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Abstract:

Health and function in the Swedish follow up programme for cerbral palsy: an
analysis based on the International Classification of Function, Disability and
Health — Child/Youth

Objective: This study aimed at describing the health concept in the Swedish
follow up programme for cerebral palsy (CPUP), with main focus on how
aspects of participation is expressed in the agenda of the programme. Design:
Document analysis: The home-page of CPUP was searched for three types of
written material; references to the nature and aim of the programme, protocols
used for data collection and abstracts from articles and reports on the list of
publications. Within these all expressions of health, with bio-psycho-social
understanding of the concept, were extracted and condensed with manifest
content analysis. The meaning units obtained were linked to the International
Classification of Function, Disability and Health — Child/Youth (ICF-CY). All
resulting codes of participation were further compaired to an alternative model
for describing the activity/participation component where the notion of “’social
participation” requires an aspect of role taking. The involvement of children/
youths and parents by the follow up routines were estimated and related to the
results of the coding process. Results: 1276 meaning units were identified. The
health focus of the CPUP involving data collected from children was on body
and movement functions. The aspects in which parents were involved included
more health aspects, especially if an optional assessment protocol aiming
performance was used. Defined as peformance participation accounted for 19%
of the meaning units (7% whitout the optional instrument). Defined as ”societal
participation” the rate of participation was under 3%. Conclusion: CPUP
focuses on body-related aspects of health. The participation perspective needs
strengthening to ensure the information needed to plan and implement
interventions that have an impact on the self image of involved children.
Thereby CPUP would gain an even stronger relation with the overall goal of
Swedish habilitation services.
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Abstract:

Hilsa och funktion i kvalitetsregistret for uppfoljning av cerebral pares - CPUP:
en genomlysning utifran den Internationella klassifikationen av funktion,
funktionshinder och hilsa for barn och ungdom

Syfte: Studiens syfte var att beskriva hélsobegreppet i det svenska kvalitets-
registret for uppfoljning av cerebral pares (CPUP). Ett speciellt intresse riktades
mot hur aspekter av delaktighet aterspeglades i registrets arbete. Design: Text-
analys. CPUP’s hemsida genomsoktes och tre texttyper avgriansades; uttryck for
vad registret “var” eller hade till syfte, rapportformulér for datainsamling och
abstracts fran arbeten pa publikationslistan. Alla uttryck for hilsa i bio-psyko-
social mening avgrinsades ur texterna med manifest innehallsanalys och
kondenserades. De betydelseenheter som erholls kodades till den internationella
klassifikationen av funktion, funktionshinder och hélsa for barn och ungdomar
(ICF-CY). De koder for delaktighet som erhdlls analyserades vidare utifran en
alternativ modell for beskrivning av aktivitet/delaktighetskomponenten, dir
begreppet “’social delaktighet” (definierat utifran rolltagande) tillimpades.
Barn/ungdomars och forildrars involvering i datainsamlingen uppskattades och
relaterades till resultaten av kodningen. Resultat: 1276 betydelseenheter
identifierades. Hilsofokus for de data i CPUP vars insamling involverade barn
gillde kropp och rorelse. Hilsoaspekter som involverade forédldrar uppvisade ett
nagot bredare spektrum, speciellt om ett valbart instrument med inriktning pa
performance anvindes. Definierat som performance utgjorde delaktighet 19% av
betydelseenheterna (7% utan det valbara instrumentet). Definierat som “social
delaktighet utgjorde delaktighet under 3%. Konklusion: CPUP fokuserar
kroppsrelaterade hélsoaspekter. Delaktighetsperspektivet behover stirkas for att
sidkra den information som behdvs for att planera och implementera atgérder
med inverkan pa sjdlvbilden hos deltagande barn. Dérigenom skulle starkare
overensstimmelse mellan CPUP och 6vergripande mal for svensk habilitering
kunna uppnas.
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Bakgrund

Inledning

Det relativa handikappbegreppet — att ett handikapp inte ligger hos individen utan i motet
mellan individen och samhillets utformning — lyfts fram inom handikappolitiken, savil
internationellt som i Sverige (World Health organization (WHO) 2001; Gustafsson 2004;
Wermeling 2005). Samma syn préglar International Classification of Function, Disability and
Health — Child / Youth (ICF-CY) (WHO 2007). Liksom ursprungsversionen ICF, betonar
ICF-CY betydelsen av vardagsfungerande och delaktighet i normalt férekommande
livssammanhang for individens hélsa. Det svenska nationella kvalitetsregistret1 for
uppf6ljning av cerebral pares (CPUP) forefaller dock innebira ett kraftigt fokus pa individen -
barnet - och funktionsnedsittningen. Detta forhallande gav impulsen att ndrmare undersdka
hur CPUP forholl sig till ICF-CY:s komponenter kropp, aktivitet/delaktighet och omgivning.
Fragestillningen hade vuxit fram ur min yrkesvardag som sjukgymnast inom barn- och
ungdomshabilitering, den offentliga, flerprofessionella verksamhet som i Sverige ansvarar for
specialiserat stod i vardagen till personer med varaktiga funktionsnedsittningar. Aven for
habiliteringen &r vardagsfungerande och delaktighet huvudmal (Adolfsson et al, 2010).

Cerebral pares (CP) dr en vanlig diagnos inom habiliteringen och utgor ett resttillstand efter
en hjdrnskada som intréffat fére, under eller i perioden strax efter forlossningen. CP ger
framfor allt paverkan pa motoriken av olika typ och grad, men dven pa andra funktioner
(Brogren et al 2001). CPUP har utvecklats ur en 6nskan att optimera det ortopediska
omhindertagandet av barn med CP, drivs i samarbete med Nationellt kompetenscenter for
rorelseorganens sjukdomar (NKO) och blev kvalitetsregister 2005 (www.cpup.se).
Uppbyggnaden startade i projektform 15 ar tidigare i sodra Sverige och utvidgningen har gatt
stegvis. Idag &r registret rikstickande och alla barn som fods med CP eller misstédnkt CP
erbjuds deltagande.

Hemsidan dr navet for kvalitetsregistret CPUP. All generell information finns dir 6ppet
tillgéinglig och personbundna data/inrapportering nas av behoriga yrkesutdvare via en
inloggningsdel. Avidentifierade data stills till férfogande for forskning utifran ansokan.
Registret baseras pa sex inrapporteringsformulidr. Patientformuldret innehaller

personuppgifter, samtycke och in-/uttridesnoteringar. Neuropediatrikerformuléret innehaller

! Ett nationellt kvalitetsregister samlar systematiskt personbundna uppgifter om problem/diagnos, behandling
och resultat for att ge underlag for kunskapsbildning och prioriteringar inom varden. Kortfattad beskrivning av
regler for nationella kvalitetsregister finns hos Sveriges kommuner och landsting (www.skl.se)



medicinska bakgrundsfakta och fylls i nir CP-diagnosen faststélls i fyraarsaldern. Formulér
for operation och rontgen fylls i ndr atgiarderna sker. Arbetsterapeut-/sjukgymnast-formulidren
innehaller den 16pande dokumentationen av funktion och insatser. De sistnimnda bygger pa
patientkédnnedom, undersdkningar och informationsinhdmtning fran patient/familj.

Habiliteringens sjukgymnaster och arbetsterapeuter bidrar alltsa med en stor del av
datainsamlingen till CPUP. Rapporteringen sker varje halvar till dess barnet fyller 6 ar och
ddrefter arsvis, fran bada yrkesgrupperna. Den omfattar obligatorisk métning av passiv
rorlighet, skattning av muskeltonus, inspektion av rygg och fotter (hand och gripférmaga)
samt anamnestiska noteringar om funktion och hjdlpmedel. Dérutover ingar — frivilligt -
bedomningsinstrument for grovmotorik, Gross Motor Function Measure (GMFM) (Russel et
al 2002), och vardagsfungerande, Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) (Haley
et al 1992). Sjukgymnasten dr den yrkesgrupp som ansvarar for att barn med CP erbjuds
deltagande och registreras i CPUP (www.cpup.se). Nagon undersokning av hur CPUP-
bedomningarna i praktiken utfors har dnnu inte gjorts. Mycket tydliga direktiv finns dock for
att méitningar och observationer ska goras med foreskrivna objektiva metoder och pa
standardiserat sétt (www.cpup.se; sjukgymnast-manualen). En hog grad av samverkan krivs
av barnet som skall vara avklitt och inta bestdmda positioner dér sjukgymnasten kénner
manuellt, observerar eller miter med vinkelmatare.

CPUP:s syfte beskrivs som tredelat; att bidra till kunskapsbildningen om CP, att underlitta
samarbete mellan inblandade vardgivare och att sikra biasta mojliga uppfoljning av den
enskilda individen med CP. Den komplexa malsittningen &r unik eftersom kvalitetsregister
idag som regel begrinsas till att utvirdera specifika behandlingsinsatser medan CPUP:s
ambition &r att dokumentera helheten runt individen med CP under hela livsloppet
(Www.cpup.se: Arsrapport 2006; 2009).Ett barn som fods med CP i Sverige dr foremal for
riktade vardinsatser under hela sin uppvéxt och med CPUP sitts métning och granskning av
barnet i system fran spéd alder. Det kénns dérfor rimligt att uppfoljningen av CPUP som
arbetssitt stiller fragor utifran ett helhetsperspektiv pa individen. En aspekt sammanhénger
med kvalitetssikring av ortopedisk metod, till exempel hur mycket biittre ortopedisk hjilp
barnet far for att vi méter sa mycket respektive hur mycket samre slutresultatet blir om vi inte
gor det. En annan aspekt giller vad arbetet med CPUP tillfor i ett habiliteringsperspektiv,
exempelvis om det som miits &r relevant for att informera sjukgym-nast/arbetsterapeut och
fordldrar om hur barnet ska stodjas i sitt vardagsfungerande. Ytter-ligare en aspekt giller vad
sjdlva processen innebér for barnet, exempelvis hur den egna identiteten, eller forédldrarnas

syn pa sina barns funktionsnedsittningar, i det 1anga loppet paverkas av stort fokus pa de



svaga sidorna. Oavsett infallsvinkel behovs en beskrivning av arbetssittet ifraga. Denna studie
avsag att med ICF-CY som raster forsoka ge en grund-ldggande bild av vilket hidlsobegrepp
CPUP har och formedlar till barn och familjer. ICF-CY bedomdes bade kunna fanga hilsa i

vid bemirkelse och lyfta fram delaktigheten som central hélsoaspekt.

Litteraturbakgrund

Relevant kunskapsbakgrund for studien bedomdes omfatta ICF, ICF-CY och delaktighetsbe-
greppet som sadant, men ocksa fragor om delaktighet, upplevelse av sjukgymnastisk
behandling och sjilvbild hos barn med CP. Aven erfarenheter frin vuxna med CP eller
personer med andra funktionsnedséttningar kunde vara av intresse. Sokning gjordes i
omgangar i Pubmed och Psychinfo pa olika kombinationer av begreppen cerebral palsy,
child, physical therapy, self concept, icf, icf-cy och participation. Nagra artiklar hittades via

Socialstyrelsens hemsida och handledaren. S6kning kring CPUP redovisas i metodavsnittet.

Framvixt och tillimpningar av WHO'’s hélsoklassifikationer

Ar 2001 publicerar Virldshilsoorganisationen (World Health Organisation) (WHO)

International Classification of Functioning, Disability and Health” (ICF). Denna utgjorde en
vidareutveckling av tidigare klassifikationssystem framfor allt genom att limna den
medicinska definitionen av hilsa som franvaro av symptom pa ohilsa. ICF antog istillet
synen att hilsa dr ett sammansatt fenomen dir biologiska, psykologiska och sociala aspekter
maste beaktas. Delaktigheten &r central for de psykologiska och sociala aspekterna av hilsa.
Vidare framholl ICF omgivningens stora betydelse for ménniskors hélsa och mojligheter att
fungera. Grundsyftet med ICF var att skapa ett system for att beskriva hilsotillstand och
hilsofaktorer som kan fungera over hela virlden och for olika typer av hilsorelaterat
samhillsarbete. Utover denna klassificerande funktion skulle ICF bidra till skapandet av
modeller for att beskriva och undersoka processer inom hilsoomradet (WHO 2001).
Habiliteringens uppdrag att optimera stod och behandling i vardagen till individen med
funktionsnedsittning innebir en komplex samverkanssituation, bade mellan professioner
inom habiliteringsteamet och nitverket runt personen, men ocksa med samhillsapparaten i
stort, inte minst varden (Wermeling 2005). Mot den bakgrunden kan det stora intresse som
habiliteringen riktat mot WHO’s arbete med ICF ses. ICF:s ambition att ringa in mangfalden
av aspekter pa ménsklig hilsa och nyansera bilden av “friskt” och ”sjukt” som avgriansade
motpoler har pataglig relevans for habiliteringsperspektivet. En hypotes ér att intresset

betingas framfor allt av ICF:s anvindbarhet som tankemodell (Bjérck—Akesson et al 2006).



Ett ambitiost forsok att anvdanda ICF som modell for sjukgymnastisk problemldsning
gjordes av Steiner et al (2002). Motsvarande gjordes specifikt for barn med rérelsehinder av
Palisano (2006). Den svenska filtstudien av ICF framférde behovet att ytterligare anpassa
ICF till barns och ungdomars foérhallanden (ijrck—Akesson et al 2006). En italiensk
forskargrupp redovisade samma slutsats (Battaglia et al 2004). Arbetet i sparen av ICF leder
alltsa till att en version anpassad till barns och ungdomars behov, ICF-CY, publiceras av
WHO 2007.

