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Aikaisemmat tutkimukset osoittavat synnynndisesti vaikealiikuntarajoitteisten nuorten ja
nuorten aikuisten siirtymisen lastenkuntoutuksesta aikuiskuntoutukseen olevan laaja
kansainvélinen haaste (mm. DiFazio et al. 2014, Jeglinsky et al. 2012). Jotta voitaisiin
kehittdd kuntoutusjarjestelmaa seka kuntoutuspalveluja on kuntoutujan kokemukset
siirtymavaiheesta ja kuntoutuksesta tuotava esille. Tama opinndytetyd on osa kansallista
Kelan rahoittamaa tutkimusta. Tutkimuksen tarkoituksena on luoda kasitys siitd, miten
CP-vammaiset nuoret ja nuoret aikuiset kokevat siirtymisen lastenkuntoutuksesta
aikuiskuntoutukseen seka selvittdad heidan kokemuksia aikuis- ja lastenkuntoutuksesta.
Opinndytetyd on laadullinen tutkimus. Tiedonhankintamentelm&nd on kaytetty
puolistrukturoituja yksilohaastatteluja, jotka toteutettiin tammikuussa ja helmikuussa
2015. Osallistujia on kolme ja heidat on valittu harkinnanvaraisesti ja rekrytoitu
kuntoutuskeskusten kautta. Osallistujat tayttavat seuraavat kelpoisuusvaatimukset: CP-
vamma, ik& 15 - 19 vuotta, saa tai on aikaisemmin saanut ladkinnéllistd kuntoutusta.
Menetelma ja analyysi perustuvat vakiintuneeseen kirjallisuuteen (mm. Jacobsen 2012;
Kvale & Brinkmann 2009; Graneheim & Lundman 2004). Sisallénanalyysiin on kéytetty
Long-table Approach menetelméa (Krueger & Casey 2000). Tulokset viittaavat siihen,
ettd CP-vammaisilla nuorilla ja nuorilla aikuisilla on hyvin erilaisia kokemuksia
lastenkuntoutuksesta aikuiskuntoutukseen siirtymisesta ja aikuisten kuntoutuksesta.
Valtaosa osallistujista kokee saaneensa osallistua siirtymisen suunnitteluun. Sen sijaan
siirtyméavaihetta ja aikuisten kuntoutusta koskeva ohjeistus vaikuttaa olevan puutteellista
ja yhteistyd lasten- ja aikuispuolen valilla véhaistd. Rajoittuneempaa apuvalineiden
saatavuutta, epdselvia kuntoutuskaytant6jad seka wvahaisempad moniammatillista
tyoskentelyd aikuiskuntoutuksen puolella tuodaan esille. Nuoret ja nuoret aikuiset
kokevat kuntoutuksella olevan myonteinen vaikutus heidén arkeensa ja ettd kuntoutus
lisdd heiddn itsendisyyttdan sekd antaa heille valmiudet ottaa vastuuta omasta
terveydestdan. Vahdisen osanottajamadran vuoksi tdmén tutkimuksen tuloksista ei voida
tehda yleisia johtopaitoksid, mutta tulokset tukevat aiempia tutkimuksia, niitd voidaan
kayttad kansallisessa tutkimuksessa ja ne tarjoavat pohjan jatkokehitykselle seka
tutkimukselle aihealueella.
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FORORD

Jag vill rikta ett varmt tack till alla som stottat mig under arbetsprocessen och gett mig

energi att forverkliga denna studie!

Tack till ungdomarna och de unga vuxna som stallt upp genom sitt deltagande i studien!

Sist men inte minst ett stort tack till min handledare Ira Jeglinsky-Kankainen for ut-

markt handledning, vardefulla rad och uppmuntran hela vagen!



1 INLEDNING

Personer med cerebral pares utgér den storsta gruppen med medfodd funk-
tionsnedséttning i Finland som kraver regelbunden och langvarig habilitering (Suomen
CP-liitto ry 2014). Cerebral pares (CP) &ar en skada som &r bestaende livet ut men
symtombilden forandras med aren. Redan i tidig vuxen alder kan sadana halsoaspekter
som inte har funnits i barndomen trada fram (Rosqvist (red.) 2009). Aven om det finns
ett tydligt behov av habilitering hos unga vuxna med cerebral pares svarar det finska
habiliteringssystemet i manga fall inte pa detta behov (Invalidférbundet rf & Finlands
CP-férbund rf 2010, Airaksinen 2010, Halonen et al. 2009, Rosqvist (red.) 2009).

Overgangen fran ungdomsaren till vuxenlivet for med sig manga forandringar i en
ungdoms liv. Det &r en tid da ungdomarna fattar beslut kring fortsatta studier och ett
framtida yrke, det pagar en sjalvstandighetsfrigorelseprocess och ofta finns planer om
flytt till eget hem. Det ar en kanslig tid for de flesta och for ungdomar med funk-
tionsnedséttning kan detta Gvergangsskede vara extra utmanande (Stewart et al. 2009:
10-11, Young et al. 2009: 346). Samtidigt dvergar ungdomen fran en trygg och
langvarig habiliteringsuppfoljning inom barnhabiliteringen (Airaksinen 2010) till nya
rutiner inom vuxenhabiliteringen (Halonen et al. 2009). Ocksa kriterierna for att beviljas
medicinsk habilitering av FPA ar strangare efter 16 ars alder. | Finland minskar utbudet
av habiliteringstjanster for personer med cerebral pares i takt med stigande alder
(Airaksinen 10). Unga vuxna med cerebral pares har rapporterat att de varit tvungna att
upplysa okunnig hélsovardspersonal pa vuxensidan om sin egen situation, sina behov
och om det finska habiliteringssystemet och dess tjanster (Airaksinen 2010). Likasa i en
kanadensisk studie (Lariviére-Bastien et al. 2013) identifierade unga vuxna med cere-

bral pares en brist pa tid, resurser och stod pa vuxensidan.

Saval i Finland som internationellt har det konstaterats att det finns en problematik
kring 6vergangsskedet fran barn- till vuxenhabilitering (bl.a DiFazio et al. 2014, Lari-
viere-Bastien et al. 2013, Jeglinsky et al. 2012, Young et al. 2009). Oskoui (2012) lyfter
fram att det i manga fall sker en éverféring av personer med CP fran en habiliteringsin-
stans pa barnsidan till en habiliteringsinstans pa vuxensidan i stallet for en 6vergang.

Med 6verforing syftar hon till att habiliteringsansvaret flyttar fran en instans pa barn-
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sidan till en instans pa vuxensidan, medan en 6vergang innebar att éverforingen till
vuxensidan planeras och klienter, familj och habiliteringspersonal forbereds for denna

overforing pa ett malmedvetet sétt.

For att utveckla overgangen fran barn- till vuxenhabiliteringen samt habiliterings-
systemet och vuxenhabiliteringstjdnsterna ar det ytterst viktigt att lyfta fram ungdomar-
nas och de unga vuxnas asikt och skapa forstaelse for hur de upplever situationen. Trots
att ungdomar och unga vuxna med cerebral pares har horts i studier i Finland, har de
inte horts gallande deras erfarenheter av 6vergangen fran barn- till vuxenhabilitering.
Som svar pa detta forskningsbehov har en FPA finansierad studie startat (preliminar ti-
tel: Funktionshindrade ungdomars och unga vuxnas erfarenhet av habiliteringsplanering
och 6vergang fran barn- till vuxenhabiliteringen). Studiens syfte ar att lyfta fram CP-
skadade ungdomars och unga vuxnas rost da det galler planering av habiliteringen med
fokus pa évergangen fran barn- till vuxenhabiliteringen. Detta examensarbete bildar en

del av denna studie.

2 TEORETISK BAKGRUND

2.1 Cerebral pares

Cerebral pares eller CP éar ett samlingsbegrepp for ett flertal funktionstillstand och rorel-
sehinder (Rosenbaum et al. 2007). CP ar den vanligaste orsaken till motorisk funk-
tionsnedséttning hos barn och ungdomar (Beckung et al. 2013: 153). | Europa drabbas
2-3 barn per 1000 levande fodslar av cerebral pares (Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe 2014). Denna prevalens géller ocksa for Finland, med cirka 100-120 barn i aret
som fods med CP-skada (Halonen et al. 2009). Totalt uppskattas det finnas ca 6000-
7000 personer i landet som har CP (Halonen et al. 2009), varav ca 5000 &r vuxna
(Rosqvist et al. 2009).

Begreppet innefattar en valdigt komplex och heterogen grupp och féljaktligen har defi-
nitionen av cerebral pares lange varit under utveckling och ett &mne for diskussion
(Rosenbaum et al. 2007). Definitonen av cerebral pares omformades ar 2006 av en in-

ternationell arbetsgrupp under ledning av Peter Rosenbaum och lyder enligt féljande:
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Cerebral pares beskriven en grupp storningar i utvecklingen av motorik och postural
kontroll som leder till aktivitetsinskrankningar. Dessa storningar ar orsakade av icke-
progressiva skador eller avvikelser i hjarnan som uppstatt under dess omogna stadium;
under fosterstadiet, i samband med fodseln eller under tidig barndom. Utéver de motor-
iska storningarna forekommer ofta sekundéra funktionsnedsattningar sasom stérningar i
sensorik, perception, kognition, kommunikation och beteende samt epilepsi och
sekundara muskuloskeletala problem. (Rosenbaum et al. 2007). De primdra motoriska
stérningarna hos personer med CP ar: 1) avvikande muskeltonus, 2) storningar i balans
och koordination, 3) lag muskelstyrka samt 4) forsamrad motorisk precision (Rosqvist
(red.) 2009: 10).

Det &r séllan en enda orsak till att en person drabbas av CP (Rosqvist (red.) 2009: 12).
Orsakerna till skadan eller avvikelsen i hjarnan kan bland annat vara cir-
kulationsrubbningar, infektioner hos modern eller barnet, syrebrist under forlossningen
och forvarvd hjarnskada i tidig barndom (Imms & Dodd 2010: 17). Lag fodelsevikt,
multipla fodslar och infektioner i livmodern ar de vanligaste faktorerna som okar risken
for CP (Imms & Dodd 2010: 17, Rosqvist (red.) 2009: 12). Skadan ger upphov till olika
symtombilder beroende pa centrala nervsystemets utvecklingsstadium da skadan sker
samt tidpunkten for skadan och skadans storlek (Jeglinsky 2012: 13). Férekomsten av
de sekundéra funktionsnedsattningarna ar hogst individuell (Rosqvist (red.) 2009: 10)
och graden av aktivitetsinskrankning varierar stort mellan individer med CP-skada
(Rosenbaum et al. 2007). Traditionellt har CP klassificerats enligt de kroppsdelar som &r
mest engagerade (hemiplegi, diplegi eller tetraplegi) och det neurologiska symtom som
dominerar (spasticitet, ataxi eller dyskinesi). Enligt Rosenbaum et al:s rekommenda-
tioner bor en mer beskrivande klassifikation anvandas i vilken ytterligare egenskaper
kommer fram. Enligt dessa rekommendationer ska klassifikationssystemet baseras pa:
1) de motoriska stdrningarna, 2) de sekundara funktionsnedséttningarna, 3) det affekte-
rade omradet samt 4) orsaken till hjarnskadan och nar den skett (Rosenbaum et al.
2007).

