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Forord

Delaktighet och inflytande ar grundlaggande rattigheter for alla manniskor —
men langt ifran sjalvklara for unga med intellektuell funktionsnedséttning. IDE-
projektet (Inflytande, Delaktighet och Empowerment) har vuxit fram ur ett
gemensamt engagemang mellan Mittuniversitetet och Harnésands kommun for
att forandra detta. Genom forskning, samverkan och praktiskt utvecklingsarbete
har vi tillsammans utforskat hur unga med IF kan ges storre mojligheter att

paverka sin vardag, sitt larande och sin framtid.

Projektet har byggt pa nara samarbete mellan forskare, pedagoger,
elevassistenter och inte minst — eleverna sjalva. Genom metoder som photovoice,
design thinking och dialog har vi provat nya vagar for att synliggdra ungas
perspektiv och stiarka deras rost. Resultaten visar att det ar majligt att skapa mer
inkluderande arbetssatt, men ocksa att det kraver tid, kunskap, mod och
lyhordhet.

Vi vill rikta ett varmt tack till alla som deltagit i projektet — elever, personal,
vardnadshavare, och externa experter — for ert engagemang, er nyfikenhet och er
vilja att tanka nytt. Ett sarskilt tack till Hirnosands kommun for ett fruktbart
samarbete fOr att ha mojliggjort denna samverkansstudie. Tack ocksa till
referensgruppen som forutom deltagare fran Harnésands kommun och
Mittuniversitetet inkluderade: Ingrid Olsson, Uppsala universitet, Eva Wallén-
Flygare, Karolinska Institutet och Martin Molin, Hogskolan Vast, bidrog till
projektets utveckling och vetenskapliga kvalitet.

Vi hoppas att denna rapport ska inspirera till fortsatt utveckling av metoder for

delaktighet och inflytande — i skolan, i kommunen och i samhallet i stort.

Maria Warne
Projektledare, Mittuniversitetet
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Bakgrund

Mojligheten att vara delaktig och ha inflytande i samhallslivet dr en
grundlaggande rattighet och en nodvéandighet for en person att livet sa langt det
ar mojligt praglas av sjalvstandighet och sjalvbestimmande. Unga personer med
intellektuell funktionsnedséattning (IF) har simre mojligheter att vara delaktiga i
sambhallet och att paverka det som &r viktigt i deras liv ar an vad andra i
motsvarande alder har. De har d@ven generellt sett simre forutsattningar for en
god halsa. Det nationella mélet for funktionshinderpolitiken utgar fran FN:s
konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning (United
Nations, 2006). Malet ar att uppna jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet
for personer med funktionsnedsattning i ett samhalle med mangfald som grund
(www.regeringen.se/regeringens-politik/funktionshinder). For att uppna det

malet krdvs mer kunskap om hur detta kan starkas.

Det finns ingen statistik pa hur stor andel av befolkningen som har IF nar denna
rapport skrivs, men en uppskattning ar det ror sig om cirka 0,5-1,5 procent av
Sveriges befolkning uppfyller kriterierna for IF (Fernell, 1998)!. Bedomningen
gors enligt DSM-5 som ger foljande definition: “Intellektuell funktionsnedsittning dr
en utvecklingsavvikelse som har sin begynnelse under utvecklingsperioden och som
inkluderar bide intellektuella och adaptiva funktionssvdrigheter inom det kognitiva,
sociala och praktiska dominerna. Man skiljer pa om det foreligger en, lindrig,

medelsvar, svar och mycket svar IF (Fernell, 1998).

Halsa hos personer med IF

I Sverige sarskiljs inte personer med IF i sjalvrapporterade hialsoundersdkningar,
men flera studier (e.g. Perera, Audi, Solomou, Courtenay, Ramsay, 2020; Ludi et
al., 2012) visar att den psykiska och fysiska hélsan ar simre i denna grupp an for

! Utvecklingsstérning innebiér, enligt ICD-10 och DSM-1V, att man intellektuellt/kognitivt, métt
med standardiserade test som WISC eller WAIS (Wechslers intelligenstest for barn respektive
vuxna), tillhor den grupp vars métvarden ligger mer &n 2 standarddeviationer under medelvardet
for befolkningen. I siffror innebér det att intelligenskvoten (IK) ligger under ca 70 (dér testets
medelvarde i befolkningen é&r satt till 100). Dessutom krévs for diagnosen att den intellektuella
funktionsnedséattningen ger betydande anpassningsproblem i vardagslivet och att svarigheterna
har visat sig fore 18 ars alder.
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befolkningen i 6vrigt. Flera riskfaktorer for sjalvmord och sjalvmordstankar har
identifierats for malgruppen, daribland utanforskap och lagt socialt stod (Ludi et
al., 2012). Overvikt och fetma dr ocksa vanligare liksom &ngestsyndrom och
psykossjukdomar. Personer med IF har ofta en bristande kognitiv f{érmaga sdsom
exempelvis formaga att hantera och tolka information, dra slutsatser och anpassa
sitt beteende vilket kan bidra till stress och angest (Nylander, Fernell &
Bjorkman, 2014). Personer med intellektuell funktionsnedsattning (IF) &r mot
bakgrund av detta en utsatt grupp genom deras 6kade sarbarhet for somatisk
och psykisk ohélsa (Nylander, Fernell & Bjorkman, 2014). Studier visar dven att
manga upplever bristande delaktighet och mgjligheter att paverka sina liv
(Salvador-Carulla et al. 2011; Socialstyrelsen, 2019). Bland annat Marmot (2006)
har visat att upplevelsen att vara delaktig i sitt liv, kunna paverka sin situation
och att ha jamlika forutsattningar ar starkt kopplat till hdlsa. Nar manniskor har
en mojlighet att ta kontroll 6ver och paverka sina liv 6kar deras empowerment
(Green, Poland & Rootman, 2000; Wallerstein, 1992; 2006) vilket kan gynna deras

halsa.

Delaktighet for personer med IF

Sverige ratificerade 2009 FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning. Nagra grundlaggande principer berdr fullt och faktiskt
deltagande och inkludering i samhallet, jamlika mojligheter och tillganglighet. I
den nationella funktionshinderspolitiken anges att manniskors olika bakgrund
eller forutsattningar inte ska avgora mojligheten till delaktighet i samhallet
(Prop. 2016/2017: 188).

Det finns dessvarre ingen enhetlig definition av delaktighet, vilket skapar
problem bade nar det ska beskrivas och tillampas. International Classification of
Functioning, Disability and Health for Children and Youth (Y-ICF) anvéander
definitionen “involvement in a life situation” (World Health Organization, 2007;
s.9.). Denna definition har i allt hogre grad antagits och anvénts som ett viktigt
resultat f0r rehabilitering och halsovard for barn med funktionsnedséattning
(Chien et al, 2018). Dock har den kritiserats for att vara for bred och vag (Axelson
et al, 2013). Steinhardt (2021) kritiserar definitionen framst vad galler bristen pa
subjektiva perspektiv pa delaktighet och bristen pa tydlighet i distinktionen
mellan aktivitet och delaktighet.
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Begreppet delaktighet for personer med funktionsnedsattning kan dven tolkas pa
olika satt beroende pa sammanhang. Det handlar om vad en person faktiskt gor i
sin miljo (engagemang), och detta skiljs fran vad personen har for formaga i en

mer teoretisk eller standardiserad situation (kapacitet) (Arvidsson, 2014, 2020).

For att konceptualisera deltagande som en multidimensionell konstruktion, har
Imms et al. (2016) presenterat ett ramverk kallad Family of Participation-Related
Constructs (FPRC) dar deltagande operationaliseras av tva nyckelkonstruktioner,
a) narvaro och b) engagemang. Narvaro definieras som "att vara dar" och mats
som frekvensen och/eller omfattningen eller mangfalden av aktiviteter som man
deltar i. Engagemang, 4 andra sidan, avser den subjektiva upplevelsen av
deltagande nar man deltar i en aktivitet (Imms et al., 2016). Imms med kollegor
(2016) betonar betydelsen av sprak, definitioner och konstruktioner av
delaktighet vid interventioner med barn som har funktionsnedsattningar. Att
kunna ha inflytande over viktiga aspekter i sina liv bygger ménga génger pa
kommunikation, dar bade tal och intellektuell f{érmaga anses vara

forutsattningar.

En modell for delaktighetens domaner

Martin Molin har utvecklat en modell som inkluderar olika kontexter for
delaktighetens doméner inom vilka delaktigheten kan ta sig olika uttryck (Molin,
2004). Enligt Molin har de skilda formerna av delaktighet olika interna och
externa forutsattningar beroende pa individen och omgivningen. Dessutom tar
sig delaktigheten olika former och kan vara av subjektivt eller objektivt slag
enligt Molin. Enligt Molin (2004) handlar delaktighet pa makroniva daremot om
jamlikhet, paverkan och demokrati. Molin (2004) benar i sin avhandling ut
delaktighetsbegreppet och har foreslagit en slags “delaktighetskarta” i ett forsok
att positionsbestimma olika komponenter av delaktighet som inkluderar
delaktighet bade pa mikro- och makroniva. Dessa komponenter ar aktivitet,
engagemang, tillhorighet (formell och informell), autonomi, makt samt
interaktion. Dessa komponenter kan i sin tur forekomma i olika grad i olika
domaner; skola, hem, fritid, sysselsattning/arbete och politik. De olika

domdnerna definieras enligt Molin (2004) som:
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a) Engagemang - grad av deltagande i en aktivitet
b) Formell tillhirighet - att nagon ges tilltrade till ett sa mmanhang

c) Informell tillhorighet - en subjektiv upplevelse av att tillhora nagot, det

vill siga en kénsla av att vara accepterad i olika gruppgemenskaper

d) Autonomi - att individen har formagan att traffa sjélvstandiga val,

men att denne inte nddvandigtvis kan utfora alla sysslor i vardagen

e) Makt — Autonomi dr att triaffa sjalvstandiga val (en intrapersonell form
av delaktighet). Makt kan sdagas handla om mdjligheten att forverkliga

dessa val i sociala relationer.

f) Interaktion — ett dmsesidigt samspel som forutsatter handlingar fran

individen sjalv och dennes omgivning.

Det kan vara svart att veta om personer med IF upplever sig ha inflytande och
kanner delaktighet. Flera studier har matt upplevelse av delaktighet i dagliga
livet for unga med IF, farre har fokuserat pa inflytande och involvering i
aktiviteter (Granlund, 2013) och d@nnu farre pa delaktighet och inflytande i linje
med Molins modell. I foreliggande rapport har vi anvant Martin Molins
delaktighetsmodell fran 2004 for att analysera resultaten.

Metoder for 6kad delaktighet

Delaktighet ar en viktig del inom demokrati, organisationsteori och socialt
arbete. Genom att skapa forutsattningar for manniskors aktiva deltagande kan
motivation, battre beslutsfattande och hogre grad av engagemang 6ka (Deci &
Ryan, 2013). Forskning visar att ndr manniskor involveras i beslut som paverkar
dem direkt, okar deras engagemang och acceptans for genomforda atgarder
(Reason & Bradbury, 2008).

Det finns flera vetenskapligt forankrade metoder for att delaktighet och
empowerment, saisom Participatory Action Research (PAR), Self-Determination
Theory (SDT) och Appreciative Inquiry (AI), som har visat sig vara effektiva i att
skapa inkluderande processer och hallbara resultat. Participatory Action
Research (PAR) och community based participatory research (CBPAR) dr som

hors av namnet metoder som anvands framfor allt i forskning. Metoderna syftar
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till att inkludera deltagare i bade identifiering av problem och utformning av
16sningar. Men dessa aktionsbaserade metoder syftar dven till att i processen

starka manniskors delaktighet och empowerment.

En metod som anvéands bade som forskningsmetod och inom hélsoframjande
arbete dr photovoice. Photovoice &r en social forandringsmetod dar deltagarna
fotograferar vad som ar viktigt i deras liv for att sedan tillsammans med andra
reflektera Over gemensamma aspekter. Metoden utgar fran att deltagarna
fotograferar sin egen vardag for sedan dela dessa foton och berattelser om dessa
med varandra. Photovoice utvecklades av Wang & Burris, (1997) och med en
teoretisk grund i Paolo Freires kritiska pedagogik, feministisk teori och
community photography. Metoden har anvénts i studier med kvinnor,
ungdomar och olika sjukdomsgrupper for att fa kunskap om deras livssituation
och vad som &r angeladget for dem for att kunna ta kontroll 6ver, forandra och att
na sina mal i livet (Liebenberg, 2018). Tidigare studier har till exempel visat pa
signifikant 6kat samhallsengagemang bland ungdomar (Strack, Magill &
McDonagh, 2004). Photovoice har tidigare visat sig fungera for personer med IF
exempelvis i syfte att 6ka delaktighet och inflytande (e.g. Jurkowski, Rivera and
Hammel,2009; Nguyen, Mitchell, De Lange & Fritsch, 2015; St. John et al. 2021;
Povee et al. 2014).

Problemformulering och syfte

Sammantaget visar tidigare forskning att det forekommer en méngd olika
begrepp for att beskriva delaktighet och att en pagdende diskussion férs inom
vetenskapssamhallet om vilka termer som ar mest passande. Det saknas dven en
gemensam definition av delaktighet. Talman, et al (2019) havdar att det ar viktigt

med en definition fOr att avgdra om uppsatta mal nas.

Tidigare forskning visar ocksa att majligheterna for personer med IF att kunna
delta och ha inflytande i saval sina liv som i samhallet i stort brister. Det kan vara
extra utmanande att vara delaktig om man har en intellektuell
funktionsnedsattning och metoder och strategier som fungerar {or 6vriga i
befolkningen kanske inte fungerar eller behover anpassas. Det behovs fler studier
som provar metoder som okar mojligheterna for personer med IF att kunna

identifiera, reflektera och synliggora for dem viktiga aspekter i sin vardag.



Mittuniversitetet

De unga som inkluderades i denna studie hade mattlig till svar intellektuell
funktionsnedséttning och nagra en multifunktionsnedsattning. Vad som ar
mojligt f6r unga med IF ar en av denna studies utmaningar. Darfor var en del av
studien att forsoka beddma personernas upplevelse av delaktighet och inflytande

genom att testa olika verktyg.

Det 6vergripande syftet med studien var att undersoka hur delaktighet och
inflytande for unga personer med IF definieras, tillampas, kan bedémas och

bidra till att utveckla deras vardagskompetens.

Fragestallningar

1. Hur definierar larare inom gymnasiesarskolan elevers inflytande och
delaktighet och mdjligheter att bedoma detta?

2. Hur ser foréldrar till unga med IF pa sina ungdomars majlighet till
delaktighet och inflytande?

3. Hur ser kunskapslaget ut gillande mdojlighet att bedoma upplevt
inflytande och delaktighet bland personer med IF?

4. Hur kan fotobaserade metoder anvandas inom gymnasiesarskolan for
att starka elevernas mojligheter till delaktighet, inflytande och
empowerment?

5. Hur kan ett (bedomnings-) verktyg med syfte att 6ka elevers delaktighet

se ut och fungera?

Design

Design for genomforandet var participatorisk aktionsforskning (PAR) (Hughes,
2008). Kannetecknande for PAR ér att ett systematiskt utforskande gors dar
forskarna deltar tillsammans med malgruppen, professionella och andra
intressenter. Tillsammans med personer i verksamheten och i dialog har

forskarteamet sokt svar pa forskningsfragorna.

Kontext

Studien med dess olika delar genomfordes under 2022-2024 pa en anpassad
gymnasieskola i Vasternorrland. Deltagare var elever (6) och personal (5) pa det

10
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individuella programmet pa skolan. Ett tidigare samarbete med skolan
foranledde en ans6kan om de samverkansmedel som fanns avsatta for att
kommuner och Mittuniversitetet ska samverka kring forskning i syfte att méta ett
behov som kommunen identifierat. Studien bedrevs i traditionell projektform
med projektledare, en fran kommunen och en fran Mittuniversitetet, arbetsgrupp

och referensgrupp.

Etiska overvaganden

Samtliga deltagargrupper fick riktad skriftlig och muntlig information om
studien och fick mojlighet att stélla fragor. De unga med IF som var deltagare i
denna forskning har svar till medelsvar intellektuell funktionsnedsattning vilket
innebar att de kan svart att avgora inneborden for dem av att delta. Det dr dock
av storsta vikt att dven personer som har svara funktionsnedsattningar har
mojlighet att fa vara deltagare i forskning som de &r berérda av. Informationen
anpassades darfor till malgruppen sa langt det var mgjligt. I samrad med
vardnadshavare och skolpersonal togs beslut upp runt varje enskild elev.
Vardnadshavare gavs mojlighet att besluta om, deras ungdom skulle delta utan
att ange skal om sa ej var fallet. De som inte deltog skulle da kunna ha ordinarie
skolundervisning eller delta i samma aktiviteter som de elever som ar
involverade i forskningen men att ingen data samlas in fran dessa elever. Ingen
vardnadshavare avbdjde medverkan for deras ungdomar och undertecknade
darfor samtyckeformularet. Inte heller avbdjde nagon av ungdomarna.

Etikprovningsndmndens godkdnnande, Dnr 2022-06090-01.