Framfor allt har dock det delaktighetsbegrepp som fors fram i ICF och ICF-CY f6r manga
kommit att framsta som det verktyg som ska hjélpa oss att orientera mot meningsfulla insatser
och sikerstilla langsiktig kvalité (Bjorck-Akesson 2001; Gustafsson 2004). Coster och
Khetani (2007) framhaller delaktighet som det viktigaste utfallsmattet for barn och familjer.
Colver (2005) framhaller begreppen delaktighet och livskvalité som hornstenar i bygget av
gemensam forstaelse av barns funktionshinder. Nathan Goldstein et al (2004) beskriver en
top-down-modell for sjukgymnastintervention utifran analys av barnets delaktighet. Att
utvirdera delaktighet hos barn och ungdomar stiller dock speciella krav. McConachie et al
(2006) gor en genomgang av aktuella instrument for detta men konstaterar att dessa ofta utgar
fran en kvantitativ uppfattning av begreppet vilket inte nodvindigtvis behover spegla ett for

barnet positivt fenomen.

ICF och ICF-CY som system

ICF och ICF-CY har samma uppbyggnad och féljande korta beskrivning utgar fran sjidlva
dokumenten (WHO 2001; 2007).

For att ticka in den bio-psyko-sociala synen pa hilsa anvinder klassifikationerna en
omfattande begreppsapparat vars overordnade kategorier dr fungerande och kontextuella
faktorer. Fungerande utgor den positiva aspekten av en hilsoftreteelse vars negativa aspekt
bendmns “funktionsnedsittning” eller “funktionsbegrinsning”. Fungerandet delas dérefter i
komponenter som bendmns struktur och funktion respektive aktivitet och delaktighet. Med
struktur avses kroppsdelar och organ medan funktioner motsvarar grundliggande formagor,
som att se, tinka eller stabilisera en led. Med aktivitet avses formaga att utféra en handling
eller uppgift medan delaktighet motsvarar formaga att engagera sig i en livssituation. Alla
komponenterna delas upp i undergrupper — domdner (kapitel) — vilka sedan i sin tur delas upp
ytterligare i nivaer med successivt alltmer konkret information.

Samma princip giller for de kontextuella faktorerna som pa komponentniva delas i

omgivningsfaktorer respektive personliga faktorer. Omgivningsfaktorerna spénner dver ett



vitt falt fran fysisk miljo till attityder och kan for den enskilda individen ha en underldttande
eller hindrande inverkan. Med personliga faktorer avses sadana personliga egenskaper som
paverkar mojligheten till hélsa och fungerande men som inte i sig utgor eller foljer av
funktionsnedséttningen, till exempel religios tro. Personliga faktorer &dr dnnu inte definierade i
ICF.

Nir ICF anvinds for att beskriva en individs hélsotillstand blir resultatet en serie koder som
hénvisar till relevanta komponenter och nivaer i klassifikationen. Koderna graderas sa att en
mycket detaljerad bild av individens fungerande och hilsa gar att fa. Da graderingen inte var
av intresse for denna studie beskrivs den inte ndirmare men for en schematisk framstéllning
over ICF-s uppbyggnad samt kodningsexempel hinvisas till Bilaga 1.

ICF definierar delaktighet som “engagemang i en livssituation” och delaktigheten ska
bedomas utifran vad som kan betecknas som en genomsnittlig funktionsformaga eller
“populationsstandard”. Till skillnad fran aktivitet, som ska beteckna individens maximala
formaga under ”standardiserade” forhallanden, ska delaktigheten enligt ICF beteckna formaga
och faktiskt utforande i en aktuell situation, det vill sdga ute i livet ddr aktiviteten far sin
praktiska betydelse. ICF framhaller ocksa att delaktigheten ska var objektivt iakttagbar och
alltsa inte bedomas utifran individens subjektiva uppfattning. Delaktighet och aktivitet delar
samma undergrupper (dominer) i ICF och nagra tydliga riktlinjer for att skilja dem at ges inte.
Istdllet foreslas fyra alternativa strategier: a) Vissa doméner kan ses som aktivitet och andra
som delaktighet. b) En sadan uppdelning kan goras men tillata 6verlappning vad giller
somliga dominer. ¢) Kategorioverskrifterna kan ses som delaktighetsniva och detaljnivan som
aktivitet. d) Aktivitet och delaktighet kan ses som olika aspekter av samtliga ingaende

dominer.

Kritik av ICF’s delaktighetsbegrepp

Forsok att tillimpa komponenterna aktivitet och delaktighet enligt ovan har dock pekat pa
svarigheter och debatt pagar. Dels skapar definitionernas 6ppna och preliminéra karaktir
problem nir mitinstrument ska konstrueras och material jaimforas och dels ifragastts
rimligheten i att utesluta den subjektiva aspekten av delaktighet.(Coster och Khetani 2007).
Dominerna forefaller ocksa ha svart att fanga kdarnan i det man vill utvirdera (Coster och

Khetani 2007; McConachie et al 2006; Badley 2008).

McConachie et al (2006) stiller sig bakom ICF’s definition av delaktighet i sa matto att man

betonar frekvensen som utgangspunkt for en bedomning. Huruvida personen faktiskt deltar i



den aktuella situationen och i sé fall hur ofta dr fundamentalt for att vi ska kunna bedoma
delaktighet. Forfattarna, i likhet med ICF, slar ocksa fast att det &r i de for individen
“verkliga” situationerna som delaktighet kommer till stind. Kapacitet under standardiserade
forhallanden for tillbaka 6ver griansen fran delaktighet till aktivitet. McConachie et al hdavdar
dock att den principiella utgangspunkten bor vara att en bedomning ska grunda sig pa
individens egen utsaga eller direkt observation. Den objektiva bedomningen av delaktighet
maste enligt forfattarna kompletteras med ett subjektivt perspektiv for att kunna tolkas.
Huruvida barnet faktiskt uppskattar sin delaktighet och upplever sig ha kontroll 6ver
situationen dr viktiga aspekter. Forfattarna papekar vidare att viktiga aspekter av att ha en
funktionsnedsittning saknas helt i ICF. Exempel dr den borda som stor vardkonsumtion och
okad oro for den personliga hilsan i sig innebér.

McConachie at al foreslar fyra livsomraden som &r grundldggande nir vi vill bedoma barns
och ungdomars delaktighet. Forfattarna lyfter forst fram dverlevnaden, basala behov som
barnet med 6kande sjdlvstiandighet successivt tillagnar sig allt storre kontroll dver. Omradet
utveckling betonar det sociala samspelet, leken samt férmagan att sjidlv kontrollera rorelse och
forflyttning. (Med det sistndmnda asyftas inte i forsta han transport, utan den sjidlvstyrda
rorelsens betydelse for vidare neurologisk utveckling.) Vidare foreslas personlighetsbyggande
(discretionary participation), aktivteter som inte &dr obligatoriska for alla men viktiga dérfor att

barnet kan vilja sjédlv och utveckla intressen samt slutligen utbildning.

Coster och Khetani (2007) konstaterar att begreppet “livssituation” &r centralt for
avgransningen mellan aktivitet och delaktighet men att detta inte definieras i ICF. Forfattarna
ser livssituationens komplexitet som nyckelfaktor for att sérskilja aktivitet och delaktighet.
Komplexiteten ska ses utifran savil tid som rum. I ett tidsperspektiv blir serier av aktiviteter
till de rutiner som bygger upp en livssituation, exempelvis familjens gemensamma maltid.
Livssituationerna dr personligt eller socialt meningsfulla i sig. De kommer ofta att vara
forknippade med olika rum, platser eller miljoer. Forfattarnas arbetsdefinition av aktivitet och
delaktighet blir saledes: aktivitet dr de, enkla eller sammansatta, enheter som bygger upp
livssituationerna medan delaktighet speglar graden av engagemang i helheten och

livssituationens overgripande mal. Figur 1 ger en forenklad version av Costers och Khetanis

modell.
Aktivitet Livssituation — mer el mindre komplex
Ta pa skor Kl4 pd sig Skota sin hilsa (adl) / K14 ut sig (lek)

Figur 1. Relationen mellan aktivitet och livssituation, fritt efter Coster och Khetani (2008)



Vad giller delaktighetens subjektiva dimension véljer Coster och Khetani att gora tydligt
avsteg fran ICF’s definition. Att tolka delaktighet &r enligt dem omgjligt utan att hénsyn till
individens val och virdering av livssituationen. Det &r inte ovisentligt huruvida individen ir

delaktig i situationer som dr viktiga for honom eller henne.

Badley (2008) fokuserar pa definitionen av aktivitiets- och delaktighetskomponenterna och
foreslar en ny modell for analys av deras innehall och relationen dem emellan. Forfattaren
foreslar en tredelning i acts - handlingar, tasks - uppgifter och societal involvement — pa
svenska ungefir social delaktighet. Forfattaren framhaller ocksa behovet av en ytterligare
dimension - scene-setting (ungefir bakgrundsaspekt) — for omgivningskomponenten som
dock inte kommer att behandlas ndrmare hir.

Komponenten handlingar hanfor sig hos Badley till enkla aktiviteter som kan utféras
tamligen oberoende av kontexten och for varierade syften. Som exempel ges ga, sta, tala,
tanka och gripa. Handlingar utfors medvetet, men de utgdr oftast automatiserade beteenden
vars inldrning ligger programmerad i oss som en del av barnets naturliga utveckling.
Rehabiliterande insatser och instrument for att utviardera sadana inriktas som regel pa
handlingar i denna mening. Med uppgifter avser forfattaren aktiviteter som far sin mening
fran vart dagliga liv. Syftet dr grundlidggande och uppgiften kan vara mer eller mindre
komplex. Badley ser komponenten social delaktighet som definierad framst utifran social roll.
Det intressanta hir dr inte vilka uppgifter som ligger till grund for till exempel en anstillning,
utan sjédlva forhallandet att inneha och fungera i en sadan En forenklad version av Badleys

modell aterges i figur 2.

|0mgivningens bakgrundsaspektj

! { {

[Kroppsfunktion och -struktur] < > <> € > [Socialt fungerande|

! { !

lOmgivningen som underlittande / hindrande|

Figur 2. Modell for relationen mellan komponenter, fritt efter Badley (2008)

Badley konstaterar att tva olika mojligheter finns for att 6verfora ovanstaende modell till
ICF’s. Grinsen mellan aktivitet och delaktighet kan dras mellan handlingar och uppgifter

eller mellan uppgifter och social delaktighet. Det senare ligger enligt forfattaren i linje med




aktuella argument om sociala roller och subjektiva aspekter som kriterier for delaktighet. Det

ar dock fa eller inga forsok som gjorts att tillimpa denna variant.

Delaktighet hos barn och unedomar med CP

Imms et al (2008) gjorde en ingaende kartliggning av delaktigheten hos 114 elva-/ tolv-
aringar med CP, med fokus pa aktiviteter utanfor skolan och kontrollerat mot ett
australiensiskt normalmaterial for aldersgruppen. Bedomningsformuldret Children’s
Assessment of participation and enjoyment (CAPE) anvéndes (King et al 2004). Imms et al
sammanfattade inledningsvis studier fran 1990 och framat kring delaktighet for barn, vilka
tydde pa att barn med funktionsnedsittningar hade sdmre delaktighet dn sina jamnariga och att
CP med flera neurologiska diagnoser medforde storre begriansningar av delaktighet én andra
funktionsnedsittningar. Deras studie 2008 gav dock en mer komplex bild. Barnen med CP
deltog i en stor méngd aktiviteter. Merparten av dem var av informell karaktir som utférdes i
hemmet och tillsammans med sliktingar. De deltog i fler aktiviteter av formell (organiserad)
karaktir @n kontrollgruppen men detta kunde hirledas till vissa specifika aktiviteter, som tex
simning. Intensiteten i de CP-skadade barnens deltagande i formella aktiviteter var dock ldgre
an kontrollgruppens. De var ocksa som lédgst representerade i formella aktiviteter av typen

fardighets- eller fysisk trdning.

Barn och sjukgymnastik
Flera svenska arbeten har intresserat sig for hur barn upplever sjukgymnastisk behandling. I

en FoU-rapport fran omsorgsverksamheten i Stockholms léns landsting relaterade Graf et al
(1999) hur fyra barn med cerebral pares upplevt sjukgymnastisk intensivtraning. Utifran
resultaten ifragasatte forfattarna huruvida triningen formadde relatera pa relevant sitt till
barnens uppfattning av det egna handikappet, huruvida barnet i triningen sags som aktivt
subjekt eller om utformningen framst svarade pa vuxnas onskningar. Ringstrom (1999)
intervjuade i ett annat FoU-arbete unga cp-skadade om deras upplevelser av habilitering.
Forfattaren hittade hos dem en motsittning mellan upplevelsen av kroppen som ett
habiliteringsprojekt dér forutséttningar i framtiden styr prioriteringarna och det 6nskade livet i
nuet. I en c-uppsats intervjuade Gothesson och Petterson (2005) en grupp vuxna med
ryggmargsbrack om hur habiliteringen forberett dem for vuxenlivet. I deras erfarenheter
framkom att sjukgymnastiken utgjort huvuddelen av kontakterna, att denna fokuserat
huvudsakligen pa balans, gangférmaga och forflyttningsformaga samt att den upplevts som

kravfylld och trakig. Sokning i databas specifikt efter hur sjukgymnastisk behandling



paverkar barns sjédlvbild tyder pa att detta inte dr mycket beforskat. Triffarna var fa. Dodd et
al (2004) undersokte hur sjdlvbilden hos barn med cerebral pares paverkades av styrketrdning
med ett hemtridningsprogram. Studien fann en delvis signifikant trend mot negativ utveckling
for undersokningsgruppen. Hutzler et al (1998) 14t 23 barn genomfora ett sexmanaders
simtriningsprogram och fann att barnens kapacitet i vattnet hade forbéttrats signifikant men

inte sjdlvuppfattningen.

