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Bakgrund: Barn och ungdomar med utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar sdsom
intellektuella funktionsnedséattningar eller funktionsnedsittningar inom autismspektrumet
upplever ofta delaktighetsbegransningar i vardagliga aktiviteter. Det finns idag fa langtidsstudier
som ror delaktighet och hélsa dir ungdomar med funktionsnedséttningar sjédlva inkluderats och
dér de sjélva fatt svara pa fragor. Denna studie handlar om den i sitt slag forsta svenska
langtidsstudien av vardagsfungerande, hilsa och delaktighet som inkluderar ungdomar med
funktionsnedséttningar, inklusive de ungdomar som f6ljer grundséarskolans laroplan. For att
mojliggora deltagande for ungdomarna med intellektuella funktionsnedséattningar har metoder for
savil datainsamling som utformande av elevenkéter anpassats. Delaktighet i vardagen kan ses
som ett positivt uttryck for hdlsa och fungerande och syftet med detta projekt var att belysa
faktorer hos individerna sjilva och faktorer i den omgivande miljéon som paverkar den
sjdlvrapporterade upplevelsen av delaktighet hemma, med kompisar och relaterat till
skolsituationen. I studien ingick ocksa att undersdoka om denna upplevelse fordndrades dver tid
specifikt for ungdomar med och utan utvecklingsrelaterade funktionsnedséttningar.

Metod: Detta dr en studie inom forskningsprogrammet LoRDIA (Longitudinal Research on
Development in Adolescence) vid Jonkoping University i samarbete med Goteborgs universitet.
Data samlades in via enkétsvar fran ca 1500 ungdomar i grund- och grundsérskolan. Som
analysmetod anvindes multipla regressionsanalyser for att undersdka hur faktorer pa kroppsniva
(som upplevd mognad) och faktorer i miljon (som stod av syskon och kommunikation i familjen)
paverkade upplevelse av delaktighet hemma, med kompisar och i skolan.

Resultatet visade att monstret av delaktighet &r olika for elever med och utan
utvecklingsrelaterade funktionsnedsittningar. Resultatet visar att det dr andra faktorer 4n
funktionsnedséttningen som paverkar upplevelsen av delaktighet. Ett annat huvudfynd i denna
studie dr att monstren av delaktighet hemma, med kompisar och i skolan ser olika ut for elever
med och utan utvecklingsrelaterade funktionsnedséttningar vid de olika tidpunkterna. Detta
skulle kunna forklaras av de livsroller och miljéer som elever forvéntas vara en del av vid 12-ars
alder inte blir aktuella forran tva ar senare for barnen med utvecklingsrelaterade
funktionsnedsattningar. Stdd fran syskon var forknippat med delaktighet for eleverna som inte
sjdlvrapporterat nagon utvecklingsrelaterad funktionsnedséttning men inte for studenter med
utvecklingsrelaterade funktionsnedséttningar dér resultatet indikerar att ju mer stdd fran syskon,
desto oftare tréffas eleverna med utvecklingsrelaterade funktionsnedséttningar kamrater och
desto hogre skattad betydelse av detta. For studenter med utvecklingsrelaterade
funktionsnedséittningar var atmosfar i familj relaterat till hur ofta man deltar i aktiviteter i
hemmet samt hur ofta och hur viktigt kompisrelationerna skattas. En mojlig forklaring till detta
kan vara att med 6kad formaga att kommunicera, hanterar man familjerelationer béttre som i sin
tur kan paverka kompisrelationer positivt. Konklusion och betydelse: Denna studie visar att
effekten av sjilva funktionsnedséttningen minskar med alder i aktiviteter utanfor skolan men att
det i skolmiljon fortfarande finns skillnader i delaktighet for elever med utvecklingsrelaterade
funktionsnedsattningar och att detta i sin tur troligen har stdrst paverkan i just skolmiljon.
Studiens resultat understryker vikten av att personer som arbetar med ungdomar behover vara
medvetna om att utveckling som relateras till mognad och foréndringar i livsroller forefaller
komma senare for ungdomar med utvecklingsrelaterade funktionsnedsittningar. Interventioner
som syftar till att 6ka delaktighet i vardagliga aktiviteter 1 skolmiljon &r darfor viktiga.
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Spridning och implementering av forskningsresultat

Denna studie mojliggors genom overenskommelser mellan projektledningen inom
forskningsprogrammet LoRDIA och representanter for skolforvaltningar och friskolor i de fyra
medverkande kommunerna. Studien utfors inom forskningsmiljon CHILD som ocksé &r kopplad
till Institutet f6r Handikappvetenskap (IHV) samt internationellt till CeDDR (Centre for
Disability and Developmental Research). Enligt verenskommelse mellan forskningsprogrammet
LoRDIA och de fyra medverkande kommunerna ska de resultat som framkommer inom LoRDIA
fortlopande aterkopplas pa gruppniva till kommunerna och de medverkande skolorna.

Internationellt &r avsikten med detta forskningsprojekt att med hjilp av den av
Virldshilsoorganisationen utformade Internationella Klassifikationen av Funktionstillstand,
Funktionshinder och Hilsa, barn och ungdomsversion-ICF-CY, ldnka data fran detta projekt till
data fréan liknande projekt som idag genomfors i Australien och Taiwan vilket mojliggor for
internationella jamforelser. Gemensamt for dessa projekt &r att de studerar anvandbarheten av
ICF-CY for att dokumentera delaktighet och fungerande Gver tid. Det gors genom att alla
insamlade data i projekten lidnkas till ICF koder. Det 6verkodade datamaterialet anvdnds sedan
for att se vilka kropps, aktivitet och miljofaktorer som é&r relaterade till utfallet i delaktighet och i
vilken man monstren dr de samma i de tre landerna.