Delstudierna

Delstudierna presenteras nedan var for sig med metodbeskrivning, resultat och
kort diskussion. Avslutningsvis ges ett avsnitt med en overgripande diskussion

och reflektion 6ver de lardomar som dragits i projektet.

11
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Tabell 1. Delstudierna med fragestallning och metod for respektive studie.

Delstudie | Fragestillning Metod
Fokusgrupps-
Hur definierar ldrare inom gymnasiesarskolan elevers .
B . - N studie med
1 inflytande och delaktighet och mdjligheter att bedéma
skolpersonal
detta?
Hur ser foraldrar till unga med IF pa sina Intervjustudie med
2 ungdomars majlighet till delaktighet och véardnadshavare
inflytande?
HurA ser kunskapéléiget ut géllande méj:lighet att Scopingstudie
3 beddma upplevt inflytande och delaktighet bland
personer med IF?
Hur kan fotobaserade metoder anvandas inom Fokusgruppsstudie
gymnasiesarskolan for att stirka elevernas med skolpersonal
mojligheter till delaktighet, inflytande och Observationsstudie
empowerment? med elever
5 {-Iur kan ett (bedommngs—) verktyg med syfte att Design thinking
oka elevers delaktighet se ut och fungera?

12
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Metod

En kvalitativ studie genomfordes dar personalen som arbetar med eleverna pa
det individuella programmet (IP) tillfrdgades om att vara med i en fokusgrupp
om delaktighet for unga med funktionsnedsattning med fokus pa deras elever pa
IP. Det var fem av personalen som accepterade att delta varav fyra kvinnor och
en man. Fokusgruppsintervjun genomfordes i skolans lokaler. Tva omraden
berordes 1) definition av delaktighet och 2) att bedoma delaktighet. Exempel pa
fradgor som stalldes i fokusgruppen ar om det gors ndgra beddmningar av elevers
delaktighet i dagsldget och i sddana fall hur. Vi fragade ocksd om personalen
kanner till och har provat pa ndgra beddmningsverktyg for delaktighet samt vad
ett bedomningsverktyg ska kunna hjalpa till att svara pa och hur ett sadant
verktyg skulle kunna se ut. Slutligen fradgade vi om personalen tror att det gar att

mata delaktighet och hur resultatet skulle anvandas i sa fall.

Intervjun transkriberades av en professionell transkriberingsfirma. I resultatet
anges inte om det dr en man eller kvinna som citateras eller vilken respondent
det ar eftersom materialet &r for litet for att sakerstdlla deltagarnas
konfidentialitet.

Analysmetod

En deduktiv analys (Graneheim & Lundman, 2004) genomfordes av data
insamlat om definition av delaktighet. Den baserades pa Molins modell for
delaktighet tidigare beskriven i bakgrunden. Doméanerna i hans modell
(engagemang, informell tillhorighet, formell tillhorighet, autonomi, makt och
interaktion) anvandes for att identifiera aspekter av delaktighet i
intervjumaterialet. Aven utmaningar for eleverna inom respektive domén
inkluderades och ses i analysen som kategorier som var véagledande i den
deduktiva analysen. Meningsenheter markerades, kondenserades och fick koder.

Koderna anvandes sedan for att skapa sub-kategorier under doménerna.

Materialet fran fokusgruppen, kring hur personalen bedémer delaktighet,
transkriberades och analyserades induktivt genom tematisk analys. Vi utgick
ifran en forenklad tolkning av Braun och Clarkes (2006) modell som Alvinius,

Borglund och Larsson (2023) skriver om.

14
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Resultat
Resultatet beskriver personalens definition av delaktighet analyserad deduktivt

genom Molins modell.

Definiera delaktighet

Personalen beskrev att de hela tiden arbetar med att majliggora delaktighet for
eleverna och tolka elevernas vilja. Deras utgangspunkt ar att alla elever ska
kunna inga i gruppen elever och kanna tillhorighet i den. I Tabell 2 redovisas de

kategorier som ar resultatet av den deduktiva analysen baserad pa Molins

delaktighetsmodell.

15



Tabell 2. Subkategorier fran analysen sorterade under Molins delaktighetsdoméner

Dimensioner fran Molins delaktighetsmodell

Engagemang

Tillhérighet — Formell

Tillhorighet —
Informell

Autonomi

Makt

Interaktion

Subkategorier

Visar engagemang
genom kroppssprak och
verbala uttryckt

Att fa ingd ar grunden

Gruppen ar norm men

Att fa vara en del och
uppleva tillhérighet

Att fa valja
Klara moment pa egen
hand

Maijlighet att paverka, ha
inflytande

Eleven tar kontakt med
nagon

individuella Eleverna fragar efter Forsta demokrati Kommunicera
Passivitet i en aktivitet anpassningar behovs varandra Elevens intresse styr tillsammans om nagot
en aktivitet
Andrat beteende om Formell tillh6righet Protesterar om de
aktivet forandras leder till informell exkluderas fran
tillhorighet gruppen
Utmaning Utmaningar Utmaningar Utmaningar Utmaningar Utmaningar

Tolka elevens signaler
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Tolka elevens signaler

Samhallets normer
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Eleverna ar beroende av
de vuxna for att kunna
utféra manga aktiviteter.

Elevernas mojlighet att
kommunicera




Engagemang

Dimensionen engagemang i Molins delaktighetsmodell handlar om graden av

delaktighet i en viss aktivitet eller i ett visst sammanhang.

Personalen beskriver hur de bade genom elevernas kroppssprak och verbala
uttryckt, tolkar elevernas grad av engagemang. Analysen visar att personalen
lagger ner mycket energi pa att eleverna ska ha en hog grad av deltagande i olika
aktiviteter. Ett exempel som tas upp ar nar en elev upplevdes ha lag grad av
engagemang under en musiklektion och hur detta horsammades av personalen.
Eleven fick da majlighet att spela trummor i stéllet for det som planerats.
Forandringen ateruppvackte elevens engagemang i lektionen och dven da hans
upplevelse av delaktighet, menar en i personalen. Elevernas engagemang kan
oka genom att personalen horsammar deras signaler och genomfor forandringar:

Jag tror att han kinner sig delaktig i musiklektionen. Det ir dit jag vill komma. Ja.

Av analysen av fokusgruppen framgar att elevernas individuella
funktionsnedséttning lagger hinder for deras majligheter till engagemang, sett
utifran grad av deltagande. Assistenterna arbetar med att tolka signalerna och i
mojligaste man oka graden av deltagande hos eleverna. En annan aspekt kopplad
till engagemang som personalen beskriver ar att eleverna inte aktivt efterfragar
nagot: Men det dr lite det hir att de inte efterfrigar om de inte far fragan. De siger inte
till hur de vill ha det. Och de kanske inte riktigt vet hur de vill ha det heller alla gdnger.
Detta skapar ett tolkningsutrymme dér personalen blir elevernas rost utifran hur

de sjdlva uppfattar situationen och tidigare erfarenheter kopplade till eleven.

Formell tillhorighet

I Molins modell beskrivs formell delaktighet som nagot som handlar om att

ndagon ges tilltrade till ett sa mmanhang.

Resultatet visar att personalens ambition ar att hitta aktiviteter dar alla har en
formell tillhorighet. Aktiviteter som namns dar samling, promenader och
fredagsaktiviteten, dar eleverna utifran en bild beskriver nagot de uppskattat
under veckan. Den formella tillhorigheten beskrivs som att den i sig skapar

samhorighet, en mer informell tillhorighet.

En av de intervjuade tar upp att viss skolverksamhet har eleven inte nagon

formell tillhorighet till. Tillhorigheten baseras da pa krav som verksamheten



Mittuniversitetet

stallt upp gallande formaga och intresse. “"Och kommer det en elev som inte fixar det

den behdver fixa, dd fir den inte vara kvar. Si kan man séga [frdn verksamheten].”

Tillhorighet till praktikplatser dr en annan verksamhet dar det framkommer att
det finns hinder. Personalen beréttar att for deras elever ar det foretradesvis
interna praktikplatser som kan komma i fraga, inte nagot utanfor skolan.
Eleverna forvantas inte kunna finnas pa den vanliga arbetsmarknaden efter

skolan utan pa anpassade verksamheter sisom daglig verksamhet.

Informell tillhorighet

I Molins modell definieras informell tillhorighet som en subjektiv upplevelse
av att tillhora nagot, det vill sidga en kinsla av att vara accepterad i olika

gruppgemenskaper.

Resultatet av analysen visar att det personalen lagger ner stort arbete pa att
eleverna ska uppleva informell tillhorighet som beskrivs som en upplevelse av

tillhorighet i aktiviteter, fastan eleverna inte kan vara aktiva.

Deltagarna menar att eleverna upplever tillhorighet till gruppen. Detta beskrivs
genom att eleverna fragar efter varandra och att de protesterar pa olika satt om
de exkluderas fran gruppen. Trots det uttrycker personalen att de kan kdnna
tveksamhet kring elevens upplevelse av tillhorighet: Ibland néir vi gor en aktivitet si
kanske man tinker, ja, men vad kan han? Han kan inte bidra riktigt, eller forstdr han ens
den hdr aktiviteten, eller? Dock verkar deras tolkning av vad eleverna uttrycker pa
olika satt overtyga dem om att eleverna oftast vill vara med i gruppens

aktiviteter.

En aspekt som framkommer ér att vissa elever soker tillhorighet utanfor
gruppen. Det kan handla om att det kommer besokare eller tillfallig personal

som eleven soker kontakt och samhorighet med.

R: Och sen har vi en tjej, som ar valdigt uppslukad av oss vuxna.
Har det kommit in nagon ny person i gruppen, eller nagonting

sant, s& valjer man gdrna att ...

R: Da ar det inte aktiviteten i sig som styr, utan det ar sjdlva

personen ... Kommer det besok eller ndgon ny person, som kanske
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inte brukar vara har, da ar det ganska stor chans att det blir just

den bilden som man valjer att skriva om.

Utgangspunkten i det pedagogiska arbetet ar att eleverna ska fa vara en del och
uppleva tillhorighet till gruppen. Personalen, och da framfor allt assistenterna till
elever som har svart att uttrycka sig, tolkar signaler och skapar forutsattningar. I
ovrig namns valdigt lite om elevernas samhorighet med personalen eller andra

vuxna pa skolan, det dr elevgruppen som fokuseras.

Autonomi

I Molins modell beskrivs autonomi som att individen har f6rmagan att traffa
sjdlvstindiga val, men att denne inte nédviandigtvis kan utfora alla sysslor i

vardagen.

Autonomi beskrivs av personalen framfor allt i termer av att eleverna ska fa vélja
men dven att de ska kunna klara moment pa egen hand. Personalen beskriver
hur de skapar mdajligheter for 6kad autonomi genom det pedagogiska arbetet.
Ofta handlar det om en process som den nér ett arbete bedrevs for att méjliggora
just ett sjalvstandigt val i en demokratisk process. Tillfdllet som beskrivs var ndr
en utflykt planerades dar eleverna skulle rosta oberoende av varandra eftersom

ett problem ér att de ibland valjer som de andra:

R: Men det var just det som var grejen lite grann, att de inte skulle
borja tanka for mycket och vilja nischa sig pa ndgonting dar, pa
den platsen, utan att vi skulle kunna ta upp det, prata om

det, “okej, den hér bilden. Vad kan man gora hdr? I en sdn har
milj6”, och spinna vidare pa det, och fa dem att tanka sjélva, och
tva och tva. Det gjorde vi ju. Vi gick igenom alla de hér sex
bilderna, vad det var, att alla fick vara med om samma sak. Alla
fick veta samma sak, att, okej, pa stan, da kan man tdanka fika. Man
kan tdnka bio. Man kan tdnka glass. Man kan tdnka sol. Man kan
tdnka andra manniskor. Ja, och sa vidare, och sa vidare. Och sen
d&, nér vi har gatt igenom sa att alla visste ndgorlunda vad man
kunde gora pa de platserna, da tog vi dem en och en, for att de inte

skulle bli paverkade av “min kompis da?
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Personalen talar d4ven om att eleverna har begréasningar i att forsta sina val. Det
positiva dominerar i deras val, vilket ocksa visar sig vid anvandandet av smileys
sa valjer eleverna den glada gubben oavsett om de gillat en aktivitet eller ¢j. En
annan aspekt ar att forsta majoritetsbeslut i en demokratisk process. Det kan inte

alla gora men nagot missndje fran elevernas sida beskrivs inte.

Assistenterna ses av personalgruppen som en viktig del i att majliggora
elevernas autonomi. Stod ges eleverna i det praktiska, men assistenterna tolkar

ocksa eleven i hur de uttrycker vad de vill.

Personalen berdttar &ven om nar de sjdlva lade hinder {or en elevs mdajlighet att
vara autonom. Det som beskrivs handlar om tillgangliga miljoer, hur de kom pa
att de moblerat sa att en elev som behover rullstol inte kunde komma at sina
saker i skolan. Den begransade tillgangligheten for eleven doldes genom att
eleverna garna hjalper varandra. Det tog darfor tid innan personalen upplevde

att andra elever kompenserade och hindrade eleven i rullstol att vara autonom.

Samhdllets normer benamns som ett hinder for elevernas majligheter att vara
autonoma. En i personalen menar att forvantningarna pa personer med IF &r laga
och att det som é&r en sjdlvklarhet f6r andra inte ar det f6r denna grupp.
Personalen jamfor de krav en fordlder har pa sitt barn som 6kar med aldern och
att funktionsnedsattningen blir en ursakt for att inte stélla krav och att det i sin

tur far negativa effekter.

R: ...utan man ursdktar utvecklingen for att de har en
funktionsnedsattning. Sa tanker jag. Och det leder till utanférskap.
Det leder till att man inte &r ute i samhallet. Det leder till att man
inte ar pa aktiviteter. Det leder till att man sanker ribban

omedvetet helt i onddan.

Saddant som fOr andra &r en sjdlvklarhet, exempelvis att kunna betala sjdlv, &r manga unga
med IF inte en mgjlighet, menar personalen. Det ar av stor betydelse menar de att

eleverna fa mojlighet till sddana handlingar och inte vara beroende av andra.

R: Det &r en jdttestor skillnad bara om man gar och fikar, att man tar
fram sitt kort och far betala sjdlv, an att man later den som man ar
med, om det dr en kontaktperson, eller om det & mamma och pappa,

att det dr de som betalar. Det dr smagrejer som ...
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R: Man sag hela deras kroppshallning och allting, nar de stod déar med
sitt eget och de betalade ...

R:Ja, att kunna gora en egen bestillning, sdga sjdlv vad jag vill ha, sa
att inte den som man dr med, fOr att ta for givet, nej, men fraga kanske

pappa “vad vill du ha” och sa bestiller de.

Resultatet visar att en del i denna problematik, som hindrar elevernas autonomi,
ar overdriven omvardnad, omhuldande och ursiktande. Det beskrivs som en
balansgang att justera och kompensera for bade vardnadshavares
tillkortakommanden och de konsekvenser som eleven far ta konsekvenser av att
inte vara duschad, inte ha med sig tillrackligt med kldder. Dar menar personalen

att omvardnaden kommer in men att detta ocksa begransar elevens utveckling:

R: Men ibland undrar man ocks3, tycker jag, med vara elever, just
det hdr som du ar inne pa, xx, med att man inte stiller nagra krav,
att man kan kanna, att men hur skulle den har eleven ha kunnat bli

om man har fatt ratt forutsattningar eller majligheter?

Makt

I Molins modell beskrivs dimensionen som att det finns méjlighet till
inflytande och paverkan over situationer.

Begreppet makt ndmns inte av personalen, men de talar om mdjligheter till
inflytande och att kunna paverka olika situationer. En i personalen berattar hur
det kan ga till i en inflytandeprocess och hur denne ser pa innebdrden av

inflytande:

R: Vi har noterat att du [eleven] tyckte att den har situationen var
svar eller jobbig, och sa forsoker vi att atgarda det tillsammans i
samsprak med den eleven, och sa sen sa provar vi igen. Alltsa, det

ar som en process. Och da har man haft ett inflytande.

Ett annat exempel som namns ar nar eleverna ar involverade i att planera och

halla i en lektion.
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R: ... att elever har fatt vara med och vara ledare for

idrottslektionen. Dér har de haft mycket inflytande att kunna styra

innehallet utifrdn vad de sjélva tycker &r roligt att gora, vilja lekar

och ...
Personalen arbetar med att tolka elevernas val i det arbete som bedrivs pa
fredagarna. Da ar var och en med och valjer ut en bild fran veckans aktivitet och
skriver om den. Personalen beréttar att de observerar vilka aktiviteter som inte
blir valda och funderar da varfor och vad som kan gora aktiviteten mer attraktiv
eller battre fungerande. P4 sa satt dr tolkningen att eleverna har en indirekt makt

over skolveckans aktiviteter.

Bristande mgjlighet att inflytande och kunna péaverka sin situation tas upp
framfor allt nar det géller elevernas fritid. Eleverna ar beroende av de vuxna for
att kunna utgora manga aktiviteter. En del vardnadshavare kan dven de ha en
funktionsnedsattning eller annat som paverkar deras forméga att mojliggora sina

ungdomars majlighet till makt och inflytande.

Interaktion

Interaktion beskrivs i Molins modell som ett 6msesidigt samspel som

forutsdtter handlingar fran individen sjdlv och dennes omgivning,.