Sjélvbilden hos personer med CP/ andra funktionsnedséttningar
Sjéalvbild hos CP-skadade har varit foremal for studier men resultaten &r inte entydiga (Magill

et al 1986, 1991; Adamsson 2003; Fox 2004; Shields et al 2006; Majnemer et al 2007). Flera
av studierna lyfter fram flickor i tonaren med funktionsnedséttningar som en grupp dar sjélv-
bilden avviker negativt fran kontroller utan funktionsnedsittningar och att barnens situation
utanfor familjekretsen saknas i beskrivningarna. Sandstrom (2008) har i en intervjustudie
undersokt hur 22 vuxna CP-skadade upplever och hanterar sitt liv med en funktionsned-
sattning. Upplevelserna varierade mycket men en avvikande eller franvarande kropp var ett
framtridande tema. Noseks et al (2002) jamforelse av sjidlvkinsla hos 476 kvinnor med
varierande fysiska funktionsnedsittningar och 406 kvinnor utan visade att kvinnorna med
funktionsnedséttning hade signifikant simre sjédlvkénsla och var mer socialt isolerade.
Boegers et al (2002) jamforelse av medvetande om och tillfredstéllelse med kroppen hos
ungdomar med och utan fysiska funktionsnedséttningar visade att ungdomarna med fysisk
funktionsnedséttning hade signifikant mer negativ sjédlvbild. Motohide och Piek (2006) gjorde
en metaanalys av skillnader i sjdlvkénsla vid storre respektive mindre fysiska funktionsned-
sattningar baserad pa 1984 ungdomar. Dir framkom att relativt sett mindre funktionsned-
sattningar tycktes ha mer negativ inverkan pa sjialvkénslan dn vad de storre hade. Resultaten
antyder att det dr svart att med sikerhet sdga nagot pa gruppniva om hur ett funktionshinder
som CP paverkar sjdlvkinsla och identitet, men att denna aspekt dnda maste beaktas pa alla
nivaer i vard- och habiliteringsarbetet. Det &r i detta perspektiv viktigt att beskriva vilken bild

av hilsa och funktion som méter barn/ungdomar och féréldrar i kontakten med CPUP.

Problemomrade, syfte och forskningsfragor
Litteraturen reser fragor kring hur barn pa lang sikt paverkas av sjukgymnastik inom

habilitering och bekriftar att ytterligare forskningsfokus behovs pa hur traning och behandling
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inverkar pa vardagsfungerande, identitet och sjélvbild. Colver (2005) uppmanar oss att noga
overviga hur vara behandlingsforslag kommer att paverka barnets delaktighet och livskvalité
snarare in att fixera oss vid vara yrkesprotokoll. Hogberg (1996) papekade redan i sin
avhandling, om hur vuxna — anhdriga och personal — forstar det handikappade barnet, att
brister fanns vad géllde gemensam forstaelse av habiliteringens grunduppdrag . En studie av
Almgqpvist et al (2006) visade att barn, generellt, redan i forskolealdern formar uppfatta hilsa
pa ett komplext sitt vil jamforbart med ICF-modellens alla fyra dimensioner. Studien
bekriftade att forskolebarn spontant reflekterar pa en “hér-och-nu-niva” och relaterar hélsa
till sina mojligheter att ta del i vad de uppfattar som sjdlvklara aktiviteter for vardagen inom
familje- och kamratkrets. ICF-CY innebér en ny mojlighet att beskriva savil barns fungerande
som vardstrategier riktade mot barn. Detta skulle kunna mojliggora 6kad tydlighet med vad
som dr mal och medel, savil inom habiliteringsteamet som i motet med barn, forédldrar och
andra berorda. Att analysera CPUP utifran ICF-CY’s tankemodell bedomdes kunna bidra till
att habiliteringens och kvalitetsregistrets malsdttningar kan sammanlidnkas pa ett for barnet
optimalt sdtt, samt till utveckling och kvalitetssidkring av sjukgymnastarbete inom
habilitering.

Syftet med studien var att med ICF-CY som redskap undersoka hur olika aspekter av hélsa
avspeglade sig i och fokuserades av CPUP, som helhet respektive de delar dir barn/ungdomar
och vardnadshavare involverades, samt vilken plats delaktighetsfragor gavs. Foljande
forskningsfragor avgrinsades:

1. Vilka av ICF-CY’s komponenter och dominer fokuserades av material pa CPUP’s
hemsida?

2. Forelag skillnader mellan vilka komponenter och doméner som fokuserades i
malformuleringar, vid inrapportering till registret respektive i den forskning som
registerdata hittills genererat?

3. Vilka av ICF-CY’s komponenter och doméner fokuserades i de delar av materialet
som krivde barn/ungdomars respektive fordldrars aktiva deltagande?

4. Hur kunde de aspekter av delaktighet som framkom i materialet ndrmare

karaktériseras?
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Metod

Design

For att besvara forskningsfragorna gjordes en analys av textmaterialet pA CPUP’s hemsida.
Valet av strategi baserades pa kinnedom om hemsidan och antagandet att denna innehdll
tillrdcklig information for att slutsatser skulle kunna dras om vilken/vilka aspekter av
hilsobegreppet som utgjorde grund for registrets arbete. Att vilja hemsidan som studieobjekt
bedomdes sikerstilla att det granskade materialet var representativt for CPUP och minimera
risken att icke sanktionerade, eller till innehallet marginella, texter fick stort genomslag. De
litteratursokningar som gjordes kring CPUP gav inte heller beldgg for att arbeten med
koppling till registret skulle ha uteslutits pa sitt som kunde undergriva validiteten i
forskningsstrategin.”

Studien var till sin karaktér kvalitativ och beskrivande (Polit et al 2001). For
genomforandet valdes en metod for textanalys med kvantitativ ansats, sa kallad manifest
innehallsanalys. Vetenskapliga metoder for att beskriva innehallet i text syftar till att
systematiskt kontrollera den tolkningsaspekt som &r ofrankomlig nér vi studerar nagon form
av kommunikation. Den manifesta innehallsanalysen striavar efter att minimera tolkningen och
beskriva det som uttryckligen sédgs. Karaktaristiskt dr att tillvigagangssittet maste anpassas
efter den enskilda studien samt beskrivas i detalj for att en virdering av dess trovirdighet ska
bli mojlig (Polit et al 2001; Neuendorf 2002; Graneheim och Lundman 2004).

I detta arbete var ICF-CY’s hilsobegrepp utgangspunkt for savil urvals- som
analysprocessen. Den senare utmynnade i klassificering enligt ICF-CY dir gédngse
kodningsregler var grunden (Cieza et al 2005). Avslutningsvis jimfordes den del av materialet
som fallit ut som delaktighet enligt kodningen med Elisabeth Badley’s definition av
delaktighet som kopplat till socialt rolltagande(Badley 2008).

For en begrinsad del av materialet (inrapporteringsformulér och fordldrainformation)
noterades huruvida de enskilda betydelseenheterna involverade barnet sjilv eller
vardnadshavaren. Denna del av studien motiverades av forskningsfraga 3.

Studien var en tvérsnittsstudie i sa mening att den baserades pa hemsidans innehall under
den dag materialet samlades in. Valet att inkludera texttyper av inbordes mycket olika

karaktir, for vilka kodningsreglerna inte heller primért utformats, tillférde vissa explorativa

2 Sokning i PubMed och Psychinfo gjordes pa cpup, cerebral pares, classification och epidemiology i olika
kombinationer, bla for att klarldgga i vad mén gjorda arbeten redovisades pad hemsidan. Hemsidans litteraturlista
innefattade samtliga artiklar som sokningen ledde fram till, samt ytterligare arbeten som inte framkom vid
sokningen.
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drag (Polit et al 2001). Detta gillde dven det systematiska anvindandet av Badleys

kategorisering, vilket sa vitt kint inte hade gjorts tidigare.

Genomforande

Det visade sig under arbetets gang att urval, datainsamling och databearbetning ofta snarare
var parallella dn konsekutiva processer. Insamlingsarbetet var i sig en urvalsprocess i flera
steg och innebar pa sa sitt ocksa en successiv bearbetning av materialet. I framstillningen
nedan redovisas processen fram till och med avgrinsning av analysenheter under urval,
arbetet med avgriansning av betydelseenheter och kodning under datainsamling och med den

statistiska beskrivningen under databearbetning.

Urval

Inledningsvis utforskades CPUP’s hemsida ingaende och olika typer av texter identifierades
(for inkludering, se A, B och C, nedan). Parallellt skedde en fordjupning i ICF-CY’s
hilsobegrepp och principer for klassifikation. Detta ledde fram till en preliminir bild av vilka
delar av hemsidan som kunde tinkas ge information som besvarade studiens fragestéllningar
och till formuleringen av kriterier for inklusion och exklusion. Kriteriernas syfte var att
avgrinsa de textenheter som skulle undersokas vidare. Graneheim och Lundman anvénder i
sin artikel fran 2004 begreppet analysenhet (unit of analysis) for detta &ndamal. De nimner
som exempel hela intervjuer eller observationsprotokoll och rekommenderar att en
analysenhet bor vara “tillrdckligt stor for att kunna betraktas som en helhet och tillrdackligt
liten for att kunna hallas i bakhuvudet som sammanhang for betydelseenheten under
analysprocessen” (sid 106, forfattarens oversittning). For att avgrinsa analysenheter i denna

studie inkluderades hela texter utifran foljande tre kriterier:

A. Texten inneholl minst ett uttalande om vad CPUP var, eller hade som mal. Exempel
var informationstexter, anslagsansokningar eller refererande avsnitt i artiklar. Denna
typ av uttalande kunde alltsa finnas i texter av varierande karaktir och det var valet att
anvinda detta kriterium som gjorde ingaende granskning av hela hemsidan nodvéndig.

B. Texten utgjorde ett formulir for inrapportering av data till registret, eller hinvisades
till i sadant formuldr. Exempel var sjukgymnasternas rapportformulir respektive
bedomningsinstrumentet GMFM (Russel et al 2002) som ingick i detta. Detta

kriterium var av formell karaktar.
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C. Texten utgjorde abstrakt till artikel/studie som fanns pa hemsidans lista Gver
publikationer. I de fa fall ddr abstrakt inte fanns utgjorde ingress, eller motsvarande,

analysenheten. Aven detta var ett formellt kriterium.

Tanken bakom valet av kriterier var att flera perspektiv behdvdes for att ringa in eventuell
dynamik i registrets syn pa hilsa. En granskning av syfte/ malbeskrivning i kombination med
analys av inrapporteringens konkreta fokus och det faktiska anvindandet av insamlade data
forvantades ge en optimalt anvéndbar bild.

En stor del av informationen pa CPUP’s hemsida foll snabbt utanfor ovanstaende kriterier.
Exempel var kontaktuppgifter, administrativ information, praktisk information kring konfe-
renser samt lidnkar till systerverksamheter utomlands. Tva typer av material exkluderades
eftersom de inte bedomdes tillfora intressant information och/eller snedvrida utfallet. Det
rorde sig dels om engelska Gversittningar av texter som analyserades pa svenska, dels om
annat arbetsmaterial @n rapportformuléren. Det senare bestod av manualer och pm till
formulédren samt instrument for uppfoljning till specifika behandlingsmetoder.

Urvalets yttre ram var hemsidan i sin helhet den 14 augusti 2009. Delar av materialet hade
av tidskdl skrivits ut dessforinnan, men allt material verifierades och bedomdes utifran
kriterierna ovan under den aktuella dagen. Material som exkluderades skrevs inte ut. En studie
och en konferensabstrakt gick inte att fa fram. Da den senare skulle ha inkluderats enligt bade
kriterium A och C ridknades alltsa 3 analysenheter som externt bortfall (4%). En detaljerad
sammanstillning 6ver savil analysenheter som ovriga texter pa CPUP’s hemsida den 14
augusti 2009 finns i bilaga 2. Schematisk beskrivning av arbetet med urval och datainsamling

finns 1 tabell L.



