och deras
effekter pa vardagsliv, halsa och utveckling. Denna kunskap ska vara saval yrkesspecifik som
gemensam, for att personalen ska kunna mota barn, ungdomar och deras familjer pa ett
kompetent satt.

Den yrkesspecifika habiliteringskunskapen bestar, forutom grundutbildning i respektive

yrke, av yrkesspecifik expertkunskap och erfarenhet fran olika och ovanliga funktionshinder
vad géller diagnostik och behandling.
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Den gemensamma habiliteringskunskapen utvecklas i teamarbetet, som ger
tvarprofessionellt sammansatta kunskaper och erfarenheter av hur funktionshindret paverkar
individens utveckling och livssituation. Den utmarks av formagan att méta barn och
ungdomar och deras familjer, men ocksa av att kunna éverfora kunskaper och erfarenheter om
habilitering till dem samt till personer i narmiljon.

Personalens kompetens utgors av deras formaga att tillampa saval de yrkesspecifika som
gemensamma habiliteringskunskaperna i konkreta situationer.

12. Kvalitetsutveckling

Kvalitetsutveckling och utvardering ar en naturlig och standigt pagaende process helt
integrerad i verksamheten. Den sker genom en kontinuerlig informationsinhamtning,
faktasammanstallning, dokumentation, analys och férandring/utveckling av verksamheten.
Syftet ar dels att sékerstélla barnet/familjens inflytande och delaktighet dels att sékerstélla att
verksamheten drivs effektivt och pa kvalitativt basta satt utifran deras behov.

Ytterst ansvarig for ett andamalsenligt kvalitetssystem &r verksamhetschefen, som fortlépande
styr, foljer upp och dokumenterar kvaliteten i verksamheten.

Ett aktivt FoU-arbete ska utveckla, tillampa, granska och avveckla teorier och metoder inom
handikapp och habilitering i syfte att uppna optimal delaktighet for barn, ungdomar samt
deras familjer.

For styrelsen

Gun Harplinger
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Foreningen Sveriges Habiliteringschefer

Rikstickande nétverk f6r barn- och ungdomshabiliteringen i Sverige. Grundad 1994

2000-05-11

Delaktighet i habiliteringsarbetet — individuella habiliteringsplaner.
1. Bakgrund och definitioner.
Lagstiftningens krav.

| regeringens proposition 1992/93:159 om stdd och service till vissa funktionshindrade
tillkom begreppet individuell plan. Bestaimmelser om individuell plan fanns saval i Halso- och
sjukvardslagen, HSL, § 3b, som i Lag om stod och service, LSS § 10.

| HSL § 3b anges att habilitering och rehabilitering samt tillhandahallande av hjalpmedel skall
planeras i samverkan med den enskilde. Av planen skall planerade och beslutade insatser
framga.

| specialmotiveringarna anges sarskilda krav pa den individuella planen (bil, 1 s 121) "Planen
bor utga fran den enskildes egna mal, behov och intressen. Den bor omfatta olika behov som
kan tillgodoses genom insatser fran flera kompetensomraden och genom flera verksamheter.
Da insatserna ges genom flera verksamheter bor det inom var och en av verksamheterna
upprattas en plan éver olika atgarder, som med den enskildes eller vardnadshavarens
medgivande kan utvéxlas mellan de verksamheter som ger habilitering och rehabilitering.
Under forutsattning att den enskilde eller vardnadshavaren begar det, bor en plan kunna
overlamnas till kommunen som bas for kommunernas sociala, psykologiska och pedagogiska
stodatgarder. Planerna bor vara utformade sa att de ger mojlighet till uppféljning, utvardering
och foréandringar”.

For de som tillhor personkretsen for LSS, anges i § 10 "att i samband med att insatser enligt
denna lag beviljas, kan den enskilde begéra att en individuell plan med beslutade och
planerade insatser upprattas i samrad med honom. | planen skall &ven redovisas atgarder som
vidtas av andra &n kommunen eller landstinget. Planen skall fortlépande och minst en gang
om aret omprovas. Landstinget och kommunen bor underratta varandra om upprattade
planer”.

Inom barn- och ungdomshabiliteringen bor vi salunda regelméssigt uppratta
habiliteringsplaner enligt HSL i samrad med den enskilde. Dessa planer kan utvéxlas mellan
verksamheter och dven i forekommande fall inga i en LSS-plan om den enskilde begér detta.
For den sarskilda insatsen radgivning och annat personligt stod § 9.1 LSS, som i de flesta
landsting tillhandahalls av barn- och ungdomshabiliteringen, galler bestammelserna i LSS §
10, d v s att en plan skall upprattas om den enskilde begér detta i samband med att en insats
beviljas. Det innebar att om den enskilde begar skall barn- och ungdomshabiliteringen vara
behjalplig i att uppréatta en LSS-plan i samrad med den enskilde och 6vriga berérda
verksamheter inklusive kommunen.
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Kraven pa LSS-planen och HSL-planen éverensstammer pa manga punkter. Skillnaderna ar
att LSS-planen omfattar alla stddinsatser, inte enbart habilitering, rehabilitering och hjélp-
medel, att LSS-planen ingar i en rattighetslagstiftning for att tillforsékra den enskilde
inflytande medan HSL-planer forutsatts ske regelméassigt som en del av sjukvardshuvud-
mannens skyldigheter samt att LSS-planen skall utformas sa att den kan féljas upp och
omproévas medan kraven pa HSL-planen &r att den ocksa skall kunna utvarderas.

Olika planer och samverkan.

Begreppet individuell plan anvands ocksa i andra sammanhang t ex i skriften Individuell
planering for eleven i skolan, som utgavs av Statens Institut for Handikappfragor i skolan
1998, nar man benamner planering som gors for elever med behov av sarskilda stodatgarder.
Det anvands da synonymt med atgardsprogram som ar det begrepp som finns i skollagstift-
ningen. Individuella utvecklingsplaner och individuella utbildningsplaner ar andra benam-
ningar som anvands inom forskola och skola.

Individualiserade serviceprogram, ISP. Denna modell utformades av fil dr Olle Sjogren innan
begreppet individuell plan tillkom i lagstiftningen. Syftet med modellen &r att skapa ett arbets-
satt dar personen med funktionshinder och dennes familj bildar basen istéllet for att utga fran
de olika huvudmaén och verksamheter som ger stod och service. Modellens kartldggning och
dokumentation bygger pa Kanada/Quebecs forslag till en revision av ICIDH, som ocksa
omfattar omgivningsfaktorers inverkan pa handikappsituationen. Modellen har i forenklad
form fatt stor betydelse for utvecklingen av individuell planering inom svensk
barnhabilitering och arbetssattet rekommenderas.

| regeringens proposition 1999/2000:79 betonas vikten av att uppratta individuella planer och
att arbetet samordnas med olika nivaer och huvudméan. Om t ex skolan upprattar ett
atgardsprogram eller sjukvarden en behandlingsplan &r det viktigt att den ingar i LSS-planen
eller samordnas med den pa ett annat satt. Om den enskilde inte omfattas av LSS forelas att
habiliteringsplanen med den enskildes medgivande ges samma sammanhallande funktion.

| detta policydokument utgar vi fran kraven i HSL § 3b, for att ange vilka gemensamma
grundlaggande krav som bor stallas pa de individuella habiliteringsplaner som uppréttas
inom landstingens barn- och ungdomshabiliteringar.

2. Syftet med individuella habiliteringsplaner
Habiliteringsplanen &r ett planeringsinstrument som syftar till

- inflytande och delaktighet for familjen och med stigande alder och mognad for barnet /
den unge sjalv

- samordning utifran barnets / den unges och familjens behov

- maojlighet till utvardering

Att habiliteringsplaner konsekvent upprattas bidrar till att fordjupa och sékra kvaliteten i

habiliteringsarbetet. Alla barn/ungdomar och familjer ska erbjudas en habiliteringsplan i ett
tidigt skede, som fortlépande foljs upp, utvarderas och revideras.
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3. Process
Att gora habiliteringsplan &r en del av habiliteringsprocessen.

Foljande delar ingar i denna process.

Forberedelse ar en viktig grund for inflytande och innehaller bl a forklaring av syfte med
planeringen, mojlighet for familjen att valja kontaktperson och att tdnka igenom sina behov
och 6nskemal om forandring.

Kartlaggning/behovsinventering utgar fran barnets/den unges personliga situation och
levnadsvanor. Olika former av checklistor kan anvéndas for att kartlagga behov, intressen och
onskemal om forandring. Som en grund for systematisk kartlaggning rekommenderas WHO:s
internationella klassifikation. ICIDH-2 (pagar faltprévningar)

Habiliteringsplanen ska innehalla

- Prioriterade utvecklingsomraden utifran barnets/den unges och familjens behov

- Mal som &r utvarderingsbara och kopplade till utvecklings-/behovsomradena

- Overgripande planering, évergripande atgarder

- Ansvariga

- Tid foér uppfdljning och utvérdering

Familjen skall ges méjlighet att gora andringar innan den faststalls.

Habiliteringsplanen skall forvaras pa ett sarskilt stalle i journalen.

Planeringen skall samordnas med andra planer/andra verksamheter om ungdomen
respektive familj sa onskar.

Genomfdrande av habiliteringsplanen

Genomforandet kan krdva ytterligare utredning och analys i teamet internt och tillsammans
med familjen och/eller andra intressenter fOr att gora mer detaljerade handlingsplaner.

Varje medarbetare utfor sin del av planen utifran sin kompetens. Det skall finnas en koppling
mellan planen och den yrkesspecifika dokumentationen.

Uppfoljning och utvardering

Viktiga fragor vid utvarderingen ar

- Har vi gjort det som bestamts? Om inte vad beror detta pa?
- Vad har atgarderna lett till?

- Har malen natts helt eller delvis?

- Har det skett nagon forandring som vi inte forutsett?

- Har vi gjort nagot som inte star i planen?
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Foreningen Sveriges Habiliteringschefer

Rikstickande nétverk f6r barn- och ungdomshabiliteringen i Sverige. Grundad 1994

2000-10-20

Foraldramedverkan i habiliteringsprocessen — utvardering ur
brukarperspektiv

1. Inledning

Kvalitet dr att gora ratt saker dvs pa ratt satt, vid ratt tidpunkt, till nytta for den som
verksamheten ar till for. All halso- och sjukvard ska vara av god kvalitet. Till stod for detta
har Socialstyrelsen givit ut foreskrifter med krav pa kvalitetssystem i hdlso- och sjukvarden
(SOSFS 1996: 24). Ett kvalitetssystem ska vara ett stod for ledningen att styra mot malen, att
framgangsrikt och fortlopande utveckla verksamheten till nytta for brukare/kunder, men ocksa
uppmuntran och stdd till personalen i deras arbete med kvalitetsutveckling.

Habilitering ar ett mangfacetterat verksamhetsomrade inom vilket insatserna ar baserade pa
kunskap fran manga olika omraden, sammanvavda i ett komplext natverk. Centralt i
familjecentrerad habilitering ar att familjens och barnets intressen styr processerna saval vid
kartlaggning av behov som vid planering och genomftrande av insatser. Grunden for barns
och foréldrars delaktighet och inflytande skapas i métet mellan dem och de professionella.
Detta sker i en individuellt utformad habiliteringsplanering, som &r en standigt pagaende
process. Att ta del av brukarnas uppfattningar och erfarenheter ar grundlaggande for en
levande dialog mellan brukare och professionella. Uppfoljning och utvéardering av
verksamheten ger faktaunderlag som identifierar mojligheter till forbattringar och utveckling.
(Bjerre — God kvalitet i barn- och ungdomshabilitering, Cass & Kugler — Service evaluation
and development ur Child, Care, Health and Development 2/99, Davidson — Evaluating child
disability programmes ur Child, Care, Health and Development 2/99, Mc Conachie et al —
How do Child Development Teams work? ur Child, Care, Health and Development 2/99)

Samspel mellan habilitering — foraldrar - narmiljo

Viss forskning och studier visar att foraldrar till barn med funktionshinder lider av 6kad stress
som en sekundar konsekvens av sitt barns funktionshinder och har en 6kad risk for social och
mental ohélsa. Aven barnen och ungdomarna sjélva loper storre risk for psykisk ohalsa &n
andra barn. (Barnpsykiatriutredningens slutbetankande ”Det galler livet” SOU 1998:31) Ett
kvalificerat stod till familjer som har barn med funktionshinder kan pa ett avgorande satt
paverka saval barnets mojligheter till en god uppvéxt som foraldrarnas vélbefinnande. Det &r
darfor av storsta vikt att habiliteringsinsatserna riktas saval till barnet, familjen som till
natverket runt barnet. Ett bra och néra samarbete med foraldrar och verksamheter som arbetar
med barn och ungdomar ar nédvandigt. Habiliteringspersonalens kunskap och insatser kan
bidra till en utformning av vardagslivet som allsidigt gynnar barnens och ungdomarnas
utveckling. En annan viktig uppgift ar att stddja foraldrarna i att kunna hjélpa sitt barn att
utvecklas.