I intervjumaterialet dr beskrivningar om interaktion inte sa vanligt
forekommande. Personalen beskriver dock en del exempel som nir en elev
interagerar med en tidigare okand person. Det som beskrivs i 6vrigt ligger i
granslandet till informell tillhorighet. Personalen beskriver en situation

dar ”eleven ar med”:

R: Jag tanker bara pa eleven du pratade om tidigare i dag, att han
har varit med under en lektion eller tva egentligen, tva &mnen,
bade drama och musik. Men det 4r manga géanger, och da har man
kanske fran borjan har man inte varit speciellt delaktig alls. Man
har varit dar och suttit i ringen. Men efter att ha gjort det bra
maénga ganger. Jag vet inte hur manga ganger. Men helt plotsligt sa

borjar man vara med.
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Bedoma delaktighet

Den induktiva analysen av fokusgruppens svar inom omradet att bedoma
delaktighet resulterade i fyra latenta teman som representerar en djupare
mening. Det forsta temat Tyst kunskap handlar om att personalen kan och vet mer
om nar en elev ar delaktig. Det andra temat Mer grupp in individ visar att
eleverna oftast bedoms i grupp hellre dn enskilt. Det tredje temat handlar om att
det finns Olika hinder for att bedoma delaktighet. Slutligen visar det sista temat
att det finns Olika typer av stod for att bedoma delaktighet.

Tyst kunskap

Det framgar av fokusgruppsintervjun att personalen kan mer och vet nér en elev
ar delaktig. Det handlar om kroppssprak till exempel via 6gonen vilket blir en
form av verktyg. Det dr viktigt att fanga in framgangsfaktorerna, vad som gors

for att andra ska kunna se. Det dr sa positivt att ta del av det som eleverna gor.

R: Jag skulle néstan vilja sdga specialister pa att tolka signaler,
kroppssprak.

R: Den storsta bedomningen man gor ar ndr man ser hur eleverna
ar och fungerar i gruppen, i samspel med andra i olika
sammanhang.

R: Aven om vi inte kanske pratar sa att vi ska bedoma deras

delaktighet, sa kdnns det som att hela allt vi gor.

Det framgar att det handlar om att bygga upp en relation och prata med eleverna

for att kunna bedoma delaktighet. Det handlar ocksa om personkemi.

Mer grupp dn individ
Personalen pratade mer generellt kring gruppen av elever an kring den enskilde

eleven eller individen.

R: Har en storre kunskap om delaktighet som aktivitet idag. Har
jobbat i 20 ar, detta har alltid varit svart. Forstar man? Ar man

radd att svara? Det ar ett gissande.

Det framgar ocksa av intervjun att synen pa malgruppen har férandrats. Lagar

och policydokument har tillkommit om exempelvis inkludering.
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Olika hinder
Personalen menar att det finns mycket externa forutsattningar, om de begransar

sa begransar det ocksd individerna (eleverna).

R: Det kdnns som att mycket blir utifrdn vara egna val, ndr vi
planerar vad vi ska gora.
R: Men det giller att vara lyhord. Vi prioriterar reflektionstid
tillsammans i majligaste man, och férsoker att komma pa, vad
hénde har?

Vidare sager personalen att omsorg kan vara som ett hinder i

delaktighetsprocessen, omhandertagandet blir for stort.

Personalen menar att aterkoppling ar viktig annars blir det som en slags
skendemokrati/pseudodelaktighet. Personalen beskriver hur de anvander

trivselenkaten som verktyg.

R: Sen ar det andra sdtt som vi tar reda pa vad de tédnker, som vi
sade, trivselenkater, och att vi lyssnar. Vi gor de har kontinuerligt
och skannar av och ser hur laget &r.

R: Det negativa valet dr kansligt. Eleverna har fatt valja aktivitet

och sedan analyserades vad de inte valde.

Olika typer av stod

Personalen beréttar att de anvander sig av symbolbilder for att utvardera
aktiviteter (tumme upp och ner). ”Det dr bra med bildstod. Viktigt med igenkinning i
symboler och bilder, att det ir bekant.” Detta arbete sker bade i stor grupp
tillsammans och en och en enskilt for att kunna jamfora. Personalen forsoker
utrona varfor en aktivitet inte valjs och tvartom och stéller sig fragan de sjdlva
paverkar elevernas val: Men mdnga frigor dr ledande och eleverna tors inte svara

uppriktigt ibland. Pdverkas de av varandra?

Diskussion

Personalens definition av delaktighet

Resultatet visar att personalen pa olika sdtt arbetar for att skapa delaktighet
utifran Molins modell, men att det finns bade mdjligheter och hinder i detta

arbete.
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Nar det galler engagemang framtrader personalens formaga att tolka
kroppssprak och signaler som en central strategi. Detta kan ses som en styrka da
det mojliggor en hog grad av anpassning, men innebar ocksa en risk eftersom
tolkningarna blir subjektiva och ddrmed kan ersatta elevens egen rost. Detta ar
en anledning till att forsoka involvera och anpassa metoder sa att personens egen
rost kan bli hord. Olika bildanpassade verktyg finns for detta. Samlingsnamnet
for dessa ar AKK (Alternativ och Kompletterande Kommunikation) och nagra
enskilda program som ar vanliga ar bliss, pictogram och PCS,

(Specialpedagogiska Skolmyndigheten?).

Anpassningar, som att byta aktivitet for att 6ka motivationen, visar pa flexibilitet,
men vacker samtidigt fragor om balansen mellan att bekrafta elevens uttryck och

att utmana till utveckling.

I relation till formell tillhérighet framtrader en stark ambition att alla elever ska
inkluderas i gemensamma aktiviteter. Samtidigt synliggors en strukturell
problematik dér vissa verksamheter exkluderar elever utifran krav pa prestation
och formaga, exempelvis praktikplatser utanfor skolan. Detta kan tolkas som ett
uttryck for hur samhallets normer kring arbetsférmaga reproduceras och riskerar

att begransa elevernas framtida inkludering.

Nar det galler informell tillhérighet framtrader en bild av att elever ofta
upplever samhorighet dven vid lag grad av aktivt deltagande. Har blir ndrvaro
och relationer centrala. Samtidigt uttrycker personalen osikerhet kring elevens
forstaelse, vilket pekar pa spanningen mellan faktisk och upplevd delaktighet.
Att vissa elever aktivt soker tillhorighet hos vuxna snarare an i elevgruppen
indikerar alternativa satt att skapa mening, men kan ocksa vacka fragor om
gemenskapens riktning och hallbarhet. Detta dr ndgot som Molin (2204)
diskuterar i sin avhandling. Molin talar om horisontella samspelsprocesser.
Mellan eleverna i den anpassade skolan, i klassen, ndgon som han bendmner som
mellan likar. Men ocksd, vertikala processer som kan handla om vilka far man
tillhora? I Molins arbete beskrivs det som hur det tuffa ganget utmarker sig, om
maktpositioneringar, vilja att fa hora till dem gruppen. I var studie handlar det

om en elev som vill knyta an till ndgon som kommer pa besok, en vuxen.

2 https://www.spsm.se/stod-och-rad/sprak-och-kommunikation/alternativ-och-kompletterande-
kommunikation/
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Autonomi lyfts fram som bade en ambition och en utmaning. Personalens arbete
med strukturer for val visar pa en vilja att framja sjdlvstandighet, men resultaten
indikerar svarigheter nar eleverna inte fullt ut forstar konsekvenserna av sina val
eller paverkas starkt av andra. Vidare framtrader risken for 6verdriven omsorg
och laga forvantningar som begransande faktorer. Har tydliggors vikten av att se
sma vardagliga handlingar, sdsom att fa betala sjédlv, som centrala for att bygga
kéanslan av sjalvbestammande och agens. I autonomin ingar ocksa att bade kunna
valja och vilja bort sitt deltagande i en aktivitet, nagot som beskrivs nar en elev
inte vill delta i musikaktiviteten. Molin (2004) beskriver hur personalen i hans
studie tranar eleven att sjalvstandigt ta stallning till saker, nagot som aven
kommer fram i var studie. Viljan att eleverna ska inga i en grupp och vara
delaktig i de aktiviteter med den kan dock komma i konflikt med elevens

autonomi.

I dimensionen makt framkommer att elever ges bade direkta och indirekta
mojligheter till inflytande. Molin (2004) menar att makt kan ses som forverkliga
autonoma val. Att leda lektioner eller vilja aktiviteter visar pa en reell paverkan,
medan val av bilder snarare kan forstas som ett indirekt uttryck for inflytande.
En problematik som lyfts dr risken for symbolisk delaktighet, dar elevernas val
inte far faktiska konsekvenser. Sarskilt tydligt dr detta i relation till fritiden, dar
elevernas beroendestéllning till vuxna begransar deras mdojligheter att paverka

och forverkliga sina val.

Slutligen framstar interaktion som en dimension dér resultatet visar pa en
gradvis utveckling fran passiv narvaro till aktivt deltagande. Interaktion &r
Omsesidig samspel mellan eleven och dennes omgivning (Molin, 2004). Detta kan
forstas som en process som forutsatter bade tid och stod fran omgivningen.
Interaktionen dr starkt kopplad till elevernas formaga, saknas tal och syn

forsvaras interaktionen och kanske begransas till bara assistenten.

Sammanfattningsvis visar resultatet att personalen aktivt arbetar med att skapa
forutsattningar for delaktighet, men att detta arbete ofta sker inom ramen for
tolkningar och strukturella begransningar. En central spanning som aterkommer
i flera dimensioner ar skillnaden mellan faktisk och upplevd delaktighet, samt
risken att vuxnas tolkningar, laga forvantningar eller 6verdrivna
omsorgspraktiker begransar elevernas majligheter till sjalvstandighet och

inflytande. Detta pekar pa behovet av att fortsiatta utveckla metoder som starker
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elevernas egen rost och som utmanar de normer och strukturer som riskerar att

reproducera utanforskap.
Tidigare studier och personalens uppfattning om bedomningsverktyg

Artiklarna om bedomningsverktyg sammanstalldes baserade pa de olika
bedomningsverktygen, hur dessa beskrivs och dess anvandbarhet for
malgruppen. Tidigare studier visar att det finns olika verktyg for att mata eller
bedoma delaktighet. Nagra verktyg involverar bade malgruppen och annan part
som vardnadshavare eller personal som gor bedomningen. De metoder som
anvander fler dimensioner ar Picture my Participation (PmP) och Talking
Mats™. Participatory Experience Survey (PES) ar ytterligare ett program eller

verktyg som avser att inkludera personer med IF i programutvardering.

Fokusgruppsintervjun med personal pa anpassat gymnasium visade att de sjdlva
inte hade nagon erfarenhet av nagot bedomningsverktyg, men kande till att
dessa fanns. Som ndmnts ovan dr det problematiskt att bedoma nagot som é&r
svart att definiera. Personalen beskriver att de har en tyst kunskap om eleven och
dennes behov. Den bygger pa att det finns en god relation mellan elev och
personal. De bedomningar personalen gor av elevernas delaktighet ror oftast
gruppnivan da fokus ligger dar. Personalen ar tydlig med att framja delaktighet i
gruppen. A andra sidan blir tolkningen &r att det finns en osikerhet hos
personalen att beromma delaktighet hos den enskilde eleven. Forskning visar
ocksa pa svarigheterna att bedoma upplevelser av delaktighet bortom det som
avser aktivitet (Granlund, 2013; Steinhart, 2021).

Personalen ser visuella verktyg som en viktig del i att uppfatta elevernas vilja och
onskningar. Anda visar det sig att grupptryck kan spela in. Fragan ar hur man
kan utveckla stodverktygen sa att elevernas egna roster blir tydligare och mer
autentiska? Ett annat problem som skulle kunna uppsta ar om eleven vill ga
emot vad de tidigare tyckt om eller varit engagerade i. Finns det da en mgjlighet
for personalen att uppfatta det? Ytterligare en aspekt ar 6verdriven omsorg som
aven den kan lagga hinder for en elevs kapacitet och mdjlighet till delaktighet.

Vi arbetade vidare fran fokusgruppen med personalen kring bedomningsverktyg
och temat tyst kunskap i workshops for att vidare utforska detta. Forskarna fran

design valde att tillsammans med personalen forsoka utveckla ett verktyg, en
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designlosning genom en process, for att gora eleverna mer delaktiga i sin

larprocess. Processen som benamns ar design thinking (se delstudie 5).

Metoddiskussion

Materialet utgors av fokusgruppsintervjuer med fem av personalen varav fyra
kvinnor och en man och dessa intervjuer genomfordes i skolans lokaler. Fler
intervjuer hade behovts for att fa ett mer rikt material. Tva omraden berdrdes
1) definition av delaktighet och 2) att bedoma delaktighet.

Materialet analyserades induktivt genom tematisk analys. Analysen resulterade i
fyra latenta teman som representerar en djupare mening. Det forsta temat Tyst
kunskap handlar om att personalen kan och vet mer om nér en elev ar delaktig.
Det andra temat Mer grupp in individ visar att eleverna oftast bedoms i grupp
hellre an enskilt. Det tredje temat handlar om att det finns olika hinder for att

bedoma delaktighet samt olika typer av stod for att bedoma delaktighet.
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Metod

Datainsamlingsmetod

Vardnadshavare rekryterades genom skriftlig information som gavs till dem av
personalen, samt att en av forskarna var och informerade pa ett férdldramote.
Fyra intervjuer genomfordes via Zoom med vardnadshavare - tva fran nationella
programmet och tva fran individuella programmet. Samtliga intervjupersoner
gav skriftligt samtycke till att medverka i intervju efter att skriftligt och muntligt
fatt information om syftet med studien, att det var helt frivilligt, att de kunde
avbryta nar som helst och att intervjumaterialet endast skulle komma att

anvandas i detta syfte.
Analysmetod

Intervjuerna skrevs ut och analyserades med kvalitativ innehallsanalys med en
deduktiv ansats utifran Molins delaktighetsmodell. Efter att texten sorterats in
under respektive dimension vidtog en induktiv analys enligt Hallgren
Graneheim, Lindgren & Lundman (2023). Meningsbarande enheter
identifierades och gavs en kod. Darefter sorterades koderna in i underkategorier

som i sin tur skapade totalt tolv kategorier.

Resultat

Resultatet av analysen och de tolv kategorierna presenteras i Tabell 3.
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Tabell 3. Foraldrars syn pa sina ungdomars mdojligheter till delaktighet och inflytande

Dimensioner fran Molins delaktighetsmodell

o Tillh6righet — . )
Engagemang Tillhorighet — Formell Autonomi Makt Interaktion
Informell
Kategorier
Att inte klassas som . Forvantningar pa Geografin hindrar ) )
Eget driv och Att bli raknad med Sociala utmaningar

tonaringens frigorelse

barn langre

vuxenskap

inflytande

Att tillhGra gruppen
normalbegavade

Att vara som andra

Den egna viljan

Att vara sin egen

Att bli 6verkord

Kommunikation — stod
och utmaningar




Engagemang — grad av deltagande

Dimensionen Engagemang i Molins delaktighetsmodell handlar om graden av
delaktighet i en viss aktivitet eller i ett visst ssammanhang. Nar det galler
foraldrars syn pa sina ungdomars mojligheter till delaktighet och inflytande i
denna bemarkelse identifierades i denna dimension en kategori; eget driv och

tonaringens frigorelse.
Eget driv och tonaringens frigorelse

I fordldrarnas berattelser om sina ungdomar framkom, likt vilken ungdom som
helst, en bild av att graden av engagemang hade férandrats sedan ungdomen
blivit dldre. Dar ungdomen tidigare hade haft stort engagemang, hade
engagemanget nu avtagit och att till exempel gora aktiviteter med foraldrarna
eller att vara engagerad i att hjdlpa till hemma var inte langre intressant. Att titta
pa Youtube eller Tiktok var i stdllet en vanlig aktivitet som engagerade.
Forédldrarna berattar ocksa att nér det géller graden av engagemang hos sina
ungdomar dr det egna drivet avgorande. Som tonaring har den egna viljan fatt
storre utrymme och om det egna drivet finns dér kan graden av engagemang och
delaktighet vara stort. Detta kunde ta sig i uttryck i sarskilda intresseomraden

sasom politik och samhadlle eller att greja pa utomhus.