Tabell I: Schematisk beskrivning av arbetet med urval och datainsamling
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Arbetsfas Innehall Verktyg Verifiering
Urval Genomgang av CPUP:s hemsida * Graneheim och | Samrad med
utifran tre urvalskriterier och Lundman (GoL) |handledare
avgrinsning av analysenheter unit of analysis” | och oberoen-
* ICF-CY:s de forskare 1
hilsobegrepp
Data- Forberedande | Preliminér avgriansning av betydelse- |* GoL “meaning- | _
insamling enheter fran analysenheterna unit” * ICF-CY:s
hilsobegrepp
Forsta Slutlig sammanstéllning av betydelse- ” Samrad med
datanivan enheter oberoende
forskare (1)
Bedomning av barns/ungdomars res- | Ingen metodfore- | Jimforelse
pektive vardnadshavares involvering i | bild fanns med obero-
betydelseenheterna ende bedom-
are for del av
materialet
Andra Formulering av kérnbetydelsen hos GoL “condensa- |Samrad med
datanivan betydelseenheterna tion, abstraction” | oberoende
forskare (1)
Tredje Analys av vilka aspekter av hilsa *ICF-CY (ersit- | * Samrad
datanivan kirnbetydelserna uttrycker ter vidare katego- | med obero-
risering och te- | ende forskare
matisering enl (1) * Jamfo-
Gol) * Ciezas relse med
regler for kod- bedémning
ning * komplet- | fran oberoen-
terande regler de forskare
specifika for (2) for del av
studien materialet
Fjirde Vidare analys av de betydelseenheter |Badleys Jamforelse
datanivan vilka kodats som delaktighet pa niva | definitioner med
tre utifran kategorierna handling, upp- handledarens
gift och social delaktighet oberoende
beddémning
av materialet
Datainsamling

Analysenheterna arbetades igenom en forsta gang utifran Graneheim och Lundmans principer

for manifest innehallsanalys och Ciezas regler for kodning till ICF. Under arbetet noterades

fortlopande vilka kompletterande principer som vixte fram. Savil resultatet som principerna

diskuterades direfter ingaende med en forskare med stor erfarenhet av ICF och textanalys.

Diskussionen gillde framfor allt avgridnsningen av betydelseenheter men berérde i mindre
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omfattning dven kodningen. Utifran diskussionen reviderades och slutfordes formuleringen av

arbetsgangen nedan, som sedan lag till grund for en andra genomgang av analysenheterna.

Forsta datanivan (avgrinsning av betydelseenheter)

Det forsta malet var att identifiera och avgrinsa alla uttryck for olika aspekter av hilsa som
fanns i var och en av analysenheterna. Hélsa tolkades enligt ICF’s principer (se Bakgrund,
ICF). De uttryck for hilsoaspekter som identifierades motsvarade vad Graneheim och
Lundman bendmner betydelseenheter (meaning units) och beskriver som ”ord, meningar eller
stycken som innehaller aspekter relaterade till varandra genom sitt innehall och sammanhang”
(2004, sid 106, forfattarens oversittning). Grundlaggande for savil Ciezas regler (2005) som
manifest innehallsanalys 4r att alla relevanta betydelseenheter ska fangas upp. For A-kriteriet
genomgicks endast huvudtexterna, alltsa inte rubriker, ingresser, abstracts, nyckelord,
bildtexter eller liknande. Efter genomlésning av materialet for B-kriteriet (rapportformulér)
framstod som naturligt att betydelseenheterna fick sammanfalla med varje ”item” dir
rapportoren maste gora ett aktivt val. Detta var dven logiskt utifran 6nskan att ur materialet
utldsa i vad man deltagandet i CPUP innebir att barns/ungdomars eller fordldrars
uppmirksamhet riktas mot de olika komponentnivaerna i ICF-CY. Av samma skil noterades
en iakttagelse/undersokning som gjordes separat for hoger och vinster tva ganger med
beteckningarna > (hdger) respektive ’<” (vinster). For C-kriteriet genomgicks abstracternas
huvudtext, ej rubriker och nyckelord. For detaljerade regler f6r avgriansningen av
betydelseenheter hiinvisas till bilaga 3.

Betydelseenheterna utgjorde studiens forsta dataniva. De forseddes med en identifikation
som redovisade tillimpat urvalskriterium, analysenhet och 16pnummer. C4:27 innebar saledes
att betydelseenheten var nummer 27 i analysenhet 4 utvald enl kriteriet ”Utgjorde abstract till
artikel/studie redovisad pa hemsidans lista 6ver publikationer”. Om betydelseenheten fanns i
avgransad text som ingick i en analysenhet (tex bedomningsinstrument) markerades detta
16pande med romersk siffra; exempel; B5:11:14. Pa samma sitt gjordes med studier som
refererades till i arsrapporterna men som inte forekom pa huvudpublikationslistan.

For varje betydelseenhet i inrapporteringsformulér och foridldrainformation noterades dven
om kontexten involverade barnet, forilder/vardare eller endast behandlare. I det sistnimnda
fallet lamnades blankt medan ”z” innebar att vardnadshavaren tillfragades och ”x” att barnet
medverkade. Det sistndimnda innebar ofta att dven vardnadshavaren var nédrvarande men detta

noterades inte separat. Principerna for hur barn/vardnadshavare involverades i arbetet
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verifierades genom att en sjukgymnast med stor erfarenhet av CPUP gick igenom

betydelseenheterna fran sjukgymnastformuliret.

Andra datanivan (kondensering till kiirnbetydelser)

Enligt Graneheim och Lundman (2004) ska betydelseenheterna dérefter kondenseras (kortas
ned) och abstraheras till koder som formulerar enhetens kdrna av mening. Dessa kodade
betydelseenheter utgjorde studiens andra dataniva men for att undvika sammanblandning med
ICF-CY’s kodbegrepp anvindes i denna studie begreppet kédrnbetydelse. Pga studiemate-
rialets karaktér 1ag i manga fall redan betydelseenheterna pa en hog abstraktionsniva. Det var
alltsa inte ovanligt att betydelseenhetens begrepp kunde anvéndas direkt som formulering av

kirnbetydelsen. For detaljerad beskrivning av regler for kondensering, hénvisas till bilaga 3.

Tredje och fjidrde datanivan (kodning utifran ICF-CY respektive Badley)

Enligt Graneheim och Lundman (2004, s 107) ska kondenseringen f6ljas av kategorisering
och rematisering av koder (kédrnbetydelser). Dessa steg ersattes i datainsamlingsarbetets tredje
fas med kodning enligt ICF-CY. Detta innebar en detaljerad klassificering i flera nivaer dr
huvudintresset var komponenter och doméiner (kapitel) (fér ICF-CY-kodernas uppbyggnad, se
bilaga 1). Gingse regler for detta foljdes (Cieza et al, 2005), dock med tilligg specifika for
studien (bilaga 3). Komponenttillhdrighet och kapitel/domén var studiens tredje dataniva och
radata for bearbetningen. Nagon uttommande granskning av ICF-kodningens interbedommar-
reliabilitet finns inte (Cieza et al 2005). For denna studie kontrollkodades kidrnbetydelser
motsvarande drygt 20% av genomgangna sidor fran de olika texttyperna av en med ICF-CY
vil fortrogen sjukgymnast. Eftersom komponenten delaktighet var av speciellt intresse for
studien analyserades den resultatdelen ytterligare. De kidrnbetydelser som enligt kodning till
ICF-CY utfallit som delaktighet prévades mot begreppet social delaktighet dir rolltagande
var ett grundldggande kriterium (Badley 2008, se dven litteraturbakgrund). Resultatet var
studiens fjarde dataniva. Kategoriseringen enligt Badley gjordes av forfattaren och

handledaren var for sig.

Databearbetning

Alla kondenserade betydelseenheter matades in i Excel, analysenhet for analysenhet. I samma
lista noterades ICF-CY-kod, involvering av barn/ungdom respektive vardnadshavare samt,
for A-kriteriet, om betydelseenheten utryckte en kvalité hos eller ett syfte med CPUP. Excels

funktioner for filtrering och antalsberikning anvéndes for fortsatt kartlaggning. Fordelning av
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ICF’s doméner och komponenter berdknades i absoluta tal och procent for materialet som
helhet och de tre inklusionskriterierna var for sig. For A-kriteriet granskades fordelningen
over betydelseenheter som uttryckte vad CPUP ir (kvalitén) respektiv uttryck for mal/syfte.
For B-kriteriet granskades fordelningen 6ver rapporteringsformuliren respektive GMFM och
PEDI. For C-kriteriet fanns inga motsvarande undergrupper. Slutligen granskades fordel-
ningen dver betydelseenheter som involverade barn/ungdom respektive vardnadshavare.
Fran huvudlistan filtrerades en lista 6ver de betydelseenheter vilka utfallit som delaktighet
fram. Dessa kategoriserades enligt Badleys system och fordelningen analyserades pa samma

siatt som huvudlistan, ovan.
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Resultat

Resultat av urval och datainsamling

Av de 65 analysenheterna i materialet utgjordes A-kriteriet av 35 (54 %), B-kriteriets av 11
(17%) och C-kriteriet 19 (29%). Av B-kriteriets 11 analysenheter utgjordes 2 av mer
omfattande bedomningsinstrument (GMFM, PEDI), 2 av skattningsinstrument (GMFCS,
MACS) och 1 av diagnosregistret ICD. Vilka analysenheterna var och deras ursprung pa
CPUP’s hemsida framgar av bilaga 2. I det f6ljande anviands sammanfattningsvis
bendmningarna "CPUP-referenser” for A-kriteriet, “rapportformulédr” for B-kriteriet och
“abstracts” for C-kriteriet.

Vid genomgang av analysenheterna identifierades totalt 1276 betydelseenheter. Av dessa
utgjordes CPUP-referenser av 293 (23%), rapportformulér av 703 (55%) och abstracts av 283
(22%). Fordelningen 6ver analysenheter varierade mycket men analyserades inte i detalj
eftersom skillnaderna bedomdes rimliga utifran texternas olika karaktéir och kriteriernas
formulering. For den fortsatta analysen noterades dock att bedomningsinstrumenten PEDI och
GMFM, som med 237 respektive 88 betydelseenheter utgjorde den enskilt storsta respektive
tredje storsta analysenheten (tillsammans 25% av betydelseenheterna totalt och 46% av

rapportformuldrens betydelseenheter), inrapporterades pa frivillig basis.

Resultat av kodningen till ICF-CY
I det foljande redovisas resultat relaterade till forskningsfragorna 1 och 2. Sammanstillning
over ICF-CY-kodernas fordelning pa komponentniva samt redovisning av de koder som inte
gick att koda som komponent finns i tabell II. Av den totala méngden betydelseenheter gick
1150 att hdanfora till nagon av komponenterna kroppsfunktion, kroppsstruktur, aktivitet,
delaktighet (performance) eller omgivning. Av dessa gick 14 inte att koda pa kapitelniva
(domén) och hinfordes darfor utifran Ciezas regler istillet till kategorin “’not definable” (nd).
Ytterligare 53 betydelseenheter som enligt Cieza kodades som nd gick att identifiera som
funktionstillstand (till skillnad fran kontextuella faktorer). Dessa utgjordes av referenser till
“funktion i allménhet”, ”funktion i vardagen” eller “’kliniska fynd” och liknande. Ungefir
hélften aterfanns ibland CPUP-referenserna. Totalt kodades alltsa totalt 67 av 1276
betydelseenheter (5%) som nd.

Som “health kondition” (hc) kodades totalt 63 betydelseenheter (5%). Dessa utgjordes fra
av referenser till epidemiologi och annan kunskapsbildning relaterad till CP-diagnosen och till

en mindre del av referenser till andra diagnoser. En mindre del av dessa fanns i rapportfor-
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muléren och resten fordelade sig taimligen jaimnt 6ver i CPUP-referenser och abstracts. Ett
fatal betydelseenheter kodades som livskvalité (ndqol), "not covered” (nc), ”not covered
physical health” (ncph) resp “’personal factor” (pf).

Totalt kunde alltsa 1136 betydelseenheter (89%) kodas till komponent i ICF-CY medan 140

(11%) inte mojliggjorde detta och dérfor &r att betrakta som internt bortfall.

Tabell lI: Férdelning av ICF-CY-koder pa komponentniva

Koder [CPUPa Syte  Atotalt Formuar GMFM __ PEDI _ Btotalt Ctotalt |Summa Ban __ Vixen

b 1 7 8 175 13 15 203 57 268 9 19
s 2 79 81 40 0 0 40 54 175 8 3
a 3 0 3 62 75 0 137 21 161 79 1
p 0 0 0 21 0 182 203 44 247 0 198
e 100 36 136 57 0 40 97 52 285 0 55,
ndb 0 0 0 2 0 0 2 0 2 0 0
nds 0 4 4 3 0 0 3 1 8 0 0
nda 0 0 0 0 0 0 0 2 2 0 0
ndp 0 0 0 0 0 0 0 2 2 0 0
noF 1 2% 27 9 0 0 9 7 43 0 1
ndFS 1 0 1 0 0 0 0 5 6 0 0
ndD 0 0 0 0 0 0 0 4 4 0 0
naol 0 5 5 0 0 0 0 0 5 0 0
nc 0 0 0 1 0 0 1 2 3 1 0
ncph 0 0 0 1 0 0 1 0 1 0 0
hc 1 25 26 7 0 0 7 30 63 0 0
pf 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0 0
Summa 293 703 283 1279 187 277
(Summa) 109 182 2 378 88 237 283 1279

Barn 0 0 0 %9 88 0 187 0 187

Vuxen 2 5 7 ) 0 237 271 0 277

Antalet koder per komponent varierade mellan 285 (omgivning, e) och 161 (aktivitet, a) och
fordelning av koderna 6ver kapitel i ICF-CY askadliggors i tabell III. Procentsatser riknades
utifran det totala antalet betydelseenheter om inte annat foljer av sammanhanget.