CP uppfattas ofta som en barnsjukdom aven om funktionsnedsattningen ar livslang och

det i dagens lage finns fler vuxna med CP &n barn (Rosqvist et al. 2009). Livslangden

for personer med CP-skada &r ungefar densamma som for allménna befolkningen
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(Jeglinsky 2012: 14). 1 och med vidareutvecklingen av varden for prematurer och den
forlangda livslangden hos den vuxna befolkningen forvéntas allt fler personer med CP-
skada leva ett vuxenliv och aldras (Rosqvist (red.) 2009: 10-11). Den bakomliggande
hjarnskadan &r inte framskridande och laks inte, men symtombilden som skadan ger up-
phov till forandras i takt med stigande alder och utveckling (Beckung et al. 2013: 154,
Rosqvist (red.) 2009: 10). UtOver de motoriska stérningarna samt de medfédda
sekundara funktionsnedséttningarna far en stor del (25-80%) av personer med CP

sekundara associerade symtom i nagot skede av livet.

I likhet med de medfédda sekundéara funktionsnesattningarna ar ocksa de associerade
symtomens spektrum stort. De kan vara fraga om olika handikapp, sjukdomar, skador
eller andra tillstand (Rosqvist (red.) 2009: 10, 19). Férandringar i stod- och rorelseor-
ganen, som till exempel skolios, fesltallningar i hoften, strukturavikelser i fotterna och
kontrakturer &r vanligt forekommande och de dr ofta progressiva. Storningar i mus-
kelkontroll, sensorik och perception samt kontrakturer kan leda till férsamrad balans.
Fallolyckor intraffar hos CP-skadade vuxna redan i under 30 ars alder. Smarta ar en av
de vanligaste sekundara associerade symtomen hos personer med CP (Rosqvist (red.)
2009: 21-23, 25). | en studie av Jahnsen et al. (2004) uppgav 28% av de deltagande
vuxna (18-72 ar) med CP att de haft daglig smarta i ett ar eller langre och sméartsymto-
men uppkom i medeltal vid 21 ars alder. Fysisk utmattning (fatigue) ar ocksa ett
betydande problem hos vuxna med CP pa grund av dess negativa inverkan pa
livstillfredsstéllelse och bibehallandet av funktionsformaga (Jahnsen et al. 2003a).
Smarta, utmattning, balanssvarigheter och brist pa motion har alla angetts vara bidra-
gande orsaker till en forsamrad rorelseformaga hos vuxna med CP-skada (Rosqvist
(red.) 2009: 29). | en svensk studie upplevde 35% av de CP-skadade vuxna som deltog
att deras gangformaga hade forsamrats och 24% av de som upplevt en férsamring angav
att den skett mellan 15-24 ars alder (Andersson & Mattsson 2001). De fysiska foran-
dringarna inverkar ocksa alltid pa individens psykiska och sociala véalbefinnande
(Rosqvist (red.) 2009: 18).
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2.2 Habilitering for ungdomar och unga vuxna med cerebral

pares

Med habilitering vill man mojliggora for personer med medfddd eller tidigt forvérvad
funktionsnedsattning att na och bibehdlla sin optimala  fysiska, sensoriska,
intellektuella, psykiska och sociala funktionsniva samt forse dem med de verktyg de
behover for att uppna sjalvstandighet och sjalvbestimmande (WHO 2015,
Socialstyrelsen 2015). Barn, ungdomar och vuxna med cerebral pares behdver en multi-
professionell habilitering som stoder deras funktionsférmaga och héalsa i olika skeden av
livet (Airaksinen 2010). Habiliteringen for personer med CP har genom aren fokuserats
pa barn och ungdom (Airaksinen 2010, Rosqvist (red.) 2009: 56) men vikten av ha-
bilitering for CP-skadade vuxna har de senaste aren bérjat uppmarksammas i Finland
och internationellt (bl.a Langerak & Fieggen 2013, Airaksinen 2010, Invalidférbundet rf
& Finlands CP-forbund rf 2010, Halonen et al. 2009, Rosqvist (red.) 2009, Jahnsen et
al. 2003b).

Forandringarna i funtionsformagan, som ofta kan ses redan hos unga vuxna med CP,
kan ske ratt fort och foljaktligen ar det viktigt med en livsldng och regelbunden
uppfoljning (Rosqvist (red.) 2009). | habiliteringen for personer med CP boér hela
livscykeln tas i beaktande (Airaksinen 2010, Jahnsen et al. 2003b) och ett forebyggande
arbete betonas (Rosqvist (red.) 2009). Habiliteringspersonal, bade inom barn och
vuxenhabiliteringen, bor ha en tillracklig kunskap om de sekundéra associerade symto-
men som kan uppkomma med aren sa att de kan férebyggas, upptackas och behandlas i
ett tidigt skede (Langerak & Fieggen 2013). Det vésentliga i habiliteringen &r att stoda
CP-skadade vuxna att mota de aldersrelaterade forandringarna i halsotillstandet och
funktionsformagan. Detta forutsatter att personer med CP i ett tillrackligt tidigt skede
far information om dessa forandringar (Rosqvist (red.) 2009: 56). Det ar viktigt att
redan i barn- och ungdomshabiliteringen férbereda ungdomarna for ett mer sjalvstandigt
vuxet liv och ge dem de redskap de behdver for att kunna ta ansvar for sin egen hélsa
och habilitering (Jahnsen et al. 2003b, Airaksinen 2010).

Sammanséttningen av de motoriska storningarna, de sekunddra medfodda fun-

tionsnedséttningarna och de sekunddra associerade symtomen hos personer med CP,
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samt de hinder de ger & mycket individuella och kan inverka pa manga livsomraden
(Rosqvist (red.) 2009: 10, 18-19, 54-57). Ungdomar och unga vuxna med CP forhaller
sig pa olika sétt till sin funktionsnedsattning och var och en har sin unika livssituation
och vardag, samt sina egna strategier for att klara sig i vardagen (Rosqvist (red.) 2009:
56). For att beakta hela vidden av CP-skadade unga vuxnas funtionsformaga och
livssituation krdvs mycket av yrkesutOvarna inom habilitering (Airaksinen 2010, In-
validférbundet rf & Finlands CP-férbund rf 2010). Gemensamma principer fér god ha-
biliteringspraxis och den omfattande beskrivningen av funktionstillstand och funktion-
shinder som ICF erbjuder ger olika yrkesutdvare en gemensam arbetsgrund (Paltamaa et
al. 2011: 98).

2.2.1 God habiliteringspraxis

Enligt god habiliteringspraxis bér habiliteringen vara klient- och familjcentrerad samt
utga fran personens behov i vardagen. Med multiprofessionellt arbete ar det mojligt att
ta i beaktande klientens mangformiga behov och sakra en sakkunnig och omfattande
habiliteringsplan. En viktig del av god habiliteringspraxis ar ett evidensbaserat arbete
dar forskningsevidens och erfarenhetsbaserad kunskap hos habiliteringspersonal kom-
bineras och anvands med hansyn till klientens individuella behov. (Paltamaa et al. 2011:
35, Folkpensionsanstalten 2015: 2-3)

| det klientcentrerade narmelseséattet ses klienten som expert pa sitt eget liv och klien-
tens aktiva deltagande i planeringen och verkstéllandet av habiliteringen ses som
nyckeln till en lyckad habilitering. Habiliteringspersonalen fungerar som Kklientens
medarbetare och samarbetet bygger pa en jamlik dialog mellan klienten och
yrkesutovaren. Badas kunskap och synsétt anses viktiga for att uppna betydande ha-
biliteringsresultat. Utgangspunkten &r att yrkesutdvarna lyssnar till klientens egna behov
och mal och att de sedan kan forena dessa med sin expertis och sina synsitt. Da klienten
blir hord kan han/hon forbinda sig till habiliteringen och till en tillrdcklig repetition av
habiliterande aktiviteter i vardagen (Paltamaa et al. 2011: 36, 225). Det familjeori-
enterade narmelsesattet har utvecklats fran klientcentreringen och narmelsesattet haller
pa att spridas fran barnhabiliteringen till vuxenhabiliteringen (Bamm & Rosenbaum

2008: 1618-1619). I familjecentreringen tar man i beaktande familjens behov som en
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helhet, familjen ses som en ytterst viktig kalla till stod och valbefinnande for deras barn
och foraldrarna ses som experter pa deras barns behov (Bamm & Rosenbaum 2008:
1619, King et al. 2004: 36).

Habiliteringen ska stdda och mdojliggora utférandet av vardagsaktiviteter (Folkpension-
sanstalten 2015: 2, 14-15). Det har forutsatter att yrkesut6varna kanner till klientens
vardagsmiljo samt klientens och hans/hennes familjs behov och resurser i vardagen och
att malen gors upp tillsammans med klienten (Paltamaa et al. 2011: 37). For att uppna
en habilitering som grundar sig pa klientens mangformiga behov i vardagen behovs ett
samarbete mellan olika aktGrer och en enhetlig habiliteringsplan uppstélld av ett multi-
professionellt team. Med ett multiprofessionellt arbete menas att yrkesutévare inom oli-
ka professionsomraden vaxlar information och/eller arbetar tillsammans i klientens
arenden (Paltamaa et al. 2011: 37-38). Klienten och multiprofessionella teamet har
tillsammans mojlighet att lyfta fram olika synsatt och bidra med kunskap inom olika
omraden, och pa det sattet kan de skapa en ny, bredare uppfattning och forstaelse for
Klientens situation (Paltamaa et al. 2011: 37, Jarvikoski & Karjalainen 2008: 86 — 88).

2.2.2 Fysioterapi och andra habiliteringsformer

Det multiprofessionella teamet som planerar habiliteringen kan, i tillagg till klienten,
bestd av bland annat barnneurolog, fysioterapeut, ergoterapeut, talterapeut, psykolog,
socialarbetare, habiliteringshandledare och vardare (Suomen CP-liitto ry 2011). Varden
och habiliteringen for personer med CP-skada kan innehalla olika habiliteringsformer,
av vilka de vanligaste &r fysioterapi, ergoterapi och talterapi, samt olika behandling-
sinsatser i form av ortoser, hjdlpmedel, olika fysikaliska behandlingsformer, l&ke-
medelsbehandling och olika ortopediska och neurokirurgiska ingrepp (Rosqvist (red.)
2009: 16). Underformer till fysioterapi ar bland annat bassang-, rid- och lymfaterapi
(Paltamaa et al. 2011: 57). En studie av Halonen et al. (2009) visar att fysioterapi &r den
Klart vanligaste habiliteringsformen i habiliteringen for personer med CP som handhas
av Folkpensionsanstalten (FPA). Ergoterapi och talterapi ar vanligt i barnhabiliteringen
men hos vuxna med CP &r fysioterapi narapa den enda individuella habiliteringsformen
som beviljas av FPA (Halonen et al. 2009). | Invalidférbundets och Finlands CP-

forbunds stallningstagande (2010) angaende CP-skadade ungdomars och vuxnas ha-
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biliteringsrattigheter forkunnas att malsattningen i framtiden ar att fa innehallet i vuxen-
habiliteringen méngsidigare (t.ex anvandning av ergoterapi dven for vuxna). Overlag ar
det multiprofessionella arbetet ratt knappt i vuxenhabiliteringen jamfért med habiliter-
ingen for barn och ungdom. P& vuxensidan ar det i de flesta fall endast lakaren eller
ldkaren och fysioterapeuten som tillsammans gor upp habiliteringsplanen och samar-
betet mellan olika akttrer och instanser sker oftast per telefon eller e-post (Paltamaa et
al. 2011: 69, 71, 83).