For att kunna bedéma vardet av service till familjer med barn med funktionshinder maste
beaktas saval vilka habiliteringsinsatser (VAD) som erbjuds liksom som pa vilket sétt (HUR)
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(King, Rosenbaum Parent’s perceptions of caregiving ur Development Medicinal Child
Neurology 38/96).

Mot denna bakgrund, att det &r viktigt HUR habiliteringsinsatser ges, inte bara VAD som
faktiskt erbjuds, &r det angeléget att finna metoder som férebygger att tillkommande problem
uppstar som en konsekvens av funktionshinder. Rosenbaum och hans medarbetare, vid
Neurodevelopement Clinical Research Unit, McMaster University, Ontario, Kanada menar
att samspelet mellan habiliteringspersonal och foréldrar till barn med funktionshinder i stor
utstrackning paverkar foraldrarnas vélbefinnande (bade positivt och negativt). Detta styrks
ocksa av en svensk undersokning "Hur far vi det vi behdver?/Forsta steget dr att motas”,
gjord av Stenhammar och Ulfhielm 1998.

Utvardering av barnhabilitering ur brukarperspektiv

Pa habiliteringschefernas arbetskonferens om kvalitetssystem inom barn- och
ungdomshabilitering hosten 1998 skapades bl a en arbetsgrupp for utvardering av
barnhabilitering ur ett brukarperspektiv. Uppdraget var att ta fram en modell fér utvérdering
av foraldrarnas upplevelser av och delaktighet i habiliteringsprocessen.

Syftet med ett gemensamt utvarderingsinstrument &r att:

- fa ett anvandbart kvalitetsmatt ur brukarperspektiv — som ett led i kvalitetsutvecklingsarbetet
inom barnhabiliteringsverksamheten

- skapa gemensamma varderingsgrunder for viktiga aspekter i habiliteringsprocessen sett ur
saval brukares som professionellas synvinklar

- kunna vardera den egna verksamheten utifran mera generella aspekter samt fa belyst
forbattringsomraden inom den egna verksamheten

- kunna jamfora den egna verksamheten mot andra habiliteringars framgangsfaktorer s k
benchmarking.

Utgangspunkt for kraven pa ett gemensamt utvarderingsinstrument var att:
- det maste vara allmangiltigt d v s ta fasta pa de generella aspekterna av
habiliteringsprocessen, sa att det blir attraktivt att anvanda for manga
habiliteringsverksamheter.
- det ska vara meningsfullt utformat ur brukarperspektiv sa att manga vill svara
- det ska vara meningsfullt for dem som ger habilitering genom att tdcka in vasentliga
aspekter sasom familjecentrering, partnerskap, samordning av insatser, allsidighet,
kunskapsoverforing, information, respektfullt bemétande och natverksarbete.
- det ska vara latthanterligt — latt att administrera, besvara, sammanstélla och utvérdera.
- det bor vara val utprovat/eller maste provas ut sa att det har:

* god reliabilitet, for att mojliggora jamforelser dver tid och mellan grupper.

* god validitet, sa att man vet att fragorna ar ett matt pa att foraldrarna ar néjda med

habiliteringsinsatsernas kvalitet.

MPOC 56

Rosenbaum och hans medarbetare utvecklade en enkét ”The Measurement of Processes of
Care” , MPOC, som beskriver vad foréldrar tycker &r viktigast i HUR habilitering ges.
Fragorna i enkaten togs fram med hjélp av foraldrar och personal. Undersokningen speglar i
vilken utstrackning habiliteringen arbetar familjeorienterat. Den efterfragar INTE enskilda
professionellas insatser utan hur man upplevt den samlade habiliteringsinsatsen. MPOC
tacker fem malomraden sasom partnerskap/delaktighet, allman information, specifik
information, samordnad och allsidig habilitering samt respektfullt bemdtande. Foraldrars
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beskrivna tillfredsstéllelse med hur habiliteringsinsatserna erbjuds och utférs korrelerar
positivt med rapporterad stress. (Rosenbaum, King et al: Measuring Processes Of Caregiving
to physically disabled children and their families ur Devolopment Medicine and Child
Neurology 1992:34)

Tidigare svenska undersékningar med MPOC

Habiliteringarna i Malmo, Lund, Karlstad och Visby utformade och prévade en svensk
version av MPOC 56. Resultaten av utvérderingen visade stor 6verensstimmelse med
erfarenheterna fran Kanada. Likasa kunde man pavisa skillnader i resultat mellan olika
habiliteringar, olika aldersgrupper och olika funktionshinder. Deras slutsats var att MPOC-
enkaten var val anvandbar for att fa en god uppfattning om hur habiliteringen som verksamhet
fungerar for foraldrar med barn med funktionshinder. Resultaten pekade dven pa
forbattringsomraden. Den gav underlag for utveckling av verksamheten och for att félja upp
forandringar. En nackdel med MPOC 56 var dess stora omfattning, vilket kan ha varit en
anledning till 1ag svarsfrekvens. Resultaten var dven svartolkade da skalan inte inneholl ndgon
verbal forankring av varje skalsteg. (I. Bjerre - Applied psychology 1998)

Senare har dven habiliteringen i Jonkdping anvént en svensk version av MPOC.

Arbetsgruppens val av metod

Inledningsvis diskuterades erfarenheter av egna utvarderingar eller motsvarande fran andra
verksamheter. Olika instrument studerades bl a Edvarsson et al: Kvalitetskartor - ett satt att
arbeta med kvalitetsutveckling och Bostrom et al: Varmlandskuppen — kvalitet ur
patientperspektiv samt flera artiklar av Rosenbaum et al om Measurement of Processes of
Care (MPQOC).

MPOC 56 beddmdes vara den metod som svarade mot en del, men gj alla, av de formulerade
kraven. Vid forfragan hos forfattarna om tillatelse att reducera instrumentet till en forkortad
version meddelades att en sadan, kallad MPOC 20, tagits fram. Den stélldes generdst till
forfogande.

MPOC 20 méter samma vasentliga aspekter av habilitering som MPOC 56 —
familjecentrering, partnerskap, samordning av insatser, allsidighet, kunskapsoverforing,
allmén och specifik information, bemdétande och samverkan i natverk, samt respektfullt
bemotande. Kortversionen har ocksa en ny skala med verbal forankring av varje skalsteg.
Detta gor den mera anvandbar, da resultatet blir lattare att tolka och kan beskrivas verbalt och
inte, som tidigare, bara i siffror.

Med MPOC 20 som grund inhdmtades synpunkter av representanter fran RBU Ann-Marie
Stenhammar och Karin Ulfhielm, som bidrog med sina kunskaper och erfarenheter fran
arbetet med studien "Hur far vi det vi beh6ver?/Férsta steget ar att métas”. MPOC 20
utvecklades av arbetsgruppen till MPOC 28. For att ytterligare beskriva
habiliteringsprocessen tillades 9 fragor fran ursprungsenkaten. 3 fragor togs bort da de med
hansyn till kulturella skillnader mellan vara lander ej sdgs som relevanta. 2 fragor
omformulerades for att battre stamma in med vart sprakbruk. 2 fragor tillskapades for att fa
belyst om familjen far det stod som 6nskats och om habiliteringspersonalen sett till att
personal i forskola/skola fatt information och stdd. Dessa forandringar valdes trots att det
paverkar jamforbarheten med MPOC-20 varianten och att det medfor merarbete vid
utvarderingen av resultatet.

Erfarenheter av MPOC 20-versionen har for dagen ej publicerats.
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Forstudie av MPOC 28

I en forstudie om 50 enkéter inom de aktuella landstingens barn- och ungdomshabiliteringar
provades enkatens praktiska anvandbarhet. De svarande ombads att vardera varje fraga saval
kvantitativt som kvalitativt.

Kvantitativt: ” I vilken utstrackning har de personer som arbetar pa habiliteringen....?”
Kvalitativt: ” Hur viktig ar denna fraga for att Du ska vara néjd med habiliteringens kvalitet?”
Idén till dessa dubbla utvarderingsmatt togs fran "Kvalitetskartor”, Edvardsson et al.
Kvalitetsindex berdknas dar genom att kvalitet och kvantitet vdgs samman. Indextalen ger
information om de omraden inom verksamheten som behdéver utvecklas.

2. MPOC 28 - den svenska undersdkningen

Frageformularet
Frageformularet MPOC28 bestar av 28 fragor inom 5 olika omraden (se bilaga 1):
- partnerskap och delaktighet 7 fragor
- allméan information 5 fragor
- specifik information 4 fragor
- samordnad och allsidig habilitering 8 fragor
- respektfullt bemétande 4 fragor

Darut6ver en fraga “Hur nojd ar Du pa det hela taget med Din habilitering?” och en 6ppen
fraga for ytterligare kommentarer.

Formularet innehdll ocksa fragor om barnets alder, typ av funktionshinder, vem som svarat
och vilket distrikt/kommun inom respektive landsting man tillhérde.

Frageformularet liksom Gvriga anvisningar for kodning och anvandning kan fas enligt
anvisningar pa sista textsidan.

Skalan
Den fraga man svarar pa vad galler fraga 1 — 28 ar:

"I vilken utstrackning har de som arbetar pa den habilitering dar ditt barn fatt stod och
behandling under det senaste aret givit dig ...

I mycket stor | stor | ganska stor I viss I liten I mycket liten Inte alls Ej aktuellt
utstréckning. utstréckning. | utstrdckning utstrackning | utstréckning | utstrdckning
7 6 5 4 3 2 1 0

De avslutande fragan: Hur n6jd ar du pa det hela taget med din habilitering?” har en 4-gradig
skala: "mycket ngjd”, ”n6jd”, inte helt n6jd” och "inte alls n6jd”.

3. Urval och bortfall

Under varen 2000 gjordes en samordnad enkat i landstingen i Dalarna, Goteborg, Jonkdping,

Norra Bohuslan, Norra Alvsborg, Skaraborg, Stockholm, Sédra Alvsborg, Uppsala, Varmland
och Ostergétland.
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25 % av aktuella familjer eller 300 st valdes slumpmassigt ut i respektive omrade. Totalt
omfattade urvalsgruppen 4013 familjer. 3391 (84,5%) skickade in formuldret men 993
enkéter var obesvarade. Totalt har 2458 foréldrar besvarat enkdten d v s 61 % av de
tillfragade. | de flesta landsting ligger svarsfrekvensen runt 70 % men i Stockholm pa ca 50 %
vilket betyder mycket for bortfallet som helhet. Som skal till att de inte besvarat enkaten har
de flesta uppgivit att de inte har haft just ndgon kontakt under senaste aret varfor man inte kan
uttala sig om den tid som efterfragas.

| bearbetningen har vi tagit bort dem som besvarat mindre an héalften av alla fragor och de
givit exakt lika svar pa alla fragor i hela enkaten. De sistnamndas svar paverkar inte markbart
medelvarden men bidrar inte heller till en nyanserad vardering av olika typer av insatser.
Aterstér 2265 enkéater som bearbetats. Alla redovisade resultat ar raknade pa denna grupp.

Mammor har i 63 % besvarat enkaten, pappor i 7 % och béada tillsammans i 27 % av
familjerna. I 1 % besvarades enkéaten av nagon annan anhérig och évriga 2 % hade ej svarat
pa fragan.

4. Bakgrundsdata

Aldersfordelning for varje ort och i hela materialet

ORT |1 |2 |3 |4 |5 |6 |7 (8 |9 |10|11

ALDER Hela gruppen

O-64ar [20[43]|28[29|30|36|28(28|23]|26|32 29 %

7-12 &r |53[39|47|54|45|46|50]45|50|5049 48 %

13-18 &r |27 |17|24|16|25|18|21|27 (26|24 |19 23 %

Totalt 100 %

Tabell 1: Anger procentuell aldersfordelning.

Ort 2 har flera yngre barn &n de dvriga och avviker signifikant fran ort 1, 9 och 10 vad galler
aldersfordelningen.