Av omgivningskoderna hérrérde 192 (67%) fran kapitlet €5, ndrmare bestimt e580 om
vardservice och vardsystem. De aterfanns till allra storsta delen (181) inom CPUP-referenser
och abstracts. Ovriga omgivningskoder terfanns framfor allt inom kapitlet el om produkter
och teknologi (73, varv 66 fran rapportformulédren) och resterande inom kapitlet e3 om stod
och relationer (20, B-kriteriet, alla fran PEDI). Ortopedteknik samt hjdlpmedel for dagliga
livets aktiviteter (adl) och forflyttning dominerade bland e1-koderna och e3-koderna gillde
stodbehov i vardagen.

Rapportformuliren stod for huvuddelen, 203 (76%), av koderna for kroppsfunktion (b).
Kapitlet b7 om neuromuskulira och rorelserelaterade funktioner stod for 185 (69%), kapitel
b2 om sensoriska funktioner och sméartfunktioner for 40 (15%) och kapitel bl om mentala

funktioner for 20 (7%). Innehallet i b-koderna harrorde till stor del fran de métningar av
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ledrorlighet och muskeltonus som ingar i rapportformulidren och som utférs separat for hoger
och vinster sida.

Huvuddelen av koderna for kroppsstruktur (s) aterfanns bland CPUP-referenserna (81, 46%)
och av dessa kunde 79 hirledas till uttryck for CPUP’s mal eller syfte. Koderna
representerade framfor allt kapitlet s7 om rorelserelaterade strukturer (165 av 175, 94%) och
giillde referenser till hoftluxation, kontrakturer och skolios/relaterade vardinsatser.

Merparten av aktivitetskoderna, 137 (85%), aterfanns inom rapportformuléren, dock
over hilften (75, 55%) inom det frivilliga bedomningsinstrumentet GMFM. En 6vervigande
del av a-koderna aterfanns inom kapitlet a4 om rorelse (149, 93%).

Liksom for kroppsfunktioner och aktiviteter aterfanns delaktighetskoderna (p) framst inom
rapportformulédren 203 (82%), till storsta delen i det frivilliga bedomningsinstrumentet PEDI
(182, 73% av p-koderna totalt). Flest p-koder inom rapportformulidren hérroérde fran kapitlen
p4 om rorelse (80, 39,5%) och p5 om vard av den egna kroppen (72, 35,5%). Resterande p-
koder fanns alla inom C-kriteriet (44, 18%) dir kapitlet p4 om rorelse dominerade kraftigt
(37, 84%).

Tabell Ill: Férdelning av ICF-CY-koder pa kapitelniva

Kapitelkod CPUP ar Syfte A-totalt Formular GMFM PEDI B-totalt C-totalt
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PEDI representerade 73% av antalet delaktighetskoder och GMFM 47% av antalet
aktivitetskoder medan instrumentens andel av b- och e- respektive s-koderna var marginell.
Av figur 3 framgar hur komponenternas proportioner paverkades om dessa uteslots.
Delaktighetskomponenten forlorade 12%. Aven aktivitetskomponenten minskade, med 4%,
medan kroppsfunktion, kroppsstruktur och omgivning, liksom delen dvriga koder, 6kade
samtliga med 4% vardera. Pa kapitelniva forsvann alla koder fran kapitlen p1, p2, p3, p5, p6,
p7 och e3 och kapitlen b1, a4, p4 och p8 forlorade mer &n 50% av sina koder nir PEDI och
GMFM uteslots.

CPUP inklusive PEDI och GMFM CPUP utan PEDI och GMFM
@ Kroppsfunktion
1% O Kroppsfunktion N
21% 5% % Kroppsstruktur
209, W Kroppsstruktur 25% m PP
O Aktivitet O Aktivitet
14% O Delaktighet 26% O Delaktighet
B Omgivning 18% Omgivni
19% R @ Ovriga koder % 9% u N mgivning
m Ovriga koder

Figur 3: Proportioner komponenterna emellan med, respektive utan, PEDI och GMFM.

Resultat relaterade till involvering av barn/ungdomar och vardnadshavare

Under denna rubrik redovisas resultat relaterade till forskningsfraga 3. Av de betydelseenheter
som gick att koda till komponent identifierades 186 som involverade barnet/ungdomen och
276 som involverade vardnadshavaren. Detta motsvarade 15 respektive 22% av hela
materialet. Alla betydelseenheter som involverade barn/ungdomar aterfanns inom
rapportformuliren. Aven for virdnadshavare fanns flertalet betydelseenheter dir, men 6
harrorde fran CPUP-referenserna (fordldrainformationen). Hur komponenter och kapitel
aterspeglades i den del av materialet som involverade barn/ ungdomar respektive
vardnadshavare framgar av tabeller I och II, ovan.

Den del av betydelseenheterna som involverade barn och ungdomar utgjordes av 99
kroppsfunktionskoder (53%), 79 aktivitetskoder (43%) och 8 kroppsstrukturkoder (4%).
Endast fyra kapitel representerades; a4 om rorelseaktiviteter b7 om neuromuskulidra och
rorelserelaterade funktioner, b2 om sensoriska funktioner och smérta samt s7 om rorelse-
relaterade strukturer. Om GMFM uteslots forsvann 75 a-koder. Det innebar att barn

/ungdomars involvering utifran enbart rapportformuliren till 88% omfattade kroppsfunktion.
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Den del av betydelseenheterna som involverade vardnadshavare utgjordes till 72% (198) av
delaktighet och 20% (55) av omgivning. Antalet forekommande kapitel var niistan lika stort
som for materialet i sin helhet (19 av 23) varav 66% aterfanns i kapitlen p4 om rorelse, pS om
vard av den egna kroppen och el om produkter och teknik. Om PEDI uteslots aterstod totalt
39 koder for vardnadshavarens del (14%). Dessa aterspeglade framfor allt fragor om
forflyttningsformaga i vardagen (p4), deltagande i skolidrott (p8) och fritidsaktiviteter (p9)

samt om hjidlpmedel (el).

Resultat av kategorisering av p-koder utifran Badleys modell
I detta avsnitt redovisas resultat relaterade till forskningsfraga 4. Materialets 247
delaktighetskoder fanns inom rapportformulir och abstracts. Nir dessa kategoriserades enligt
Badley utgjorde handlingar och uppgifter 88% och social delaktighet 12%. Enligt
handledarens kodning utgjorde social delaktighet 8%. Av tabellerna IV och V framgar hur
Badleys kategorier fordelade sig 6ver de tre inklusionskriterierna respektive kapitel i
delaktighetsavsnittet. Nér delaktighet tolkades som social delaktighet i Badleys mening
utgjorde dessa koder knappt 3% av hela materialet (1% utan de frivilliga instrumenten). Av
tabellerna framgar ocksa hur Badley’s kategorier motsvarade involvering av vardnadshavare,
dir handlingar och uppgifter dominerade stort med 48 respektive 42%.

Badleys handlingar och uppgifter aterfanns framfor allt i kapitel p4 om rorelse och kapitel
p5 om vard av den egna kroppen. Social delaktighet aterfanns framfor allt i kapitlen p8 och p9
om centrala livsomraden (skolidrott) respektive socialt och samhilleligt liv (fritid/lek).

Tabell IV: Badleys kategorier relaterade till inklusionskriterier och involvering

Kriterium Uppgift Social delaktighet Varav i PEDI

81
0

Varav i PEDI

Uppgift Social delaktighet Varav i PEDI

o1 =
O == =2 NN

Varav i PEDI
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Diskussion

Resultatdiskussion

Studiens syfte var att undersoka hur olika aspekter av hilsa i ICF-CY avspeglade sig i CPUP.
Speciellt intresse gillde delaktighetsperspektivet. Aven det hilsofokus som métte barn/ ung-
domar och forildrar granskades specifikt. Resultatet visade att kroppsfunktion dominerar och
delaktighetsperspektivet dr svagt. Detta var ocksa den bild som vid datainsamlingen motte

barn/ungdomar samt, i nagot mindre omfattning, féréldrar.

CPUP’s hemsida fokuserar kroppsfunktion relaterat till rOrelseapparaten

Vid kodningen av betydelsenheter fran CPUP till ICF-CY framkom att fokus pa kropp var
uttalat i hela materialet utom nir det gillde bedomningsinstrumentet PEDI. Komponenten
kroppsfunktion var enskilt storst och kroppsfunktion/-struktur tillsammans dominerade
helheten. Motsvarande stillning pa kapitelniva hade rorelse (b7) och rorelseapparat (s7).
Fordelningen av komponenter 6ver olika typer av text var inte jimn och ett stort antal koder
for en komponent speglade inte nddvéndigtvis en stor variation vad géllde kapitel. Andelen
delaktighetskoder blev helt olika beroende pa om det frivilliga instrumentet PEDI anvéndes
eller inte. Nér PEDI uteslots minskade andelen delaktighetskoder med 2/3 till 7%. Vid en
foredragning pa sjukgymnastmétet vid CPUP-dagarna i oktober 2010 framkom att
rapportering av GMFM och PEDI visar en negativ trend och ligger pa ca 15 respektiv 2%
(Powerpoint-presentation fran CPUP-dagarna: www.cpup.se). Den fordjupade analysen av
koder for delaktighet utifran Badley antyder ocksa att enbart ett 6kat anvindande av PEDI

inte réicker for att sikra ett delaktighetsperspektiv (se nedan om social delaktighet).

Skillnader 1 hilsofokus finns mellan CPUP-referenser, formulir och abstracts

De tre olika texttyperna, referenser till CPUP, inrapporteringsformulér och abstracts, visade
olika monster vad géllde andelen ICF-CY-komponenter.

CPUP-referenserna innefattade uttryck for vad CPUP var respektive CPUP’s syfte. De forra
dominerades stort av omgivning. Vid ndrmare analys motsvarades denna dock till helt dver-
vigande del av kapitlet 5 om vardsystem som hirrérde fran de manga hianvisningarna till
CPUP som sadant. Detta gillde ofta dven omgivningskoder som utryckte CPUP’s syfte. Den
stora andelen omgivningskoder bland CPUP-referenserna generellt kunde alltsa inte tas som

intékt for att registret riktade stort fokus mot omgivningsfragor.
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Uttrycken for CPUP’s syfte dominerades dock av kroppsstruktur. Bakom detta lag de
ortopediska malen att begransa hoftluxation, kontraktur och skolios. Detta tolkades som att
registrets upprinnelse i ortopediska fragestillningar priglar helheten. Malsittningarna att 6ka
kunskapen om CP, ge optimal uppf6ljning till individen med CP och forbittra samarbete
mellan yrkesgrupper var firre till antalet och genererade hc/e5-koder.

Inrapporteringsformuldren dominerades, sa linge de frivilliga instrumenten togs med, av
jimnstora block av kroppsfunktion och delaktighet. Aven aktivitet och omgivning var vil
representerade och kroppsstruktur fanns, om dn firre. Nar PEDI och GMFM uteslots framstod
kroppsfunktion som helt dominerande. PEDI gav en bred representation pa kapitelniva men
utan PEDI avspeglade inrapporteringsformuliren kapitel relaterade till rérelse/ rorelseapparat
och i nagon man det dagliga livets aktiviteter (adl).

I abstracts var fokus pa rorelse och rorelseapparat mycket tydligt pa kapitelniva. Kropps-
funktion och kroppsstruktur dominerade. Omgivningskoderna kom inte langt efter i antal,
men handlade dven hir om referenser till kvalitetsregistret och gick inte att tolka som fokus pa

omgivningsfragor.

Barns och ungdomars involvering domineras av kroppsfunktion

Basen i barn/ungdomars involvering var kroppsfunktion — métningar av rorlighet och
muskelfunktion. Om GMFM utnyttjades tillkom aktivitet. I bada fallen dominerade kapitel
om rorelse och rorelseapparat. Fragor om delaktighet bedomdes i denna studie inte besvaras
av barn, men detta kan sammanhinga med att de tva bedomarna av detta arbetade i

Stockholms ldn dir barnen som deltar i CPUP #nnu dr forhallandevis sma.

Halsofokus for vardnadshavares involvering dr avhingigt anvéindningen av PEDI

Hur vardnadshavare involverades var helt avhingigt anvindningen av PEDI, som utgjorde
86%, av denna del av materialet. Sett till enbart arbetsterapeut- och sjukgymnastformuldr var
vardnadshavaren framfor allt informant vad giller anviandning av hjalpmedel och ortoped-
teknik. Aven om det inte har vigts in i denna undersékning gér det inte heller att bortse frn
att fordldrar till mindre barn som regel deltar och &r behjilpliga vid undersokning av dessa.
De méter saledes i hog grad dven det fokus pa kroppsfunktion, och aktivitet om GMFM

anvinds, som préglar undersdkningarna.
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Andelen performance-koder som speglar social delaktighet d4r mycket liten

For denna studie valdes i de primira analyserna en tillimpning av delaktighetsbegreppet som
performance, vilket gav bilden att delaktighetsfragor motsvarade 19% av de hélsouttryck i
CPUP som analyserades. Nir dessa hélsouttryck kategoriserades enligt Badley blev dock
bilden en annan. Om delaktighet jaimstilldes med Badleys “’sociala delaktighet” motsvarade
koderna under 3%. Till detta ska ldggas att Badleys modell inte innefattar de krav pa
subjektivt upplevd delaktighet som fors fram i aktuell debatt om begreppets definition (Coster
och Khetani 2007; Granlund et al 2010). Ytterligare analys behovs for att klarldgga om
CPUP, utifran en sadan definition, skulle innefatta ndgon delaktighetsaspekt alls. Nar
instrumentet PEDI uteslots motsvarade endast 7% av CPUP’s hélsouttryck delaktighet och

utifran Badley’s kategorisering krympte andelen da till 1 %.