Fysioterapins huvudsakliga malsattning ar att framja rorelse och funktion och underlatta
funktionsnedsattning, sa att personer med CP-skada kan fungera i sin vardag pa ett sa
optimalt sétt som mojligt (Suomen CP-liitto ry 2011, Beckung et al. 2013: 168). Manga
av de associerade symtomen som uppkommer med aren hos personer med CP faller in-
om ramen for fysioterapi (Orlin et al. 2014). Fysioterapi och fysisk aktivitet kan lindra
smarta och bidra till forbattringar i rérelseformagan (Orlin et al. 2014) samt forebygga
kronisk smarta, kronisk utmattning och forsamring av funktionsformagan hos CP-
skadade vuxna (Jahnsen et al. 2003b). Fysioterapin som personer med CP far i barn-
domen kan ha en betydande inverkan pa hur fysiskt aktiva de & som vuxna. Resultatet
fran en studie av Jahnsen et al. (2003b) visade att de som upplevde att fysioterapin som
de fatt i barndomen gett dem fardigheter att ta eget ansvar for sin hélsa, var tre ganger
mer sannolikt fysiskt aktiva som vuxna jamfort med de som upplevde att de inte lart sig
nagot i fysioterapin som barn. Fysisk traning bidrar till forbattrad arbetsformaga och
formaga att delta i sociala fritidsaktiviteter (Rosqvist (red.) 2009: 58-59). Effekten av
fysisk traning aterspeglas ocksa direkt i psykiska valmaendet genom att forstarka en
positiv sjalvbild (Rosqvist (red.) 2009: 58-59).

Att hitta balans mellan vila och fysisk aktivitet ar av stor vikt for personer med CP-
skada (Jahnsen et al. 2003a, Jahnsen et al. 2003b, Jahnsen et al. 2004). Smérta i stod och
rorelseorganen hos CP-skadade har visat sig kunna lindras av bade fysisk aktivitet och
vila och utmattning kan forebyggas om bade den fysiska och psykiska belastningen i
vardagen &r i balans med individens resurser (Jahnsen et al. 2004, Jahnsen et al. 2003a).
Det &r viktigt att fysioterapin, redan i barn- och ungdomshabiliteringen, ger motivation
och forstaelse for vikten av en livslang aktiv och balanserad anvandning av kroppen
(Jahnsen et al. 2003b). Uppratthallande av en sjalvstandig gang ar ofta ett av de hu-
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vudsakliga malen i fysioterapin. Fysioterapeuter bor dnda ta i beaktande att 6vergangen
till rullstolsanvéndning for en del kan ge okad livskvalitet i och med minskad smarta
och utmattning och 6kad mdojlighet till delaktighet (Jahnsen et al. 2003a, Jahnsen et al.
2003b, Jahnsen et al. 2004).

Till fysioterapeuters arbete hér ocksa att skapa mojligheter for ett sa sjalvstandigt
boende som mojligt foér unga vuxna med CP-skada och att tillsammans med andra
teammedlemmar verka for att undanrdja praktiska hinder i omgivningen (Beckung et al.
2013: 177).

2.3 Habiliteringssystemet i Finland

| Finland ansvarar huvudakligen offentliga sektorn for planering av den medicinska ha-
biliteringen. Offentliga sektorn och Folkpensionsanstalten (FPA) finansierar habiliter-
ingen for personer med svar funktionsnedsattning (L 30.12.2010/1326, L
15.7.2005/566). FPA:s habilitering beviljas personer som pa grund av sin funk-
tionsnedséttning har svart att utfora olika aktiviteter i vardagen. Habilitering genom
FPA forutsatter ocksa att personen &r beviljad forhojt vardbidrag alternativt spe-
cialvardbidrag for barn, forhojt handikappbidrag alternativt specialhandikappbidrag for
personer i 16-64 ars alder eller forhojt vardbidrag alternativt specialvardbidrag for pen-
sionstagare under 65 ar. Den medicinska habiliteringen for personer éver 64 ar och
medicinsk habilitering som har direkt samband med sjukvard ligger dock pa offentliga
hélsovardens ansvar. Malet med FPA:s habilitering ar att utveckla eller uppratthalla
klientens arbets- eller funktionsformaga samt stoda klientens mojligheter att klara sig i
vardagen. For att fa habiliteringen ordnad och finansierad, vare sig den handhas av of-
fentliga halsovarden eller FPA, kravs en skriftlig individuell habiliteringsplan
(www.kela.fi 2014). Planen gors upp for 1-3 ar av ett multiprofessionellt team inom of-
fentliga héalsovarden (Rissanen 2008: 626).

Habiliteringsansvaret for CP-skadade personer Gverfors fran specialsjukvarden till
primarhalsovarden vanligtvis da de fyller 16 ar (Autti-Ramo et al. 2011, Invalidférbun-
det rf & Finlands CP-forbund rf 2010). Den regelbundna uppféljningen inom
halsovarden upphor (Rosgvist (red.) 2009: 56-57) och CP-skadade ungdomar Gvergar
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fran en trygg och ratt valorganiserad barnhabilitering (Airaksinen 2010) till en betydligt
mindre strukturerad vuxenhabilitering (Halonen et al. 2009). Eftersom habiliteringen
som handhas av FPA ar knuten till vard- samt handikappbidragen och kriterierna for
beviljandet av bidragen dndras da svart funktionshindrade fyller 16 ar, blir en stor del av
ungdomarna med CP-skada eller andra svara funktionsnedsattningar utan FPA:s ha-
bilitering da de fyller 16 ar eller senast da de avslutat sina studier (Autti-R&mo et al.
2011: 8-10, Halonen et al. 2009). FPA:s medicinska habilitering for svart funktionshin-
drade beviljas framst personer under 16 ar och pensionstagare (Autti-Ramo et al. 2011:
9, 26, FPA-statistik 2013). Ar 2002 handhade FPA habiliteringen for 1 990 personer
med CP, varav ungefir halften (45,4%) var under 16 &r. Over hélften av habilitering-

sklienterna som fyllt 18 ar var pensionstagare (Halonen et al. 2009).

Autti-Ramo et al. (2011) och Halonen et al. (2009) lyfter fram bristerna i den nuvarande
lagstiftningen gallande habiliteringsansvaret for svart funktionshindrade i Finland och
hur den inverkar pa den enskilda individens tillgang till habilitering. Handikapp- och
vardbidragens koppling till beviljandet av FPA:s habilitering leder till att manga
ungdomar mister sin rattighet till FPA:s habilitering da de fyller 16 ar dven om deras
aktivitetsinkrankning i vardagen talar for att de &r i behov av den (Autti-Ra&mo et al.
2011, Halonen et al. 2009). En stor del av personer med CP upplever en forandring i
funktionsférmagan redan som unga vuxna och deras habiliteringsbehov kan féljaktligen
oka vid 6vergangen fran ungdom till vuxen (Airaksinen 2010). F6r de personer som inte
far FPA:s habilitering ligger habiliteringen endast pa primarhalsovardens ansvar (Autti-
Ramo et al. 2011: 8). | primarhalsovardens enheter finns inte alltid den expertis som
skulle behovas i habiliteringen for ungdomar och unga vuxna med CP-skada och FPA
har som landsomfattande aktor battre mojligheter att ordna den omfattande och sakkun-
niga habiliteringen som CP-skadade behdver, oavsett var i Finland de bor (Autti-Ramo
et al. 2011: 25). Resurserna i primarhalsovardens enheter ar inte lika kommunerna emel-
lan och regionala skillnaderna i forverkligandet av habiliteringen ar stora (Autti-R&mo
et al. 2011: 23, Invalidférbundet rf & Finlands CP-férbund rf 2010). Det hér betyder att
habiliteringstjansterna som ungdomen eller den unga vuxna far kan forandras, aven om
habiliteringsbehovet forblir oférandrat, da de den ansvariga instansen for habiliteringen
byts eller vid flytt till annan ort (Autti-R&mo et al. 2011: 23). Eftersom kopplingen till
bidragen inte garanterar en jamlik distribuering av habiliteringen for svart funktionshin-
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drade och beviljandet av bidragen inte grundar sig pa personens habiliteringsbehov, har
det rekommenderats att handikapp- och vardbidragens koppling till beviljandet av
FPA:s medicinska habilitering for svart funktionshindrade avskaffas och kriterierna de-
finieras om (Autti-Ramo et al. 2011: 7-10, 26).

| dagens lage har manga olika aktorer och instanser en roll i varden och habiliteringen
for den enkilda individen (Autti-Ramo et al. 2011: 25). For ungdomar och unga vuxna
med CP kan habiliteringssystemet kannas splittrat och som en helhet som &r svar att
greppa (Airaksinen 2010). | Invalidférbundets och Finlands CP-férbunds stéllningsta-
gande (2010) forkunnas att ocksa CP-skadade vuxna behdver habiliteringshandledning.
Ett flexibelt samarbete mellan de olika akt6rerna och instanserna &r viktigt for att skapa

en sammanhangande helhet av habiliteringsprocessen (Paltamaa et al. 2011: 35).

For att uppna en god habilitering som ger resultat kravs det att behandlingsinsatserna
satts in utan fordrojningar (Paltamaa et al. 2011: 226) och att det inte blir nagra avbrott i
habiliteringsprocessen (Paltamaa et al. 2011: 230). Ett forebyggande arbete behovs i
habiliteringen for personer med CP-skada och det &r viktigt att det finska habiliterings-
systemet mojliggor detta (Rosqvist (red.) 2009: 56-57). Invalidférbundet och Finlands
CP-forbund (2010) kraver att forsamringen i funktionsformagan, som hos CP-skadade
kan uppkomma redan hos unga vuxna, bor beaktas senast hos personer i 35 ars aldern
genom en regelbunden multiprofessionell uppfdljning. En stor del av CP-skadade &r
utanfor arbetslivet eller har en oséker arbetskarriar (Airaksinen 2010). 1 tillagg till en
okad kunskap om CP for att minska pa fordomar angaende CP-skadades arbetsformaga
behovs en utveckling mot en flexiblare arbetsmarknad och mer uppmarksamhet bor
riktas till det yrkesinriktade habiliteringsbehovet hos personer med CP-skada. Invalid-
forbundet och Finlands CP-férbund (2010) rekommenderar att individuell yrkesinriktad
handledning bor pabarjas tillrackligt tidigt hos CP-skadade och att den yrkesinriktade
och medicinska habiliteringen bor ske samtidigt. Ett annat omrade som é&r i behov av
utveckling ar hjalpmedelstjansterna. Praxis gallande hjalpmedelstjansterna inom den
medicinska habiliteringen boér fortydligas (Paltamaa et al. 2011: 232) och utvarderingen
av hjalpmedelsbehovet hos vuxna med CP-skada och deras tillgang till hjalpmedel
behdver forbattras (Rosqvist (red.) 2009: 56-57).
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3 TIDIGARE FORSKNING

For att kartlagga tidigare forskning med relevans for examnesarbetet utférdes en littera-
tursokning av forskningsartiklar som behandlar 6vergangen fran barn- till vuxen-
habilitering hos personer med cerebral pares i Finland och internationellt. Referen-
sartiklar till tidigare forskning har hittats via sokmotorer som Academic Search Elite
(EBSCO), PubMed och Google scholar. Sokorden for referensartiklar till tidigare for-
skning var: cerebral palsy, cp, transition. En del av forskningsartiklarna har hittats via
kéllhanvisningar i andra forskningsartiklar eller har erhallits av handledaren. Eftersom
overgangen fran barn- till vuxenhabilitering hos personer med fysisk funk-
tionsnedséttning ar ett relativt nytt forskningsomrade &r antalet forskningsartiklar i am-
net ratt litet. Av denna orsak behovde inte sokningen begransas med flere sékord. Atta
forskningsartiklars resultat har beaktats for att skapa en helhetsbild av tidigare forskning
inom amnet. Storsta delen av dessa handlar om 6vergangen specifikt hos ungdomar och
unga vuxna med cerebral pares medan en del mer allmént riktar sig till ungdomar och
unga vuxna med kroniska och komplexa funktionsnedsattningar som uppkommit i

barndomen. De valda artiklarna har publicerats mellan ar 2003 och 2014.