Tillhorighet — formell

Inom dimensionen formell tillhorighet kunde vi se att fordldrarna brottades en
del med just den formella tillhorigheten. Tre kategorier sammanfattar detta: Att
inte klassas som barn langre; Att tillhora gruppen normalbegavade; samt Ett

sammanhang bortom skolan och familjen.
Att inte klassas som barn langre

Nagra av ungdomarna hade vid intervjutillfallet hunnit fylla 18 ar och for nagra
var det aktuellt med att ta studenten. Plotsligt forandras villkoren f6r ungdomen
da de rent formellt inte langre kunde anses tillhora kategorin barn. Pa grund av
sin funktionsnedsattning har ungdomarna fritids efter skolan dven pa gymnasiet,
men i och med studenten sa forsvinner denna viktiga del av deras vardag. En
foralder uttryckte vissa farhagor kring att hennes barn inte langre skulle ha ett

sammanhang att vara delaktig i:
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...att NN tar studenten [...] det kommer inte inga nagot
fritids...eller Stugan eller ndgonting. De hamnar ju helt utanfor dar
helt plotsligt da. De har haft s mycket med... De har haft skola
och de har haft fritids och allt, men sen helt plotsligt néar de tar

studenten, da dr de ute i vardagslivet eller sa.../Forélder 1

“Vardagslivet” for dessa ungdomar efter gymnasiet beskrevs av fordldrarna som
nagot som skulle innebdra att ungdomen skulle ha ett mindre “ordnat” liv da
skolan och fritids férsvann, men dven saker som att ha mgjlighet att hyra en
cykel fran habiliteringen forsvann efter 18-arsdagen dven om behovet av att hyra

en cykel inte forandrats.
Att tillhéra gruppen normalbegavade

Foraldrarna berattar ocksa om dilemmat med att formellt fa eller masta tillhora
gruppen normalbegéavade. I vissa fall hade det inte blivit bra att masta ga i skolan
med normalbegavade elever da det inte fanns anpassad skola pa den mindre
orten dar familjen bor. I detta fall uttryckte fordldern att det var utmanande for
ungdomen att masta ga i vanlig skola och inte fa det stod som han behévde. En
annan fordlder uttryckte det motsatta och att det fanns en 6nskan om att ens

ungdom skulle f& mer kontakter med andra elever pa skolan:

Det kanske maste vara nagon typ av aktivitet dar man... intresset
for en samman, pa nagot vis. Eller aktiviteten i sig, nagon
sportaktivitet, kanske eller nagot. S& ga utanfor gréansen for den
hér anpassade gruppen dar det finns ocksa normalbegavade

elever. /Foradlder 4

Foraldrarna beskriver att det ar svart att hitta ett sammanhang och en formell
tillhorighet for sina ungdomar bortom skolan, fritids och familjen. En foralder
uttryckte en dnskan om att ungdomen skulle kunna hitta ett sammanhang pa
fritiden dar ett gemensamt intresse skulle fora ungdomen samman med andra

normalbegavade ungdomar.

Tillhorighet — informell

Inom dimensionen informell tillhorighet gav fordldrarna uttryck for ungdomens
medvetenhet om att de avvek fran normen och att det fanns en vilja att vara som

andra men det handlade ocksd om erfarenheter som handlade om att inte bli
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raknad med. Om den informella tillhorigheten var for informell kunde den
forsvara ungdomens mdojligheter till delaktighet samtidigt som avsaknad av

informell delaktighet ocksa var ett hinder.
Att vara som andra

For en av ungdomarna med svarare IF ingav det gladje att interagera med andra
normalbegavade ungdomar samtidigt som fordldern menar att det fanns en
sjdlvmedvetenhet om att han dr annorlunda. Det kunde handla om ett

enkelt “tjena”:

...jag har markt det nu och framfor allt nar det kommer ungdomar
sa dar och gar forbi. Han kan sta och titta liksom och... En del
hélsar ju. En del... Oftast dr det grabbarna som... “tjena” sa dar
och da blir han jatteglad, sa att... Ja, men jag tror att han kdnner att
han dr annorlunda pa néagot satt. Han kan sakert inte kanna vad

det dr, men att det dr nagot.../Fordlder 1

Foraldern gav uttryck for att kdnslan att vara annorlunda sakert var ett hinder

for att kanna (informell) tillhorighet med andra ungdomar.

For en annan ungdom var det valdigt viktigt att inte bli sammankopplad med
ungdomar med grovre IF an han sjdlv. Efter att ha provat att ga i anpassad skola
dar de flesta hade fler och svarare utmaningar &n honom hade han protesterat.
Forédldern berattar: “Efter en eller tva ganger, da sa han “'men mamma, tror du att

jag ar sa dum i huvudet sa att jag behover ga har?”” (Foralder 3).

Att inte vara som andra hade ocksa blivit tydligare ju dldre ungdomen blev.
Tidigare hade det fungerat att till exempel utdva en sport med normalbegavade
barn men med stigande alder borjade den informella tillhorigheten att férsvinna,
ungdomen fick inte langre “néagra passningar” och tappade lusten for sporten. Pa
sa satt kunde den informella tillhorigheten utebli trots att den formella
tillhorigheten fortfarande var aktuell, vilket férsvarade ungdomens mdjligheter
till delaktighet.

Att bli raknad med

En fordlder berdttar om bristande resurser och stdd i skolan som gjort att
ungdomen inte har kunnat folja med pa friluftsdagar och utflykter. Ungdomens

ndrvaro vid dylika aktivtiter raknades inte med helt enkelt. Detta d@ndrades dock
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dramatiskt vid byte av skola dar lararna arbetade aktivt for att eleven skulle vara
med vid utflykter och liknande aktiviteter. I borjan kravdes det en del
overtygande da eleven utifran tidigare erfarenheter inte var van att fa folja med.
Foraldern menade att ungdomen verkligen hade utvecklats som person i och
med detta skolbyte och att fa kdnna att man tillhor till hundra procent hade

inneburit att ungdomen nu var gladare och 6ppnare:

Alltsd, de har lyft han som person, kanske som han gick forut som
i Lilla Orten var “ja, men vi har inte resurser som klarar av... Vi
har inte resurser att f6lja NN, att han ar med pa den har
friluftsdagen, for det kravs for mycket personal”. Men de har
aldrig haft den problematiken med honom i Nya Orten, utan de
har lyft honom som person, de har triggat han till att gora saker
med eleverna, alltsé gé pa fiket eller folja med pé att de ska sova

over eller laga mat och sana saker. /Forélder 3

Det informella ssmmanhanget och den informella tillhérigheten kunde ocksa te
sig skrimmande om sammanhanget var nytt och okant vilket kunde innebara att
ungdomen avstod att vara med. Detta gallde inte minst aktiviteter som foraldern

forsokte locka med for att ungdomen ”skulle ldra kdnna andra manniskor”.

Autonomi

Dimensionen mdjligheter till autonomi och att tréffa sjdlvstandiga val och
sjdlvstandigt ta stallning mynnade ut i tre kategorier: Forvantningar pa
vuxenskap; Den egna viljan och Att vara sin egen. I intervjuerna framkom en
slags krock i hur samhéllet ser pa ungdomens méjligheter till autonomi och vad
som faktiskt 4r mojligt. A ena sidan finns plotsligt forvantningar fran samhéllet
pa att ungdomen nar den fyllt 18 ar ska klara av att ta ansvar som en vuxen, &
andra sidan gav foradldrarna uttryck for att ungdomen, om den hade en svarare

IF, kunde ha svart att ens uttrycka en egen vilja.
Forvantningar pa vuxenskap

En fordlder gav uttryck for att ha blivit en aning 6verrumplad av alla
forandringar som foljde i och med att ungdomen fyllde 18 ar. Plotsligt fanns
forvantningar pa att ungdomen sjalv skulle kunna hantera sin ekonomi och det

hade tagit tid att ordna med fullmakter alternativt godmanskap. Ungdomarna
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fick i och med 18-arsdagen sina egna rattigheter vad galler att ta beslut kring den
egna personen. Nagra av ungdomarna klarade att sjalv ta ansvar for inkp men
ville ha hjalp med 6vriga bankédrenden, vilket kunde vara krangligt da foraldern
inte langre hade samma tillgang. Samtidigt gav fordldrarna uttryck for att
ungdomen kunde ha svart att vara framtidsorienterad och pa sa sétt ta egna
beslut. Samhallet ger ungdomar med IF stora mdojligheter att traffa sjalvstandiga
val men det matchade inte riktigt med fordlderns uppfattning om vilken férmaga

till att gora sjalvstandiga val som ungdomen hade.

Ja, och s& det har med barnbidraget till exempel. Det kommer ju till
honom nu da. Det dr inget jag far till mig eller studiebidraget, utan
nu kom det ett papper da, att “ja, men nu kommer det...” Och nu
far vi ut sana hér avier da i stdllet och han kan inte ta ut dem heller
dn, for att han har inget ID [skratt]. /Fordlder 1

Den egna viljan

I fordldrarnas beskrivningar av sin ungdoms mdjligheter att traffa sjalvstandiga
val framstar en motsigelsefull bild. A ena sidan beskrivs en slags indolens, dvs
en slags slohet eller oforetagsamhet dar ungdomen kunde ha svart att ta egna
initiativ till att hitta pa saker eller alls uttrycka en egen vilja. A andra sidan
kunde samma foralder beskriva en véldigt foretagsam och pahittig ungdom nar
man fick skota sig sjalv mycket hemma och endast hade mattider att passa.
Samtidigt hade han tagit initiativ till att lamna skolan under skoldagen och gatt
till en annan skola for det var nagon dar han ville prata med. En annan foralder
beskriver att sonen tagit eget initiativ till stora livsforandringar genom att hitta
en annan gymnasieskola i en annan kommun da han inte trivdes pa den skola

han gick.
Att vara sin egen

Forédldrarna berattar ocksa att deras ungdom, nar de blivit lite dldre, hade borjat
markera att de ville ha ett eget liv bortom fordldrarna. Det kunde handla om att
inte langre berdtta sa mycket om sig sjalv eller om vad man gor pa skolan eller pa

fritids. En mamma berattar:

Ja, men jag visste inte ... Hon kan anvidnda teckensprak, men jag

visste inte att hon kunde anvédnda teckensprak. Néar hon gick pa
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NN-skolan skulle jag hdmta henne en gang, och sen var det en kille
som var dov tror jag, och som inte kunde prata. Och da borjade
hon anvénda teckensprak, [...] Jag bara stirrade [skratt]. /Forédlder
2

Det kan ocksa handla om att om man har skilda foraldrar, fa valja vilken foralder
man ska vara med pa lovet till exempel, eller att man inte langre vill f6lja med till
stugan, vara med och péta i tradgéarden eller att man tagit egna beslut som beror

ens hdlsa sdsom egna mal kring fysisk aktivitet.

Makt

Dimensionen makt ligger nara dimensionen autonomi men handlar mer om att
ha inflytande och paverkan 6ver situationer. Foraldrarna ger uttryck for att det
finns en hel del hinder for detta. Ett hinder kunde vara geografin och ett annat
var ratt och sldtt att ungdomen inte blev lyssnad pa for att vuxna “vet béttre”, att
hen blev 6verkord helt enkelt.

Geografin hindrar inflytande

En fordlder menade att det faktum att de bor pa landet ar ett hinder for sin
ungdoms mdgjlighet att ha inflytande, men detta &r inte ett hinder endast for

ungdomen utan for hela familjen. Féraldern forklarar:

Ja, jag tycker det ar rétt svart. Alltsd man maste komma in, tror jag,
pa rétt stélle och ha lite ratta kontakter och sant har. Det kdnns
som att det kan vara lite... Som vi pa landet har till exempel, vi har
inga direkta kontakter in med nagonting och det &r val vi sjalv som
far skylla... ocksa lite, for att ndr man val kommer hem hit, sa vill
man inte aka tillbaka in till stan for att da... Sa har det vél varit
med det. /Fordlder 1

Detta ges som en forklaring till att ungdomen inte har inflytande i samhallsfragor
som beror honom sjdlv — att det ar det faktum att familjen inte har nagra ”direkta
kontakter in med nagonting” som lett till brist pa inflytande mer &n sjdlva

funktionsnedsattningen.

Att bli 6verkord
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Foraldrarna beskrev ett dilemma nar det galler ungdomens mdajligheter att ha
makt over olika situationer. En fordlder beskrev hur den insett att bade de som
foraldrar, skolan och varden inte lyssnat pa ungdomen under flera ars tid utifran
att foraldrarna som vuxna, skolan och varden borde veta bast. I efterhand har
foraldern reflekterat mycket 6ver detta och insett att dtminstone hon borde ha

lyssnat mer pa sonen:

7

...”men mamma, s har var det”. ”Ja, men jag ska kolla med
lararna” i stéllet for att lyssna pa hans... lyssna pa de vuxna i
stallet i skolan. Och vilket jag angrar mig jattemycket i dag. De far
inte sin talan, man lyssnar mer pa lararna och deras upplevelse dn

vad man lyssnar pa han ndr han kommer hem. “Men mamma, sa

V7

hér var det”, ”ja, men skolan sager ju sa har” /Foralder 3

Foraldern gav uttryck for att “de”, dvs barn och ungdomar med IF inte far gora

sin rost hord och bli lyssnad pa.

En annan forélder var ocksd medveten om detta men menade att hon

brukar ”“lura” dottern till fysisk aktivitet i form av promenader genom att sidga att
de ska &ka bil men sedan gar de forbi parkeringen och tar en promenad i stallet.
Hade dottern fatt bestimma sjdlv hade hon inte gatt pa promenad, for det gillar
hon verkligen inte. A andra sidan tycker foraldern att dottern sjalv ska fa

bestamma vad hon ska arbeta med i framtiden.

En annan foralder forsoker fa sin ungdom att aktivera sig i olika sporter och att
sOka sommarjobb, men det har varit blankt nej frdn sonen och foraldern menar
att det ar svart att tvinga nagon som ar 18 ar. Denna foralder ger ocksa uttryck
for att delar av sjalva funktionshindret blir ett indirekt maktmedel for sonen. Da
funktionshindret gor att sonen dr ganska rigid i sitt satt att vara och planera sin
vardag, gar det inte att dgna sig at en sport pa en tisdag om det inte &r en dag

som han vanligen duschar pa till exempel.

Interaktion

De foraldrar vi har intervjuat har ungdomar med olika grader av IF. Vissa

behover stdd i sin kommunikation sdsom tecken eller teknikstod, medan andra
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inte alls har nagra sddana behov. Detta paverkar i allra hogsta grad méjligheten

till delaktighet genom interaktion med andra och leder till sociala utmaningar.

Kommunikation

For den ungdom som behdvde kommunikationsstod och hade mdjlighet att fa

det via teknik, blev det ett satt till storre sjalvstandighet menade en foralder:

...d& kan han prata. Han kan beritta att han tycker om att aka
skoter och han kan trycka pa den dér och han beréttar vilka
husdjur han har och... D4 slipper ju en annan sta dar och pra...
Och det hér... Han bryr sig inte riktigt i det, men jag tanker just
att... Det dr ju en vég till sjalvstandighet och sa dar ocksa.
/Foralder 1

Trots att det egentligen inte fanns nagra direkta hinder for talsprak kunde
kommunikationen @nda vara knepig i vissa situationer. En foralder menade
att sonen ofta blir stressad av att traffa BUP och att han ofta sitter helt tyst
och gnager pa handerna medan personalen pa BUP pratar med honom. Det
ar svart for foraldern att avgora hur mycket som han tar till sig i dessa

situationer.

En annan foralder beskriver i stdllet att sonen verkligen har en férmaga att
anpassa sin kommunikation beroende pa vem han pratar med — ett barn

eller en vuxen och har inga svarigheter alls i kommunikationen.
Sociala utmaningar

Forédldrarna beskrev flera sociala utmaningar som dessa ungdomar hade.
Nagot alla hade gemensamt var att det dr svart att finna jamnariga att
umgas med och att ungdomen vanligtvis umgas med vuxna eller yngre
barn. En av ungdomarna hade en partner men inga jamnariga kompisar.
En annan forédlder beskrev det som svart for sonen med kontakten med

tjejer:

...men han har ju gjort de har forsoken att faktiskt ta kontakt med
tjejer som bor har runtikring. Men ja, det har inte lyckats, de har

andra intressen. De traffar andra killar. /Foralder 4

En av svérigheterna med jamnariga kompisar kunde vara att det fanns ett stort

motstand att kommunicera via telefon, det var svart att veta vad man skulle saga.
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Foraldern forsokte uppmuntra till att skicka sms i stéllet, men det hade hittills

inte gatt hem.

Tva av fordldrarna berdttade om sina ungdomars forhallande till sociala medier,
dér den ena var valdigt aktiv och hade kontakt med kompisar pa det viset,
medan den andra inte ville ha sociala medier da han var orolig for de risker som
finns med sociala medier som han hort talas om. Detta forsvarade ytterligare

kontakten med jamnariga.

Beteendet hos en av ungdomarna kunde ocksa vara lite motsagelsefullt, dar han
a ena sidan kunde ta kontakt med framlingar pa stan eller pa affaren men a
andra sidan blev valdigt blyg om nagon tog kontakt med honom. Det kunde
ocksa vara svart att umgas i storre grupper, som till exempel vid kalas - @ven om
det var manniskor ungdomen var vélbekant med kunde blyghet ta 6verhanden

och han valde att dra sig undan.

Diskussion

I analysen av dessa intervjuer har vi stravat efter att inte fastna i “funktion” men
heller inte ha en for naiv ansats i vad delaktighet och inflytande kan innebara for
denna grupp med ungdomar. Anda &r det sldende att i dessa intervjuer ar
mycket av beskrivningarna saker som skulle kunna 6verforas pa vilka ungdomar
som helst. Vi tinker da pa detta med att ens engagemang har forandrats 6ver tid
och att delaktighet och engagemang var beroende av den egna motivation samt
att man har behov att fa vara sin egen vilket kunde uttrycka sig i att man inte

langre berdttade om saker for sina foraldrar.