Metoddiskussion

Savil innehallsanalys som kodning till ICF-CY var nya metoder for forfattaren och det gar
inte att se detaljer i studiens resultat som huggna i sten. Formulering av regler for avgrins-
ning och kodning av betydelseenheter var en utmaning. Ett problem vid kondenseringen, som
ocksa berorde kodningen, var att vissa betydelseenheter kunde tolkas i mer &n en riktning. Att
anvinda dubbla koder skulle bli en felfaktor vid bearbetningen Kontrollkodning utifran ICF-
CY respektive Badley pekade pa att kondenseringen av betydelseenheterna lag bakom 45
respektive 11% av de fall dir kodningarna inte Gverensstamde.

Att tidsutrymme inte fanns att diskutera de komplicerade reglerna innan kodningarna
genomfordes var en brist. Overensstimmelsen nir kontrollpersonen arbetade med stod endast
av reglerna var pa komponentniva 73% och pa doménniva 74%. Avvikelserna kunde dels
hirledas till brister i formuleringen av kérnbetydelser (se ovan, kondensering) och dels till
faktum att regelsystemet var komplext och svaroverskadligt. Efter diskussion om dessa
aspekter var 6verensstimmelsen pa komponentniva 96% och pa doménniva 94%. Exempel
dédr samsyn inte gick att uppna var virderingen av “alternativ behandling” (e580/nc) eller
tolkning av syfte for botoxbehandling (b735 “tonus”/s7 struktur i rorelseapparaten”).

Overensstimmelsen for kategorisering enligt Badley var svag, totalt 52% och for andelen
social delaktighet 66%. Skillnader i bilden av barnets alder kan ha spelat roll vad giller den
totala dverensstimmelsen dér bristen i samsyn dominerades stort av distinktionen handling
/uppgift. Exempel var tex “att ga”, som for ett litet barn i inlarningsfas kan betraktas som
uppgift, men som ndr gangen vil automatiserats maste betraktas som handling. Skillnader

som fanns i samsyn vad gillde social delaktighet hérrérde framfor allt fran vilken roll
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interaktionsaspekten tillméttes och dven hir kan bilden av barnets alder ha inverkat (Granlund
et al 2010).

Jamforelse av forfattarens och kontrollpersonens beddmningar av involvering dverens-
stamde till 88%. Skillnaden handlade framfor allt om att forfattaren tillfragade foréldrar i
items ddr den andra sjukgymnasten tillfragade barnet. En forklaring till detta kan vara att
forfattaren har bedomt foretridesvis forskolebarn medan den andra sjukgymnasten beddmt
foretradesvis barn som natt skolalder. For savil barn och ungdomar som vuxna gjordes valet
att bortse fran den teoretiska mojligheten att de ocksa laste artikelmaterialet pa hemsidan. Det
innebdr naturligtvis inte att detta inte forekommer, men da omfattningen var mycket svarupp-
skattad drogs griansen vid de betydelseenheter dir CPUP’s arbetssdtt involverar de bada
grupperna. PEDI bedomdes endast involvera vardnadshavare men det &r troligt att detta
kommer att foréindras allteftersom deltagande arskullar blir dldre. Det framstod alltsa som
tydligt att det stora aldersspannet i kategorin ’barn/ungdomar” behdver hanteras mer medvetet
4n vad som gjordes i denna studie.

Materialet var dock stort och trenderna tydliga vilket tyder pa att analysens bild av CPUP
dger giltighet i stort. Den svaga dverensstimmelsen i bedomningen av social delaktighet
enligt Badley pekade i sig mot en skédrpning av tendensen mot lag andel delaktighet.

ICF-CY’s komponentniva ensam gav en vag bild av kvalitetsregistrets egentliga innehall,
men kapitelnivan tillforde information som méjliggjorde en god beskrivning. Exempel pa
detta dr den stora andelen koder for vardsystem (e5) bland omgivningskoderna.

Det dr vidare mojligt att undersdkningen hade kunnat goras effektivare genom annan formu-
lering av inklusionskriterierna. Att fokusera pa anslagsansokningar respektive rubriker/
nyckelord skulle kanske ha visat samma trender som att ga igenom hela materialet respektive
koda hela abstracts. Uttrycken for ”vad CPUP var” gav inte heller det varierade innehall som

var férhoppningen nér inklusionskriterier formulerades och tillférde inget till studien.

Slutsatser och implikationer for vidare forskning

Bredden i ICF-CY’s bio-psyko-sociala hélsobegrepp avspeglas enligt denna studie inte i
CPUP. Eftersom kvalitetsregistret uppstatt ur behov av ortopedisk uppfoljning dr det inte
forvanande att hdlsoaspekter av uttryck for syftet i stor utstrackning fokuserar kroppsstruktur.
Men édven andra aspekter lyfts fram, som onskan att 6ka kunskapen om CP (hc), att oka
samarbetet kring berdrda yrkesgrupper runt barnen med CP (e580) och bidra till forbiéttrat
omhindertagande av det enskilda barnet (e580). Oavsett om det ortopediska perspektivet,

eller nagot av de andra, &dr utgangspunkten kvarstar faktum att den utvirdering registret
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mojliggor huvudsakligen dr pa kroppsniva. Detta aterspelglades ocksa tydligt i det material
som var publicerat utifran CPUP nér denna studie gjordes.

Forskning fran flera olika infallsvinklar signalerar att personer med funktionsnedsittning
kan ha en forhojd sarbarhet vad géller sjdlvkinsla och sjédlvbild. Resultat finns ocksa som
antyder att det kroppsfokus som priglar sjukgymnastik inom habilitering inte alltid upplevs
positivt av milgruppen. Aven den borda som okad vérdkonsumtion och dkad oro for den egna
hilsan innebir for gruppen har lyfts fram. Denna studie bekriftar att barn, ungdomar och
vardnadshavare i den 16pande kontakten med CPUP méter ett stort fokus pa kroppen och dess
svagheter. Den langsiktiga uppf6ljning som kénnetecknar CPUP gor att perspektivet far stort
genomslag. Det dr dirfor viktigt att vidare analysera om CPUP:s kombination av
malsittningar - att samla kunskap, utvirdera metoder och vara uppfoljning for den enskilda
individen — dr en optimalt utformad for barnet sett i ett helhetsperspektiv. Det &r ocksa av vikt
att fortlopande utviardera om den del av CPUP’s datainsamling som involverar barn och familj
kan effektiviseras utan den ortopediska uppfoljningen for det enskilda barnet eller méjligheten
att kvalitetssikra ortopediska metoder forsdmras . I sammanhanget positivt dr att lardomar
fran kvalitetsregistret idag i tva fall lett till att mdngden undersokningar kunnat begrinsas for
gruppen med lindriga CP-skador.

Vid inledningsanforandet till CPUP-dagarna 2010 konstaterade registeransvarig Gunnar
Higglund att livskvalitématt saknas i CPUP och att detta dven patalats av SKL. Nér en
fortsdttning pa CPUP for vuxna startar i Skane och Blekinge fran och med 2011 kommer
ocksa ett sadant att inga (Elisabet Rodby-Bosquet, powerpointpresentation vid CPUP-dagarna
2010, www.cpup.se). Forskning pekar pa att delaktigheten behover lyftas fram for att hoja
livskvalitén for personer med funktionsnedsittningar (Gustavsson 2004; Colver 2005; Coster
och Khetani 2007; Granlund et al 2010). Almgqvist et al (2006) har visat att barn kidnner sig
friska nir de upplever delaktighet och att deras uppfattning av hélsa skulle ga att sammanfatta
i konstaterandet att Jag kan leka!”. I sa fall borde delaktigheten ocksa vara habiliteringens
overordnade mal och alla verksamhetens yrkesgrupper relatera sina insatser till detta. Barnet
maste kinna sig i djupaste mening accepterat och fordldern maste kénna att sjukgymnastens
strategier overensstimmer med, och inte undergriver, delaktighetsmalen. Habiliteringsteam
som arbetar utifran ICF-CY rapporterar att detta paverkar arbetet i riktning mot att proportio-
nellt sett mer uppmérksamhet ges till delaktighetsmal medan proportionellt sett firre mal sétts
utifran kropp (Adolfsson et al 2010; Pless et al 2009). Att CPUP inte riktar nagot fokus pa
delaktighet blir problematiskt mot bakgrund av en sadan strivan att orientera habiliteringens

arbete och utvirdering i den riktningen. Ytterligare analys av mdjligheterna att dven for



28

CPUP’s del forskjuta utvirderingens fokus mot delaktighet och livskvalité vore déarfor
onskvirt, liksom av majligheter att rikta kunskapssékande mot atgiarder som stirker de
deltagande barnens sjélvbild. En sadan utveckling skulle kunna ge dn bittre samstimmighet

mellan sjukgymnastens arbete med CPUP och med habiliteringsuppdraget i stort.
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Uppbyggnaden av ICF/ICF-CY

Bilaga 1

FUNGERANDE OMGIVNINGSFAKTORER
Kompo- | Funktion och Aktivitet och Miljofaktorer Personliga faktorer
nent struktur delaktighet
Domin | Kroppens Livsomraden Yttre paverkan pa Inre paverkan pa
funktioner och kroppens fungerande | fungerande och funk-
strukturer och funktionshinder |tionshinder
Kon- Foridndring i Kapacitet att géra | Underldttande eller | Inverkan av
struk- kroppsfunktion nagot i en standar- | hindrande paverkan |individuella
tioner (fysiologisk) diserad omgivning | fran olika aspekter av | egenskaper
den fysiska och
Fordndring i Formaga att utfora | social miljon eller av
kroppsstruktur nagot i det naturliga | attityder i
(anatomisk) vardagssamman- omgivningen.
hanget
Positiv Funktionell och Aktivitet och Underlittande Tillampas ej
aspekt strukturell delaktighet faktorer
integritet
Fungerande
Negativ | Funktionsned- Aktivitetsbegrins- | Hinder/barridrer Tilldmpas ej
aspekt séttning ning
Delaktighets-
begrinsning
Funktionsbegrénsning
Fritt efter engelska versionen av ICF-CY (WHO 2007)
Kodningsexempel
b2 d4 el
sensorisk funktion rorelseférmaga produkter och teknologi
b210 d460 el65
synfunktion forflyttning i olika miljoer tillgangar
b2102 d4602 e1650
synkvalité forflyttning utomhus Finansiella tillgdngar
b21022 d4602.1304 €1650.3
kontrastkiinslighet Litt begransning vid forflyttning finansiella tillgAngar utgor ett stort
b21022.2 utomhus i vardagen (1), stor hinder

Mattlig (25-49%) nedsittning av
konrastkinslighet

assistans (4)

begrinsning vid utférande utan assistans
(3), ingen begrinsning vid utforande
med assistans (0), total oférmaga till
forflyttning utomhus i vardagen utan
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SAMMANSTALLNING - RUBRIKER (SOKVAGAR) PA WWW.CPUP.SE 2009 0814
SAMT INKLUDERADE ANALYSOBJEKT

Nedan redovisas allt material pa CPUP’s hemsida 2009-08-14. Sammanstéllningen foljer
hemsidans struktur. De rubriker vars innehall motsvarade nagot av studiens inklusionskriterier
markerades med resp (A), (B) eller (C), dock, om de gick att na pa olika sokvigar, endast en
gang per kriterium. Texter utan sadan notering inkluderades inte. Undantaget forkortningar, ar
Ovriga noteringar inom parentes uppsatsforfattarens tilldgg i forklarande syfte.