Typ av funktionshinder — férdelning per ort och i hela materialet.
Vi bad foraldrarna ange barnets typ av funktionshinder och inte exakt diagnos.
Funktionshindergrupperna var:

- autism, autismliknande tillstand eller Asperger syndrom

- DAMP

- flerhandikapp (rorelsehinder och utvecklingsstérning och ev annan skada)

- hjarnskada efter olycka eller sjukdom

- rorelsehinder

- utvecklingsfdérsening

- utvecklingsstorning
Ett mindre antal har skapat egna kategorier. Jamfort med prevalenssiffror &r gruppen med
utvecklingsstorning for liten. Detta kan tyda pa att foraldrarna definierat barnets
funktionshinder som utvecklingsforsening snarare &n som utvecklingsstorning.
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Fordelning av typ av funktionshinder for varje ort och i hela materialet

ORT |1 |2 |3 |4 |5 |6 (7 |8 |9 10|11

FUNKTIONSHINDER Hela gruppen
Autism 15| 1|7 |12]18(19|23|12|24|20|13 16 %
DAMP 26| 3|/10| 6| 6/10| 7| 9| 7|13| 5 9%
Flerhandikapp 6116(19]20|17| 8|24|17|13|10|21 15 %
Hjarnskada efter olycka| 6(14| 7| 3| 4| 6| 1|11 4| 5| 8 6 %
Rorelsehinder 12162(22(21]20|21]14|23|20|18|25 23 %

Utvecklingsforsening 24| 4]119|19|17|22|14|11]14|23|16 17 %

Utvecklingsstorning 11| 0)16]19|18[14|17|17|18|11|12 14 %

Totalt 100 %

Tabell 2: Anger procentuell andel av typ funktionshinder.

Ort nr 2 har en annan malgrupp &n ovriga vilket innebér en vasentligt storre andel barn med
rérelsehinder och hjarnskada efter olycka, nagra enstaka barn med utvecklingsstorning och
nagra fa barn med autism. Trots det sa skiljer ort nr 2 inte ut sig signifikant i resultatet som
helhet i svaren pa fragorna i enkéten.

5. Resultat

Jamforelser inom fem omraden
Vi har valt att i resultatredovisningen behalla den ursprungliga strukturen fran King et al och
grupperat fragorna i fem omraden (se bilaga I).

| den faktoranalys som gjorts skiljer sig de faktorer som faller ut inte fran det kanadensiska
materialet men strukturen &r inte lika tydlig. Fragorna grupperade pa detta sétt gav en
meningsfull beskrivning av resultatet da det blev signifikanta skillnader mellan
frageomradena och faktorerna var homogena och reliabla.

Faktorvardena ar medelvardet av samtliga fragor som ingar i respektive omrade. Variationen
mellan olika omradens medelvarden, fran 3,5 for allman information till 4,8 for bemétande,
visar pa en tydlig och meningsfull skillnad mellan hur féraldrar bedomer olika aspekter av
habilitering (anvand signifikansniva ar i alla testningar p<0,05). Hela skalan anvéandes av
enskilda foraldrar vid bedomning av de olika fragorna.

Deskriptiv statistik for faktorvarden

Antal Medelvarde Minimum  Maximum  Std.Avv.
Partnerskap/delaktighet 2265 4,46 1,00 7,00 1,46
Allman information 2224 3,56 1,00 7,00 1,60
Specifik information 2249 4,30 1,00 7,00 1,63
Samordnad/allsidig hab 2265 4,66 1,00 7,00 1,52
Respektfullt bemotande 2264 4,78 1,00 7,00 1,55

Homogeniteten inom varje faktor analyserades med Cronbachs alpha. Partnerskap, allmén
information, samordning och bemétande hade god reliabilitet fran 0.85 — 0.91 medan specifik
information hade acceptabel reliabilitet 0.75.
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Medelvarden for de fem omradena for hela gruppen
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Hogsta och lagsta varden pa fragorna

Partnerskap  Allméan info Specifik info Samordnad

Bemotande

De fragor som fatt lagsta medelvarden ar samtliga informationsfragor medan de fragor som
fatt hogsta varden handlar om tillit, respekt, kontinuitet, samarbete, att ha forklarat vad man

gor och varfor samt uppféljning av verenskommelser.

Lagsta medelvarden - under 4 — d.v.s. ”i liten utstrackning”

Fragorna 20, 14, 15, 17, 12 och 11 Medelvarde Standard- | Frage-
avvikelse [ omréde
..givit dig skriftlig information om vad ditt barn gér vid behandlingstillféllena 2,84 1,96 Specik
info
..haft tillréckligt med information tillganglig for dig t ex broschyrer, bdcker och 3,05 1,83 Allmén
videofilmer info
..givit dig rdd om hur du kan soka information eller komma i kontakt med andra foraldrar 3,21 1,90 Allman
info
..forekommit dina funderingar genom att erbjuda information utan att du behévt fraga 3,39 1,87 Partner-
skap
..haft information tillganglig om ditt barns handikapp sasom orsak, forlopp och framtid 3,43 1,86 Allmén
info
..informerat om samhallets dvriga stodinsatser som kommun, forsékringskassa m fl kan 3,75 1,94 Allmén
erbjuda info
Hogsta medelvérden — ca 5 — d.v.s. ”’i ganska stor utstrackning”
Fragorna 23,16, 25, 3,24 och 5 Medelvarde Standard- | Fradgeom-
avvikelse [ raden
..bemétt dig som en kompetent vuxen snarare &n som en “typisk” foralder till ett barn med | 5,25 1,68 Bemotan-
funktionshinder de
..visat tillit till dig och din kunskap om ditt barn 5,16 1,65 Partner-
skap
..sett till att atminstone en av teammedlemmarna &r nadgon som arbetar med dig och din 4,98 1,98 Samord-
familj under lang tid nad
..givit dig mojlighet att vara en samarbetspartner i ditt barns habilitering 4,98 1,69 Partner-
skap
..forklarat vad de gor och varfor, nar du och ditt barn traffar nagon fran habiliteringen 4,92 1,70 Specifik
info
..foljt upp saker ni diskuterat eller kommit dverens om 4,90 1,72 Samord-
nad

En tabell med alla fragornas medelvérde och spridning finns i bilaga I.
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Skillnader mellan aldersgrupper

Frageomraden. | alla de fem omradena finns signifikanta skillnader mellan den yngsta och
de bada aldre aldersgrupperna. Mellan de bada &ldre grupperna finns inga signifikanta
skillnader.

Medelvarden i omradena

. o —O— Partnerskap)
uppdelat pa alder .
- -+ Allméan info
' O Specifik info
—-4—  Samordnad
5,0 -0— Bemotande
. 45
N~
S
2
(© 4,0
o
2
8
-é
w 35
3,0
25

0-6 7-12 13-18

Barnets alder (ar)

Enskilda fragor. Signifikanta skillnader finns mellan den yngsta aldersgruppen och de évriga
i huvuddelen av fragorna. Mellan den aldsta och mellangruppen finns inga signifikanta
skillnader.

| den yngsta aldersgruppen (0-6) ligger medelvérdena jamforelsevis hogre an i de bada éldre
aldersgrupperna vad galler samtliga fragor.

I mellangruppen (7-12) finns, jamfort med 6vriga aldersgrupper, i 9 fragor lagre varden. Det
galler fragor inom allman information som att s6ka information sjalv eller komma i kontakt
med andra foréldrar, inom partnerskap/delaktighet sasom att forekomma funderingar med
information, forklarat behandlingsmetoder och inom samordnad/allsidig habilitering sdsom
information om forandringar inom verksamheten.

| den aldsta aldersgruppen (13-18) finns jamfort med de bada andra aldersgrupperna i 18 av
fragorna lagre medelvarden. Det ar centrala fragor inom omradet partnerskap/delaktighet
sasom att forklara behandlingsmetoder, forekomma funderingar med information, att gora
habiliteringsplanering med mal, atgarder och uppféljning.

Pa fragor inom omradet respektfullt bemotande finns fa signifikanta skillnader mellan den
yngsta och nagon av de aldre aldersgrupperna.
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Skillnader mellan funktionshindergrupper

Frageomraden. Signifikanta skillnader finns mellan funktionshindergrupper inom samtliga
frageomraden. Det &r de som har barn med flerhandikapp, som jamfort med andra
funktionshindergrupper, har lagre varden inom alla omraden och samma tendens finns i
gruppen som har barn med utvecklingsstorning. Hogre varden &n de 6vriga har den grupp vars
barn fatt hjarnskada genom olycka/sjukdom, foljd av den grupp som har barn med
rorelsehinder. De som har barn med autism, autismliknande eller Asperger syndrom ligger
dock signifikant hogre an 6vriga i hur de vérderar den allmanna information de fatt.

Medelvarden i omradena —o— Partnerskap
uppdelade pa funktionshinder -+ Allman info
55 T - . . . --0-- Specifik info |_
—a— Samordnad
50 | —o- Bemdétande
45
<
S
@ 40t
H)
o
=
S
< 35 ¢t
L
3,0}
2,5 . . . ; ; ; :
Autism Flerhandikapp Rorelsehinder Utvecklingsstrn
DAMP Hjarnskada v olycka Utvecklingsfors

Huvudsakligt funktionshinder

Enskilda fragor. Signifikanta skillnader finns mellan funktionshindergrupperna i 21 av 28
fragor.

Minst néjda. | 14 av fragorna ligger gruppen som har barn med flerhandikapp lagst av alla
kategorier av funktionshinder. Det galler fragor om allsidighet i insatser, alla
informationsfragor om behandlingsmetoder, samhallets stodinsatser och barnets handikapp,
att ge hela familjen information och hur s6ka information samt att fa tillracklig tid att prata
och kanna att ndgon bryr sig. Trots detta ligger denna grupp hogst av alla i fragor om att ha en
plan med konkreta mal och uppfoljning samt att ha varit delaktig i att géra malen. | gruppen
som har barn med utvecklingsstorning finns samma tendens. Gruppen som har barn med
utvecklingsstorning ar dessutom minst ngjda med habiliteringen som helhet.

Mest ndjda. Gruppen som har barn som skadats genom olycka eller sjukdom ligger jamfort
med 6vriga kategorier av funktionshinder genomgaende hogt pa fragorna liksom pa fragan om
hur nojd man &r pa det hela taget.

Det gor ocksa gruppen med rorelsehinder som aven ar signifikant mest néjd pa det hela taget
med habiliteringens insatser. De ligger hogre an dvriga i att ha ként att man brytt sig, att ha
kontinuitet i kontakter och bli informerad om forandringar. Men de ligger bland de lagsta vad
géller allman information.
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Gruppen som har barn med utvecklingsforsening har hogre varden, i fragor om allsidighet i
insatser, information om behandlingsmetoder, fa tillfalle att prata i lugn atmosfar, fa
information om bedémningar, att hela familjen fatt tillfalle till information. Samma tendens
finns i gruppen med DAMP.

Gruppen autism har hogre varden an ovriga kategorier i alla de allménna
informationsfragorna och har ocksa signifikant hogre vérde i detta frigeomraden.

Skillnader mellan orter
Signifikanta skillnader mellan landsting finns inom alla frigeomraden utom allman
information.

Medelvarden i omraden uppdelade

p& landsting —O— Partnerskap
- .
55 Allman info |
-O-- Specifik info)
-4~ Samordnad
>0 -®— Bemotande
—~ 45
N~
<
=4
© 4,0
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i 3,5
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Landsting

Enskilda fragor. Det finns signifikanta skillnader i 15 av fragorna samt hur néjd man ar med
habiliteringens insatser som helhet. Det handlar om partnerskap/delaktighet sasom att ha
besvarat fragor pa ett uttdmmande satt, kartlagt for familjen viktiga mal, om
samordnad/allsidig habilitering sasom kontinuitet i insatser och gemensam planering av mal
samt om respektfullt bemo6tande sasom att visa att man bryr sig och inte bara ge information.

Inga skillnader finns i 13 av fragorna som handlar om att allsidigt se till barnets behov, att
folja upp 6verenskommelser, att forklara behandlingsmetoder, ge allmén information,
forekomma funderingar och visa tillit till forélderns kunskap samt ge stdd och information till
natverket.

Skillnaderna mellan orter minskar om man jamfor inom aldersgrupperna. Om man
jamfor en aldersgrupp i taget minskar skillnaderna mellan orter. I den yngre aldersgruppen
(0-6) kvarstar da skillnaderna vad géller partnerskap/delaktighet samt specifik information
medan skillnaderna vad géller samordning/allsidighet samt bemotande forsvinner.
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| mellanaldrarna (7-12) kvarstar skillnaderna vad géller specifik information,
samordning/allsidighet och bemétande. | den aldre gruppen (13-18) kvarstar endast skillnad
vad géller specifik information.

Skillnaderna mellan orter forsvinner till stor del om man jamfor inom varje
funktionshindergrupp. Inom gruppen autism kvarstar skillnaderna vad galler
partnerskap/delaktighet, specifik information och samordning/allsidighet. | gruppen som har
barn med utvecklingsstérning finns skillnad endast i specifik information. | grupperna som
har barn med DAMP, flerhandikapp, hjarnskada efter olycka, rérelsehinder och
utvecklingsforsening finns inga skillnader inom nagot omrade mellan orter.