Villkorat vuxenskap och plotsliga forvantningar pa vuxenskap var ndgot som
framkom i dessa intervjuer. Det verkar finnas ett gap i de strukturer som finns
runt dessa ungdomar, vilket &r i linje med Lovgren (2013) som menar att vuxna
med IF pd arbetsmarknaden omges av en mangd villkor pga. av deras
funktionshinder, det villkorade vuxenskapet som hon kallar det. Men i och med
att dessa ungdomar fyller 18 sker samma automatiska process som for ungdomar
utan IF, det vill sdga att vuxenskapet ar inte alls villkorat. Detta innebar att
ungdomar med IF hamnar i ett vacuum da de fortfarande ar beroende av att

fordldrarna ska ordna med god man eller fullmakter. Har blir det tydligt att
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ungdomarna plétsligt far stora majligheter till delaktighet och inflytande, men ett
inflytande over sitt liv de inte alltid har mdjlighet att ha fullt ut.

Metoddiskussion

Molins delaktighetsmodell &r inte den enda delaktighetsmodell som anvands i en
svensk kontext. Specialpedagogiska skolmyndighetens (SPSM)
delaktighetsmodell hade ocksa gatt att anvanda for att analysera materialet
deduktivt, det vill sdga utifran fardiga dimensioner (Specialpedagogiska
skolmyndigheten, 2023). Sarskilt dimensionen Tillganglighet med
underkategorierna ”Tillgangligt meningssammanhang” och “Tillgangligt socio-
kommunikativt samspel” hade varit av varde for detta datamaterial. I 6vrigt ar
de tva modellerna snarlika. Troligen hade resultatet blivit delvis ett annat med
att i stéllet for en deduktiv ansats ha en induktiv ansats, vilket innebar att inte

lata analysen styras av forutbestdmda dimensioner.

Materialet utgors av endast fyra intervjuer med tva fordldrar med elever pa
Nationella Programmet (vilket innebar elever med lattare IF) och tva fordldrar
med elever pa Individuella Programmet (vilket innebar elever med medel till

svar IF). Fler intervjuer hade behovts for att fa ett mer rikt material.
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Metod

For att bedoma det vetenskapliga kunskapsldaget gdllande definition av
delaktighet och mgjlighet att bedoma delaktighet genomférdes en scopingstudie.

Scopingstudien

Scopingstudien, litteraturgenomgangen, genomfordes for att 1) definiera
begreppet delaktighet och for att 2) kartlagga omradet kring bedomningsverktyg i
litteraturen. Litteraturgenomgangen omfattade alltsa dels hur delaktighet
definieras, gédllande unga personer med IF, dels hur delaktighet kan bedomas for

dessa personer.

Litteraturgenomgangen genomfordes i databaserna Pubmed, SCOPUS och
ProQuest. Artiklarnas abstrakt ldstes i en forsta sortering, relevanta inkluderades
for fulltextlasning. Fulltextdokumenten graderades i en 3-gradig skala utifran

relevans dar prio 1.

Antal unika artiklar om definition av delaktighet var 361 artiklar varav 29

inkluderades i litteraturstudien.

Artiklarna om delaktighet analyserades tematiskt. Definitionerna sorterades i
kategorier eller olika inriktningar av begreppet om vad den genomgéangna
litteraturen sager om delaktighet och hur det definieras. Kategorierna var
foljande: ICF —CY (internationella klassificeringen av funktion, funktionshinder
och halsa), social inklusion (kdnsla av social acceptans), social participation
(ndrvaron av positiv social kontakt/interaktion) samt community participation

(samhallsdeltagande). Se nedan under resultat av litteraturstudien.

Artiklarna om bedomningsverktyg sammanstalldes baserade pa de olika
bedomningsverktygen, hur dessa beskrivs och dess anviandbarhet for
malgruppen. I Bilaga 2 finns en sammanstéllning av artiklarna. I resultatet

benamns de som #1-10.
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Resultat litteraturgenomgang

Begreppet delaktighet (participation)

Totalt identifierades 361 artiklar, varav 29 fulltexter granskades och inkluderades
i litteraturstudien vad géller definitionen av delaktighet. Dessa artiklar redovisas

i Bilaga 1.

Resultatet av analysen visar att delaktighet ofta likstalls med att delta i en
aktivitet, men forskning visar att det ocksa handlar om individens upplevelse av
engagemang. For barn med intellektuell funktionsnedsattning (IF) definieras
delaktighet som en hélsorelaterad konstruktion kopplad till vardagslivets
aktiviteter enligt ICF-CY (World Health Organization, 2007). Den paverkas av
barnets egenskaper, miljofaktorer och kulturella ssmmanhang (Dada, 2020;
Stevelink & van Brakel, 2013).

Delaktighet beskrivs som ett komplext, flerdimensionellt begrepp som omfattar
bade ndrvaro (”att vara ddr”) och engagemang (”att vara involverad”) (Imms,
2016; Granlund, 2015). Det inkluderar objektiva och subjektiva komponenter
samt personliga, familjara och miljomassiga faktorer (Steinhardt, 2021).

For personer med IF ar meningsfull delaktighet central och innebéar ocksa ratten
att delta i beslut som beror dem (Hammel et al., 2008). Eftersom autonomi ofta ar

begransad sker delaktighet ofta med stod av andra.
Olika inriktningar i litteraturen:

« ICF-CY: Definierar delaktighet som engagemang i
livssituationer. Definitionen kritiseras dock for att vara vag och
for att inte tillrackligt skilja mellan aktivitet och delaktighet
(Steinhardt, 2021; Axelsson et al., 2013). Imms et al. (2016)
utvecklar ett ramverk dar delaktighet ses i termer av nédrvaro och

engagemang.

» Social inklusion: Handlar om social acceptans och deltagande i
sambhallsliv, ofta kopplat till utbildning. Definitionerna varierar

och matten (till exempel frekvens av kontakter) fangar sillan den
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kanslomaéssiga dimensionen (Amado et al., 2013; Simplican,
2019).

* Social participation: Avser sociala relationer, interaktioner och
acceptans i inkluderande sammanhang, exempelvis i skolan
(Koster et al., 2009).

o Community participation: Syftar pa samhaéllsdeltagande men ar
brett definierat och svart att méata. Forskning foreslar deltagande
metoder som Photovoice for att inkludera malgruppens
perspektiv (Bigby, 2018; Heffron, 2018).

Sammantaget visade analysen att det finns manga begrepp och ingen enhetlig
definition. Delaktighet &r multidimensionellt och paverkas av kontext, kultur och
individuella faktorer. Forskningen domineras av véasterldndska perspektiv och
utgar ofta fran vuxnas tolkningar snarare dn barnens egna (Dada, 2020).
Empiriska studier fokuserar framst pa skolan, medan delaktighet i hemmiljo och

fritid ar mindre utforskad.

Bedomningsverktyg i litteraturen

Totalt identifierades 267 artiklar, varav 84 fulltexter granskades och 10
inkluderades. Studier som endast beskrev deltagande i aktivitet exkluderades.

Artiklarna redovisas i Bilaga 2.

Picture my Participation (PmP) (#1, #2, #8, #10)

PmP (Arvidsson et al., #1) méater barns delaktighet genom narvaro och
engagemang i 20 vardagsaktiviteter, framtagna utifran befintliga matt samt FN:s
konventioner. Ofta anvands Talking Mats som stod vid intervjuer. Det
huvudsakliga syftet var att genomfora ett vagledande samtal med barnet om
frekvens av ndrvaro och grad av engagemang i en vardaglig aktivitet. Studien
omfattade 149 barn i Sverige och Sydafrika och visade sérskild anvandbarhet i

Sydafrika samt hogre relevans for barn med IF.

Dada et al. (2020, #3) anvande PmP {or att jamfora barns (7-18 ar) och
vardnadshavares uppfattningar i Sverige och Sydafrika. Resultat visade
skillnader i rapporterad narvaro/delaktighet men likheter i vad som uppfattades
som viktigast (organiserad fritid, familjetid, personlig omvardnad).
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Overenstammelsen mellan barn och fordldrars syn pa vikten av de olika
aktiviteterna var stor men barnen rankade tid med familjen hogre an
vardnadshavarna. Barnen rapporterade inte heller i samma utstrackning som
sina vardnadshavare ett de deltagit i olika aktiviteter. Forfattarna upplever att
verktygen har fungerat for studiens &ndamal d@ven om det finns begransningar

och betonar vikten av barns egen rost.

Shi et al. (2020, #10) forfattarna anpassade och validerade PmP i Kina (n=762,
varav 111 med IF). Verktyget bedomdes anvandbart men fler studier behovs for

att sakra validiteten.

Talking Mats (¢3, #10)

Anvandes i kombination med PmP i Dada et al. (2020, #3) och Shi et al. (2020,
#10). Shi m.fl (2020) beskriver metoden som en bildstddd intervjumetod som
anvander en fysisk matta och bildsymboler for att underlatta kommunikationen.
I artikeln beskrivs hur metoden anvénds for att hjélpa barnen uttrycka hur ofta
de deltar i olika vardagsaktiviteter. Dada m.fl. (2020) beskriver Talking Mats som
ett kommunikationsstod som majliggor barncentrerade intervjuer genom att
kombinera visuellt stod med strukturerad samtalsmetodik. I studien bidrog det
till att kunna jamfora barns sjdlvrapporterade upplevelser med sa kallade

proxyrapporterade upplevelser av deltagande.

Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) (#4)

Dada, Bastable & Halder (2020, #4) CAPE anvéndes for att mata deltagande hos
barn med intellektuell funktionsnedsattning i dldrarna 6-21 ar, bade i Indien och
Sydafrika. Instrumentet mater 55 olika aktiviteter inom olika domé&ner och fem
olika dimensioner av deltagande: mangfald av olika aktiviteter, intensitet, vem
utfors den med, var utfors den och grad av glddje. Instrumentet anvéandes for att
fanga barnens egna upplevelser av deltagande samt vardnadshavares
uppfattningar via en proxy-version. Barnen intervjuades individuellt med stod
av visuella hjdlpmedel enligt CAPE-manualen. Enkéaten besvarades av

vardnadshavare.

The Personal Outcome Measures® (POM) (#5)
Friedman (2018, #5) genomforde en faktoranalys av POM, ett personcentrerat
QOL-verktyg anvant i 25 ar. Studien omfattade 1473 personer, varav 90 % med

IF. Fragorna tacker sdkerhet, samhalle, relationer, val och mal.
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Participatory Experience Survey (PES) & Setting Affordances Survey (SAS)
(#7)

Liljenquist et al. (2017, #7) utvecklade PES (sjalvrapport via intervju) och SAS
(observatorsbeddmning) for ungdomar 17-22 ar med betydande IF. PES mater
deltagarnas upplevelser (miljo, kompetensutveckling, erfarenhet), medan SAS

ger ett objektivt matt pa vilka majligheter som erbjuds under aktiviteter.

Gra litteratur

Martin Molins avhandling identifierades som relevant.

Av analysen av litteratur gillande bedomningsverktyg for delaktighet framgick
att de varierar i syfte och metod, men en gemensam utmaning ar att balansera
objektiva matt med barns subjektiva upplevelser. PmP och CAPE framstar som
sarskilt lovande da det mgjliggor att barns egna roster inkluderas, dven i olika
kulturella kontexter. CAPE och POM bidrar med ett kompletterande perspektiv
da det ofta baseras pa vardnadshavares eller professionellas rapporter, vilket
riskerar att marginalisera barnens syn. PES och SAS visar pa potentialen att

kombinera sjdlvrapport och observation for en mer nyanserad bild.

Det behovs fortsatt utveckling och validering av verktyg som integrerar barns
perspektiv, sarskilt for barn med IF, samt fler studier i varierande kontexter

utanfor vasterlandska sammanhang.

Diskussion

Litteraturstudien visar att begreppet delaktighet dr svardefinierat. Det ar skillnad
pa att mata och bedoma och handlar om att forsta malgruppen hellre an att mata
med ett verktyg samt att lara kdanna eleverna for att forsta hur kommunikationen
sker genom nagon form av beddmning, som att méta fast lite bredare. Det finns
vissa metoder som involverar eleven mer och metoder som tar in flera
dimensioner. Det dr ocksa olika dimensioner som gor att det ar svart att mata och
det dessutom &r svart att forsta komplext manskligt beteende och méta det med

en artefakt.

Bedomningsverktygen
Resultatet av litteraturdversynen av bedomningsverktygen visar att manga

artiklar tar upp verktyg for att bedoma delaktighet men ofta ar det ndgon annan
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an ungdomen sjdlv som gjort bedomningen eller det dr baserat pa en snav eller
outtalad definition av delaktighet. Urvalet av artiklar baserades pa att personen
med IF sjélv skulle vara delaktig i bedomningen och att 4ven fler dimensioner av
delaktighet skulle presenteras. Artiklar som endast bedomde delaktighet utifran
att ha deltagit i en aktivitet, exempelvis sportaktivitet, exkluderades.

Urvalet visar att det dr en begransad forskargrupp som studerar denna typ av
bedomningsverktyg dar fler delaktighetsdimensioner inkluderas. Inns med
kollegor (2016) tar upp vikten av att forskaren tydligt definierat delaktighet nar
ett bedomningsverktyg ska utvecklas eller tillampas.

Genom att exkludera verktyg dar delaktighet mats genom tredje person
exkluderas verktyg for personer med svar IF eller multifunktionsnedsattning.
Syftet med litteraturgenomgéangen var att finna exempel pa verktyg som
exempelvis skulle kunna tillimpas ndr en photovoicestudie genomfors. Den
metoden i sig kraver en viss funktionsforméaga. A andra sidan, genom att
fokusera pa verktyg dar fler dimensioner av delaktighet finns med och dar fler
sinnen kan finnas med vid bedomningen 6ppnar upp for att sé manga som
mojligt av personer med IF ska sjdlva kunna delta i en bedomningsstudie. En
viktig reflektion &r att synen pa delaktighet for personer med IF kan tankas skilja

sig at varlden over.

Metoddiskussion

Scopingstudier skiljer sig fran systematiska litteraturstudier framfor allt genom
tillvagagangssattet. Vid scoping studier eller sa kallade 6versiktsstudier
undersoks omfattningen av forskning inom ett visst omrade utan att g in i
detaljer. Det som utmarker en scopingstudie dr dven att den kan inkludera sa
kallad “gra” litteratur. Vi anvande denna metodik da syftet var att fa en
overblick 6ver forskningsomradet infor de fortsatta studierna. Metoden ar darfor
inte beskriven pa ett s detaljerat satt att den ar replikerbar. Syftet var dven att ge

lasare tips om vilka verktyg som finns beskrivna i litteraturen.
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Metod

En kvalitativ studie genomfordes dar personal intervjuades i en
fokusgruppsintervju och processen photovoice provades och observerades med
elever pa det individuella programmet. Photovoice har tidigare anvants for 6kad
delaktighet och inflytande for personer med IF (e.g. Jurkowski, Rivera and
Hammel, 2009; Nguyen, Mitchell, De Lange & Fritsch, 2015; St. John et al. 2021;
Povee et al. 2014). Metoden har tre mal 1. Att mojliggora for manniskor att
dokumentera och skildra sin vardag; 2. Att framja en kritisk dialog och kunskap
om individuella och grupprelaterade styrkor och angeldgenheter i narmiljon och
i kommunen; 3. Att na beslutsfattare (Wang & Burris, 1997). Vid tillampning av
metoden genomfors den huvudsakligen i tre steg med information och
introduktion av uppgiften att fotografera individuellt, dialog i grupp om
fotografierna och na beslutsfattare genom en utstillning eller annan
kommunikation. Photovoice behdver manga ganger anpassas till malgruppen
(Warne, Snyder& Gillander Gadin, 2013). Nagra studier dar photovoice anvants
med personer med IF, tillexempel Wass & Safari (2020), visar att det 4r mojligt att
ha en dialog med deltagarna om deras fotografier. I andra studier, beskriver
forfattarna (St. John med flera, 2018) hur de kompletterar dialogen med eleverna
med symboler och Picture Exchange Communication System (PECS). Nar det
galler gruppen med IF kan kommunikation vara extra utmanande och metoder
och strategier som fungerar for ovriga i befolkningen kanske inte fungerar eller

behover anpassas.

Nar metoden genomfordes med eleverna anvandes de tre ovan namnda malen
som utgangspunkt for att studera elevernas férmaga att uppna dessa mal. I
dialog med skolans personal testades och modifierades metoden, vilket beskrivs
nedan i genomforandet. I tidigare forskning om photovoice har modifieringar
gjort for exempelvis personer med IF. Exempelvis St. John och kollegor (2018)
beskriver att de kompletterar dialogen om fotografierna med symboler och

Picture Exchange Communication System (PECS).

Deltagare

Sex elever pa IP (3 flickor+ 3 pojkar), med svar till medelsvar intellektuell
funktionsnedsattning. Fyra personal, pedagoger och assistenter, som arbetade

med eleverna.
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Genomforande

Tva datainsamlingar genomfordes: a) Fokusgrupp med personalen b) En

photovoiceprocess

a) Den personal som arbetade i elevgruppen erbjods att delta i
en fokusgrupp om photovoice. Fyra av personalen tackade
ja. Tre kvinnor och en man. Fragor stilldes om personalens
tidigare erfarenheter dar de tillimpat metoden pa egen hand
med eleverna och om deras reflektioner om processen i
forskningsprojektet. Fokusgruppen genomfordes i skolans
lokaler av tva av forskarna (HD och MW). HD stéllde
fragorna. MW var observator och stillde fordjupade fragor.
Intervjun transkriberades ordagrant av en extern oberoende

person och som analysmetod anvandes en tematisk analys.

b) Inledningsvis informerades eleverna tillsammans med
personalen pa ett Teams-mote om projektet och uppgiften att
fotografera nagot utanfor skola som det tyckte om respektive
inte tyckte om. Aven skriftlig information delades ut till
vardnadshavare och personal pa elevernas korttidsboende.
Fotografierna sandes till skolans personal som skrev ut dessa

i farg infér workshop 1.