NYHETER

- Info driftstopp 20/8

- CPUP-dagar (info om uppdateringar i program)

- Staskalsruta (interninfo om #@ndringar i sjg-formulér)

- FMS viktigt meddelande! (internifo felanvindning av sjg.formulér)
- Hiér hdnder alltid nagot... (paminnelse om revidering av atp-manual)
- Vinnande forskning! (info om pris for forskningsstudie)

- CPUP-dagar 17-18 september i Goteborg! (hénvisning till program)

HOGERLIST
Sokfunktion

3C Registerplattform

- Inloggning (till databasen 3C)

* Arbetsterapeuter (formulér, webbaserat)

* Neuropediatriker (formulir, webbaserat) (B)
* OP (formulir, webbaserat) (B)
* Patient (formulér, webbaserat) (B)
* Rontgen (formldr, webbaserat) (B)

* Sjukgymnaster (formulir, webbaserat)

- 3C Manual

- Sidkerhetsrutiner 3C

- Avregistrering av anvindare i 3C

- Flodesschema 3C Skane — Blekinge

CPUP-dagarna

- Registrering
- Program
- Praktisk information
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Léankar

- Nationellt kompetenscenter for rorelseorganens sjukdomar (NKO)
- Socialstyrelsen (info om syftet med kvalitetsregister allmént)
- Sveriges kommuner och landsting

* Ansokan om anslag for Nationella kvalitetsregister 2007 (A)
ko7 T 7 ? 7 2008 (A)
ko7 T 7 ? 7 2009 (A)
* Verksamhetsberittelse 2008 (bilagd ans 2009) (A)
(ansokningar for 2005 och 2006 kunde inte sparas via hemsidan

vid soktillfallet)

* CPUP-info fran katalog 6ver nationella kvalitetsregister (A)

- Svensk neuropediatrisk férening

- Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE)

- Gross Motor Function Classifivation System (GMFCS)

- GMEFCS E&R (uttkad och reviderad, engelsk version)

- GMFCS E&R (Utokad och reviderad, svensk version, rapportformulér)
- FMS( (ingar i rapportformulér)

- Manual Ability Classification System, MACS (ingar i rapportformulir)
- CPOPi Norge

- Helene Elsass Center I Danmark

Antal besokare

HORISONTALLIST
Om CPUP (A)
Kontakt
- Arbetsgrupper
- Deltagande enheter
Formulédr och PM
- CPUP sjukgymnastformulir (rev 090101, utskriftsversion) (B)
[l GMFCS-E&R (Se Linkar ovan) (B)
[0 FMS (Functional mobility scale) (B)
0 GMFM 66 / 88 (grovmotoriska bedomningsinstrument) (B)

CPUP sjukgymnastmanual (rev 090101)
- CPUP arbetsterapeutformulir version 6 (rev 090415, utskriftsversion) (B)

[0 MACS (klassifikation av handfunktion) (B)
[1 Funktionsklass enl House (B)
[0 PEDI (B)

- CPUP arbetsterapeutmanual version 6 (rev 090415)
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- Larmvirden for OE och NE (6vre och nedre extremiteterna)
- Mitning av RI och AI (Reimers index = migrationsprocent, acetabularindex)
- Rontgenundersokning bicken frontal
- RyggPM
- Klassifikation av cerebral pares
- GMEFCS (dldre versionen)
- GMFCS E&R (svensk version)
- FMS (svensk version)

Forildrainfo (endast svenska versionen inkluderas) (A)
Publikationer
- Arsrapporter
1 Arsrapport 2006 (A)
O ” 2007 (A)
O ” ”  engelsk version
O ” 2008 (A)
- Artiklar

[0 Higglund G, Wagner P: Development of spasticity with age (CDH
in a total population of children with cerebral palsy.
(BMC Muskuloskeletal Disorders. 2008;9:150)

*  Westbom L, Hiagglund G, Nordmark E: Cerebral palsy in a (C2)
total population 4-11 years olds in southern Sweden. Prevalence
and distribution according to different CP classification systems.
(BMC Pediatrics. 2007;7:41)

* Higglund G, Lauge-Pedersen H, Wagner P: Characteristics of ~ (C3)
children with hip displacement in cerebral palsy.
(BMC musculoskeletal Disorders. 2007;8:101)

* Hiagglund G, Lauge-Pedersen H, Persson M: Radiographic (C4)
threshold vales for hip screening in cerebral palsy.
(J Childrens Orthop. 2007;1:43-47)

*  Delhusen Carnahan K, Arner M, Héigglund G: Association (CS5)
between gross motor function (GMFCS) and manual ability
(MACS) in children with cerebral palsy. A population-based
study of 359 children. (BMC Muskuloskeletal Disorders.
2007;8:50)

*  Persson-Bunke M, Higglund G, Lauge-Pedersen H: Windswept  (C6)
hip deformity in children with cerebral palsy.
(J Pediatr Orthop B 2006 Sept; 15(5): 335-338

*  Lundkvist A, Hiagglund G: Orthopedic surgery after selective (ChH
dorsal rhizotomy. (J Pediatr Orthop. 2006;15: 244-246

* Eliasson A-C, Krumlinde-Sundholm L, Résblad B, Beckung E,  (C8)
Arner M, Ohrvall A-M, Rosenbaum P: The manual Ability
Clasification System (MACS) for children with cerebral palsy.
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Scale development and evidence of validity and reliability.

(Dev Med Child Neurol 2006, 48:549-554)
[0 Hégglund G, Andersson S, Diippe H, Lauge-Pedersen H, (C9)

Nordmark E, Westbom L: Prevention of severe contractures

might replace multi-level surgery in CP. Results of a population

based health care program and new techniques to reduce spasticity.

(Pediatr Orthop. 2005;14:268-272)
* Hégglund G, Andersson S, Diippe H, Lauge-Pedersen H, (C10)

Nordmark E, Westbom L: Prevention of hip dislocation in

children with cerebral palsy.The ten first years experience of a

population.based prevention programme.

(Bone Joint Surg. 2005;87-B:95-101)

* Hagglund G: Hoftluxation vid cerebral pares. Fran komplikationer (C11)
till prevention med nytt arbetssitt. (Incitament. 2006;:49-52)

* Higglund G, Andersson S, Nordmark E, SundénG, Westbom L:  (C12)
Alla barn med CP f6ljs systematiskt. Samarbetsprojekt mellan
barnortopedi och barnhabilitering i sodra Sverige.

(Lédkartidningen 1998;16:1666-1667)
* Nordmark E, Hiagglund G, Lagergren J: Cerebral palsy in (C13)
Sweden. II. Gross motor function and disabilities.
(Acta Paediatr 2001;90:1277-1282)
[J Nordmark E, higglund G, lagergren: Cerebral palsy in southern (C14)
Sweden. 1. Prevalence and clinical features.
(Acta Paediatr 2001; 90:1271-1276)
[0 Westbom L, Higglund G, Lundqvist A, Nordmark E, (C15)
Stromblad LG: Nya bahandlingsmetoder vid spaticitet och
dystoni hos barn med cerebral pares kriaver multidisciplinért
samarbete. (Likartidningen 2003;100:125-130)

- Avhandlingar
[1 Nordmark E: Measurements of function in children with cerebral (C16)
palsy. (Thesis, lund University, 2000, ISBN 91-628-4465-2
- Presentationer vid konferenser
[1 EACD
Eliasson A_C, Rosblad B, Krumlinde-Sundholm L, Beckung E, (C17)
Arner M, Rosenbaum P: Manual Ability Classification System
for children with cerebral palsy — a field version.
(Dev Med Child Neurol, 45, Suppl 97, 26, 2003)

[0 Lékaresillskapets riksstimma

Arner M, Sommerstein K: Uppfoljningsprogram for cerebral (C18)
pares i Skane och Blekinge (CPUP) (http://www.svls.se2004)
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- Magister- och andra projektarbeten

[0 Segerstein B: Behandling av equinusfelstédllning vid spastisk (C19)
Hemiplegi - en retrospektiv kartliggning
(Projektarbete i sjukgymnastik 10p)

[0 Rydberg H, Widgren A-M: Rorelserelaterade funktioner och (C20)
aktiviteter hos ungdomar med cerebral pares.

Nationella riktlinjer (giller botox)

- Nedre extremiteterna

- Ovre extremiteterna

- Patientenkiit

- Utvirdering indikation C

- Utvirdering indikation A och B

- Utvirderingsinstrument Btx Arm
- Vardplanering Btx Arm

FAQ (giller genomgaende tolkning av formulér och definitioner)
Forum (dnnu inte i bruk)

Administrationsinloggning (kriver sirskilt 16senord)

OVANFOR HORISONTALLISTEN

In English (CPUP- info)
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DETALJERADE REGLER FOR DATAINSAMLING

I denna bilaga beskrivs i detalj reglerna for hur datainsamlingen genomférdes. Bilagan
utgjorde instruktion/bakgrund for kontrollkodningen. For ytterligare bakgrund samt
urvalsaspekter hdnvisas till metodavsnittet.

De forsta tva delarna av bilagan omfattar, utifran Graneheims och Lundman (2004)
beskrivning av innehallsanalys, regler for processerna avgransning av betydelseenheter,
kondensering, abstraktion, kategorisering och tematisering. Som ram for framstillningen
anvindes dock inte dessa begrepp utan Ciezas kodningsregler. Dessa dr nedan atergivna med
kursiverad fetstil men utan citationstecken (for att undvika sammanblandning med Ciezas
egna redigeringar). Atergivningen dr ordagran men nedkortad, varfor meningarna kan vara
ofullsténdiga eller forsedda med /../ for utelamnade partier. For fullstiindiga formuleringar
med tillimpningsexempel hinvisas till originalartikeln (Cieza et al 2005).

Cieza skiljer pa “specifika” regler (som benimns med sma bokstiver, ”gemener’””) och
“uppdaterade” regler (som betecknas med siffror). De beskrivs i forsta respektive andra delen
av bilagan. For att underlitta orienteringen kompletteras Ciezas beteckningar hir med
forkortningarna CS respektive CU. Undantag, kommentarer och kompletteringar gjorda for
denna studie redovisas relaterat till Ciezas regler, men utan kursivering. Om kommentaren
giller endast for visst inklusionskriterium anges detta med (A), (B) resp (C). Ingen
kommentar innebir att Ciezas regel foljdes fullt ut fér hela materialet.

I bilagans tredje del definieras utifran Badley (2008) tre kategorier for alternativ
uppdelning av ICF-CY’s aktivitet- och delaktighetskomponent. Kategorierna ligger till grund
for vidarekodning av de betydelseenheter som pa tredje datanivan kodats som
delaktighet/performance — p — enligt ICF-CY.

Del 1 o e e e e

CS-a) identify all meaningful concepts within each item of the health status measure under
consideration.

1) B-kriteriets text ligger delvis néra den texttyp for vilken Ciezas regler utarbetades
(health status measure, ung “bedomningsinstrument”) men A och C &r av helt annan
karaktdr. Som meningsfull betydelseenhet i denna studie betraktas alla uttryck for
hilsa som finns i beskrivningar av CPUP’s mal eller syfte (A), i inrapporteringsfor-
mulir till CPUP (B) och i abstracts till artiklar pa publikationslistan (C). Med hélsa
forstas ICF’s bio-psyko-sociala definition av begreppet.

2) Mpgjligheten att koda den enskilda hélsoaspekten enligt ICF-CY beddmdes inte nér
betydelseenheten avgrinsades. Det innebar att allt, diagnoser, insatser, medicinsk
kunskapsbildning, foreteelser som “avliden” mm betraktades som betydelseenheter, i
analogi med ICF-CY’s mycket vida syn pa hélsofaktorer. Syftet med detta var att sa
langt mojligt gora urvals- och kodningsprocess samt ev tolkningar tillgidngliga for
granskning. Studiens manifesta och kvantitativa approach gjorde att upprepningar
noterades som ny betydelseenhet, 4ven inom samma text. (For svarsalternativ och
fortydligande exempel foljdes dock speciella regler, CS-b1, CS-d1,2, sa dven for B-
och C-kriterierna enl CS-a8, 9 och 10 nedan)

3) Textpartier utan betydelse for studiens syfte uteslots nir betydelseenheten
nedtecknades.



4)

S)

6)

7)

8)

9)
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(A) Som betydelseenhet betraktades explicita formuleringar av CPUP’s syfte i
listform.

(A) Som betydelseenhet betraktades dven begreppet CPUP (forkortat eller utskrivet)
anvint tillsammans (direkt eller genom syftning) med definitioner (predikatsfyllnad
eller bestamning) av slag som uttrycker en funktion eller grundldggande aspekt.
Exempel pa sadana definitioner var; “uppf6ljningsprogram, bedomning, databas,
kvalitetsregister” och ”samarbetsprojekt”. Exempel pa sammansittningar med CPUP
som inte ansags beskriva en grundliggande aspekt eller syfte var; "CPUP-dagar”
(arbetsform for samarbetsaspekten) eller "CPUP-formulédr” (arbetsverktyg for
regelbunden bedomning och datainsamling) Forkortningen CPUP eller den vaga
definitionen "CPUP-program/et” utan ytterligare definition betraktades inte som
betydelseenhet.

A) Om flera definitioner av/syften for CPUP samordnades betraktades de som separata
betydeseenheter. Det géllde dven om begreppen inbordes beskrev en hierarki med
over-/underordning.

(B) Efter genomlédsning av materialet for B-kriteriet (rapportformulér) framstod som
naturligt att betydelseenheterna fick sammanfalla med varje ”item” dér
rapportoren maste gora ett aktivt val. Den prioriteringen kunde i nagot fall innebira
undantag fran 2 ovan).

(B) Efter den forsta preliminédra genomarbetningen utformades foljande detaljregler
for B-kriteriet:

[0 Noteringar av rent teknisk natur, tex om patientens position vid en
undersokning eller typen av underlag for bedomning av kognitiv formaga,
utelimnades.

{1 Noteringar om forekomst av mal / maluppfyllelse for vardinsats betraktades
inte som betydelseenhet om det inte definierades vari malet bestod.

(1 Tillsammans med noteringar om huruvida vissa formagor var foremal for
traning efterfragades om denna trianing i sa fall utférdes “specifikt” eller
“integrerat i vardagen”. Detta tolkades som en stridvan att skilja mellan
aktivitets- och delaktighetskomponenterna, vilket dirmed tillférde ytterligare
en dimension (och ytterligare ett val for rapportoren). Varje frageomrade
riknades dirfor som tva betydelseenheter.

[J Om specifika noteringar for tex forekomst av ortostyp, syfte med och
biverkningar av denna efterfragades betraktades detta som tre olika
betydelseenheter.

[J Om en undersokning /iakttagelse gjordes separat for hoger och vénster
dubblerades samma betydelseenhet med tilldgget >/< till identifikationen.