Vad innebar det att vara n6jd med habiliteringens kvalitet?

En analys med hjélp av multipel regression ger svar pa vilka fragor som bidrar mest till att
man &r ndjd med habiliteringens kvalitet. Analysen visar att 12 fragor bidrar signifikant till
hur nojda fordldrarna &r med habiliteringen som helhet.

Fragorna ar rangordnade efter hur viktiga de ar for att man ska vara néjd med habiliteringen ~ Medel-
som helhet. vérde

- forekommit dina funderingar genom att erbjuda information utan att du behovt fraga P 3,39
- visat att de brytt sig om dig och din familj snarare &n att bara ge information B 4,44
- pa ett uttommande satt forklarat vilka behandlingsmetoder som finns P 3,99
- tillsammans med dig planerat ditt barns habilitering sa att ni alla kunnat arbeta mot samma mal A 4,55
- foljt upp saker som ni diskuterat eller kommit éverens om A 4,90
- allsidigt sett till ditt barns behov, inte bara fysiska utan ocksa kanslomassiga och sociala A 4,59
- besvarat dina fragor pa ett uttdmmande satt P 4,66
- informerat dig om samhallets évriga stddinsatser som kommun, férsakringskassa m.fl. kan

erbjuda I 3,75
- givit dig stod s att du kant att du dr en kompetent foralder B 4,70
- sett till att personal i ditt barns forskola/skola fatt information och stod A 461
- bemo6tt dig som en kompetent vuxen snarare &n som en "typisk” foralder till ett barn med

funktionshinder B 5,25
- sett till att en av teammedlemmarna ar nagon som arbetar med dig och din familj under lang tid A 4,98

Fragorna representerar omradena — partnerskap/delaktighet (P 3 fragor), bemétande (B 3),
allsidighet och samordning (A 5) och allméan information (I 1). Tre av fragorna pekar pa klara
bristomraden som foraldrarna anser att vi bara i liten utstrackning” tillgodoser. Det handlar
om centrala aspekter pa partnerskap/delaktighet som att ge den information som gor att man
kan kanna tillit och veta vilka alternativ till behandling som finns samt ocksa fa allman
information om vilka mgjligheter till stod som samhaéllet i Gvrigt kan ge.

Ovriga fragor handlar om omradena bemotande och allsidig/samordnad habilitering. | dessa
avseenden ligger beddmningen hdgre d v s i viss och ganska stor utstrackning”.

Det handlar om habiliteringsprocessen - att kartlagga behov, samplanera mal, uppféljning
och ge en kontinuitet 6ver tid. Det handlar ocksa om ett respektfullt bemdtande som en
grundforutsattning for en dialog.

Dessa tolv fragor kan anvandas som ett lampligt urval av fragor om man vill underséka och
forbattra habiliteringens kvalitet. Fragorna representerar viktiga omraden och kan anvéandas
som kvalitetsmatt som har starkt samband med hur n6jda foraldrar & med habiliteringen som
helhet med avseende pa hur insatser ges.

I hela materialet ligger medelvardet for hur n6jd man &r pa det hela taget med habiliteringens
insatser nara svarsalternativet nojd. (Svarsalternativen var: "missndjd”, "inte helt néjd”,
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’ndjd”, "mycket n6jd”). En tredjedel av antalet foraldrar ar ”inte helt néjda”. Detta visar att
det finns viktiga forbattringsomraden. Men det finns givetvis dven andra omraden &n de som
tdcks av MPOC som spelar roll for hur néjd man ar med habiliteringen som helhet t ex
mangden av insatser.

6. Slutsatser

e Mater generella aspekter. MPOC ér ett bra instrument for att méta generella aspekter
av habiliteringsprocessen.
Detta gor frageformularet lampligt om man vill gora jamforelser med andra.

e Relevanta fragor. Det innehaller fragor som &ar hogt korrelerade med hur nojda
foraldrar & med habiliteringen som helhet och har darigenom god validitet.

e Anvandbarhet. Formularet ar anvandbart och kan summeras i fem delomraden (se
bilaga) vilket underlattar presentation av resultat. Resultaten stdammer val 6verens med
tidigare studier i Canada (King el al 1996) och i Sverige (Bjerre et al 1998).
Reliabiliteten i faktorpodngen ar god. Svarsfrekvensen, forutsatt att man har aktuella
register sa att man nar familjer som fatt insatser under senaste aret, ar tillrackligt hog.

e Ger jamforelsedata. Den studie som gjorts ger relevanta jamforelsedata vad galler
aldersgrupper, funktionshindergrupper och elva landsting eller delar av regioner.
Dessa resultat bor ha relevans som jamforelsedata under nagra ar. Vid jamforelser ar
det uppenbart att man bor halla sig inom samma aldersgrupper da de storsta
skillnaderna beror pa alder. Likasa bor man vid jamforelser ta hansyn till typ av
funktionshinder och jamféra inom respektive kategori. Foérutom mojligheten att
jamfora sig med medelvarden i hela materialet kan man, bland de orter som ingar,
valja att gora jamforelser med dem man tror &r speciellt lika eller olika vad géller
habiliteringens inriktning.

e Ett mindre antal fragor kan racka. Fragorna ar sinsemellan relativt hogt korrelerade
varfor ett mindre urval kan racka for att fa svar pa de viktiga aspekterna. Detta gor att
de blir lattare att anvanda om man vill fokusera pa nagot forbattringsomrade.

e Lampligt for jamforelser dver tid och for att studera effekter av insatser.
Anvandbart ar formularet ocksa for jamforelser inom en administrativ enhet som
landsting dar habiliteringsinsatserna ar likartade. Man kan studera férandringar over
tid eller effekter av nagon speciell atgard som syftar till eller kan paverka de olika
aspekterna som ingar i MPOC. Ett exempel ar jamforelsen i Bjerre et al (1998) dar
man jamfor dem som har ISP-team med dem som har “vanlig” habilitering.

7. Sammanfattning
Syftet med att skapa ett gemensamt utvarderingsinstrument har varit flerfaldigt. Huvudmalet
har dock varit ett: att med hjalp av en brukarutvéardering astadkomma en sa kvalitativt god

habilitering som mojligt.

Resultaten som framkommit i enkéten visar inte pa nagra éverraskande skillnader jamfort
med de undersokningar som gjorts i Kanada och Skane med MPOC 56 enkéten.
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Undersokningen visar framfor allt pa signifikanta skillnader mellan aldersgrupper och
funktionshindergrupper. Ska man gora jamforelser mellan olika habiliteringar bor man géra
det inom samma aldersgrupp och typ av funktionshinder for att fa rattvisande jamforelser.
Den visar ocksa vissa skillnader mellan landsting men for att dra nagra avgoérande slutsatser
av detta kravs mer djupgaende analyser av regionala skillnader i befolkningsstruktur,
mojligen ocksa av organisatoriska skillnader samt mal och varderingar.

Vad &r da en god standard for habilitering? | enkaten har en 7-gradig verbal skala anvénts.
Skalan har som hdgsta verbala alternativ 1 mycket stor utstrackning” till lagst ”1 mycket liten
utstrackning”. Vilket verbalt skalsteg skall uppnas for att utgdra standard for en god
habilitering? Kan skalstrecket "I ganska stor utstrackning” utgéra standard? Gar det och hur
gor man for att na consensus mellan brukare och professionella i fragan?

Fran enkaten utkristalliserade sig tolv fragor vars innehall foraldrar bedomde som
habiliteringens “grundbultar” nér det gallde att bedéma kvaliteten i den habilitering deras
barn/ungdomar far. Fransett omradet specifik information representerade

fragorna alla delomraden d v s partnerskap/delaktighet, allman information, samordnad och
allsidig habilitering samt respektfullt beméotande. Bland dessa tolv fragor forekom svar som
nadde forhallandevis hogt inom den 7-gradiga svarsskalan, 5,25. Sa var fallet med fragan om
man blivit bem6tt som en kompetent vuxen snarare &n som en "typisk” foralder till ett barn
med funktionshinder. Andra for habiliteringens kvalitet viktiga fragor nadde emellertid endast
upp till 3,39. Det senare gallde den fraga som bidrog allra mest till om foraldrarna var nojda
med habiliteringens kvalitet: "I vilken utstrackning har de personer som arbetar pa
habiliteringen dar Ditt barn fatt stod under det senaste aret forekommit Dina funderingar
genom att erbjuda information utan att du behovt fraga?”.

Slutsatsen ar att MPOC 28 kan vara bra att anvanda for att med nagra ars mellanrum gora
jamfaérelser dver tid, som en hjalp i omvarldsanalysen, och for att mata om det blir
forandringar av hur foraldrar exempelvis rankar de olika omradena kopplat till graden av hur
ndjd man &r med habiliteringen som helhet.

Med hjélp av vissa av de tolv fragor som féraldrarna rankat som de viktigaste for att bedoma
god habiliteringskvalitet, men som uppnatt férhallandevis laga tal pa den 7-gradiga skalan, &r
det mojligt att identifiera omraden for forbattring. Vissa kan atgardas pa kort sikt och andra &r
foremal for ett mer langsiktigt arbete. Genom att till exempel arbeta tillsammans med
foraldrar/brukare i fokus-grupper kan god vagledning erhallas om pa vilket satt kvaliteten
inom definierade omraden inom habiliteringen konkret kan forbattras. Genom senare
upprepning av tolv fragor, i en begransad enkat blir det mojligt att se i vad man det
astadkommits nagra onskvarda forandringar.

Frageformularet och kodningsmall kan rekvireras via Tina Granat och Barbro Lagander.
Jamforelsedata kan eventuellt erhallas for jamforande studier mot att bearbetade data gors
tillgangliga for arbetsgruppen. tina.granat@buh.hoh.lul.se; barbro.lagander@oms.sll.se

Arbetsgruppens medlemmar:

Marie-Christine Borjesson, Helsingborg

Maja Gilbert, Dalarna

Tina Granat, Uppsala

Pia Lindell, Jonkdping

Barbro Lagander, Stockholm

Den statistiska bearbetningen har gjorts av George Rein och Olle Granat.
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Bilaga I. FRAGORNA INOM RESPEKTIVE OMRADE

Partnerskap/delaktighet

2. sett till att Du fatt mojlighet att forklara vilka mal Du tycker
ar viktiga i Ditt barns habilitering?

3. givit Dig mojlighet att vara en samarbetspartner i Ditt
barns habilitering?

6. pa ett uttémmande satt forklarat vilka behandlingsmetoder
som finns?

16. visat tillit till Dig och Din kunskap om Ditt barn?

17. férekommit Dina funderingar genom att erbjuda
information utan att Du behovt fraga?

18. besvarat Dina fragor pa ett uttdmmande sétt?

19. beréttat om olika delar av den habilitering som Ditt barn
féar - varfor olika insatser ges?

Allmén information

11. informerat Dig om samhéllets évriga stodinsatser

som kommun, forsakringskassa m fl. kan erbjuda?

12. haft information tillgénglig om Ditt barns handikapp sdsom
orsak, forlopp och framtid?

13. gjort det mojligt for hela familjen att fa information?

14. haft tillrackligt med information tillganglig fér Dig till
exempel broschyrer, bécker och videofilmer?

15. givit Dig rad om hur Du kan soka information eller komma
i kontakt med andra foréldrar?

Specifik information

9. informerat om resultaten fran olika bedémningar

t ex psykologiska, motoriska?

10. tillsammans med Dig gjort en skriftlig habiliteringsplan
med konkreta mal, atgarder och tid for uppféljning?

20. givit Dig skriftlig information om vad Ditt barn gor

vid behandlingstillfallena?

24, forklarat vad de gor och varfor, nar Du och Ditt barn traffar
nagon fran habiliteringen?

Samordnad och allsidig habilitering

4. allsidigt sett till Ditt barns behov, inte bara fysiska utan ocksa
ké&nslomadssiga och sociala?

5. foljt upp saker som ni diskuterat eller kommit éverens om?
8. givit sinsemellan dverensstdmmande information

om Ditt barn?

22. tillsammans med dig planerat Ditt barns habilitering s&
att ni alla kunnat arbeta mot samma mal?

25. sett till att &tminstone en av teammedlemmarna ar nagon
som arbetar med Dig och Din familj under lang tid?

26. sett till att Du i férvag informerats om forandringar i Ditt
barns habilitering t ex byte av personal?

27. sett till att Du och Din familj fatt det stod ni 6nskat?

28. sett till att personal i Ditt barns forskola/skola fatt
information och st6d?

Respektfullt bemétande

1. givit Dig stdd sa du kant att Du ar en kompetent foralder?
7. erbjudit Dig tillrackligt med tid att prata i en lugn atmosfar?
21. visat att de brytt sig om Dig och Din familj snarare an att
bara ge information?