Workshop 1: Eleverna fick sitta runt ett bord riktade mot nagra skarmar. Var och
en fick eleverna berétta om de bilder de tagit utanfor skolan. Nagra hade fatt
hjalp, andra hade sjdlva fotograferat. Pa skarmvaggar hade symboler for positiva
respektive negativa kanslor satts upp. Nasta steg var att eleverna fick beratta om
sina fotografier for klasskamrater och personal samt sdtta upp dem pa nagon av
skdrmarna under symboler for “tycka om” (tumme upp, glad gubbe) och “inte

tycka om (tumme ner och sur gubbe).

Workshop 2: MW gick runt med varje elev enskilt, i vissa fall tillsammans med en
personal. Eleven uppmanades att fotograferade vad hen tyckte om respektive
inte tyckte om att gora i skolans lokaler. Eleven fick ocksa titta pa

pictogrambilder 6ver “tycka om” och “inte tycka” om relaterat till aktiviteter i
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skolan. Fragan stélldes till de elever som hade ett verbalt sprak om det fanns
nagot eleven tyckte och respektive inte tyckte om som hen inte fotograferat eller
som fanns pa pictogrambilderna. Nagra elever fotograferar med egen mobil,
nagra med en surfplatta. Tva elever fick hjalp av sina assistenter att fotografera.
Vissa elever behovde anpassningar eller forstarkningar. For att synliggora en
aktivitet som en elev uttryckte gladje 6ver fotograferades hen i sin aktivitet
forutom att hen egen bild. De bilder som eleverna tar skickas digitalt till en av

lararna.

Workshop 3: Eleverna samlades runt borden vid skdarmarna. Tre personer fran
personalen finns med som stod. Eleverna fick ga fram en och en for att beratta

om sina bilder baserat pa fragorna:

1. Varfor tog du denna bild?
2. Vad berittar bilden om, om vad du gor i skolan?

3. Vad tycker du om det som bilden visar? Hur kdnns det?
Ytterligare en fraga till eleverna var de vill placera sitt fotografi.

Eleverna stalldes sig upp och berittade var och en om sina bilder. MW stallde

fragorna 1-3 till de elever ddr det var mojligt.

I ett nésta steg provades om eleverna kunde fora dialog med varandra om
bilderna och vad som var gemensamt. Fragorna: Vad hor ihop? Vad vill man
gora tillsammans? Vad vill man gora ensam? Stdlldes for att hjdlpa eleverna fora
dialog och se gemensamma angeldgenheter (photovoice mal 2) Baserat pa
elevernas svar och i vissa fall dialog sorterades bilderna pa olika skdrmar for att
gora nagot pa egen hand och att gora nagot tillsammans. En elev var franvarande
men de andra eleverna beradttade om vad hen tycker om respektive inte tycker
om. Photovoiceprocessen spelades in och transkriberades. Dessutom gjordes
observationer som nedtecknades efter varje dag. Resultatet fran
fokusgruppsintervjun och photovoiceprocessen fick ligga till grund for

framtagande av en modifierad modell av photovoice.

Resultat

Resultatet av intervjuer med personal och observationer och tester gjorda av

forskarna i arbetet med eleverna visar att det finns utmaningar med photovoice
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nar den anvands med en malgrupp som har intellektuell funktionsnedséttning
och att den behover anpassas i hogre grad an vad som ar fallet med deltagare
utan denna funktionsnedsattning. Med anpassning finns méjlighet att anvanda
metoden for att 0ka inflytande, delaktighet och empowerment f6r unga med IF. I
Tabell 4 redogors kortfattat for vad visade sig vara framjande respektive
hindrande for eleverna i att mélen i PV. Resultatet kommer att presenteras mer
utforligt i en vetenskaplig artikel. I denna rapport ligger resultatet till grund for
det forslag till anpassad modell av photovoice som presenteras i nastkommande
avsnitt. Slutsatsen ar att photovoice som metod var majlig att anvanda med
majoriteten av eleverna, men den behéver modifieras. Det gar inte att
generalisera resultatet till alla med svar till medelsvar IF men tolkningen &r att
det finns stora svarigheter att genomfora metoden med unga med

multifunktionsnedsattning (svar IF, tal saknas, syn, kroppsfunktions).

53



Tabell 4. Framjande och hindrande faktorer for genomfoérande av photovoice med elever med IF.

Det som framjar

Fér eleven
Bilder underlattar kommunikationen

Starker delaktighetens dimensioner
(interaktion, autonomi, informell
tillhorighet)

Spridningseffekter i det pedagogiska
arbetet

Okad tillampning av fotografier

PV starker sammanhallningen i
elevgruppen

PV utgangspunkter har inforlivats i det
pedagogiska arbetet

Omagivningen

Engagerade vardnadshavare eller
personal

Det som hindrar

For eleven
Funktionsnedsattningen
Halla tankar kvar framat-bakat

Se relationen mellan bild — handling -
person
Foérmagan att kommunicera

| det pedagogiska arbetet

Personalen kompenserar - vill inte att
eleverna ska misslyckas, inte skapa falska
férhoppningar

En utmaning att modifiera PV — kraver
kunskap och tid

Omagivningen
Svart att involvera hemmen eller korttids i
PV-processen

Modifiering av PV

For eleven
Kompensatoriska atgarder

Hjalpa utan att ta 6ver
Stdd att forsta och uttrycka

Praktiskt genomférande
Pedagogiska strategier
Stegvis, férenkla och upprepa

Fotograferandet - en utmaning i sig

Framtida forskning och utveckling
Ta fram en modell fér PV anpassad for malgruppen



Diskussion

Syftet med delstudien var att undersoka hur fotobaserade metoder kan anvandas
inom anpassat gymnasium for att starka elevernas majligheter till delaktighet,
inflytande och empowerment. Resultatet visar att metoden kan anvéandas
tillsammans med eleverna pa det individuella programmet och verkar starka de
unga delaktighet men att den behover anpassas. Anpassning ar inte unikt nér det
géaller photovoice med andra deltagare utan behover anpassas till den malgrupp
som deltar nagot som skett vid flera studier Bryanton m.fl. (2019) till dldre
kvinnor och exempelvis det som St. John m.fl. (2018) beskriver i relation till
personer med IF. De sdrskilda utmaningar som finns hos personer med
intellektuell funktionsnedsattning stéller krav pa den eller dem som foreslar att
metoden ska tillampas och pa den eller dem leder photovoicearbetet. Exempelvis

behovs ordentlig kunskap om metoden och erfarenhet av praktisk tillampning.

Det som i denna studie visade sig mest utmanande handlade om kommunikation
och kritisk reflektion. Forméga att kommunicera pa nagot sitt kan manga
ganger 16sas med bildkommunikation eller tolk. Tidigare studier (St. John et al,
2018) har visat pa hur bildstod pa olika satt kan underldtta kommunikationen.
Aven i vér studie anvindes pictogram som extra stdd i kommunikationen, nar

resonemanget tenderade att bli for abstrakt.

Det dr svarare med den del av photovoice som kallas kritisk reflektion om
gemensamma angeldgenheter (Wang & Burris, 1997)). Att kritiskt reflektera
kraver en intellektuell kapacitet, dér har facilitatorn en viktig roll genom att ha
mojlighet att anpassa dialogen med deltagarna sa att den hamnar péa en lagom
utmanande niva for den enskilde deltagaren och for gruppen. Liebenberger
(2018) tar upp etisk omsorg och menar att relationer i photovoiceprocessen ska
bygga pa fortroende, respekt och sdkerhet. Det handlar om att se till deltagarnas
valbefinnande under hela processen. Genom att vara lyhord for individernas

funktionsniva kan detta vara majligt.

Photovoice ska ocksa innebara forandring, helst samhallsférandring
(Liebenberger, 2018). For personer med IF ar abstrakt tinkande en stor utmaning,
att berdtta hur man skulle vilja ha det vad som man 6nskar férandra dr manga
ganger svart. Det ar svart med tidsuppfattningen. I metoden i var studie beskrivs
att de unga fick fotografera sadant de tyckte om att gora och vad det inte tyckte
om, de fick ocksd visa genom sina bilder och genom dialogen vad det tyckte om

att gora tillsammans respektive individuellt.
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Anpassad version av photovoice for personer med
intellektuell funktionsnedsattning
Modellen bygger pa 5 steg med ett antal delsteg. 1) Forberedelser, 2) Traning av

moment 3) Temafordjupning 4) Genomférande 5) Avslutning

1.

a)

b)

<)

Forberedelser:

Reflektera i personalgruppen om vad syftet med photovoicearbetet ar
(pedagogiskt arbete, na andra, na beslutsfattare, skapa forandring) och vad
en tankbar uppgift kan vara for deltagargruppen (barn, elever, boende, dldre
eller vilka arbetet géller), baserad pa deras funktionsniva.

Fundera 6ver vad som ar slutmalet, slutmalet hager forstas ihop med syftet
(visa resultatet i gruppen, visa resultatet for beslutsfattare). I den man det
gar, involvera eleverna i era planer. Det ar viktigt att prata med deltagarna
om det planerade temaomradet och arbetet.

Fundera 6ver vilket stod den enskilda deltagaren kan behova i de olika

momenten. Hur stotta utan att ta Over.

Traning av moment: Lat deltagarna trdna pa de olika momenten, baserat pa den

enskildes behov:

a. Lat deltagarna trdna pa att fotografera, med nagon
personal och pa egen hand om mgjligt

b. Trédna pa att forsta kopplingen mellan att deltagaren sjalv
fotograferat och av denne tagna fotografiet

c. Lat deltagaren sjalv berdtta om sina fotografier for de
andra deltagarna

d. Stotta deltagarna att fora en dialog om sina fotografier
Stotta deltagarna identifiera vad som dr gemensamt i de
olika fotografierna och beréattelserna om dem. Stall fragor
om vad &r viktigt, roligt, bra for oss/er tillsammans?

3. Temafordjupning: Nasta steg dr att arbeta runt sjalva temaomradet. Stotta

deltagarna att vidga tankarna runt temat genom att titta pa bilder, gora
tankekartor, lasa texter, besoka platser osv.

Genomfoérande: Nu dr det dags att genomfora photovoiceprocessens tre
steg. A) fotografera, B) fora dialog om bilderna C) vad leder photovoice till
for forslag om forandring? I steg C kan det vara bra att summera i gruppen
vad som kommit fram eller att na beslutsfattare med resultatet. Se 1b).
Avslutning: Utstdllning? Planera och genomfor den tillsammans med

deltagarna. Slutprodukten ar relaterad till arbetet syfte och mal. Photovoice
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har som tredje mal att na beslutsfattare. Har ar det bra att tanka i vida banor.

Politiker, chefer, rektorer och personal i verksamheten kan alla vara
beslutsfattare. Hur deltagarna ska na ut med sitt arbete kan variera stort och
maste anpassas till deras formaga. Personalen ar viktig att stotta och
involvera. Utstdllning, bildspel, film eller ett mail, ett hafte med bilder och
texter. Lat kreativiteten floda och glom inte att involvera deltagarna i sa hog

grad det ar mojligt.
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syite att oka elevers delaktighet se ut
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Metod

Metoden bestar av foljande steg: 1) Empatize: Har lar du kdnna méanniskorna
och deras kontext. 2) Define: Definiera vad som ar problemet. Dels for
tydlighet, vad ar det vi gor? Men ocksa for att finna grundproblemet, sa att vi
inte bara l9ser ett symptom av problemet. 3) Ideate: Generera ideer och
utvardera dessa. 4) Prototype: Bygga testningsbara modeller av sina ideer. 5)
Testa: Testa och utvardera sina ideer pa omvarlden med hjélp av prototyper. 6)
Implement: Bygga klart och introducera produkten. Utifran kunskap fran
tidigare steg i processen realiseras idén. Vi har i detta projekt framst arbetat
med de tva forsta stegen, Empatize och Define.

<,
1‘0

EMPATHIZE

A IMPLEMENT O
Put the vision into effect. Conduct research @
[ to develop an

understanding of

your users.

%
P,
%
h

TEST DESIGN DEFINE
Return to your users T H I N KI N G Combine all your vmn:hQ

for feedback and observe where your

1 O 1 users’ problems exist.

PROTOTYPE IDEATE @
Build real, tactile Generate a range of =
representations for a crazy, creative ideas. e
range of your ideas.

EXPLORE

Figur 1: Designprocessens olika steg enligt design thinking ((Nielsen Norman

Group, 1998-2025).
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Resultat

Resultatet blev ett spel bestdende av ett worddokument med instruktioner (en
prototyp). For att det skulle vara motiverande for eleven sa anvandes en
designlosning som inspirerats av gamifikation och paminner om ett spel med
spelplan och pjaser som kan flyttas. Processen sag ut som foljande: Pedagogen
satte sig med eleven med papper, penna et cetera och skapade tillsammans med
eleven en spelplan. I samverkan med eleven visualiserades malet som skulle
uppnds uppdelat i lampliga delmal for att forsoka synliggora utveckling hos
eleverna. Personalen gjorde ett forslag och reviderade sedan tillsammans med
eleven, sa eleverna var med till viss del och skapade delmalen. Spelplanen bestod
alltsa av det mal som eleven skulle uppna uppdelat i delmal. Spelplanen hade en
markor/spelpjds som eleven sjalv kunde flytta for att synliggora utveckling. Vid
uppfoljningen visualiserades ddarmed progression och utveckling genom
spelplanen och eleven upplevde 6kad delaktighet i sin egen utveckling. Den
storsta styrkan och bidraget som vi kan se med detta verktyg dr samtalet, att
personalen och eleven sitter ner och diskuterar tillsammans. Verktyget blir en
hjalp for personalen, en anpassning, ett verktyg att prata kring vad eleven gor.
Det blir klart och tydligt visuellt och nagot att samlas kring och att se delmalen
en gang i veckan bidrog till att eleven sjalv ville utvecklas vidare. Verktyget
fungerade i verksamheten @ven om det inte var sa snyggt i prototyplaget. Manga
delmal ar abstrakta och behover konkretiseras for eleven, och att jobba med
bilder dr alltid bra. Att visualisera och gora det roligt dvs genom gamifikation
bidrar till att skapa engagemang och viacka motivation hos eleven. Verktyget gor
det tydligare fOr eleven att se nar planeringen ar klar i och med delmalen. Vi blev
inte klara med utformandet av ett verktyg, men har borjat utforska hur

delaktighet kan upplevas och paverkas.

Har nedan beskrivs processen och framtagandet.

Empathize (andrahandskallor)

I forsta delen tog vi del av genomforda fokusgruppsintervjuer som redan gjorts
med personalen. Efter genomladsning av transkriberingar fran
fokusgruppintervjun vacktes ett antal fragor och idéer kring den tysta kunskap
som personalen besitter kring elevernas delaktighet. Vi gick vi vidare med temat
tyst kunskap fran fokusgruppen och arbetade vidare med i workshops med
personalen kring bedomningsverktyg. Vad fanns det att hamta mer kring det hos
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personalen? Vi fragade oss hur den tysta kunskapen kan 6verforas fran
personalen och kommunicera det vidare. Hur kan de lara kdanna dessa elever pa
basta stt.

Empathize (forstahandskallor)

Andra delen av empathize kan ses som att vi gjorde anvandarstudier (se bilaga
prototyp 1). I workshops kring bedomningsverktyg gick vi vidare med mer
riktade fragor kring hur personalen vet (dvs tyst kunskap). Idéerna fran
intervjuerna fangades upp i en enkel prototyp pa hur ett bedomningsverktyg
skulle kunna se ut vilken vi anvande som diskussionsunderlag i en fokusgrupp
med personalen. Prototypen anviandes som ett triggermaterial och vi stillde
fragor med hjalp av prototypen for att utforska miljon och méanniskorna och for
att forstd kontexten. Steg tva i workshops med personalen var en co-creation
session i vilken personalen forst fick skriva idéer pa post it lappar. Vi satte sedan
upp dessa lappar pa en védgg, diskuterade idéerna och clustrade liknande idéer
tillsammans. Under denna session framkom det bland annat att personalen sag
en potential i att utveckla planeringen och hjalpen att motivera eleverna, resultat
som vi tog med oss in i designprocessen. Personalen upplevde att det basta sattet
att bedoma delaktighet dr i det personliga motet, dvs kanner de eleven kan de
ocksa bedoma. Har sag vi en 6ppning att designa en 16sning som gor att
personalen lar kdnna dnnu eleven béttre, det kan ocksa inkludera exempelvis ny

personal, nya elever eller nar eleven byter skola.