Samtliga tidigare studier som é&r inkluderade i detta kapitel har pavisat brister i
dvergangen fran barn- till vuxenhabiliteringen hos ungdomar och unga vuxna med cere-
bral pares. Forskningsresultaten talar for att évergangsprocessen till vuxenhabiliteringen
hos ungdomar och unga vuxna med medfédda komplexa funktionsnedsattningar ar en
omfattande internationell utmaning. De tyder ocksa pa en ratt enhetlig trend olika lander

emellan da det galler bristerna i Gvergangsprocessen.

Lariviére-Bastien et al. (2013) och Young et al. (2009) har konstaterat att
forberedelserna infor och stodet i samband med overgangen fran barn- till vuxen-
habiliteringen ofta ar otillrackliga. Deltagarna i studierna upplevde att de hade dalig
tillgang till information géllande Gvergangsprocessen och vuxenhabiliteringen. Detta
ledde till upplevelser av ovisshet gallande vad en overgang skulle innebdra och
deltagarna kande sig inte forberedda for overgangen. | Bjorquist et al:s (2015) studie
bland svenska ungdomar (17-18 ar) med CP onskade respondenterna att de skulle ha

tillgang till en kontaktperson som kunde fungera som en stodperson och bidra med in-
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formation i samband med &vergangen. | framtiden ville de ha stod av nagon

yrkesutOvare i stéllet for av deras foraldrar.

Tidigare forskning vittnar om att forberedelserna infor évergangen i manga fall inleds
for sent (bl.a DiFazio et al. 2014). Reiss et al. (2005) intervjuade funktionshindrade
ungdomar och unga vuxna i aldern 16-37, anhdriga och professionella kring deras er-
farenheter av Gvergangen till vuxenhabilitering. Resultaten talar for att barn- och
vuxenhabiliteringen ar tva skilda varldar och att det foljaktligen ar viktigt att inleda
planeringen av Gvergangen sa tidigt som majligt. Detta bekréaftas av en studie riktad till
CP-skadade vuxna (18-43 ar) och foraldrar till CP-skadade vuxna (DiFazio et al. 2014).
Studien konkluderar att diskussionen om och planeringen av 6vergangen tillsammans
med ungdomar med CP samt deras foraldrar bor inledas flera ar innan sjalva
évergangen. Samtidigt bor ungdomarna fa traning i och forberedas for att representera
sig sjalva och ta ett storre ansvar for sin habilitering (DiFazio et al. 2014). | Finland har
Jeglinsky et al. (2012) intervjuat yrkesutdvare inom neuropediatriska varden pa fem
universitetssjukhus gallande habilitering for barn och ungdomar med CP. Det visade sig
att det saknades en tydlig, gemensam praxis for Gvergangen. Vanligtvis inleddes

planeringen av évergangen ett ar i forvag.

Flera av studierna pekar pa ett fattigt samarbete mellan personalen inom barnhabiliter-
ingen och personalen inom vuxenhabiliteringen (bl.a Lariviere-Bastien et al. 2013,
Jeglinsky et al. 2012, O’Connell et al. 2003). Bristen pa kommunikation och
koordinering mellan de olika organisationerna involverade i évergangen kan i sin tur
resultera i en avsaknad av kontinuitet i varden och habiliteringen. (DiFazio et al. 2014,
Jeglinsky et al. 2012, O’Connell et al. 2003). Respondenterna i studien av Lariviere-
Bastien et al. (2013) 6nskade att de skulle ha fatt traffa habiliteringspersonalen inom
vuxenhabiliteringen i ett tidigare skede.

Skillnaderna mellan barn- och vuxenhabiliteringen upplevs ofta vara stora och forén-

dringen kan kannas abrupt da 6vergangen oftast sker i en forutbestamd alder (Lariviére-

Bastien et al. 2013). Resultaten fran studien av Bjorquist et al. (2015) visar att

ungdomarna inte kande sig redo for 6vergangen och forskarna i studien poéngterar att

tiden for 6vergangen till vuxenhabiliteringen bor vara flexibel i stallet for att vara kop-
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plad till en viss alder. Flera av forskningarna lyfte fram att tillgangen till vuxenhabiliter-
ing ofta &r otillracklig och att det finns en brist pa erfaren personal pa vuxensidan med
tillracklig kunskap om CP-skada (bl.a DiFazio et al. 2014; Lariviére-Bastien et al. 2013;
Young et al. 2009). Erfarenheterna hos de unga vuxna med cerebral pares som deltog i
forskningen av Lariviere-Bastien et al. (2013) visar att tjdnsterna generellt var mer
uppskattade inom halsovarden for barn och ungdomar jamfort med tjansterna pa vuxen-
sidan. De unga vuxna i forskningen ansag att det pa vuxensidan var en brist pa tid och
uppfoljningsbesoken gjordes i mindre utstrackning sedan dvergangen. De upplevde ock-
sa att personalen pa barnsidan hade visat mer intresse och omtanke fér dem. Ungdomar-
na och deras foraldrar lamnar i samband med Gvergangen bakom sig habilteringsper-
sonal pa barnsidan som de ofta haft ett langt samarbete med och som de fatt ett fortro-
ende for (Young et al. 2009). De CP-skadade vuxna och féraldrarna till CP-skadade
vuxna som deltog i Difazio et al:s (2014) studie uppgav att de k&nde sig 6vergivna och
sarade da de var tvunga att ta farval av personerna som handhaft barnhabiliteringen.

Binks et al. (2007) utforde en forskningsdversikt for att kartlagga tidigare forskning som
behandlar évergangen fran barn- till vuxenvard hos personer med CP och spina bifida.
149 forskningar fran ar 1990 till ar 2006 granskades. De identifierade fem
nyckelfaktorer som stoder en lyckad Gvergang. Dessa ar: forberedelse, flexibilitet
gallande tidpunkt for Overgangen, koordinering av vardtjansterna, besok vid en

overgangsklinik samt involverad personal pa vuxensidan.

4 PROBLEMAVGRANSNING

4.1 Syfte

Syftet med denna studie ar att skapa forstaelse for hur ungdomar och unga vuxna med
cerebral pares upplever 6vergangen fran barn- till vuxenhabilitering samt att fa en in-
blick i deras erfarenheter av barn- respektive vuxenhabiliteringen. Genom studien
forvantas ungdomarnas och de unga vuxnas rost lyftas fram, nagot som ar ytterst viktigt

for utvecklingen av dvergangen och habiliteringstjansterna.
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| denna studie syftar 6vergang till att ungdomen 6vergar fran den instans som planerat
habiliteringen under barndomen till den instans som har ansvar for planeringen av ha-

biliteringen for vuxna.

4.2 Fragestallningar

1. Vilka erfarenheter har ungdomar och unga vuxna med cerebral pares av 6vergangen

fran barn- till vuxenhabilitering?

2. Vilka erfarenheter har ungdomar och unga vuxna med cerebral pares av barn- re-

spektive vuxenhabiliteringen?

5 MATERIAL OCH METOD

Forskningsansatsen i denna studie var kvalitativ och som datainsamlingsmetod anva-
ndes individuell halvstrukturerad intervju. Designen var intensiv med ett litet
deltagarantal och forhallningssattet till datainsamlingen var 6ppet och utforskande. (Ja-
cobsen 2012: 61-63)

Studien riktade sig till undersékningspersonernas, respondenternas, personliga erfaren-
heter. Man ville skapa sig en nyansrik forstaelse for individernas upplevelser samt lyfta
fram deras uppfattningar och tolkningar. Med detta kan man konstatera att problem-
stéllningen var utforskande vilket gjorde det lampligt att anvanda en kvalitativ for-
skningsmetod (Jacobsen 2012: 48, 86).

5.1 Kvalitativ ansats

Den kvalitativa forskningsmetoden karakteriseras av Oppenhet och flexibilitet. Med
oppenheten menas att undersokaren forsoker halla sig fri fran forutfattade meningar och
forvantningar och stravar efter att sa lite som majligt styra informationen som samlas in.
Detta ger rum for ny kunskap och kvalitativa metoden ar foljaktligen lamplig for att
utforska. Respondenterna far uttrycka sig fritt och med egna ord beratta om sina up-

plevelser. Pa sa satt blir data som samlas in rik pa detaljer och nyanser. Metoden ar flex-
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ibel i och med att man under processens gang kan gora andringar i problemstéliningen
och datainsamlingsmetoden allt eftersom man far veta mer. Forskningsdesignen kan
beskrivas som intensiv eftersom man utfor en djupgaende datainsamling och koncentre-
rar sig pa relativt fa deltagare. Det har mojliggor narhet mellan undersokaren och re-
spondenterna. (Jacobsen 2012: 61-69)

Den kvalitativa forskningsmetoden har ofta hdg intern validitet i och med sin dppenhet,
flexibilitet, nyansrikedom och nérhet. Med intern validitet avses att man mater det man
har for avsikt att mata. D& man prioriterar djup framfor manga deltagare blir i sin tur
den externa validiteten ofta svar att garantera. Det a&r med andra ord sdllan méjligt att
generalisera fran ett urval som endast bestar av ett fatal respondenter till en storre popu-
lation. Analysen av kvalitativa data &r ofta kravande pa grund av att de ar omfattande,
detaljrika och ostrukturerade och foljaktligen svara att fa en 6verblick 6ver. Narheten
till respondenterna majliggor en djupgaende datainsamling men det kan vara en utman-
ing att forbli objektiv och kritisk vid insamling av data och vid analysen. Forskarens
narvaro, kroppssprak och sattet som han/hon stéller fragorna pa och hur detta eventuellt
paverkar respondentens svar ar nagot som maste tas i beaktande i in-

tervjuundersoékningar. (Jacobsen 2012: 67-70)

5.2 Datainsamling

De vanligaste metoderna for datainsamling inom den kvalitativa forskningsansatsen &r
Oppen intervju, observation och kallstudie (Jacobsen 2012: 97). | den har studien har
den Gppna intervjun valts eftersom den lampar sig da man vill forsta ett fenomen ur den
enskilda individens synvinkel (Jacobsen 2012: 97-98, Kvale & Brinkmann 2009: 17-
18).

Den 6ppna intervjun kan utforas individuellt eller som gruppintervjuer. | denna studie
utfordes individuella intervjuer eftersom de mojliggor att samtliga respondenters indi-
viduella upplevelser, asikter och instéllningar tydligt kommer fram (Jacobsen 2012: 98-
100). Gruppintervjuer lagger vikt vid samspelet och utbytet av asikter och erfarenheter
inom en grupp och risken finns att individuella synpunkter faller bort (Jacobsen 2012:

98-100, Holme & Solvang 1997: 107-108). En annan orsak till att gruppintervju inte var
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relevant i denna studie var att deltagarna i studien befann sig i olika skeden av
évergangen och gruppen skulle foljaktligen inte ha varit tillrackligt homogen.