23. bemo6tt Dig som en kompetent vuxen snarare dan som en
"typisk” forélder till ett barn med funktionshinder?
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Habiliteringsprogram
1. Definition

Ett habiliteringsprogram syftar till att ge en ram och inriktning inom ett visst problemomrade
dar samlad kunskap och kompetens tas tillvara och beskrivs i ett samlat dokument.

Det &r mindre lampligt att gora habiliteringsprogram inom problemomraden som &r utsatta for
snabba férandringar (ex Botox behandlingar).

Problemomradena kan definieras utifran saval skade- som funktionshinder och handikapp
aspekter, vilka alla tre &r viktiga i det miljorelaterade handikappbegreppet som habiliteringen
utgar ifran.

2. Kannetecken
Habiliteringsprogrammet &r ett generellt program som

= kan ge tydlig inriktning av vad man kan gora och vill uppna for att l6sa vissa
fragestallningar och problemomraden.

= utgar fran en gemensam verklighet

= &r ett sétt att strukturera den kunskap man har vid en viss tidpunkt for att pa satt kunna
kvalitetssékra/utveckla verksamheten.

= kan anvéandas som ett planeringsinstrument saval forebyggande som kompetens- och
kunskapsutvecklande

= bygger pa vetenskap och beprévad erfarenhet i en tvarprofessionell verksamhet i nara
samverkan med berorda brukare.

Habiliteringsprogrammet ska aven vara till stod pa individniva exempelvis nar man ska
upprétta en individuell habiliteringsplan.

Habiliteringsprogrammet ska svara pa fragorna:
— vad ska vi astadkomma?
— vad ska vi forebygga ?

Organisationen/personalen ska svara pa fragan:
- hur ska vi gora, vem ska goéra och med vilka medel ska vi gora?

Individen ska svara pa fragan:

- vilka delar av “vad” passar just for mig och hur ska detta géras och av vem? Detta ingar i
den individuella habiliteringsplanen
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3. Utvardering och uppdatering

Ett habiliteringsprogram ska fortlopande utvarderas och uppdateras utifran nyvunna
erfarenhet och kunskaper — genom en omvarldsanalys.

En aterkommande omvérldsanalys maste ske for att stamma av habiliteringsprogrammet sa att
det ar aktuellt (bor ha ett "bast fore datum’). ”Farskvarustampeln” ar beroende pa
problemomradets karaktar och vad som hander i omvarlden. Forslagsvis ska ett
habiliteringsprogram kunna vara aktuellt 3-5 ar, for att det ska vara meningsfullt att uppréatta
ett kring det specifika funktionshindret, metoden eller fragestallningen.

4. En modell for att ta fram ett habiliteringsprogram

Féljande punkter kan utgdra en checklista eller en modell nar man tar fram ett
habiliteringsprogram utifran en specifik fragestéallning, metod, diagnos- eller
funktionshinderomrade.

1. Beskriv fragestéllningen/diagnosen

Ange syftet med habiliteringsprogrammet - vad ar malet vi vill uppna med detta program?
Ange det aktuella kunskapslaget och habiliteringserfarenheter, sett utifran skade-,
funktions- och handikappniva, nar det galler den aktuella fragestéllningen eller diagnosen.
Ange nér habiliteringsprogrammet skall anvandas.

Ange vilka krav pa kunskap och kompetens som stélls for att genomfora programmet.
Ange vilken information och utbildning behdvs till brukaren?

Ange "sista forbrukningsdatum” for habiliteringsprogrammet.

wn

No ok

8. Utprdvning av modellen

For att prova om modellen fungerar, sa har vi valt ut tva specifika, men avgransade
fragestallningar namligen a) att flytta hemifran b) neuromuskular scolios vid CP eller MMC.

Att flytta hemifran — ett exempel

Ett habiliteringsprogram med temat "att flytta hemifran” ar en del av ett storre sammanhang
och kan inga i exempelvis ett habiliteringsprogram kring forberedelser infor vuxenlivet.

Malet med att flytta hemifran ar att ungdomar ska ha ett eget boende, som man ar nojd med.

Syftet med att flytta hemifran ar att ge den enskilde den trygghet och majlighet man behéver
for att kunna ta detta steg.

Problemomraden pa saval skade-, som funktionshinder och handikappniva kan t.ex. vara:
- insats och omvardnadsberoende

- osjalvstandighet

- anpassningar av olika slag i miljon och individuellt

- samhéllets syn kring boende for funktionshindrade

- tillgang till bostad
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- kulturella skillnader
- foréldrarnas attityd infor “barnets” vuxenliv
- ungdomarnas egen installning till ett vuxenliv

Programmets anvandningsomraden?

- Personalen bor formedla tanken “att ditt barn ska flytta hemifran som alla andra barn™ nar
fragan kommer upp pa ett tidigt stadium for foraldrar. Inte sallan sker det redan nar
diagnosen stélls. Till skillnad fran andra foraldrar sa har ofta foraldrar till barn och
ungdomar med funktionshinder ett livstidsperspektiv fran borjan. Fragan kan sedan vara
aktuell i olika perioder under barnets utveckling.

- Naér foraldrar sjalva tar upp fragan om vuxenlivet. Livstidsperspektivet ar mer eller
mindre alltid aktuell for alla foraldrar under olika perioder.

- Nar ungdomen ar kring 16 ar ska habiliteringen ta eget initiativ och aktivera
habiliteringsprogrammet bade individuellt, men aven i grupp till aktuella ungdomar och
deras familjer.

Kunskap och kompetens som behdvs for att kunna genomféra habiliteringsprogrammet &r
exempelvis foljande:

- medicinsk kompetens pa skadenivan

- hjalpmedel och olika slag av anpassningar

- psykosocial kompetens

- pedagogisk kompetens

- omvérldskompetens — samhallets olika stoédmojligheter och nétverk

Information och utbildning till brukarna exempelvis féljande:

- om det specifika funktionshindret ex epilepsi och ep-larm

- om olika slags boendeformer, tillgang och planerad utbyggnad
- om olika anpassningar och hjalpmedel

- om bidrag och sociala réttigheter

- om nér- och storsamhallet

- om det egna funktionshindret

Det &r habiliteringens ansvar att halla habiliteringsprogrammet “att flytta hemifran” aktuellt.
Detta kan bl.a. ske genom uppfdljning och utvérdering av individuella habiliteringsplaner,
vilka man stammer av mot aktuell malsattning dvs. ”Vad ville vi uppna och vad har vi
uppnatt?” ”Vad saknas och vilka problem kvarstar?”

Neuromuskulér scolios vid CP eller MMC - ytterligare ett exempel

Malet &r att personen med funktionshindret ska uppna basta mojliga motorik och
valbefinnande.

Syftet med programmet &r att ge personen med funktionshindret basta mojliga lungfunktion.

Exempel pa problemomraden pa skade-, funktionshinder- och handikappniva:
- forsamrad lungfunktion fysiskt

- forandrad motorik

- kroppsforandring

- negativ upplevelse av sin kropp

- olika anpassningar och tekniska l6sningar
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- bristande skolgang
- Okat vardberoende

Né&r kan programmet aktualiseras ?
- s& fort scolios konstaterats

Kunskap och kompetens — vad behdvs for genomférandet av habiliteringsprogrammet?
- medicinsk kompetens pa skadenivan

- hjalpmedel och olika slag av anpassningar

- psykosocial kompetens

- andningsfysiologisk kunskap

- kompetens att tolka rontgenbilder

- motoriska bedémningar

- operativa ingrepp

- smértlindring

- andningsstod

- post operativa insatser

- anpassad skolgang

- kunskaper om samhéllets olika stodmojligheter

Information och utbildning till brukarna:
- om vad scolios ar och vad det innebar
- omrisker och atgarder

- om olika anpassningar och hjalpmedel
- om bidrag och sociala réttigheter

- om samhadllets stod

Det ar habiliteringens ansvar att ha habiliteringsprogrammet “scolios” aktuellt. Detta kan
bl.a. ske genom uppféljning av gjorda habiliteringsplaner for enskilda personer, vilka man
utvarderar och stammer av mot aktuell malsattning dvs. ”Vad ville vi uppna och vad har vi
uppnatt?”, "Vad saknas och vilka problem kvarstar?”

Arbetsgrupp: Anette Josefsson, Goteborg
Christer Larsson, Skdvde
Barbara Hallsén, Stockholm
Erling Nyman, Orebro
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Foreningen Sveriges Habiliteringschefer

Rikstickande nétverk f6r barn- och ungdomshabiliteringen i Sverige. Grundad 1994

2000-09-26

Kvalitetsmatt — att mata det svarmatta

1. Bakgrund

Inom Habiliteringsverksamheten saknas latt anvandbara och gemensamma instrument for
redovisning av resultat och av resursnyttjande. De redovisningar som anvands utgors av olika
kvantitativa uppgifter om klienter/besékare och om prestationer. Ur dem far varje lasare
bedoma vilken nytta man tror att verksamheten astadkommit for individer och malgruppen i
stort. Den géangse synen pa redovisning inom sjukvarden i stort galler ocksa produktivitet och
prestationer.

Inom habiliteringsverksamheten har man inte varit ndjd med detta, men svarigheterna att hitta
béttre metoder har tett sig alltfor stora. Det &r darfor angeldget att ta fram metoder som
verksamheten sjalv anser kan anvandas for meningsfull och jamférbar effekt - och
verksamhetsredovisning.

2. Uppdrag

Arbetsgruppens uppdrag ar att ge forslag till en modell fér redovisning av resultat som kan
anvandas av alla, uppfattas som meningsfull av bade klienter/anhériga och personalen, ar latt
att anvanda samt ger mgjlighet till jamforelser. Dessutom skall gruppen ge forslag till
gemensamma nyckeltal.

3. Arbetsformer

Arbetet ar grundat pa foljande:

e egna erfarenheter och forforstaelse

e teorianknytning, forskningsrapporter och litteratur framst avseende effekter av
habilitering, effektmatning, kostnad /nytta -halsoekonomi, kvalitetsmétning mm

e fokusgrupper med foréldrar

e samtal med erfaren hab.personal

Gruppens arbete har sammanlénkats med arbetet med en D-uppsats inom ramen for den

internationella masterutbildningen inom habilitering vid Malardalens hdogskola.

4. Centrala begrepp

Kvalitet i en verksamhet avser ytterst verksamhetens formaga att astadkomma den nytta for
den malgrupp som &r grunden till att verksamheten finns. Det kallas verksamhetens resultat
och ar effekter i manniskors liv . Det kan ocksa kallas verksamhetens yttre kvalitet.

En verksamhets férmaga att nyttja resurser och kompetens rationellt for att astadkomma
resultaten kallas verksamhetens effektivitet eller inre kvalitet.
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Forutséttning for att kunna vérdera uppgifter om resultat och resursnyttjande &r att det finns
mal i reell mening dvs. malsattning som faktiskt styr beteendet i verksamheten. En
malsattning bor vara tydlig och tidsbestamd. Med tydlig, avses att den gar att utvéardera for
dem som skall tolka malsattningen. Mal séatts i forvag for det som skall ske under en bestdamd
tidsperiod. Det innebér att man inte kan ha full kontroll éver vilka forutsattningar som
kommer att galla.

Behov ér bristtillstdnd hos manniskor. Efterfragan och énskemal har fokus pa l6sningar.
5. Resultat och forslag

Kvalitetsmatt for habiliteringsverksamheten bor utformas som ett system av uppgifter
avseende:

o Yttre kvalitet eller effekt = nyttan for dem som verksamheten &r till for dvs. vad som
astadkoms for klienten/anhdriga pa individ- grupp- och verksamhetsniva

o Inre kvalitet = faktauppgifter om verksamhetens omfattning, begrénsningar,
uppgifter om resurser och resursnyttjande

6. Yttre kvalitet

Arbetsgruppen foreslar ett instrument for maluppfyllelsebedémning som kvantifieras med
hjélp av visuell analog skala (VAS) och som kan anvéandas oavsett typ av individuella mal,
insatser och omfattning. Samma instrument kan saledes anvandas for alla. Resultaten kan
agregeras till redovisning for olika delgrupper och for samtliga dvs. for hela verksamheter.

Exempel: Nar Kalle och hans foréldrar skall utvardera sin habiliteringsplan tillsammans
med sitt habiliteringsteam bedomer de tillsammans, att det mal de satt upp och arbetat
for delvis ar uppnatt. De enas om var de vill sétta kryss pa den 10 cm langa VAS-linjen.
Nar de mater visar krysset ett véarde pa 78 %.

Teamet gor sadana bedémningar tillsammans med alla sina klienter och redovisar en
sammanstéllning av samtliga véarden i arsrapporten.