Define (har definieras problemet)

Har borjade vi med att ringa in ett intressant problem att undersoka. For att fa en
battre forstaelse for hur planeringen fungerar pa skolan sa genomfordes
direktobservationer av skolans mandagsmoten som personalen har tillsammans
med eleverna, under vilken planering och genomgang av veckan sker.
Bedomningen var att planeringen i sin nuvarande form fungerade valdigt bra,
personalen arbetar pa ett tydligt satt med att gora eleverna delaktiga. Men i
samtal med personalen, efter genomforda observationer, framkom att personalen
onskade fa ut mer av planeringen, de sag en mojlighet att forbattra den
langsiktiga planeringen med eleverna. Idag sitts ett mal tillsammans med eleven
vilket sedan {6ljs upp for att se om malet dr uppnatt. Eleverna har svart att se sin
utveckling under resan och riskerar att tappa motivation. Personalen skulle vilja
synliggora utvecklingen for studenterna, fa dem att se att de utvecklas hela tiden
dven om de inte har uppnatt hela malet an. Att ldra sig en ny fardighet sker oftast
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i manga sma steg. Dessa delmal kan vara svara att se for eleverna och de
upplever inte att de utvecklas forens de kommit i mal. Detta var en intressant

insikt som vi valde att jobba vidare med.

Ideate (kreativ idéfas)

Nasta steg, efter att problemet var riktigt inringat, var att borja arbeta med en
designlosning dven om det nog fanns mer arbete har att gora innan arbetet
kunde gé in i en kreativ fas. En kreativ fas med idégenerering och testande av
idéer startade for att utveckla och ldra sig mer. Efter flera iterationer av
prototypen fokuserades det pa omradet planering och att vidare utveckla det
verktyget. Samtidigt som detta gjordes var det viktigt att fortsatta ha kontakt
med skolan, exempelvis genom att jobba med co-creation och gora
anvindartester. Detta resulterade i en ny prototyp i vilken vi brot upp mal i
mindre delmal och presenterade helheten visuellt. Vi tog fram en prototyp i
vilken personalen borjar med att bryta ned ett mal i delmal av olika karaktarer
och skapade en “spelplan” vilken visualiserar utvecklingen hos en elev. Efter att
vi gjort nagra enklare anvandartester forst pa en kollega pa NDH Design samt
presenterat prototypen for personalen i Harndsand gjordes nagra smaérre
justeringar innan personalen tog med sig prototypen in i verksamheten for att

testa den péa tva elever pa anpassade gymnasiet.

Prototype (gora prototyp)
I detta projekt gjordes en prototyp i ett tidigt skede av processen, mer hann vi

inte med i detta projekt, prototypen finns i bilaga ” Mal och delmal Prototyp
3.doc”. Personalen testade den sista prototypen tillsammans med elever och
dokumenterade vad som fungerade, vad som inte fungerade och eventuella
modifieringar som de hade gjort till upplagget. Resultaten fran anvandartester
med eleverna aterkopplades fran personalen den 4 juni nar de hade testat
verktyget tillsammans med tva olika elever. Har nedan beskrivs och visas det

forslag pa bedomningsverktyg for att undersoka elevers delaktighet.

I det forsta exemplet var malet att halla i samlingen och det bestar av flera olika
delmal. Forst dr det en bild som beskriver malbilden. Sedan ar det bilder pa de
olika delmalen som ska uppnas. Personalen gjorde ocksa olika varderingsmal
graderade 1-3, fran kan ej till kan bra. Personalen hade ocksa testat verktyget en
gang till for att kunna jamfora och det blev samma resultat bada gangerna.

Personalen menar att de ar vana att sddana har saker tar tid, alla delmal brukar
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inte uppnas direkt. Personalen tyckte att det ar ett bra verktyg for att det visar att
eleven kan nat 4ven om inte hela malen dr uppnatt i sin helhet. De menar att det
ar bra att borja med nagot som eleven kan. Det ar ocksa ett bra satt att borja med
enklare saker i delmal for att sa smaningom ga vidare till svarare saker langre
fram.

Exempel 1 visar hur eleven ndr ett mdl som bestdr av flera olika delml.

I det andra exemplet var malet att gora praktik pa café och att lara sig kassan. Har
ar det ett mal déar delmalen bygger pa varandra. Det forsta delmalet &r en bild pa
drommar, i ndsta delmal ska hon trycka pa ratt knapp och sedan ta hon ta betalt.
Till sist ska hon ocksa ge kunden varan och saga hejda. Daglig verksamhet har en
16sning for detta, men den losningen inkluderade inte delmal. Med detta verktyg
kan eleven se vilka delmal hon kan och har uppnatt. Personalen sag pa eleven att
hon véxte i hela kroppen och blev stolt nar hon fick flytta sin spelfigur framat i
processen och hon klarade fler och fler delmal. Hon varderade ocksa sig sjalv
valdigt positivt. Hon sa —Jaa, det kan jag gora. Det beror formodligen pa att
modellen/strukturen/verktyget/metoden ar tydlig.
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MAL : Att va mig
kassan pa Cafeet:

Ta betalt,
Kolla swishen.

P

Exempel 2 visar hur eleven ndr ett mdl dir delmdilen bygger pd varandra.

Test (testa med anvandarna)

Skulle det bli en fortsdttning pa detta projekt sa ar det har vi skulle ta vid. Vi
skulle kunna fortsatta att utveckla produkten genom att testa, skapa forstaelse for
svarigheter och mdjligheter med malet att vidareutveckla prototyp och fortsatta

lara och forsta.

Implement (artikel eller produkt)

Vad implementera skulle innebéra i det hér fallet beror pa hur du véljer att se
det. Ur ett forskningssammanhang kanske det dr en publicerad artikel eller
slutford studie. Ur ett samhallsperspektiv skulle det kunna vara en produkt som

faktiskt hjdlper en grupp ménniskor, i detta fall eleverna.

Diskussion

Har redogor vi for och diskuterar kring styrkor och svagheter med bidraget kring
verktyg for 0kad delaktighet. Den storsta styrkan och bidraget som vi kan se med
detta verktyg ar samtalet, att personalen och eleven sitter ner och diskuterar
tillsammans. Verktyget ar en hjdlp for personalen, en anpassning, ett verktyg att
prata kring vad eleven gor. Det blir klart och tydligt och nagot att samlas kring.
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Fragan ar dock om detta kan kallas for bedomningsverktyg vilket associeras mer
till att satta ett betyg pa en elev. Detta verktyg ar inte riktigt ett métverktyg &n,
men bidrar till ndgot som skapar nédrvaro genom delaktighet i planering. Det kan
matas om exempelvis eleven kommer till bordet etcetera vilket bland annat Imms
et.al (2016) beskriver om, att narvaro, deltagande (attendance) och involvering &r
betydande aspekter i konstruktionen av delaktighet. Utifran detta perspektiv ar
det hér verktyget snarare ett delaktighetsverktyg an ett bedomningsverktyg.

Verktyget fungerade i verksamheten dven om det inte var sa snyggt i
prototyplaget. Det blev tydligt och visuellt, att se delmélen en gang i veckan
bidrog till att eleven ville. Eleverna var med till viss del och skapade delmalen.
Personalen gjorde ett forslag och reviderade sedan tillsammans med eleven,
ungefdr som med Photovoice, det &r inte alltid eleven som haller i kameran, men
personalen kan presentera olika alternativ att vélja bland. Vi undrade om alla
delmalen bor sittas upp samtidigt och vilka som ska sattas upp forst? Personalen
svarar att det beror nog pa den individuelle eleven. De svarade ocksa att det ar
viktigt att tanka till kring mélen. Méanga ar abstrakta och behover konkretiseras
for eleven, men att jobba med bilder &r alltid bra. Det fanns ocksa varderingsmal
som hade checkats av och personalen hade skrivit in datum vilket egentligen inte
var det som forskarna hade tankt. I ett fortsatt arbete skulle nagon slags digital
mall kunna utvecklas dar personalen enkelt kan fora in bilder (exempelvis egna)

och skriva in korta instruktioner.

Vi fragade personalen vad eleverna hade lart sig i processen. Personalen svarade
att eleverna far en storre forstaelse genom att de ar med och planerar. De blir mer
uppmarksamma pa varje moment och det ar tydligt aven for personalen nar de
olika delmalen blir synliga. Personalen uttryckte att eleverna inte hade reflekterat
kring detta arbete, de brukar inte reflektera sa abstrakt enligt personalen. Men
metoden gor det tydligare for eleven att se nar planeringen ar klar i och med
delmalen, exempelvis att malet “att baka” innehaller sa manga olika delmal som
personalen oftast inte tanker pa att de ingar i slutmalet. Vad galler motivation sa
tror personalen oftast pa eleven att den kan, men vissa elever behover motiveras
mer dn andra. Med hjalp av spelfunktioner i verktyget, dvs gamifikation, sa kan
det bidra till 6kad motivation genom att personalen och eleven tillsammans sitter
ner och pratar om problemet. Nar det kommer till svagheter sd undrade vi om

det var nagonting som inte fungerade? Personalen svarade att arbetssattet kraver
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tid och planering, att de kanske behover planera in tillfdllen for forberedelser mer

an vid annan planering.

Diskussion, lardomar och implikationer
fran samtliga delstudier

Malet for samverkansprojektet var att generera ett underlag dar tillimpning av
en metod for delaktighet och inflytande f6r unga med IF beskrivs samt att
verktyg for bedomning har kartlagts och provats i verksamheten. Dessutom
skulle erfarenheterna fran projektet ligga till grund for en modifiering av
photovoice och/eller féresld andra metoder att testa i en fortsatt studie samt

foresla bedomningsverktyg for att undersoka elevers delaktighet.

Photovoice modifierad

Ett forslag till en modifierad modell av photovoice har tagits fram i samverkan
med personal pd anpassat gymnasium. Den mest betydande modifieringen
handlar om att deltagarna, i detta fall eleverna, tranas i de olika moment som
photovoice bestar av innan metoden genomfors och att det finns ordentligt med
tid for processen. For deltagare utan IF kan processen genomfdras under en dag
eller under nagra timmar vid tva-tre tillfallen. Nar en intellektuell nedséttning
finns kan processen behéva paga i fler manader. For att genomfdra photovoice

behover det finns kompetens om metoden bland personalen.

Ett verktyg for okad delaktighet i sin larprocess

Ett verktyg for att bedoma och 6ka upplevelsen av delaktighet har processats
tillsammans med personalen. Den prototyp som tillsammans med personalen pa
anpassat gymnasium utvecklades med syfte att gora eleverna delaktiga i sin
larprocess har potential att utvecklas och dven tillaimpas i den ordinarie
skolverksamheten. Inte bara elever med IF behover f& mojlighet, att genom
visualisering och aktivt deltagande, fa mer inflytande 6ver olika processer de ar
berdrda av. Det dr inte bara den har gruppen (de strangaste kravstallarna) som
har svart med detta. Det dr ganska ofta sa att det som ar nddvandigt for nagra fa

kan gynna ménga fler.
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Potential for 6kad delaktighet och inflytande

For sambhallet i stort ar forbattrade maojligheter och hélsa for personer med
intellektuell funktionsnedsattning ett angeldget omrade. Mgjligheterna for unga
personer med IF att vara delaktiga och ha inflytande inom omraden de ar
berdrda dr en rattighet men kan dven bidra till 6kat vélbefinnande, halsa och mer
jamlika villkor i livet. Rattigheterna finns men mdjligheterna ar inte jamlika i
jamforelse med hur de ar for personer utan IF. Det behovs mer forskning dar
personer med svar till medelsvar IF ingar och mer kunskap om hur delaktighet
kan mojliggoras for dem. Samverkansprojektet mellan Mittuniversitetet och
Harnosands kommun har visat pa styrkan i att involvera bade unga med IF och

personal i forskning och utveckling kring delaktighetsmetoder.
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Sammanstallning inkluderade artiklar definitionen av delaktighet. Bilaga 1
ID Forfattare, titel Ar Deltagare Begrepp Ovrigt ex design Example — definition av begrepp i texten Eg;’
Sﬂﬁassoméq:/zt&%;orlj)k:ers;fitzck?e\i/:gg :r?ftlerr‘:(laorg’ing Participation is defined by the Intemational Classification of Functioning,
Dada, S., Andersson, A. K trend, there is still a; paucity of research studies Disability and Health (ICF) as one's ‘involvement in everyday activities'
May A Andersson E.E . that r{ave included the opinions of children with (World. Heallth. Qrggnisation, 2001). Axelsson et al. (2013.) howe\{er argue
Graﬁluhd M. and I-iuu-s K C_h||dren ID. This may be partly due to a lack of that this definition is too broad and vague. To conceptualise participation
Agreemeﬁt bétween T with IF, pa.rticipation measures based on the self-ratings as a multidimensional construct, Imms et al. (2016) presented a Family of
1 participation ratings of 2020 survey with Participation of children with ID (Arvidsson et al., 2019). The Participation-Related Constructs (fPRC) framework in which participation is | Both
children with intellectual Egggsers impetus for the current study is sig.r’lificant.as the 2%2?;i;:f;i?g%;?nmoaze%g;gszgﬁg’ ;ﬁaaitst?g:;ffegnadsi?hvgll(\::;?gr]]téy
d'$ab'|'t'es anq their fln?lr:jgs n:ﬁy co_ntnbt;teht_i)dthe Sa{'ﬁ?ge. of h and/or the range or diversity of activities in which one takes part.
primary caregivers l‘:r? dutolr:%s' env.?]'t(:; %n(i'c;nsr?;\]avtvg d dreg]srti?rarc Involvement, on the other hand, refers to the subjective experience of
participatiolg n(leedsv : : participation while attending activities (Imms et al., 2016).
several instruments have been developed to assess the construct of
participation, defined in the International Classification of Functioning,
Disability and Health as 'involvement in life situations' [1,2]. According to
the ICF, participation consists of nine life domains; learning and applying
knowledge, general tasks and demands, communication, mobility, self-
a systematic care, domestic life, interpersonal interactions and relationships, major life
review, areas and community, social and civic life [ 1,2]. People with various health
western conditions often report restrictions in participation, defined as 'problems an
context (The individual may experience in involvement in life situations [ 1,2]".
majority of Kultur &r viktigt It is important to note that discussions are on-going about the definition of
Stevelink, S. A. & van the o The conceptuaiization of participation may vary participation and what participation actually comprises [37,38]. The level
Brakel, W. H. The cross- partlmpanon across cultures. Therefore, cultural equivalence - and type of participat.ion varie§ among individuals, so participatign may
2 cultural equivalence of 2013 instruments Participation | the extent to which an instrument is equally have different mean-ings to different people and may be dynamic across a | g,
participation instruments: a have been suitable for use in two or more cultures - is an person's life span. Furthermore, the definition proposed by the WHO
systematic review developed in important concept to address. definitioner makes no clear distinction between activity and participation [37,39-41].
Western varierar s.1263 Other definitions of participation focus on a life course perspective,
countries ' including a hierarchical approach com-prising the different development
and often in stages across the life span of an individual, or the inclusion of a disability
an English rights perspective [37]. We decided to use the definition of participation
lan-guage (handi-cap) as proposed in the ICF (ICIDH), because this framework is
version) widely used throughout the world [42]. One might argue that the inclusion
criterion applied in the review, 'the explicit focus on the measurement of
'participation’ or 'handicap', as defined in the ICIDH-(2) or ICF: is not
stringent enough. However, in combination with the cross-cultural
translation inclusion criterion, this resulted already in such a short list, that
we found this criterion to be sufficient.
Imms C, Froude, E, Adair, Children and Successful participation of children and adolescents in home, school and
B, Shields, N. A descriptive adolescents community settings is argued to be the ultimate goal of both health and
3 study of the participation of | 2016 (6-18) Participation | Aktiviteter utanfor skolan education services. Defined as "involvement in a life situation"(page 9) RQ1
children and adolescents in surve ’ participation is known to be a complex multidimen-sional concept that has
activities outside school y both an attendance and involvement component.