Den individuella 6ppna intervjun kénnetecknas av att intervjuaren och respondenten
samtalar om ett visst tema. Kunskap om temat konstrueras i interaktionen mellan dem
(Jacobsen 2012: 97-98, Kvale & Brinkmann 2009: 18). Intervjuaren introducerar amnet
for intervjun och foljer aktivt upp respondentens svar samtidigt som han/hon forsoker
klargora och utvidga respondentens uttalanden (Kvale & Brinkmann 2009: 19, 23) Den
6ppna intervjun ar vanligtvis strukturerad i nagon man, ofta med hjalp av en intervju-
guide (Jacobsen 2012: 100-102, Kvale & Brinkmann 2009: 146-150).

Intervjuerna genomfordes i slutet av januari och bérjan av februari 2015. Plats och tid-
punkt bestdmdes enligt vad som var behdndigast for respondenterena. En del av in-
tervjuerna &gde rum vid den fysioterapimottagning ungdomarna och de unga vuxna
besoker, efter deras fysioterapisession, medan en del d4gde rum i nagot kafé eller nagon
restaurang. Den uppsatta tidsgransen var 1 h och de genomférda intervjuerna var mellan
16 och 41 minuter. Intervjuerna utfordes pa finska. Vid intervjuerna narvarade un-
dersOkaren (skribenten for detta arbete), en assistent och respondenten. Undersokaren
ledde intervjun medan assistenten antecknade och vid behov kunde stélla tillaggsfragor.
Pa sa satt kunde undersokaren fullt fokusera pa samtalet med respondenten och hélla
6gonkontakt. Intervjuerna utférdes som halvstrukturerade intervjuer. Som stod anvandes
en intervjuguide som innehdll en dversikt Gver de teman som skulle behandlas under
intervjun och forslag till fragor som kunde stéllas om respondenten inte sjalv kom in pa
ett tema. Dessa teman ar strukturerade kring studiens tva fragestallningar (se bilaga 1).

Intervjusamtalen spelades in pa band.

5.3 Urval

| kvalitativa studier &r urvalet strategiskt. Urvalet av respondenter gors enligt vem som
kan bidra med relevant och intressant information i forhallande till problemstéllningen
och mindre tyngdpunkt laggs pa antalet respondenter (Jacobsen 2012: 127-134).
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| denna studie var urvalskriteriet ungdomar och unga vuxna i dldern 16-24 med cerebral
pares som far eller har tidigare fatt medicinsk habilitering. Med detta aldersintervall kan
man fa med respondenter som &r i olika skeden av Gvergangen; de som annu har
overgangen framfor sig, de som ar mitt i 6vergangen och de som redan Gvergatt till
vuxenhabiliteringen. Pa sa satt kan intervjuerna lyfta fram upplevelser och synpunkter
som belyser problemstéallningen fran olika synvinklar.

Rekryteringen av respondenterna skedde genom strategiskt urval via habiliteringscenter.
Kontaktpersonen vid respektive center informerade potentiella ungdomar/unga vuxna
om studien, och fragade om de var villiga att stalla upp pa intervju. De ungdomar som
sade sig vara villiga gav sin kontaktuppgift, som formedlades till assistenten, som sedan
bokade tid for intervju. Det planerade deltagarantalet var 5 stycken. Det forverkligade

antalet respondenter var 3 stycken. En backade ur, och en svarade inte pa kontakt.

5.4 Databearbetning & analys

Efter datainsamlingen foljer analys av den kunskap som producerats i intervjusamtalen
(Jacobsen 2012: 141, Kvale & Brinkmann 2009: 193). For att gora data tillganglig for
analys skriver man ut (transkriberar) intervjuerna, dvs. omvandlar det muntliga samtalet
till skriven text i form av utskrifter (Kvale & Brinkmann 2009: 193-194). Tre stycken
intervjuer genomfordes och de var mellan 16 och 41 minuter langa. Intervjuerna tran-
skriberades ordagrant och de slutliga utskrifterna bestod sammanlagt av 29 sidor text
(A4, Times New Roman, font 12).

Analysen handlar om att sortera datan sa att den blir 6verskadlig, att forsoka tolka och
finna forstaelse for vad respondenterna sagt samt att hitta likheter och skillnader i syn-
punkterna som kommit fram i de enskilda intervjuerna (Jacobsen 2012: 141). | denna
studie har analys av data skett i form av en innehallsanalys. Kannetecknande for denna
sorts analys ar att man grupperar den insamlade datan i kategorier for att sedan férsoka

finna samband mellan de olika kategorierna (Jacobsen 2012: 142).

Beskrivningen av innehallsanalysens olika skeden varierar mellan olika kéllor. De

huvudsakliga dragen ar anda gemensamma aven om det forekommer skillnader i vilka

25



begrepp som anvands och hur de definieras. Analysen inleds med identifiering av sa
kallade meningsbarande enheter som &r relevanta for problemstaliningen. Menings-
barande enheter syftar till ord, meningar eller avsnitt i utskriften som ar relaterade till
varandra genom deras innehall och kontext (Jacobsen 2012: 146, Graneheim &
Lundman 2004). Samtidigt som dessa identifieras sker en kondensering/reducering av
materialet da man valjer ut vilka delar av utskriften som ar relevanta for den aktuella
studien (Tuomi & Sarajarvi 2009: 108-109). De meningsbarande enheterna grupperas
sedan i huvudkategorier och underkategorier (Jacobsen 2012:146, Graneheim &
Lundman 2004). Denna kategorisering forenklar data ytterligare, skapar dverskadlighet
och struktur samt gor det majligt att jamfora de enskilda intervjuerna sinsemellan. Da en
intervjuguide gors upp utfors redan en grundldggande kategorisering, en slags forkate-
gorisering, men den informationen som fas fran de dppna intervjuerna kan ge upphov
till nya kategorier eller forkasta tidigare kategorier (Jacobsen 2012: 146-148). Efter
forenklingen av data berikas data genom att kategorierna fylls med citat som belyser
dem och de enskilda intervjuerna jamfors och studeras som en helhet (Jacobsen 2012:
149-152).

Den metod som anvénts for att analysera materialet kallas for Long-table Approach. I
enlighet med den har metoden, sd som den presenteras av Krueger & Casey (2009: 113-
125), klipptes materialet ut i olika delar fran utskriften. De meningsbarande enheterna
identifierades och de delar som inte var relevanta for studiens problemstalining sallades
bort. Efter att detta gjorts for samtliga intervjuers utskrifter grupperades de utklippta
delarna i olika kategorier. Darefter summerades innehallet i varje kategori for att sedan

presenteras i resultatredovisningen.

5.5 Etiska dvervaganden

Da man forskar kring manniskors personliga erfarenheter gér man vanligen ett intrang i
deras privatliv. Darfor ar det ytterst viktigt att undersokaren foljer de grundlaggande
etiska riktlinjerna och stravar efter att uppfylla vissa etiska krav. Etiska dvervaganden
ska goras under hela forskningsprocessen. (Jacobsen 2012: 31-39, Kvale & Brinkmann
2009: 84-93)
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Innan respondenterna deltar i undersokningen bor kravet pa informerat samtycke
uppfyllas. Informerat samtycke betyder att respondenterna deltar frivilligt i studien och
att de fatt information om studien samt om vilka risker och fordelar ett deltagande kan
innebdra. Respondenterna skall ha mojlighet att avbryta deltagandet i studien nér som
helst. Detta fOrutsatter att undersokningspersonerna &r formogna att sjalva bestdmma
om de vill delta och att de forstar vad deltagandet innebér. Deltagarna i denna studie har
fatt muntlig och skriftlig information om studien innan de de deltagit i intervjuerna. De
har erhallit ett informationsbrev dar studiens allmanna syfte och uppbyggnad, resulta-
tredovisning, bandinspelning av intervjuerna, konfidentialitet och det frivilliga
deltagandet i studien beskrivits. Vid intervjutillfallet har samtliga respondenter gett sitt
skriftliga informerade samtycke (se forskningsplan for projektet Funktionshindrade
ungdomars och unga vuxnas erfarenhet av habiliteringsplanering och évergang fran

barn- till vuxenhabiliteringen).

Ett annat grundldggande etiskt krav ar konfidentialitetskravet. Konfidentialitet i for-
skning betyder att enskilda personer inte kan identifieras pa basen av de uppgifter och
data som publiceras. Respondenterna har rétt att vara anonyma och ratt till sitt privatliv
och undersokaren maste se till att skydda deras privata integritet. Konfidentialitetskravet
utgdr en storre utmaning i kvalitativa studier dar deltagarantalet ar lagt, eftersom ett litet
urval alltid okar risken for att utomstaende ska kunna identifiera enskilda personer (Ja-
cobsen 2012: 34-36, Kvale & Brinkmann 2009: 88-89). For att tillfredsstalla kravet pa
konfidentialitet har vissa data om deltagarna, sasom kon, alder och bostadsort,
utelamnats. | rapporteringen framgar inga uppgifter som kan identifiera de svarande.
Deltagarnas namn namndes inte under intervjuerna och skrevs inte ned i materialet. For
att urskilja materialen fran varandra har kodning anvéants. Det ar enbart undersokaren
som har haft tillgang till materialet under studiens gang. Eftersom denna studie bildar en
del av ett storre forskningsprojekt, sparas materialet for eventuell uppféljningsstudie i

fem ar, varefter det forstors.

Krav pa korrekt presentation av data innebéar att den samlade informationen pre-

senteras pa ett fullstandigt satt och i sitt ratta ssmmanhang samt att data och resultat inte

forfalskas eller forvrangs. Undersokningsprocedurerna och de val man gjort under un-

dersokningsprocessen bor beskrivas dppet (Jacobsen 2012: 37-38, Kvale & Brinkmann
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2009: 91). For att fa en sa korrekt atergivning av resultaten som mojligt bandas denna

studies intervjuer in och transkriberas ordagrant.

Fore en undersokning inleds maste man bedéma konsekvenserna bade efter den nega-
tiva inverkan som studien kan ha pa deltagarna och efter de vetenskapliga fordelar som
deras deltagande bidrar med. Dennas studie anses inte paverka deltagarna i negativ
bemarkelse och anses inte utgdra nagon form av risk for undersokningspersonernas

fysiska eller psykiska hélsa.

Studien har, som en del av ett storre forskningsprojekt, beviljats forskningslov och har

genomgatt etisk provning.

6 RESULTATREDOVISNING

Analyseringen av materialet som beror den forsta forskningsfragan, angaende vilka er-
farenheter ungdomar och unga vuxna med cerebral pares har av 6vergangen fran barn
till vuxenhabilitering, har gett tva huvudkategorier. Vid analyseringen av materialet som
ber6r den andra forskningsfragan géllande vilka erfarenheter ungdomar och unga vuxna
med cerebral pares har av barn- respektive vuxenhabiliteringen, har fem huvudkate-
gorier framkommit. Dessa huvudkategorier bildar underrubrikerna i detta kapitel. Hu-
vudkategorier innefattar i sin tur underkategorier som invavts i resultatredovisningen.

En narmare redogorelse 6ver kategoriseringen finns i bilaga 2.