(B, GMFM) Testuppgifterna i instrumentet dr komplexa och innefattar ofta ett flertal
funktionsaspekter. Varje uppgift har dock betraktats som en betydelseenhet eftersom
det &r helheten som bedoms. (ang kodningen se CU-2:3-4)

10) (C) Texterna i C-kriteriet var korta och kondenserade. Det fanns mycket lite i texterna

som inte utgjorde relevanta "uttryck for hélsa”, direkt eller i meningen
kunskapsbildning om hélsa. Avgriansningen av betydelseenheter fran C-kriteriets
abstracts foljde informationsinnehallet. Da informationen ofta rorde relationer mellan
tva hilsovariabler, tex funktionsniva enl GMFCS och forekomst av hoftluxation,
valdes den i sammanhanget nya informationen som betydelseenhet. Denna var i
praktiken ofta nytillkommet led i en argumentation eller utfallsvariabel i studien.
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CS-b) The response options are linked if they contain meaningful concepts.

1) (B) Svarsalternativ vid flerval riknades endast som separata betydelseenheter/kodades
i de fall specifika “’nej-svar” efterfragades (tex PEDI). Om dock fler alternativ gick att
vélja och dessa inneholl implicit information av intresse, tex om
hjidlpmedelsbehov/oberoende, noterades det antal betydelseenheter som behovdes for
att spegla dessa dimensioner. I alla andra fall knots betydelseenheten till
fragestillningen och kérnbetydelsen tolkades utifran helheten.

2) (B, PEDI) Items i PEDI gav ofta information runt flera doméner samtidigt, ibland &dven
pa olika komponentnivaer. Med stod av rubriken tolkades huvudsyftet; den mest
centrala informationen for frageomradet, som ocksa rimligen kunde antas vara den
intervjuades bild av fragestillningens “mening”.

CS-c) The interval of time to which the item refers such as “during the last week” is not
linked

1) Noteringar om anvédndningstid och frekvens riknades som betydelseenhet i de fall
rapporteringen involverade barn/vardnadshavare eller tillforde en ytterligare
dimension (typ forekomst/ ingen forekomst av behandlingsinsats).

CS-d) both the concept and the examples are linked

1) (B) Fortydligande exempel betraktades inte som betydelseenhet.

CS-e) define the aim with which the corresponding technical or clinical measure is used or
the aim with which the intervention was applied in the concrete investigation in form of a
meaningful concept.

1) Regeln att ta fasta pa syftet tillimpades som ovan och dérutover (se dven CU-5, CU-7,
CU-8)

2) En vardaspekt kodades utifran syfte eller malkomponent till ICF-CY’s funktionsdel
om sa var mojligt. ”Ortopedisk operation” kodades enl denna regel till s7 (structures
related to movement). ”Sjukgymnastik” utan ytterligare precisering kan riktas mot
vilken som av funktionskomponenterna och kodades ndF (not definable, Functioning)
En mojlighet att koda under doménen vard e580 provades alltid fore valet av koden nd
eller nc for svardefinerade vardforeteelser.(se dven CU-4)

3) Aven ortopedtekniska hjidlpmedel kodades utifran syfte dir ett sidant tydligt framgick
(ex. stodjande - b715 “ledstabilitet”, korrigerande - s7 “rorelserelaterade strukturer”,
stodja funktion - a/d/D4 om “’rorelse”, eller annat kapitel beroende pa hur tydligt
preciserat funktionen dr) Om syfte inte gick att utldsa kodades e1151 “’stodjande
teknologi for personligt anvindande i dagligt liv”. (se dven CU-5)

Del 2 o

CU-1) Before one links meaningful concepts to the ICF categories, one should have
acquired good knowledge of the conceptual and taxonomical fundaments of the ICF
1) Tillampades efter bésta formaga...
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CU-2) Each meaningful concept is linked to the most precise ICF-category.

1) Eftersom delaktighetskomponenten dr av speciellt intresse for denna studie maste ett
val av strategi for att darskilja domdinerna aktivitet och delaktighet goras. ICF ger fler
alternativ for detta. Bland dessa valdes mojligheten att tolka alla domaner som bada
delarna och lata bedomningsfaktorn ’kapacitet” (maximal formagan att utféra nagot
under optimala forhdllanden) indikera aktivitet - a - och bedomningsfaktorn
”genomforande” (formagan att utféra nagot pa meningsfullt sitt i sitt naturliga/vanliga
sammanhang) delaktighet - p. Materialet &r i flera fall explicit i vilken av dessa
aspekter som asyftas och dven i ovriga fall bedomdes att denna distinktion var mest
relevant for studiens syfte eftersom vidare analys skulle ske.

2) (B, GMFM/PEDI) Tester med strukturerade uppgifter skiljer sig fran tester som
intervjuar kring eller observerar vardagsbeteende. Det som presteras i en konstruerad
testsituation kan vara representativt for vad individen anvinder spontant i
vardagssituationer men det kan ocksa vara just en maxprestation under tillrittalagda
forhallanden. Eftersom GMFM inte lamnar underlag for att bedoma skillnaden
kodades detta genomgaende pa aktivitetsniva, utifran det faktum att testsituationen
som sadan ir tillréttalagd. For instrumentet PEDI, som explicit syftar till att beskriva
genomforande, valdes genomgaende delaktighet i motsvarande situationer.

3) (B, GMFM) Det ir inte ovanligt att en item i GMFM kan ges mer 4n en kod pa
aktivitetsniva. Exempel dr “’stdende, tar upp sker fran golvet med armarna fria och
kommer upp till staende igen” , sitter pa golvet med benen och leksak framfor sig,
lutar sig fram, ror vid leksaken och atergar till sittande utan armstod” eller ”staende,
kommer till huksittande utan att anvédnda armarna”. Eftersom det dock &r helheten som
bedomds var det for denna studie inte relevant att redovisa detta detaljspektrum. I fall
som ovan gjordes dérfor en tolkning av testuppgiftens huvudsyfte. Rubriker och
underrubriker gav da ledning till frageomradets inriktning.

4) (B, GMFM) En item, som tex “vrida huvudet fran sida till sida i rygglidge” i GMFM
har tolkats som aktivitet och inte som en — eller flera - bakomliggande
kroppsfunktioner. Detta eftersom testuppgiften inte dr konstruerad for att skilja mellan
sadana.”

5) Notera dven CS-e, mfl hdnvisningar kring tilldimpning av regeln om “syfte”.

CU-3) Do not use the so-called “other specified” ICF categories /.../ If the content of a
meaningful concept is not explicitly named in the corresponding ICF category, the
additional information not explicitly named in the ICF is documented.

1) Den mest nérliggande och precisa kategorin valdes. Att daremot gora speciella
noteringar kring detta var inte relevant for studiens syfte.

2) Regeln aktualiserades ofta relaterat till dominen vard, e580 eftersom CPUP’s fokus
spanner fran detaljer i midtmetoder till 6vergripande vardforskning. Se dock dven CS-
e3 eftersom mojlighet att koda utifran syfte prioriterades.

CU-4) “Do not use the so-called “unspecified” ICF categories /.../ but the lower level
category.
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CU-5) If the information provided /../ is not sufficient for making a decision about the most
precise ICF category it should be linked to, the meaningful concept is assigned nd (not
definable).

1y

2)

3)

Eftersom komponentnivan var den for studien intressanta kompletterades
beteckningen nd nir sa var majligt med respektive f (body function, tex
“kroppsfunktioner” anvint utan precisering) , s (body structure, tex ~utvérdera
operationer”), a (activity, tex en generell referens till GMFM), p (participation, tex
“vardagsfungerandet” eller en generell referens till PEDI) eller e (environment, tex
“anpassningar i omgivningen”) dven om kategorisering inte kunde ske pa kapitel- eller
doméinniva.

Aven ligre niva in komponent skrevs ut som komplement till nd-beteckningen for att
klargora valet att inte tolka betydelseenheten som “not covered by the ICF”. Da
anvindes beteckningarna ndFS (body-function and structure, tex “’strukturerad
uppfoljning av kliniska data”), ndD (activity and participation, tex ’barnets formaga”)
resp ndF (for att skilja alla fyra funktionskomponenter fran omgivningsfaktorerna tex
’f6lja barns fungerande” utan vidare precisering) Da inga personliga faktorer &nnu
finns definierade i ICF-CY fanns inget behov for motsvarande 6vergripande
beteckningar for e-delen.

Ciezas rekommenderade beteckningar anvindes i dvriga fall: nd (not definable) och
om mojligt kompletteringarna gh (general health), ph (physical health), mh (mental
health) och qol (quality of life).

CU-6) If the meaningful concept is not contained in the ICF, but it is clearly a personal factor

as defined in the ICF, the meaningful concept will be assigned pf (personal factor).

CU-7) If the meaningful concept is not contained in the ICF and it is clearly not a personal
Sactor, this meaningful concept is assigned nc (not covered by the ICF).

1y

Regeln f6ljdes om inga av de for studien framtagna kompletterande reglerna var
tillampliga.

CU-8) If the meaningful concept refers to a diagnosis or health condition, the meaningful
concept will be assigned hc (health condition)

1y

2)

Om sa var mojligt kodades diagnosens grundproblem enl ICF-CY. (jf CS-e) “Fraktur”
kodades tex som ett problem med kroppsstruktur i rorelseorganen, s7, och ”spasticitet”
som motsvarande funktionsproblem med tonus, b735. Diagnoser med komplex
bakgrund eller 6ppna fragor kring diagnos/sjukdom kodades hc.

Kunskapsbildning relaterat till CP, utan vidare definition/syfte eller gillande
prevalens, kodades ocksa hc. Om didremot ett definierat kodningsbart syfte for
kunskapsbildningen fanns, tex att beskriva funktionsutveckling vid....” kodades
utifran detta (ndF).
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3) Det forekom att betydelseenheter kunde tolkas bade som diagnos (hc) och vardaspekt
(e580), tex Forbittra samarbete mellan yrkeskategorier kring barn med CP”. I dessa
fall valdes mojligheten att tolka som vardaspekt eftersom det tillforde mer konkret
information om CPUP’s inriktning dn den det sjédlvklara konstaterandet att
verksamheten &r uppbyggd for en viss diagnos. (jf CS-e)

Del 3 o e e e e

Regler for vidarekodning av materialets performancekoder utifran Badley (2008)

Som “handling” (h) kodades betydelseenhet som uttryckte grundliggande formaga.

Denna involverar minst ett system inom komponenterna kroppsfunktion/kroppsstruktur, ofta
flera, den kontrolleras viljemissigt men utfors ofta automatiserat, den utgor en artspecifik
aktivitetsrepertoar som i flertalet fall utvecklas genom en spontan mognadsprocess, individen
ar i flertalet fall autonom i kontrollen 6ver formagan, viss variation i utforandet dr mojlig
beroende pa individ/situation, vilket innebér att brister i formagan — de kroppssystem som
normalt bidrar till den - kan ga att kompensera, men grundférmagan ér i princip densamma
oavsett sammanhang, omgivning och kultur.

Exempel pa "handlingar” dr att ga, iaktta, tala, analysera ett problem, sitta, gripa, manipulera,
balansera, tugga, tolka horselinformation, bira, anpassa kroppsposition och motsvarande.

Som "uppeift” (u) kodades betydelseenhet som uttryckte en malinriktad aktivitet.

En "uppgift” dr i sin enklaste form sammansatt av koordinerade handlingar men kan ofta
innefatta komplex sekventiell samordning av ett flertal — ev enklare - uppgifter, den initieras
och genomfors viljeméssigt men byggs till stor del upp av vanemaissiga och automatiserade
beteenden och rutiner, individen har ofta autonom kontroll 6ver uppgiftens utférande men en
sadan kan ocksa bygga pa samarbete mellan fler personer (dra lakan) eller viljeméssigt
samordnas med annan (dela en borda), utférandet varierar beroende pa sammanhang,
omgivning och kultur och dven mellan individer, vilket gor att brister i grundlédggande
formaga ofta gar att kompensera, vi tilldgnar oss som regel formagan att utfora uppgifter
genom informellt lirande (iakttagelse, harmning, uppfostran, 6vning).

Exempel pa "uppgifter” ér att knédppa ett blixtlas/ kld pa sig, kratsa hovar/férbereda en hist for
ridning, laga mat, sortera post, spela ett pianostycke, vattna blommor, ritta skrivningar, klia
sig, byta dick, ta anamnes, spela tennis och motsvarande.

Som ”’social delaktighet” (sd) kodades betydelseenhet som uttryckte rolltagande i
overgripande, konventionellt definierat omrade for minsklig verksamhet.

”Social delaktighet” &r forankrad i den sociala gemenskapens strategier for att 16sa
fundamentala ménskliga behov, den villkoras i hog grad av omgivningsforutsittningar och
kulturfaktorer, interaktion med andra ligger i rolltagandets natur och individens mojlighet till
egen kontroll kan variera liksom mojligheterna att kompensera for svarigheter, vi ldr oss
social delaktighet pa savil formellt som informellt sitt, via egna och andras erfarenheter.
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Exempel pa omraden for ”social delaktighet” dr att vara fordlder, tillhora en familj, vara
skolelev, tillhora ett kamratgiing eller en forening, utfora ett betalt eller ideellt arbete, utéva
ledarskap, tillhora en arbets- eller professionsgemenskap, engagemang for en
intressegemenskap eller politisk verksamhet och motsvarande.

Badley oppnar for kopplingar till forskning som lyfter fram den subjektiva upplevelsen som
ett kriterium for delaktighetsbegreppet. For denna begridnsade studie har detta inte vigts in i
definitionen av social delaktighet.