- Svensk Participation for children with developmental delay is defined as a health-
E;i?;?:?nfMehg:xgt A. kontext, related construct and associated with involvement in everyday life activities
participation by preschool conceptualis o o (Internatiorjal Classification of Functioning, Disability and Health; child and

4 children with mild 2015 ation of mild Participation Definition + faktorer som paverkar participation, youth version, ICF-CY, 2007). Granlund (2013) has conceptualised RQ1
intellectual disabilities in intellectual skola for alla eller sarbehandling i sarskola? participation as having two dimensions: "being there" and "being
Sweden: with or without disability involved/engaged while being there".
diagnosis and Participation may be influenced by multiple factors affecting the child and
development the environment. For example, children can display the same degree of
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al delay in

participation for different rea-sons (where intellectual impairment may be

young only one factor). If a child spends less tirne engaged in developmentally
children in challenging activities or less time interacting with peers, or both, we
Sweden, suggest that over time the child may subsequently be more likely to be
particularly assigned a diagnosis of mild intellectual disability.
in regard to Participation by children who have difficulties with preschool activities
children's seems to depend on similar factors, whether or not a child is diagnosed.
participation An accumulation of factors push children towards participation or away
and possible from it, and lead to differences in a child's presence and engagement in
stigmatisatio activities (Almgqyvist, 2006; Castro, et al., submitted; Lillvist, 2010; Luttropp
nin & Granlund, 2010). Interventions to increase children's participation in
preschool. preschool activities and future schooling must be designed with a focus on
children's characteristics, as well as on their interactions in the preschool
environment. Special sup-port that encourages children with particular
needs to engage in different activities from other children in preschool may
hinder a child's engagement, and his or her participation in interaction with
other children. Rather than providing a separate training program, special
support should facilitate participation in the same activities as others. This
is important because the means of special support provision can increase
the risk of stigma-tisation. Stigmatisation has traditionally been attributed to
the negative effects of being diagnosed, hut this underestimates the causal
effect of support provision and how it is organised for a child. Support
systems that can support or hinder participation must be taken into
account when assessing a child's ability to function in a preschool
environment, both for children with ( undiagnosed) developmental delay
and children diagnosed with mild intellectual disabilities.
ggell?ahirgt_’: Z’ajﬂ?jﬁ&;" There has been criticism of the definition given in the ICF, mainly regarding
A. Testing Active You II: Child d _the Iack_ o_f su_bJectlve per-spe_ct_lves on par_tl_upa_hon and the lack of_ clarity
Applying Cognitive lildren an in the distinction between activity and participation. Based on previous
Interviews in Improving Item youth o _ theoretical work, such as the famll_y_of Eartl_mpatl_on Related an_struct_
Quality and Applicability of 2021 6-17 Participation | ActiveYoull som metod mode! (fPRC) by Imms et al., participation is .def!ned as a multidimensional | RQ1
a Kognitiva E:onbs_trutc_:t tr;at descrlbef t;ﬁtr; obs;a_rgat)let (objectlve)l andrltJ_n_obst_erve_lbIlt_af
i ; subjective) components that contribute to a person's participation in life
Web-Based, Self-Report intervjuer situations. According to King et al., context includes personal, family, and
_Instru_ment on Par_tlmp_a_tl_on environmental factors.
in Children with Disabilities
Participation can also be understood as a synonym for equal living
conditions for people with and without disabilities and should not be
Talman, L., Wilder, J., Stier, confused with equal treatment because individual needs for support to
J., & Gustafsson, C. (2019). achieve participation vary (Tideman 2004). Another aspect of participation
Staff's and managers’ is meaningful participation. This relates to the individual's right to
conceptions of participation participate in all decisions that directly affects him- or herself (Hammel et
for adults with profound Adults al. 2008). Hammefl e; al. argue that participation is personal and therefore
intellectual disabilities or . > _ L " R must be meaningful for the individual. The individual has to decide what
profound intellectual and 2019 !Sr:/t:rr]\glL(Jer, Participation ;/”g;gt med definition for att na malen kind of participation he or she wants and how the participation should be RQ1
multiple disabilities. Kontext ' carried out. Furthermore, Maxwell, Augustine and Granlund (2012) argue
Scandinavian Journal of that the subjective experience of participation is crucial for the individual to
Disability Research, 21(1), achieve meaningful participation. Meaningful participation therefore is
78-88. relevant when designing and providing care and support for adults with
https://doi.org/10.16993/sjd PID or PIMD since these adults often live in the 'here and now', with limited
r.53 resources/capabilities for autonomy and independence, and because
participation for people with PID or PIMD mainly is achieved through the
assistance of others.
Amado, A. N. Stancliffe, R. Malgrupp: ; bra om bade definition och matning, skifte fran ; ftinai
J. McCarron, M. McCallion, | 2013 individuals icc):(liljaslion fysisk till social inclusion (Over time, research Sgtn\/:/ieﬂr:eig?esgfa?igi r?nssl?;?::r;:si\gpgl?:ne Ztﬂtﬁn;g}(s)r:gig:tlngwsh RQ1
P. Social inclusion and with shifted from focusing only on physical inclusion ' ' ' '




community participation of
individuals with

intellectual/d
evelopmenta

to also addressing social inclusion-that although
people might be physically included, there were

There are no clear conclusions about the differences between the terms

intellectual/developmental | disabilities, still often social barriers with ordinary community | jntegration, inclusion, community participation, and community belonging,
disabilities measureme members.) it is not clear what factors should be and the differences between the phenomena for which these terms are
nt study assesseq to determlne a person's degree of used. What is labeled as participation or integration can often be seen as
community inclusion and how these factors physical integration but not social integration or inclusion. It is not clear
should be measured. whether these different terms reflect different experiences by the person
with disabilities or community members that can be measured or
described, and whether different measures reflect the differences between
these concepts.
Teacher

Questionnair
e, 300

Social participation of pupils in regular education is the presence of
positive social contact/interaction between them and their classmates;

regular acceptance of them by their classmates; social relationships/friendships
primary between them and their classmates, and the pupils’ perception that they
Koster, M., Timmerman, M., Schgols are accepted by their classmates (Koster, Nakken, Pijl, & Van Houten,
Nakken, E., Pijl, H, Jan, S., g?gterf)‘ 2009).
van Houten, Els J. pupils in
Evaluating social : e . . . TR The concept of social participation is described in various ways, with

8 participation of pupils with 2009 gr?SSesG1r;?je ggftliili ation \évét:;?dgfelgigieeiﬂg?non social participation s numerous researchers providing different descriptions and er%phasizing RQ1
special needs in regular Level P ’ different aspects of the concept. The review of the articles made clear that
primary schools: notification several researchers describe social participation as the number of
Examination of a teacher ages of the friendships between pupils (Harper, Maheady, Mallette, & Karnes, 1999;
questionnaire children Hunt, Alwell, Farron-Davis, & Goetz, 1996), whereas others especially

between 6 emphasize the importance of interactions between pupils (Stahlman, 1995;
and 9 Schmidt, 2000), or mainly restrict their description of social participation to
years). acceptance
Review of
62 articles
Community participation is a contested and ambiguous
concept. It exists within a terminological forest (Sinason, 1992) where
prefixes such as “social” and “community” to words such as
. “inclusion,“integration,” “participation” are interchangeable (Simplican,
(%Er?])érgﬁ Ar\TdE;Sr?t?f' i Leader, Kosciulek, & Leahy, 2015). Definitions of community participation
L ying people with range from expansive to narrow, encompassing multiple or single life
fﬁggﬁ:;u(;lfﬁgggz and intellectual Lite har gjorts kring community participation for domains (e.g., domestic, leisure, work), or arenas (e.g., social, political,

9 embedded in interventions 2018 glsabll!ty Corrtr_mjur:!ty people with intellectual disability trots att det varit ecgnomlc), an;j t?e te_rrr|1_|s Iusgd bc.)l.tﬁ asban overfarchlng cpncelpt or ass f RQ1
to facilitate community cqoplg%oo participation | - o policy sedan 80-talet subcomponent o socllefl inc usmE. Ceba] segce IIrom ?(mpmci reseharc& o)
participation for people with review - cons_lstent cqnoeptua rameworks ( obigo, Oue ette-Kuntz, Lysag t, .
intellectual disability: A 2015 Marth, 2012; Overmars-Marx, Thomése, V‘erdons‘chot, & Me|n]nger, 2014;
scoping review : Simplican et_ al., 2Q15_; Verdonschot,_ !De Witte, Reichrath, Buntinx, & Curfs,

2009) combined with interchangeability of terms has created a conceptual
maze. This means that policymakers and those who design and deliver
interventions to support community participation are offered little clarity
about intended purpose or outcomes of programmes.
J. L. Heffron, N. A. Community participation is frequently measured via quantitative
Spassiani, A. M. Angell and Photovoice som participatory metod, det finns ett | assessments of performance or qualitative methods relying on
J. Hammel. Using 146 adults behov av att involvera malgruppen, Bra figur s. profes-sional observations. Although these methods obtain useful data
Photovoice as a with /DD 391 med modell, definition s. 390 (kalla 5 about community participation outcomes, they do not take into account

10 participatory method to 2018 intellectual Community Hammel J, Magasi S, Heinemann A, et al. What people with 1/DD's self-defined values and barriers that interfere with their RQA
identify and strategize and participation | does participation mean? An insider perspective | performance. Little is known about how people with 1/DD experience
community participation development from people with disabilities. Disabil Rehabil. barriers and supports in their communities and how they work around
with people with intellectual al disabilities 2008;30: 1445-1460.), raknar inte med self- barriers when they are encountered. There is a need for researchers to

and developmental
disabilities

defined values

actively involve people with I/DD in order to understand their ex:periences,
perspectives, and preferences.




By using participatory meth-ods such as Photovoice to ground systems
change efforts in the voices and experiences of people with 1/DD,
researchers and practitioners can work to reduce barriers, improve
opportunities, and support full community participation for this population in
ways that they find meaningful.

11

C. Bigby, Social inclusion
and people with intellectual
disability and challenging
behaviour: a systematic
review

2012

a systematic
review

14 papers

Social
inclusion

Problem att mata s.371 + abstract: social
inclusion has been poorly defined and
measured, and that the little research that has
occurred in respect of people with challenging
behaviour has demonstrated their potential to be
socially included.

The lack of clear definitions and methods of measuring social inclusion
present a challenge to the field to reach a consensus about its
conceptualisation and the domains to act as common umbrellas or
indicators.

RQ1




Sammanstallning inkluderade artiklar bedomningsverktyg

Bilaga 2

. . Definition av . .
ID | Studie Land Syfte Deltagare Design delaktighet Verktyg Resultat Vardering
Arvidsson, P. et al. (2020) Sydafrika | To investigate 149 participants 6-18 Content validity Participation in Picture my The 20 selected
Content validity and usefulness och content validity and | years old. With and everyday life, Participation activities of PmP
of Picture My Participation for Sverige usefulness of PmP | without ID in Sweden and attendance and (PmP) were especially
measuring participation in for measuring South Africa. involvement Talkning Mats relevant for
children with and without participation in Mild or moderate ID children with ID in
intellectual disability in South children South Africa. The
Africa and Sweden, with intellectual usefulness of the
Scandinavian Journal of disability (ID) in scales was higher
Occupational Therapy, 275, South Africa and for the children
336-348, DOL: Sweden. with ID in both
1 10.1080/11038128.2019.164587 countries. 1
PmP is promising
for assessing
participation
across different
settings but
psychometrical
properties
and clinical utility
need further
exploration.
Buchholz, M., Ferm, U., & Sverige To explore the 11 participants 13-61 Qualitative study Participation (i.e., Talking Mats Better access to
Holmgren, K. (2018). “That is experiences of years old also using scales a person’s remote
how | speak nowadays™- remote Adolescents involvement in communication
experiences of remote communication d adults with extensi different trough assistive
communication among persons (i-e., and adutis with extensive life areas) technology such
- o — communicative and
with communicative and communication coanitive disabilities as speech
cognitive disabilities. Disability between persons 9 o . synthesis
and Rehabilitation, 40(12), who are not in the ;Nho hgd “Lmte.c: abilities and picture
2 1468-1479. same place) 0 read and write. symbols would 1
among people with make remote
communicative and communication
cognitive easier and
disabilities. facilitate
participation for
people with
communicative
and cognitive
disabilities.
Dada, S. et al. (2020). Sverige To describe the 93 children Age 7-18 Comparative Participation in Picture my While primary
Agreement between och self-reported 79 from SA and 20 from study everyday Participation caregivers and
participation ratings of children Sydafrika | participation of Sweden and their primary activities. (PmP) children’s ratings
5 mth mt_ellectual disabilities and children with ID cargivers Paﬁ[féf)atlon from Talking Mats™ of latt({:‘.ndar:(ct(ra1 and .
eir primary . a child’s selection of the
caregivers. Research in 32?Ct8hpetions of their Mild and moderat ID perspective most important
Developmental Disabilities, 104, primary caregivers. through their direct activities appeared
103715. Both frequency of self-reports. somewhat similar,
there was a noted
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attendance and
perceived

importance of
activity was
measured with self-
reported and proxy-
reports.

Participation
conceptualized as
a multidimensional
construct,
recognizing the
perceptions of
attendance and
the perceived
importance of

difference, in that
primary
caregivers’ were
uniform in their
selection, whilst
there was a
diversity in the
selection of
activities amongst
children.

activities to
participate in
Dada, S., Bastable, K., & Indien The current study Caregivers for and Non-parametric Participation is Children’s
Halder, S. (2020). The role of och described and children 6-21 223 dyads test described as Assessment of
social support in participation Sydafrika | compared the an important Participation and
perspectives of caregivers of social support of means for Enjoyment
children with intellectual caregivers of achieving (CAPE)
disabilities in India and South children with physical, social
Africa. International Journal of intellectual and academic
Environmental Research and disabilities by using development,
Public Health, 17(18), 6644. the Family Support cultural
Survey (FSS)in understanding,
India and community
and South Africa. inclusion.
Friedman, C. (2018). The USA The purpose of this | 1437 people with Factor analysis ? The personal Taken together
personal outcome study was to re- disabilities (PWD) outcome these twenty-one
measures®. Disability and validate the Intellectual/developmental measures® indicators and five
health journal, 11(3), 351-358. Personal Outcome | disability 1337 91.4% Domains: My Self, | factors represent a
Measures®. My World, and My | multifaceted and
Dreams comprehensive
QOL assessment
that aims to
improve the lives
of people with
disabilities.
Lilienquist, K. et al. (2019). USA Evaluation of 5 caregivers9, of youth Focus groups Participation in Supported Photo The PES has the

Content development,
accessibility and feasibility of a
self-report tool for use in
programmes serving youth with
cognitive disabilities: The
Participatory Experience
Survey. Australian Occupational
Therapy Journal, 66(4), 490-
499.

feasibility. This
article describes
the

content
development and
evaluation of
accessibility and

feasibility of the
Participatory
Experience Survey
(PES).

ages 14-22

structured
community based
recreational and
leisure (CB

Representation
and the SELFIE
Procedure

potential to offer
programmes

a means to more
fully include young
people with
disabilities in
programme
evaluations,
leading to
betterstructured,
more supportive
programmes.
Additional validity
and feasibility




work is needed to
confirm these

initial findings.

Lilienquist, K. et al. (2017). USA A feasibility AGES 14-22 with Feasibility To participate in The Participatory These new

Feasibility of the Participatory evaluation to significant intellectual and | evaluation activities linked Experience instruments offer

Experience Survey and the determine the developmental disabilities with normative Survey (PES). programmes a

Setting Affordances Survey for appropriateness of | (SIDD) human Self-reported means to more

use in evaluation of the PES and the functioning’ The Setting fully include young

programmes serving youth with SAS for use in a (Thompson et al. Affordances people 1

intellectual and developmental programme 2009). B Survey (SAS). with disabilities

disabilities. Child: Care, Health evaluation context. during programme
and Development, 43(4), 511- evaluations,

517. leading to better-
structured, more
supportive
programmes.

Samuels, A. et al. (2020). Sydafrika | To compare the 10-16 years old Non-parametric Frequency of Picture my This study, which

Children in South Africa with frequency of With 1D (79) and without test participation in participation compared the

and without intellectual participation in ID (33) activities of daily frequency of

disabilities’ rating of their everyday activities mild to moderate living. participation in

frequency of participation in between children intellectual disabilit ICF-CY as a everyday activities
everyday activities. International with and without ID ectu y child’s between children

Journal of Environmental from their own “involvement in a with and without

Research and Public perspective using a life situation” ID from their own

Health, 17(18), 6702. contextually valid, perspective using

self-report measure a contextually 1
valid, self-report
measure, is one
of the first studies
in South Africa to
evaluate the
similarities and
differences in
participation
patterns
for this population

Selanikyo, E., Weintraub, N., & Israel To corroborate the 4 teachers, 7 Control Intervention School The Collaborative Participation plays

Yalon-Chamovitz, S. (2018). effectiveness of the | group Studie participation Consultation for an important role

Effectiveness of the Co-PID for Collaborative 28 students 32 control students’ Participation of in one’s personal

students with moderate
intellectual disability. The
American Journal of
Occupational Therapy, 72(2),
7202205090p1-
7202205090p10.

Consultation for
Participation

of Students With
Intellectual
Disability (Co-PID),
intended for
enhancing
participation in
classroom-related
activities.

group
Mild to moderate

participation in
classroom-related
activities: (1)
communicating,
(2) choosing, and
(c) initiating.

The students’
involvement in
their daily

classroom routine.

Students With
Intellectual
Disability (Co-PID)

well-being and
quality of life. Our
study adds to the
limited body of
knowledge on
participation
among students
with moderate
IDD.

The Co-PID was
found to be an
effective program

1-2




for enhancing
classroom and
school

10

participation.
Shi, L. et al. (2020). China To describe the Children and youth aged A cross-sectional Functioning fully The PMP-C Preliminary
Transcultural adaptation, cross-cultural 5-21 years with and study using can be expressed (Simplified) evidence of the
content validity and reliability of adaptation of the without ID convenience as participation. 6, | The ‘Talking Mats’ | content validity of
the instrument ‘Picture My simplified Chinese In total, 111 children and | sampling format. PMP-C

Participation’ for children and
youth with and without
intellectual disabilities in
mainland China. Scandinavian
Journal of Occupational
Therapy, 28(2), 147-157.

version of ‘Picture
My Participation’
(PMP-C; Simplified)
and explore its
validity and
reliability

youths with ID and 651
children and youths with
TD participated

(Simplified) items
and reliability

of the subscale
attendance for use
with children and
youth in mainland
China has been

gathered.
However,
psychometric
properties in terms
of construct
validity for the
whole instrument

and reliability for
the engagement
subscale need
further exploration.