6.1 Ungdomarnas och de unga vuxnas erfarenheter av

dvergangen fran barn- till vuxenhabilitering

Av de tre ungdomar och unga vuxna som intervjuades i studien hade tva 6vergatt till
vuxenhabiliteringen och en horde till barnhabiliteringen och hade &vergangen till

vuxenhabilitering framfor sig.
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6.1.1 Planering av och forberedelser infér 6vergangen

Vad galler planeringen av 6vergangen upplever bada deltagarna som redan hor till
vuxenhabiliteringen att de haft mojlighet att delta i planeringen av Gvergangen. En av de
unga vuxna beréattar att man tog i beaktande hans/hennes énskemal da det var fraga om
tidpunkten for nar overgangen skulle ske. En annan deltagare jamfér med habiliter-
ingsmoten da han/hon var yngre och lyfter fram att foraldrarna vid planeringsmotet for
overgangen hade en mycket mindre roll och att det huvudsakligen hade varit han/hon
som svarat pa habiliteringspersonalens fragor.

Ettd ennen se oli silleen, kun mé& olin pienempi, et vanhemmat kerto kaiken, mut nyt ne oli siell&
l&hinnd koristeena.

Deltagaren som &nnu har évergangen framfor sig ar medveten om att en 6vergang ska
ske men varken han/hon eller hans/hennes foraldrar har deltagit i nagot
planeringstillfalle gallande Gvergangen och de vet inte nar 6vergangen kommer att ske.

En deltagare uppger att han/hon &r rétt néjd med informationen som gavs i samband
med Overgangen. Habiliteringspersonalen vid planerande instansen hade beskrivit
dvergangsprocessen och vilka alternativ det fanns for var habiliteringsplaneringen kun-
de fortsatta pa vuxensidan. For ovrigt pekar deltagarnas svar pa brister i forberedelserna
infor Gvergangen. En brist som uppméarksammas ar att habiliteringspersonal pa plan-
erande instansen pa barnsidan inte har kunnat ge tillracklig information om hur saker
och ting gar till pa vuxensidan.

Siis siind oli se et ma tiesinkin kylla aikasemmin mut ma en tiennyt taas niinku he eivat osanneet
sanoa mita niinku aikuispuolella tapahtuu

Ungdomen som har 6vergangen framfor sig anger att han/hon och hans/hennes féraldrar
knappt fatt nagon information om Overgangen fran yrkesutdvarna pa planerande
instansen pa barnsidan och de vet inte var hans/hennes habilitering kommer att planeras
efter dvergangen. Det lilla som diskuterats om dvergangen och vad den innebar har skett
med verkstallande yrkesutdvaren. Ungdomen vet inte riktigt vad han/hon ska forvénta
sig av vuxenhabiliteringen eftersom det annu ar oklart vad évergangen innebéar och
hurdana forandringar den kan fora med sig. Det finns lite nervositet infor Gvergangen

men samtidigt ser han/hon fram emot att ta del av vuxenhabiliteringen.
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Mulla ei niinku itse asiassa mitdan odotuksia siitd, ettd kun niinku tai ei mitaan tietoakaan, ettd mita
siella ois erilaista niin méa en oikein tieda

No kylla se véhan silleen jannittdd siirtyd niin sanotusti aikuisten maailmaan tds kuntoutuksen
puolellakin, mutta niinku ihan mukavalta se kuulostaa.

Hjalpmedelstjansterna ar nadgot som vackt oro och fragor hos deltagarna i samband med
évergangen. De upplever att det finns en brist pa information infor 6vergangen om hur
hjalpmedelstjansterna fungerar pa vuxensidan. En av deltagarna uttrycker oro for

finansieringen av hjalpmedel om han/hon inte beviljas hjalpmedel via habiliteringen.

Varmaan sellanen et tota tulee niinku ndiden niinku apuvélineiden hakemiseen tallasta selvyytta

ettd sanotaan ettd ainoo mika oikestaan huolehti eniten oli just ne kengénkorotukset ja itse asiassa
tulevaisuuttakin ajattelin ett niita ois, et en méd nyt (...) mut kengankorotukset koska ne on niin
hemmetin kalliita

6.1.2 Organiseringen av 6vergangen

Ungdomarnas och de unga vuxnas erfarenheter av organiseringen av Gvergangen
diskuterades endast med tva av deltagarna i studien eftersom den tredje deltagaren annu

hade dvergangen till vuxenhabiliteringen framfor sig.

Dé det ar fragan om organiseringen av Overgangen &ar en av deltagarna positivt 6v-
verraskad 6ver hur smidig 6vergangen fran planerande instansen pa barnsidan till plan-
erande instansen pa vuxensidan har varit.
Itse asiassa alunperin mé& odotin et siin niinku tota ois tullu jotain ongelmia, koska eihdn ne siella
tienny kuka ma niinku olin silleen ennalta, varmaan mun kansion lukenu ja jotain tdmmdstd, mut
hyvin se homma on toiminu siis tdhdn mennessé et ei 0o ongelmia ollu ett4 sit tota...on se oikeestaan

yllattdvéan hyvin et ei oo tullu mitdén niinku tdmmosia stoppeja, et yllattavankin jouhevasti, mul oli
vahan epéilyksia liittyen tohon, mut tdhdn mennessa ainakin kaikki on hyvin.

En annan deltagare papekar i sin tur att verkstallandet av 6vergangen i sig inte var sa
dalig men att bristerna i samarbetet, narmare sagt bristerna i kommunikationen, mellan
habiliteringspersonal pa barnsidan och habiliteringspersonal pa vuxensidan férsvarade
dvergangen.
...tai silld tavalla siind ei ollu sitd kommunikaatioo ja se on jotenkin jannd juttu sin&nsa, et kuitenkin
molemmat keskittyy siihen kuntoutukseen, mut he eivét tiedd mité toiset tekevét...ja siihen toivos
jotenkin et siihen pystyis parantaa sita (...) se voi olla aika hankala niinku paikka jos ei ihmiset osaa

vaihtaa informaatioo kesken&éan eika tiedd mité toisella puolella tapahtuu, nii on se nyt vahan niinku
nihkeeta.
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Ingen av deltagarna besokte vuxensidan eller traffade nagon av habiliteringspersonalen

pa vuxensidan innan de évergick till vuxenhabiliteringen.

Det har anda inte, for ndgondera av de unga vuxna, blivit nagra tydliga pauser i ha-

biliteringen under 6vergangen.

6.2 Ungdomarnas och de unga vuxnas erfarenheter av barn-

och vuxenhabiliteringen

6.2.1 Allméanna upplevelser av barn- och vuxenhabiliteringen

Deltagaren som annu inte hade Gvergatt till vuxenhabiliteringen har bara gott att saga
om barnhabiliteringen. Upplevelserna av vuxenhabiliteringen skiljer sig ratt mycket
mellan deltagarna i studien. En deltagare har bra upplevelser av planerande instansen pa

vuxensidan och tycker inte att dvergangen har utgjort nagon desto storre férandring.

No ei se niin hirveen erilaista 00, tietty uus paikka ja se on véhén opettelemista mutta

En annan deltagare ar besviken 6ver hur stor skillnaden mellan barn- och vuxensidan ar
da det kommer till verkstallandet av habiliteringen.
Ehk se oli enemman vahan sellasta miten ma sanon...ei nyt viha on liian voimakas sana, mut vahan
sellasta pettymysta tai talleen niinku...oli véh&n semmonen harmistunut ehka etta niinku et kuin niinku

eri tavalla asiat voi tehd, ja sanotaanko ettd se ero niinku se ero oli vaan niin iso...et se oli ehk& se
enemmankin s&éli ettd

Vuxensidan beskrivs ocksa som att det vid planerande instansen mer ar fragan om
kontrollbestk och att det krdvs mer sjalvstandighet av de unga vuxna. Sjalvstandigheten

pa vuxensidan upplevs som nagot positivt.

enemmén tdmmostd ettd md teen niinku itsendisesti nditd juttuja et sielld kayd&dan l&hinna
tsekkaamassa (...) ja tuntuukin ihan hyvélta silleen ettd vahén niinku antaa siimaa niin sit oppii tekee
kaikkee juttuja.

6.2.2 Planering av habiliteringen

Da det ar fragan om upplaggande av habiliteringsplan vid planerande instansen uppger

bada respondenterna som 6évergatt till vuxenhabiliteringen att planeringstillfallena inte
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har skett tillsammans med ett multiprofessionellt team utan att de i stallet diskuterat pa

tu man hand med nagon.

...on se aika samanlaista ei 00 vaan semmosta isoo keskusteluu, vaan lahinna niinku kahden kesken

For en av deltagarna ar det oklart vem som star for planeringen av hans/hennes ha-
bilitering pa vuxensidan. Deltagaren har inte upplevt att planeringen av hans/hennes ha-
bilitering pa vuxensidan handhas av en skild planerande instans sasom det varit pa barn-
sidan. Den enda planeringen han/hon har deltagit i har varit tillsammans med den
verkstallande fysioterapeuten.

Sunnittelusta m& en tiedd, mutta toteutus ainakin on ollu sielld ja md veikkaan ettd sielldakin on
varmaan myos suunnittelu ollu etta.

Samtliga deltagare upplever att de haft mojlighet att delta och paverka i planerinen av
habiliteringen vid planerande instansen. De upplever att deras 6nskemal och individuel-
la behov har tagits i beaktande i habiliteringsmalen och innehallet.

No siis kylldh&n niinku tota pyritdédn tallaseen yhteistydhon ettd otetaan niinku huomioon niinku
nakemykset

Oon oon sen mé kylla joo ei siis ei mulle oo ikind laitettu sana suuhun eikd mit&én, ett kyl mé ite
paatan aina siitd et niinku mité on tehty, et ei see oo ollu sita

Ungdomen som hor till barnhabiliteringen anser att planeringen for hans/hennes del

anda i huvudsak sker tillsammans med verkstéllande fysioterapeuten.

No siis, kyllahdn mé& oon itte saanu mielipiteeni sanoa, mutta ehka se suunnittelu on sit ollu enemman
taal [verkstéllande instansen] puolella, et me olemme saatu juteltua [verkstéllande fysioterapeuten]
kanssa ettd mit4 tehd&édn milldkin kerralla ja tota kuitenkin...kyllahdn siell& [planerande instansen]
puolella saanu mielipiteeni sanoa, mut ehk& se on niinku enemman niiden paatettavissa...jotkut jutut.

6.2.3 Habiliteringspersonal

Samtliga ungdomar och unga vuxna som deltog i studien upplever att de har fatt ett gott

bemotande av habiliteringspersonalen och en namnde att han/hon kan lita pa personalen.

kaikki on silleen kiinnostuneita, et miten kuuluu ja kysyy niinku kysymyksia, ettd kylla ma niihin tota
luotan

Da deltagarna tillfragas om det multiprofessionella arbetet inom habiliteringen anger en

av de unga vuxna att han/hon har upplevt en stor skillnad mellan barn och vuxensidan
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da det galler det multiprofessionella samarbetet och menar att multiprofessionaliteten

var mycket tydligare vid planerande instansen pa barnsidan.