Samtliga team inom lanets habilitering lamnar sadana sammanstéllningar som samlas
till en gemensam for hela verksamheten. Harigenom kan verksamheten redovisa pa
valfritt satt i vilken grad man kunnat astadkomma éverenskomna effekter.

Habiliteringsverksamheten i 1an 1 och 2 har kommit éverens om att jamfora grad av
maluppfyllelse for forskolebarn under ar X. Nar aret ar slut och redovisningen ar klar
kan de granska sina och varandras resultat och stimulera varandra till forbattringar.

I maluppfyllelseinstrumentet finns fragor om specifika delmal som genom forskning och

brukarsynpunkter visat sig vara av sarskild vikt att lyfta fram. Dessa har tagits in i
instrumentet som stdd for utvardering och fortsatt planering.
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Viktiga faktorer for maluppfyllelsebedémning:

e Effekt ar den forandring som klienten dnskar uppna.

e Vad som ar 6nskvérd effekt avgors av klienten.

e Hur den 6nskade situationen/effekten &r, definierar klienten ensam eller med hjalp av exv.
habiliteringspersonal.

e Mojliga vagar att na malet bedoms av klient och habiliteringspersonal var for sig.

e Vad habiliteringsverksamheten kan gora for att bista klienten att uppna den dnskade
effekten beddms av habiliteringspersonalen.

e Vad habiliteringspersonalen slutligen gor for klienten avgors av klienten och personalen
gemensamt.

Partnerskap - dialog

e Habilitering ar individens/familjens process.

e Habiliteringspersonalen bistar individen/familjen med specifika, mer eller mindre
omfattande, insatser for att underlatta denna process.

e Insatserna ges darfor i partnerskap med individ/ familj.

e Ett centralt instrument for ett sadant arbete ar dialogen mellan parterna.

e | dialog sker en 6verenskommelse mellan jamlikar, med olika kompetenser, om vad man
gemensamt avser att uppna/losa.

e Pasamma satt gors ocksa utvardering gemensamt.

Habiliteringsplan

e Kilient och personal gor tillsammans en beskrivning av behovet /problemet som man avser
att tillgodose/l6sa.

e Gemensamt beslutas hur situationen skall vara nar behovet ar tillgodosett/problemet ar
I6st, malen preciseras.

e Darefter bestams vad som avgor att man natt malet, utvarderingskriterier

e Man véljer arbetsmetod/l6sning, gor upp om arbetsfordelning samt beslutar om nér man
skall utvérdera tillsammans = habiliteringsplan.

Effekt
Huruvida 6nskade effekter har uppnatts bedoms av barn/foraldrar och habiliteringspersonal
gemensamt.

Yttre kvalitet - provning av instrumentet for utvardering genom
maluppfyllelsebedomning.

En modell for utvdrdering pa grundval av ovanstaende har provats av team i Stockholm,
Orebro, Dalarna och Vastra Gotaland under september 1999. Arbetet byggde pa att det fanns
en 6verenskommen habiliteringsplan och att det var den som utvarderas.

Barn/foraldrar respektive habiliteringspersonal ombads ocksa att besvara en enkat med fragor
om modellens meningsfullhet, anvandbarhet, utformning av blanketten och lamna synpunkter
pa arbetssattet. Sammanlagt lamnades svar fran 69 prévningar. Bearbetning av uppgifterna ar
inte fardig annu.
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Hittills har féljande framkommit:

Ett meningsfullt utvarderingsinstrument ...

e tydliggor sambandet mellan behov, mal och effekt

gor att olika perspektiv sammanvavs till en mangfacetterad bild
vidgar forstaelsen av vad nytta kan vara

kan anvandas for alla

skapar l&rande

Forutsattningar for meningsfull utvardering ar...

e att habiliteringspersonalen kompetens dr avgorande
e att instrumentet &r 1att att anvanda

e att instrumentet &r integrerat i arbetsprocessen

Fortsatt arbete med utformning av modellen.

Modellen kan anvandas i nuvarande utformning men prévningen visade behov av viss
anpassning och av anvéandaranvisningar. Denna beréknas vara fardig i januari 2001.

7. Inre kvalitet

Arbetsgruppen har fortsatt med att ta fram forslag till verksamhets- och ekonomiska
nyckeltal. Vi har darfor gatt igenom de uppgifter som arbetsgruppens medlemmar lamnar som
arsredovisning, bokslut och liknande. Uppgifterna har jamforts, granskats och diskuterats med
avseende pa relevans, tillforlitlighet och jamférbarhet.

Det finns ett samarbete i landet kring nyckeltal ( NYSAM) inom en del verksamhetsomraden,
vars material gruppen har tagit del av. Bestéllare av olika slag har ett séarskilt intresse av
redovisning av verksamheternas effekter. | nagra landsting/regioner har de déarfor paborjat ett
samarbete kring nyckeltal. Aven deras material penetreras.

| det foljande presenteras forslag pa uppgifter som kan utgdra en borjan till gemensamma
nyckeltal:

Verksamhetens nyckeltal

e Befolkningsunderlag - varav antal barn och ungdomar 0-20 ar

e Antal barn och ungdomar (familjer) per upptagningsomrade som givits insatser enligt en
habiliteringsplan/6verenskommelse/ med familjen under en bestdmd tidsperiod - valfria
aldersintervaller 0-20 ar.

e Antalet nya familjer per tidsperiod

e Antalet avslutade familjer per tidsperiod

e Andra kompletterande/ uppdrag (ex : ....)

Ekonomiska nyckeltal

e Kostnad per klient per ar (enligt berdkningsmall)

o Kostnad for verksamheten per lansinvanare (enligt berakningsmall)
o Antalet behandlartjanster per klient per ar (enligt berakningsmall)

Forslaget kommer att lamnas pa remiss till samtliga habiliteringschefer under november 2000.
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Fortsatt utvecklingsarbete

e Malgruppsbeskrivning - specifikation och avgransning
(idé: 1ICD 10 + funktionshinder )
e Handikappfélt - insatser i dimensioner enligt ICIDH 2

Arbetsgrupp:

Malin Hallberg, Orebro malin.hallberg@orebroll.se
Ann-Sofie Holmberg, Dalarna (sammankallande) ann-sofie.holmberg@Itdalarna.se
Barbro Lagander, Stockholm barbro.lagander@omes.sll.ses

Annika Sundqvist-Moller, Vastra Gétaland annika.sundqvist-moller@vgregion.se

| arbetsgruppen ingar dven

Lena Bjornhage, Vastra Gotaland
samt som “bollplank”

Jan Terneby ,Véstra Gotaland
Mats Granlund, Vésteras
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Foreningen Sveriges Habiliteringschefer

Rikstickande nétverk f6r barn- och ungdomshabiliteringen i Sverige. Grundad 1994

2000-09-21

Pabyggnadsutbildning for yrkesverksamma inom svensk habilitering

1. Bakgrund och utvecklingsarbete

| samband med kvalitetsseminariet for Féreningen Sveriges Habiliteringschefer i Arild,
september 1998, bildades an arbetsgrupp i syfte att belysa fragor kring kompetensutveckling
inom svensk barn- och ungdomshabilitering. Gruppen har tréffats regelbundet och lamnat en
forsta lagesrapport vid foreningens varkonferens 1999. I denna utkristalliserades begreppen
gemensam, komplementar och yrkesspecifik habiliteringskompetens.

Arbetsgruppen uppdrog sedan under varen 1999 at Magnus Larsson, psykolog och doktorand
vid Psykologiska institutionen, Lunds universitet, att tillsammans med andra verksamhetsnéra
FoU-enheter i Stockholm, Géteborg och Orebro, utveckla en pabyggnadsutbildning med
sarskild inriktning pa gemensam habiliteringskompetens for yrkesverksamma inom svensk
habilitering.

Vid foreningens varkonferens 2000 lamnades en lagesrapport, varvid stod gavs till ett fortsatt
utvecklingsarbete. Under hosten pagar en projektering av pabyggnadsutbildningen i syfte att
genomfora en forsta utbildningsomgang varen 2001. | det foljande lamnas en lagesrapport
fran utvecklingsarbetet kring en pabyggnadsutbildning for yrkesverksamma inom svensk
habilitering.

2. Kunskapssyn inom habilitering som verksamhets- och kunskapsfalt.

Habilitering framstar i manga sammanhang som ett fler- eller tvardisciplinart falt. En vanlig
karaktérisering &r beskrivningen av “fyra hornstenar”, medicinsk, psykologisk, social och
pedagogisk kunskap. Formuleringarna bar med sig erfarenheten att habilitering som praktik
och som kunskapsfalt bygger pa flera sjalvstandiga kunskapsomraden och professionsfalt,
men att den samtidigt inte &r reducerbart till dessa. Habilitering bestar inte av ”summan av”
de fyra hérnstenarna (eller ens summan av fler hérnstenar), utan utgor i sin praktik en egen
helhet, dar kunskapsomradena sétts i en specifik kontext. Nagra av de drag som kéannetecknar
verksamheten i sin kontext &r:

e Ett livslangt perspektiv. De personer som &r brukare har och kommer att ha sitt
funktionshinder under mycket lang tid, oftast hela livet. Insatser och service maste darfor
ocksa betraktas i ett livslangt perspektiv, vad galler funktioner, effekter, samarbetsformer
med brukare, existentiella konsekvenser mm.

e | linje med det livslanga perspektivet ar malet for verksamheten riktat mot 6kad och lika
livskvalitet, snarare &n botande.

e Verksamheten bedrivs i mycket hog utstrackning éver huvudmannaskapsgréanser (stat,
kommun, landsting)

e Verksamheten ar delvis styrd av sarlagstiftning, dar ocksa granserna for denna i praktiken
kan vara flytande.
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Detta innebér att habilitering som verksamhetsfalt stéller sarskilda krav pa de enskilda
kunskapsomradena och darmed ocksa pa de yrkesverksammas kompetens. Det finns och
kravs specialomraden inom saval medicin, psykologi, socialt arbete som pedagogik mm, som
sarskilt beror och berors av habiliteringsfaltet. Men det innebér ocksa att kunskapsomradena
ges en specifik betydelse och funktion, nér de framtrader inom ramen for en
habiliteringsverksamhet.

Denna forestallning om habilitering har successivt véxt fram och allt tydligare formulerats
under inte minst 1990-talet. Samtidigt ar féltets karaktér fullt ut annu inte formulerat eller
teoretiserat. Habiliteringen framstar som en verksamhet som har en sjélvstandighet, men &nnu
inget eget eller gemensamt sprak for att beskriva denna, eller dess sarart, uppgift och
funktion.

Utbildningar

Under 1990-talet har allt fler fortbildningar véxt fram som éar tillgangliga for
habiliteringspersonal. En mangd mojliga vagar att kvalificera sig akademiskt finns genom
magisterexamens véxande popularitet, och genom en allt storre efterfragan pa
forskarstuderanden inom flera omraden. Samtidigt har akademiska meriter vaxt i betydelse
nar det galler meritering inom de flesta professioner.

Fran Foreningen Sveriges habiliteringschefer har emellertid uppméarksammats att det i hog

grad saknas vidareutbildningar som fokuserar praktiken och verksamheten ur ett

habiliteringsperspektiv. Befintliga utbildningar kdnnetecknas i hdg grad av att vara:

o fokuserade pa akademisk meritering,

o fokuserade eller formulerade inom ett kunskapsomrade, snarare &n ett verksamhetsfalt och
darmed tvardisciplindra i djupare mening

¢ alternativt varit korta och fragmentariska, och sakna djupare foérankring i en reflektion dver
habiliteringen som verksamhetsfalt och professionell habiliteringspraktik

For att atgarda detta har Féreningen Sveriges Habiliteringschefer tagit initiativ till att skapa
ett natverk mellan aktérer som skulle kunna bidra med att fylla detta behov av
kompetensutveckling. Samtidigt innebér ett reflekterat arbete kring denna fraga ocksa ett
arbete med att utveckla tankarna och formuleringen av vad som kannetecknar habiliteringen
som verksamhets- och kunskapsfalt; nagot som pa sikt kan gora faltet tydligare.

3. Arbetsgruppens sammanséattning

Som en respons pa Foreningen Sveriges habiliteringschefers initiativ har ett arbetande natverk

skapats mellan nagra aktorer inom faltet. Dessa ar:

e FoU-enheten inom Habilitering och Hjalpmedel i Region Skane, representerat av Magnus
Larsson

e FoUU-enheten i Omsorgsverksamheten i Stockholms lans landsting, representerat av Britta
Hogberg och Eva Brogren

o Briacke Ostergard, representerat av Per Skoglund och Tone Engen

e Dessutom deltar nagra habiliteringschefer, namligen Erling Nyman, Orebro lins landsting
och Margareta Nilsson, Region Skane.