For en av studiens respondenter har 6vergangen till vuxenhabiliteringen fort med sig ett
byte av den verkstéllande fysioterapeuten. Den unga vuxna hade velat forsatta med
samma fysioterapeut eftersom denna fysioterapeut hade erfarenhet av vad som fun-
gerade for just honom/henne. Samtidigt gick den unga vuxna miste om ndgon som
han/hon hade kunnat tala 6ppet med om ocksa andra saker an habilitering. Respond-
enten upplever att den nuvarande verkstallande fysioterapeutens kunskap om CP-skada
ar bristfallig och att han/hon inte far sa mycket ut av fysioterapin.

ku sulla on se yks ihminen kenen kaa s& oot tehny, nii se tuntee jo sut ja se suunnilleen tietdd mité sa
haluut ja se tietdd mitd niinku se tietdd sun asias ja se tietdd myds miten niihin vaikutetaan

mut sitten ku sille tuli myds puhuttuu kaikki kouluasiat ja nditd, nii sit kun se l&hti niinku ei ollu endé
ketdén sellaista aikuista jolle tietsd puhua asioista nii se oli ehk& se melkein yht iso muutos, etta se oli
ehkd semmonen et ei sindnsa tarttenu vanhempien tukea mut olis tarttenu ehka jonkun vélilla jolle
puhua asioista, et tietenkin kavereille voi puhuu joo, mut jollekin ulkopuoliselle

6.2.4 Habiliteringstjansterna och organisering av habiliteringen

Habiliteringsformen som samtliga intervjupersoner har for tillfallet &r fysioterapi. En
deltagare har aldrig fatt ndgon annan form, en har innan hogstadiealdern i tillagg till fys-
ioterapin fatt ergoterapi samt ridterapi och en har tidigare fatt ridterapi i tillagg till fys-
ioterapi och pa vuxensidan traffat en ergoterapeut i ett hjalpmedelsarende. Det har inte
skett forandringar i habiliteringsformen i samband med &Gvergangen for nagon av
studiens deltagare. Tva av respondenterna ar nojda med terapiformen och upplever inte
att de har behov av nagon annan form av habilitering. Med den tredje deltagaren
diskuterades habiliteringsformerna inte ndrmare. En deltagare beskriver att det &r tre-
vligare om det ar en person som star for habiliteringen och poangterar att det fungerar
bra med fysioterapi som enda habiliteringsform sa lange man tar i beaktande helheten.
mielummin ma otan enemmén fysioterapiaa kuin toimintaterapiaa ja fysioterapiaa, koska se on a.
paljon mukavampi et sd oot sen yhen ihmisen kaa kuin et s& oot monen eri ihmisen kanssa, ja b. on

sitten se, ettd sielld fysioterapia kuitenkin kun se on niin kokonaisvaltaista, et ei siihen kuitenkaan sit
tarvii niin paljoo.

Vad galler habiliteringensmangden skulle bada deltagarna som hor till

vuxenhabiliteringen gdrna ha en stdrre méangd. En av respondenterna har ingen

33



fysioterapi for tillfallet men skulle vilja ha fysioterapi minst en gang i manaden.
Respondenten anser att han/hon for tillfallet klarar sig rétt bra utan habilitering men
poangterar att det speciellt med tanke pa framtiden skulle vara skont att veta att det
finns mojlighet att fa fysioterapi om habiliteringsbehovet ckar. En deltagare uppger att

fysioterapibesoken som varar en timme ofta kanns for korta.

De unga vuxna upplever att det pa vuxensidan har varit besvérligare att fa de hjalpmedel
de behdver. For en av de unga vuxna har det funnits oklarheter géllande beviljade ha-
biliteringstjanster och vem man kan kontakta vid fragor géllande habiliteringen pa vux-
ensidan.

Siis se on hdiritsevad kun ei tieda ettd onko sulla fysioterapiakertoja olemassa tai voinko niitd saada

vai eikd, ja sa et tiedd minne sa soitat ja sitten jos sa soitat niin ei se ainakaan oikee paikka mihin
soittaa.

6.2.5 Habiliteringens inverkan pa vardagen

Samtliga ungdomar som deltagit i studien ar positivt installda till habiliteringen och vill
fortsatta ga pa fysioterapi. Positiva effekter som ungdomarna och de unga vuxna uppger
att habiliteringen haft ar:

e FOrbattrad funktion i évre och nedre extremiteterna

e Forbattrad rorelse- och gangformaga

e Okad sjalvstandighet

e Forbattrad rorelse- och gangférmaga -> lattare att ta sig till olika platser ->

underlattar skolgangen

No silld tavalla ettd tota tietty se on helpompaa niinku ké&velld ja liikkua kun kay niinku t&alla vaikka,

en ma tiid, faskioita rullaamassa ja sen niinku tuntee miten s& kévelet suorassa ja sit se kans auttaa

niinku koulun kanssa ku padsee niinku liikkumaan ja ndin ja uimaan ja minne sattuu niin sit

oppiminenkin on helpompaa, et kyl se ndkyy eldmdssa niinku selvemmin ja sit se on auttanu et silleen
omatoimisemmaks on tullu.

Fysioterapin har gett redskap for ungdomarna och de unga vuxna att pa egen hand vara

fysiskt aktiva och ta eget ansvar for sin hélsa och fysiska funktionsférmaga.

No...silleen...niitd mit4 on taalla oppinu nii on sit pystyny kayttad, just jotain et tietty venytys nii esim
jossain liikuntatunneilla tai vastaavassa niin tota on osannu sit soveltaa niité sielld ja sit niinku saanu
lisdtreenid sielld ja muutenkin kotona

sitd aikasemmin pohjustettiin tosiaan sen mun edellisen fysioterapeutin [namn pa fysioterapeuten]
kanssa aika pitkalle ettd mé olin itsendinen, et ma sain ite just sanoo et mika tuntuu kireelle tai mika ei
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ja sitten niinku katottiin, ettd mitd kannattais salilla tehd ettd kaikkee silla tavoin et katottiin niinku et
teen oikein liikkeen tai tall& tavalla et

Ingen av deltagarna tar upp nagon negativ effekt av habiliteringen. Angaende tiden som
habiliteringen tar ifran en namner en deltagare att eftersom han/hon fran tidig alder gatt
pa fysioterapi har den blivit en av vardagens rutiner. En annan beréttar att vannerna fick
komma med pa fysioterapin da han/hon var yngre och féljaktigen hade den inte en nega-
tiv effekt pa det sociala livet.

No eipds silla itse asiassa oo niinku, et siit on tullu semmonen pieni viikottainen rutiini tulla ténne

tiettynd pdivind tiettynd ajankohtana jumppaamaan etté...kun se on kuitenkin jatkunu ihan pienesta
pitden nii en ma sitd silleen huomannu mitenk&an erikoiseks.

nii mullehan sanottiin ”joo kaverit voi tulla mukaan venyttelee” tai télld tavoin jolloin se ei tullut sitd
isoo kuilua etté olis erilainen tai talla tavoin, et se oli mun mielesté niinku erittdin hyvin oivallettu ettd
ei niinku tartte tehd asiasta isompaa mita se on.

6.3 Sammanfattning av resultat

Deltagande ungdomar och unga vuxna i studien, vilka samtliga har évergatt till vuxen-
habiliteringen eller befinner sig infor 6vergangen fran barn- till vuxenhabiliteringen, har
ratt olika erfarenheter av denna évergang. De unga vuxna som har évergatt till vuxen-
habiliteringen upplever att de fatt delta i planeringen av dvergangen. Ungdomen som
hor till barnhabiliteringen hade vid intervjutillfallet annu inte fatt ta del av planeringen
av Overgangen. Vad galler forberedelserna infor Gvergangen ar en av deltagarna ratt
nojd med informationen som getts om Gvergangen och vuxenhabiliteringen, medan de
tvd andra respondenterna upplever att informeringen varit bristfallig. Det har funnits
ovisshet gallande nar 6vergangen ska ske, var planeringen av habiliteringen fortsatter pa
vuxensidan samt hurdan vuxenhabiliteringen &r och hur hjalpmedelstjansterna fungerar
pa vuxensidan. En deltagare anger att kommunikationen mellan habiliteringspersonal pa
barnsidan och habiliteringspersonal pa vuxensidan varit bristfallig och att detta har
forsvarat 6vergangen. De unga vuxna dr néjda Gver att det inte blivit ndgon markbar

paus i habiliteringen i samband med Gvergangen.

Upplevelserna av vuxenhabiliteringen skiljer sig ratt mycket mellan deltagarna. En av

de deltagande unga vuxna har inte upplevt Gvergangen till vuxenhabiliteringen som

nagon stor forandring och deltagaren &r nojd med vuxenhabiliteringen. En annan re-

spondent beskriver emellertid kanslan efter 6vergangen som besvikelse och hanfor till
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den stora skillanden mellan barn- och vuxenhabiliteringen. En samre tillgang till hjalp-
medel och brister i informeringen om och organisering av habiliteringstjansterna pa
vuxensidan lyfts fram. En av studiens respondenter lyfter fram att hans/hennes fys-
ioterapeut pa vuxensidan inte har tillracklig kunskap om CP-skada. Vuxenhabiliteringen
kraver mer sjalvstandighet av de unga vuxna och det har upplevs som nagot positivt.
Ungdomen som inte annu Overgatt till vuxensidan har goda erfarenheter av barn-

habiliteringen.

Ungdomarna och de unga vuxna upplever att de &r delaktiga i planeringen av sin egen
habilitering och att deras 6nskemal och individuella behov tas i beaktande i up-
plaggningen av habiliteringsmal och —innehall. Jamfort med barnhabiliteringen, dar
planeringstillfallena vid planerande instansen har skett med ett multiprofessionellt team,

har planeringen pa vuxensidan skett pa tu man hand med nagon.

Ungdomarna och de unga vuxna som deltar i studien far for tillfallet huvudsakligen en-
dast fysioterapi. | samband med 6vergangen har ingen forandring gallande habiliterings-
formerna skett. Storre delen av deltagarna i studien ar néjda med endast en habiliter-
ingsform men tva deltagare uppger att de géarna skulle ha en strre habiliteringsmangd.
Ungdomarna och de unga vuxna i studien upplever att habiliteringen har en positiv in-
verkan pa vardagen och de vill fortsatta ga pa fysioterapin. De tar inte upp nagra negati-

va effekter av habiliteringen.

7 KRITISK GRANSKNING OCH DISKUSSION

7.1 Resultatdiskussion

Vad galler forberedelserna infor 6vergangen visar resultatet fran denna studie likheter
med studierna av Lariviere-Bastien et al. (2013) och Young et al. (2009). Storsta delen
av deltagarna i denna studie upplever, i likhet med respondenterna i de andra studierna,
att informeringen gallande Gvergangen &r bristfallig och att de innan Gvergangen inte
visste vad de kunde forvanta sig av vuxenhabiliteringen. Tidigare forskning visar att
forberedelserna inleds for sent och betonar att informeringen kring och planeringen av

évergangen bor inledas i god tid, redan flera ar innan évergangen (DiFazio et al. 2014,
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Reiss et al. 2005). En av respondenterna i denna studie beréttade att varken han/hon
eller hans/hennes foraldrar hittils, vid intervjutillfallet, hade deltagit i nagon diskussion
om till exempel nar 6vergangen skulle ta vid och var habiliteringen skulle fortsatta pa
vuxensidan. Respondenten vantade pa mer information och det &r tydligt att
forberedelserna for denna ungdom inte har inletts i god tid. For att ungdomar med CP
och deras narstdende ska kanna sig forberedda for vergangen ar det viktigt att de far
tillracklig information om Odvergansgprocessen och vuxenhabiliteringen. Respondenter-
na i DiFazio et al:s (2014) studie angav att de behover fa en viss forstaelse for vad som
kommer att vara annorlunda pa vuxensidan innan évergangen for att kunna géra
forutseende, vélgrundade beslut kring deras behov och 6nskemal for vuxenhabiliter-
ingen. | Binks et al:s (2007) studie uppmarksammas férberedelse som en av de fem

nyckelfaktorerna for en lyckad Gvergang.