Efter hand planeras ocksa Orebros FoU-enhet att involveras mera i arbetet.
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De till verksamheter knutna FoU och FoUU-enheter som finns pa nagra orter i landet ses som
naturliga parter i ett samarbete av denna karaktdr. Genom en frihet i relation till akademin kan
mojligen ett praktikorienterat alternativ till befintliga magisterutbildningar skapas. Vidare har
dessa enheter en naturlig koppling till sjalva verksamheten. Verksamhetschefers deltagande &r
slutligen av stor vikt for bade forankringsfragan och for diskussionen om de faktiska behoven
av kompetensutveckling.

4. Uppdrag

Det uppdrag som denna arbetsgrupp formulerat at sig ar:

Att skapa en utbildning for praktiker inom habiliteringsverksamhet som praktiskt kan startas
under 2001. Denna utbildning ska vara baserad pa kompetensutvecklings- och
verksamhetsutvecklingsbehov i praktiken. Utbildningen ska fungera som ett komplement till
det existerande utbudet av fortbildning.

5. Utgangspunkter

Den uthildning som idag skisserats och som haller pa att detaljprojekteras baseras pa nagra

utgangspunkter:

e Pabyggnadsutbildning for praktiker inom svensk habilitering med fokus pa att utveckla
habilitering som verksamhets- och kunskapsfalt

e Den skall kannetecknas av ett "skickligt handlande” och en reflekterande hallning

e Utbildningen riktar sig till relativt nya medarbetare, som arbetat 2-3 ar, och som hunnit
orientera sig om habiliteringens praktik.

e Utbildningen ska vara relativt kort, motsvarande 5-10 akademiska poang, men tillrackligt
omfattande for en reell utveckling av professionalitet och professionell sjélvkéansla.

6. Syfte

Syftet dr att utbildningen skall ge kunskap, en teoretisk férankring och reflektion 6ver den
praktik deltagarna har erfarenhet av, samt sétta in denna i ett allt stérre och vaxlande
sammanhang.

7. Mal

Malen for pabyggnadsutbildningen &r att deltagarna vid avslutad genomgang har utvecklat sin

kompetens/formaga inom foljande omraden:

e att satta in habilitering i ett teoretiskt, men ocksa ett idéhistoriskt och idékritiskt
sammanhang.

e att tolka och forsta olika sammanhang i det praktiska habiliteringsarbetet/ i
habiliteringsprocessen for att darmed 6ka handlingsutrymmet och méjligheterna till
Overvagda val.

e att hantera relationer till barn, ungdomar och familjer samt till kollegor inom verksamheten
och externa samarbetspartners.

8. En nationell struktur (natverk): Sveriges habiliteringskollegium
Arbetet med att skapa och genomféra en utbildning enligt ovan ses av natverket som i sig

viktigt och intressant, men ocksa som ett forsta steg mot att skapa en mer stabil strutkur for
samarbete av denna karaktér.
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Ett samarbetsforum, dar FoU-enheter, utbildningsenheter samt habiliteringschefer ingar,
skulle kunna fylla en funktion i att utveckla faltet pa flera satt. Utgangspunkt tas har i de
verksamhetsrelaterade FoU- och utbildningsenheternas position, som néra anknutna till
verksamheter, men samtidigt med sjélvklara relationer till akademiska institutioner. Narheten
till verksamheten innebar en férankring och fértrogenhet med det praktiska faltet och
minskad risk for den splittring pa olika kunskapsomraden som sker inom traditionell akademi.
Relationerna till akademiska institutioner innebdr en forskningsférankring och mojlighet till
kreativ dialog med dessa, inom ramen for de aktiviteter som kan bedrivas bade av de lokala
FoU-enheterna och detta nationella natverk.

Ett nationellt ndtverk av denna karaktar mojliggor bland annat foljande:

e Konstruera och genomfdéra utbildningar i stil med den nu planerade, som innebdr en
utveckling och ett nyskapande, och som i sin tur kan befrukta den mer lokala
utbildningsverksamheten

o Kunskapsutveckling och -formulering, bl. a som ett resultat av erfarenheterna av
utbildningar som denna.

e Hantera och diskutera fragor om certifiering och meritering inom féltet. Den konkreta
varderingen gors av de enskilda akademiska institutioner eller av de enskilda
verksamheterna, men diskussionen av dessa fragor kan med fordel foras i ett nationellt
samarbetsforum, ett habiliteringskollegium.

¢ Initiera andra kunskapsgenererande och -spridande aktiviteter, som seminarier,
Internetaktiviteter, rapportserier etc.

e Utgora en forbindelselank mellan forskning och praktik inom verksamhetsfaltet.

9. Auvslutning

Arbetsgruppen inom Foreningen Sveriges Habiliteringschefer kommer att fortsatta sitt arbete
med att precisera begreppet komplementar habiliteringskompetens.

Arbetsgruppen for pabyggnadsutbildningen : Eva Brogren, Stockholm
Tone Engen, Géteborg
Britta Hogberg, Stockholm
Magnus Larsson, Lund (sammankallande)
Margareta Nilsson, Region Skane
Erling Nyman, Orebro
Per Skoglund, Géteborg

Arbetsgrupp fér kompetensutveckling: Gunnar Ahlsten, Uppsala
Elisabeth Martinsen, Goteborg
Margareta Nilsson, Region Skane,
Erling Nyman, Orebro.
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Foreningen Sveriges Habiliteringschefer

Rikstickande nétverk f6r barn- och ungdomshabiliteringen i Sverige. Grundad 1994

2000-09-20

God kvalitet i barn- och ungdomshabilitering
- redovisning fran arbetsgrupp.

1. Uppdrag

Pa uppdrag av Foreningen Sveriges Habiliteringschefer har vi som en av arbetsgrupperna for
kvalitetsutveckling arbetat med Ingrid Bjerres kvalitetsinstrument "God kvalitet i barn- och
ungdomshabilitering”( SoS 1998: 8)

2. Syfte

Arbete har syftat till att bilda natverk mellan de habiliteringar som anvénder eller vill anvénda
instrumentet ”"God kvalitet”. Tanken har varit att Iara sig att anvanda instrumentet i den egna
verksamheten, dela erfarenheter fran tillampningen, samarbeta och ev. géra
triangelrevideringar, samt att aterfora erfarenheter till Ingrid Bjerre.

3. Kovalitet i halso- och sjukvard

Enligt Socialstyrelsens foreskrifter och allméanna rad (SOSFS 1996:24) Kvalitetssystem i
hélso- och sjukvarden, ansvarar verksamhetschefen for att det inom enheten finns ett
andamalsenligt kvalitetssystem for att fortlopande styra, folja upp, utveckla och dokumentera
kvaliteten i verksamheten.

Inom manga landsting finns beslutat att kvalitetsutveckling ska ske pa ett visst sétt. Vanligt ar
att man anvander QUL eller TQM. Manga fragor och omraden Gverensstammer mellan olika
system. | QUL, som &r en sjukvardsanpassad version av Utmarkelsen Svensk Kvalitet (USK),
ligger fokus pa hur ledningen arbetar for att uppna kvalitet”. Kvalitet innebéar att kunden far
sina krav och férvantningar uppfyllda och man darfor maste se verksamheten med kundens
6gon och ta reda pa vad de tycker om det de far, vad de behdver och vill ha,

"Kunder” till sjukvarden ar i forsta hand patienter och anhdriga (for habiliteringen — barn och
familj), men ocksa andra vardgivare, myndigheter etc. kan ses som kunder till de utfoérda
tjansterna.

Kvalitetssakring ar ett statiskt begrepp och man talar darfor allt mer istéllet om
kvalitetsutveckling som en dynamisk process i syfte att forbattra kvaliteten i verksamheten.

4. Kvalitet i habilitering
Habilitering ar ett mera sammansatt begrepp an sjukvard. Det &r svarare att definiera och

resultaten kan vara svara att mata. En del faktorer som kannetecknar habilitering &r viktiga att
beakta i ett kvalitetssystem:
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Tvarfacklighet, d.v.s. manga olika yrkespersoner ar involverade

Hela familjen involverad med manga olika kontakter

Langvariga kontakter ofta fran 0 — 20 ar

Att "minska handikapp” d.v.s. paverka den dagliga livsféringen — hela narmiljon
involveras.

Svart att generalisera insatserna. Planeringen maste utga fran individen.

Resultat — mjukdata (subjektiva bedomningar) som ar svara att redovisa systematiskt.
Lagstadgade rattigheter for vissa i malgruppen.

5. Instrument for kvalitetsutveckling — ”God kvalitet i barn- och ungdomshabilitering”
So0S:s rapport 1998:8.

Bakgrund

Instrumentet har utarbetats inom ramen for projektet ”Utarbetande av kvalitetskriterier for
verksamheter inom Barn- och ungdomshabilitering i Sverige.” Projektet har varit ett
samarbete mellan BLF:s sektion for barn- och ungdomsneurologi med habilitering,
Tvérsektionsgruppen samt Barn- och ungdomshabiliteringen i Malmé med docent Ingrid
Bjerre som projektledare. Projektet, som finansierades med medel fran Socialstyrelsens
stimulansbidrag for habilitering och rehabilitering, pagick under 3 ars tid och avslutades i maj
1998.

Instrumentet ”God kvalitet”

De kriterier som anvénds for att mata eller beskriva resultat- struktur- och processkvalitet i
barn- och ungdomshabilitering &r samlade i omraden som motsvarar paragraferna i
Socialstyrelsens foreskrifter om kvalitetssystem i halso- och sjukvarden (SOSFS 1996:24).

Sex kvalitetsomraden

Instrumentet ar indelat i 6 kvalitetsomraden:
1. System for att fortldpande sékra och utveckla kvaliteten
2. Barnet och familjens vérdighet, integritet, delaktighet och sékerhet
3. Ansvar
4. Verksamhetens processer och rutiner
a) Samverkan och samarbete
b) Metoder for diagnostik, vard och omhéndertagande
¢) Kunskap och kompetens
d) Forsorjning och teknik
e) Riskanalys och avvikelsehantering
5. Egenkontroll, uppféljning och aterféring av erfarenheter
6. Dokumentation

Inom varje omrade finns kriterier for resultat, struktur och process. Varje kriterium kan
beskrivas eller matas och till detta kan man knyta en standard (6nskvérd niva). Vilken
standard man vill uppna maste varje verksamhet sjalv bestamma utifran sina mal och uppdrag.
En tanke som finns &r att inom vissa omraden faststalla en minimistandard for svensk
habilitering.
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Habiliteringens ”produkt” ar olika former av service till barn och ungdomar med
funktionshinder. For att ge denna service involverar man familjen pa olika satt.

| "God kvalitet” ligger matningen pa nivan familjecentrerad (professionella arbetar som
familjers instrument) for att fa fram och betona vikten av familjens inflytande och delaktighet.

| QUL betonas hur ledningen arbetar for att uppna kvalitet. 1 "God kvalitet” ar ledningen
ocksa viktig — ansvar, tydlighet och systematisk utvardering. Storre vikt laggs dock vid sattet
att ge habilitering (ett familjecentrerat synsatt) respektive vid en flexibel och larande
organisation. Dialogen och lyssnandet &r viktigt. Det racker inte med att kunderna ar ngjda -
de maste vara informerade och fa stod sa att de kan vara delaktiga i beslut och planering.

Det ar viktigt att alla i verksamheten deltar i kvalitetsutvecklingen. For att gra instrumentet
konkret och praktiskt anvandbart finns inom varje omrade exempel pa fragor, som kan
anvandas for att belysa omradet och forslag pa hur man kan mata och/eller beskriva
kriterierna och faststalla en standard. Avsikten &r att man ska kanna igen kriterier och fragor
och att instrumentet d&rfor ska vara latt att anvanda.

6. Arbetsgruppens erfarenheter

Arbetsgrupp okt-99

Arbetsgruppen har traffats vid tva tillfallen. Vid forsta tillfallet i okt-99 informerade vi
varandra om hur arbetet med kvalitetsutveckling sker i vara respektive verksamheter. Vi gick
igenom instrumentet "God kvalitet” och diskuterade hur vi kan stédja och inspirera varandra i
arbetet med kvalitetsgranskning.

Fragan om kvalitetsrevision/triangelrevideringar diskuterades ocksa. Asikten hos de flesta var
da att avvakta med detta — det viktigaste var att genom praktisk anvandning av instrumentet fa
ett underlag for att kunna diskutera vidare om hur anvandbart instrumentet ar da vara
erfarenheter av att arbeta utifran instrumentet varierade. De flesta av oss hade i begransad
omfattning prdvat delar av instrumentet eller hade for avsikt att borja.

For att fa en gemensam praktisk erfarenhet valde arbetsgruppen darfor ut tva av
kvalitetsomradena att belysa narmare, namligen omrade 1. System for att fortlopande sakra
och utveckla kvaliteten respektive omrade 3. Ansvar.

Var och en gick sedan ut i sin egen verksamhet och besvarade fragorna under ovannamnda
rubriker. Man fick sjalv valja niva i sin organisation.

Avsikten var att detta arbete skulle ge oss ett underlag for att kunna ta stéllning till om

instrumentet ”God kvalitet”

- &r ett bra hjalpmedel for habiliteringar i det systematiska kvalitetsarbetet

- hjalper oss att pa ett enkelt satt se och beskriva hur sambanden mellan resultat, struktur
och process paverkar kvaliteten i arbetet

- tydliggor starka och svaga lankar i habiliteringen och de forbattring/utvecklingsomraden
som vi behover fokusera pa.
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Arbetsgrupp mars 2000

Vid detta tillfalle gick vi igenom och analyserade den kvalitetsgranskning utifran "God
kvalitet” som vi gjort i vara egna verksamheter.

Nagra hade valt att arbeta med fragorna pa ledningsniva. Andra valde att stalla fragorna till ett
lokalt team eller till en grupp utvalda yrkespersoner fran olika delar och nivaer i
organisationen.

Arbetsgruppen synpunkter efter att ha provat att anvénda instrumentet var bl.a. féljande:

Positivt och stimulerande att anvanda instrumentet. Fradgorna engagerade personalen
och ledde till intressanta och givande diskussioner.

Instrumentet ar anvandbart pa olika nivaer inom organisationen.

“God kvalitet” har ett sprak som kanns igen vilket ar positivt. En risk med detta kan
dock vara att man inte "tvingas” analysera fragorna tillrackligt djupt.

Instrumentet kraver att man definierar begrepp for att tolkningsutrymmet inte ska bli
for stort exv. "Vad menar vi med en individuell plan ?

Latt att identifiera forbattrings-/utvecklingsomraden.

Hog 6verensstimmelse mellan SOSFS 1996:24 och "God kvalitet”.

Diskussioner som fors i samband med kvalitetsgenomgangen leder till en 6kad
medvetenhet om bakomliggande tankar och tolkningar av vissa honnérsbegrepp t.ex.
familjecentrering.

7. Aterkoppling till Ingrid Bjerre

Arbetsgruppen har via sammankallande haft kontakt med Ingrid Bjerre for rapport och
aterkoppling. Fragan om kvalitetsrevision har varit foremal for diskussion, men arbetsgruppen
har velat avvakta med revisioner och ev. jamforelser mellan habiliteringar, vilket ocksa Ingrid
ar inforstadd med. Arbetsgruppens minnesanteckningar har dven skickats till Ingrid for
kannedom. Ett gemensamt mote med var arbetsgrupp och Ingrid Bjerre med kollegor planeras
i okt. 2000.

8. Sammanfattning

Sammanfattningsvis kan ségas att arbetsgruppen hade en gemensam positiv uppfattning om
instrumentet ”"God kvalitet” och dess anvandbarhet inom svensk barn- och
ungdomshabilitering. Det forefaller anvandbart pa alla nivaer i organisationen och har ett for
habiliteringar vant sprakbruk, vilket gor det stimulerande att arbeta med fragorna.
Instrumentet ar ocksa en god hjalp att identifiera starka och svaga lankar och att tydliggora
forbattringsomraden.

Deltagarna i arbetsgruppen kommer att fortsatta att arbeta med "God kvalitet” under det
narmaste halvaret for att fa ytterligare praktisk erfarenhet av att anvanda instrumentet. Var
arbete avrapporteras i oktober 2000, da vi &ven kommer att traffa Ingrid Bjerre med kollegor
fran BLF:s sektion for barn- och ungdomsneurologi med habilitering for erfarenhetsutbyte.
Darefter planerar vi att under varen 2001 beséka varandras verksamheter och stélla fragor
utifran instrumentet.
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Arbetsgrupp:Kerstin Dahlgren, Verksamhetschef N. Halsingland
Gunnel Haglund, Habiliteringschef Uppsala (sammankallande)
Ann-Sofie Holmberg, Habiliteringschef Dalarna
Birgit Johansson, Habiliteringschef Kronoberg
Gun Palm Chef Habiliteringscenter Nacka
Birgitta Rosenberg, Chef Habiliteringscenter Upplands Vésby
Margareta Strém, Utvecklingschef Vastmanland
Gunbritt Stromberg, Omradeschef Varmland
Madeleine Thornlund, Internkonsult Uppsala
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EpC

EPIDEMIOLOGISKT CENTRUM

SOCIALSTYRELSEN

2000-09-11

ICIDH2-, om manniskans funktioner, aktiviteter och
delaktighet, en handikappklassifikation i tiden,

Gunnar Sanner och Carina Folkesson

1. Bakgrund och pagaende utvecklingsarbete

ICIDH eller International Classification of Impairment, Disability and
Handicap utgavs forsta gangen 1980 i en forsdksutgava av WHO. 1993
publicerades en officiell version som forst 1997 dversattes till svenska av
Sonja Calais van Stokkom med titeln ’Klassifikation-
Funktionsbegransning pa organniva, Begransning av formaga pa
personniva- Handikapp, konsekvenser pa social nivd”. Aven om
klassifikationen inte har anvants sarskilt mycket praktiskt i Sverige eller
internationellt har den fatt stor betydelse for inférande av termer sasom
funktionshinder och handikapp. | en kanadensisk version av 1980 ars
version, den s.k. Quebec-versionen som utgavs i borjan av 1990-talet hade
termen handikapp i stéllet for en konsekvens av funktionshinder blivit ett
miljorelaterat begrepp. Denna version ligger bl.a. till grund for den s.k. ISP-
modellen (individuella serviceprogram- Olle Sjogren)

En ny bearbetning av ICIDH (version ICIDH2) med titeln ” International
classification of Functioning and Disability” kom ut fran WHO juli 1999.
Webadress: www.who.ch/icidh. En svensk dversattning, ”Internationell
klassifikation av funktionstillstand och funktionshinder”, av samma
oversattare har utarbetats varen-sommaren 2000. Runt om i varlden pagar
faltforsok. Den nya Kklassifikationen skall enligt planerna godkénnas av
WHO ar 2001.

Det nya med den senaste versionen dar att den inte &r en specifik
klassifikation for funktionshinder utan i princip kan beskriva all manniskors
funktionstillstand! Detta ar ur handikappolitisk synpunkt viktigt och
fokuserar pa den ideologi som betraktar handikapp som en
”normalvariation” och en naturlig del av manskligt liv.

I Sverige har Socialstyrelsen/epidemiologiska centrum (EpC-
kontaktpersoner- Anita Nilsson och Lars Berg) tillsatt tre arbetsgrupper vars
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uppdrag &r att granska och prova den svenska versionen av ICIDH-2 med
avseende pa:

e Oversattning, termer och begreppsbildning.

e Anvandbarhet for klassificering i dagligt bruk.

e Anvandbarhet fér uppfoljning och utvardering samt FOU- arbete.

Arbetsgrupperna ar:

1. For psykiatri och vuxenhabilitering under ledning av docenterna Lars
Kebbon och Mats Granlund.

2. For rehabilitering med prof. Gunnar Grimby som ordférande samt

3. For barn- och ungdomshabilitering, med docent Gunnar Sanner som
ordftrande.
Ovriga medlemmar i barn- och ungdomsgruppen &r Eva Bjork-Akesson,
psykolog och professor i pedagogik vid Mélardalens hdgskola, Ann-
Christine Eliasson, disputerad arbetsterapeut vid motoriklab., Astrid
Lindgrens sjukhus i Stockholm, Carina Folkesson, psykolog och
habiliteringschef i Umea, Ann-Sofie Holmberg, sjukgymnast och
habiliteringschef i Falun samt Lena Westbom, med.dr. och
habiliteringsoverlékare i Lund.

Det &r annu inte klart hur lange arbetet kommer att paga.

Den aktuella versionen av ICIDH-2 dr ej sarskilt anpassad for
barn/ungdomar/familj. En sarskilt ’Childrens Task Force” med Rune
Simeonsson fran "University of Columbia at Chapel Hill” i USA i spetsen
arbetar for att fa till en sarskild barnversion men detta arbete &r hittills inte
planerat och finansierat eller WHO.

Faltarbete

For att sprida kunskapen om ICIDH-2 och samtidigt prova anvandbarheten
for barn och ungdomar med funktionshinder ordnade arbetsgruppen for
barn- och ungdomar en utbildningsdag den 7.9.2000 for inbjudna
representanter for aktdrer inom barn- och ungdomshabilitering i Sverige.
Tva representanter per lan inbjods. C:a 85 personer horsammade kallelsen.
Information gavs om ICIDH2 och en planerad faltprévning dar tva olika
fallbeskrivningar skall gora per habiliteringsenhet. Resultaten kommer att
sammanstallas och bearbetas varefter en rapport skrivs. 25.1.2001 skall
resultaten diskuteras vid en ny workshop. Rapporten forvantas ge
vagledning om hur anvandbar nuvarande version ar for vardagsarbete vid
barn- och ungdoms- habiliteringar och ocksa bli en internationell pusselbit i
WHOQO’s arbete for den barn/ungdoms/familje-version som vi hoppas blir
verklighet sa smaningom.

Har foljer nu en kort presentation av tankarna bakom och innehallet i
ICIDH2.
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2. Internationell klassifikation av funktionstillstand och
funktionshinder

Syfte

Det 6vergripande malet for klassifikationen &r att ge ett samlat och
standardiserat sprak och struktur for att beskriva manskliga
funktionstillstand och funktionshinder som viktiga aspekter pa halsa.
ICIDH-2 utgor ett komplement till ICD-10 som ger Klassificerar medicinska
diagnoser. ICIDH-2 ger ytterligare information vad géller fungerande pa
kroppsliga, personliga och sociala nivaer samt miljoinflytande.

Egenskaper

"Funktionstillstand” och ”Funktionshinder” ar paraplytermer som tacker tre
dimensioner:

(1) kroppsfunktioner och anatomisk struktur

(2) aktiviteter pa den personliga nivan och

(3) delaktighet pa social och samhéllsniva

Den fjarde komponenten i klassifikationen utgors av omgivningsfaktorer
som paverkar en persons funktionstillstand i alla tre dimensionerna.

Dessa dimensioner ersétter de tidigare anvénda termerna
"funktionshegransning”, “begransning av formaga” och “handikapp” och
utvidgar deras innebdrd genom att inkludera positiva erfarenheter samt
inverkan av omgivningsfaktorer . ICIDH-2 klassificerar omraden som
beskriver en persons livssituation men avser inte att bestimma personers
tillhorighet till en viss kategori.

ICIDH-2 finns i tva olika versioner. En kort version som ger tva nivaer for
varje dimension och en lang version dar de tre dimensionerna samt
omgivningsfaktorer dr uppdelade i olika omraden som var och en medger
9999 olika kategorier. Till klassifikationen hoér dven beddémningsfaktorer
med numeriska koder som pa en ett likformigt sétt beskriver grad eller
storlek av problem i de olika dimensionerna. Fér omgivningsfaktorer kan
aven positiva aspekter bedémas; d v s i vilken grad underlattande faktorer i
miljon finns och bidrar till att begrénsningar eller inskrankningar i
personens funktionstillstand minskar.

Tillampningsomraden

ICIDH-2 kan anvéandas som statistiskt verktyg for levnadsniva
undersokningar, inom forskning som bas for att méata resultat, livskvalitet
eller omgivningsfaktorer. I klinisk verksamhet blir klassifikationen ett
redskap vid behovsbedémning, planering av interventioner och uppféljning
av resultat. Klassifikationen bygger pa FN:s standardregler och &r inte
minst viktig som ett redskap for att implementera manskliga rattigheter i
olika lander.
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Né&r barnversionen kommer bor modellen kunna bli en mycket god grund
for arbetet med individuell planering i samverkan med barnet och familjen.
Begreppsmodellen for att forstd och forklara funktionshinder ar bio-psyko-
social och vl forenlig med det arbetssatt och synsétt som ar radande inom
svensk barnhabilitering. Aven i nuvarande utformning kan modellen
klargora skillnader mellan olika effekter av skada/stérning pa kropps —
person och social miljé och ge stdd i problemforklaringar, planering och
utvardering av atgarder. Férhoppningen ar att modellen skall bidra till en
gemensam teori for habiliteringens olika yrkesgrupper och ge ett 6kat fokus
pa delaktighetsfragorna i verksamheten. Ett gemensamt sprak och struktur
kan ocksa underlatta samverkan mellan olika verksamheter utifran de behov
som brukarna har.
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