En av orsakerna till att ungdomarna inte fick tillracklig information om vuxenhabiliter-
ingen innan Gvergangen uppgavs vara att habiliteringspersonalen pa barnsidan helt en-
kelt inte visste hur saker och ting fungerar pa vuxensidan. For att undvika det hér ar det
viktigt att det finns ett gott samarbete mellan personal inom barnhabiliteringen och per-
sonalen inom vuxenhabilitering. Liksom tidigare forskning (bl.a Lariviére-Bastien et al.
2013, Jeglinsky et al. 2012, O’Connell et al. 2003) vittnar resultaten fran den har studien
om att kommunikation mellan habiliteringspersonal pa barnsidan och habiliteringsper-
sonal pa vuxensidan ar bristfallig. For att forsékra att ungdomarna och deras narstaende
far svar pa sina fragor i samband med Gvergangen och for att battre forbereda dem for
vuxenhabiliteringen kan det vara bra att de far bes6ka vuxensidan innan évergangen. |
en studie av Hankins et al. (2012) understktes genomférbarheten av ett pilotprogram
skapad for att underlatta overgangen fran barn- till vuxenvarden for personer med sick-
lecellanemi. | piloten fick ungdomarna bekanta sig med utrymmena och personalen pa
vuxensidan innan 6vergangen. Under det har besoket foljde nagon eller nagra fran barn-
sidan med och efter besdket hade ungdomen och hans/hennes anhdériga mojlighet att
diskutera om vuxensidan med barnsidans personal. Det hadr visade sig vara ett fun-
gerande koncept. Ingendera av de unga vuxna i denna studie som overgatt till vuxen-

habiliteringen hade traffat ndgon fran vuxensidan innan évergangen.
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Studierna av O’Connell et al. (2003) och Jeglinsky et al. (2012) visade att brister i sa-
marbetet mellan de olika organisationerna involverade i 6vergangen potentiellt kunde
leda till en avsaknad av kontinuitet i varden och habiliteringen. Fastan denna studie
pekar pa brister i samarbetet upplevde deltagarna anda inte att det blivit nagon tydlig
paus i habiliteringen i samband med 6vergangen. Det har & mycket positivt eftersom en
kontinuerlig habiliteringsprocess anses viktig for att uppna en god habilitering som ger
resultat (Paltamaa et al. 2011: 226, 230).

Aven om brister i informeringen lyftes fram upplevde bada deltagarna som 6vergatt till
vuxenhabiliteringen att de varit delaktiga i planeringen av overgangen till vuxen-
habiliteringen. Da det ar fraga om planeringen av habiliteringen overlag visade det sig
att samtliga respondenter i denna studie upplever att de ar delaktiga i planeringen av sin
egen habilitering och att deras behov och énskemal tas i beaktande i malsattningen och
habiliteringsinnehallet. Det har resultatet visar till viss del likheter med en studie av Ja-
rvikoski et al. (2009) om svart funktionshindrades erfarenheter och forvantningar av
medicinska habiliteringen i Finland. | studien av Jarvikoski et al. var 60% av deltagarna
i aldern 13-19 ratt néjda med mojligheten till delaktighet i planeringen av habiliter-
ingen. En knapp tredjedel av personerna i denna aldersgrupp upplevde att man hade
lyssnat mycket bra pa deras asikter och behov. Av deltagarna i aldern 20-64 upplevde
94 % att de deltagit i planeringen i betydlig grad eller aminstone i viss utstrackning.
Over en tredjedel av deltagarna i denna aldersgrupp ansdg att deras asikter och egna mal
hade beaktats mycket val (Jarvikoski et al. 2009). Pa basen av hur ungdomarna och de
unga vuxna uttryckte sig under intervjusamtalen kan man konstatera att samtliga re-
spondenter i denna studie har latt for att uttrycka sig verbalt vilket kan uppfattas ha en
inverkan pa deras majlighet att fa fram sin vilja i habiliteringssammanhang och paverka.
Det hade varit intressant att hora hur en ungdom eller ung vuxen med sémre verbal
formaga upplever delaktighet i samband med habiliteringsplanering och planering av
overgang till vuxenhabilitering. Deltagarna som horde till vuxenhabiliteringen angav att
habiliteringsplaneringen pa vuxensidan inte hade skett tillsammans med ett multiprofes-
sionellt team sasom den skett pa barnsidan, vilket tangerar studien av Paltamaa et al.
(2011).
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| flera tidigare forskningar identifieras en brist pa erfaren personal pa vuxensidan med
tillracklig kunskap om CP-skada eller andra kroniska och komplexa funk-
tionsnedséttningar som uppkommit i barndomen (bl.a DiFazio et al. 2014, Lariviére-
Bastien et al. 2013, Young et al. 2009). Samtidigt som ett byte av habiliteringensper-
sonal i samband med 6vergangen kan betyda att ungdomen eller den unga vuxna mister
nagon med en lang erfarenhet av just hans/hennes tillstand och med god kunskap om CP
overlag, forlorar ungdomen eller den unga vuxna ofta ocksa nagon som han/hon har
fortroende for och &r van att sammarbeta med (DiFazio et al. 2014, Young et al. 2009). |
likhet med studierna av Young et al. (2009) och DiFazio et al. (2014) lyfter denna studie
fram erfarenheter av en brist pa kunskap om CP-skada hos habiliteringspersonal pa vux-
ensidan och upplevelser av att man i samband med Gvergangen gar miste om nagon som
man kunnat tala 0ppet med. Det upplevdes som viktigt att kunna tala med och fa stod
fran ndgon utanfor vanskapskrets och familj, vilket tangerar resultatet fran Bjorquist et
al:s studie (2015). Det ar vart att ocksa uppmarksamma de positiva upplevelser som
ungdomarna och de unga vuxna lyfte fram om habiliteringspersonal. Barnsidans per-
sonal fick mycket berém och personal inom vuxenhabiliteringen upplevdes visa intresse

och ge de unga vuxna ett gott bemdtande.

Respondenterna i denna studie lyfte fram 6nskemal om en forbéattrad informering infor
overgdngen gallande vuxensidans hjalpmedelstjanster och en béttre organisering av
hjalpmedelstjansterna pa vuxensidan. Som det konstaterades i kapitlet om habiliter-
ingssytemet i Finland ar hjalpmedelstjansterna och tillgangen till hjalpmedel ett omrade
som ar i behov av utveckling (Paltamaa et al. 2011: 232, Rosqvist (red.) 2009: 56-57).
Resultaten fran denna studie talar for att det inte alltid &r klart for de unga vuxna vem
som star for planeringen av habiliteringen pa vuxensidan, vilken habiliterinsgméngd de
ar beviljade och vem de kan kontakta vid fragor angaende habiliteringen. Resultaten
stoder tidigare forskning som visar att barn och ungdomar i Finland inte tycks fa infor-
mation om vem som &r kontaktperson pa planerande instansen (Jeglinsky et al. 2012).
Airaksinen (2010) uppmarksammar att habiliteringssystemet i Finland har utvecklats till
en fragmenterad helhet som kan upplevas vara svar att greppa och i stallningstagandet
av Invalidférbundet och Finlands CP-férbund (2010) betonas vikten av habiliterings-
handledning for CP-skadade vuxna. Stewart et al. (2009) har i Kanada utarbetat en evi-
densbaserad modell och riktlinjer fér god praxis for funktionshindrade ungdomars
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overgang till vuxenlivet. En av modellens centrala teman behandlar en sa kallad naviga-
tor; en person eller mgjligen en grupp ménniskor med olika bakgrund med kunskap om
och expertis i Overgangsprocessen och vuxenvarlden. Navigatorn ger stod at
ungdomen/den unga vuxna samt hans/hennes familj infér och under 6vergangen samt pa
vuxensidan. Navigatorn kan fungera som en mentor, facilitator och planerare och ser till
att ungdomen/den unga vuxna och familjen far den information de behéver. Ett sadant
stod skulle komma till god nytta i Gvergangsskedet som ofta praglas & ungdomarnas och

de unga vuxnas sida av ovisshet och fragor.

| kapitlet som behandlar habilitering foér ungdomar och unga vuxna med CP konstate-
rades att det ar viktigt att redan i barn- och ungdomshabiliteringen férbereda ungdomar-
na att ta ansvar for sin egen halsa och habilitering och férbereda dem for ett mer
sjalvstandigt vuxet liv (Airaksinen 2010, Jahnsen et al. 2003). Detta bekréaftas av for-
skningen av DiFazio et al. (2014). Ungdomarna och de unga vuxna som deltog i denna
studie upplever att habiliteringen 6kat deras sjalvstandighet och gett dem fardigheter att
ta ansvar for sin hélsa. Resultatet fran denna studie talar for att de unga vuxna inte alltid
har habiliteringspraxis pa vuxensidan pa det klara men de ungas kommentarer pekar
ocksa pa att de inte ar radda for att ta ett stérre ansvar for sin habilitering.

Som tidigare konstaterat har ungdomarna och de unga vuxna som deltagit i studien ratt
olika erfarenheter av Overgangen fran barn- till vuxenhabilitering samt av vuxen-
habiliteringen. Det hér kan bero pa flera saker. Resultatet fran Jeglinsky et al:s (2012)
studie tyder pd att det saknas en gemensam praxis i Finland da det kommer till
overgangen fran barn- till vuxenhabiliteringen. Aven denna studie pekar pa att
dvergangsprocessen har sett ratt olika ut for de deltagande ungdomarna och unga vuxna.
Resultatet fran denna studie vittnar om att det ocksa inom vuxenhabiliteringen ser ut att
saknas en gemensam praxis. Overgangen har fort med sig forandringar i habiliteringen i
storre eller mindre grad. Verkstallande instansen for habiliteringen har hallits densamma
for en deltagare medan den har bytts i samband med Gvergangen till vuxenhabiliteringen
for en annan. Den unga vuxna vars habilitering verkstélls pd samma stalle som innan
dvergangen angav ocksa att han/hon tror att habiliteringsplanen som gjorts pa barnsidan
annu ar i kraft och foljaktligen har det inte skett nagra forandringar i verkstallandet av
habiliteringen for denna deltagare. Det har forsatter deltagarna potentiellt i rétt olika sit-
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uationer och kan vara en forklaring till de skiljande erfarenheterna. Deltagarna utgor
dessutom en mycket heterogen grupp; de ar i olika skeden av Gvergangen, deras
livssituation ser sakerligen olika ut, de har olika grad av funktionsnedsattning och sa

vidare.

Vad galler vuxenhabiliteringen och évergangen fran barn- till vuxenhabilitering finns
det utrymme for och behov av vidare forskning i Finland. Det &r viktigt att det fortsatts
forskas kring dvergangsskedet. Ett foljande steg kunde vara att studera nuvarande praxis
inom vuxenhabiliteringen. 1 och med en ¢kad kunskap om hur 6vergangen och vuxen-
habiliteringen ser ut i Finland kan man i framtiden utarbeta gemensamma riktlinjer och

en gemensam modell fér Gvergangen.

7.2 Metoddiskussion

Eftersom detta examensarbete bildar en del av ett stérre forskningsprojekt var stud-
iedesignen forhandsbestdmd. Med intervjuerna utférda och resultatet i hand kan un-
dersokaren konstatera att metodvalet for studien var lampligt. Med hjalp av materialet
som samlats in via de individuella intervjuerna har bada fragestallningarna besvarats
och studiens syfte har uppfyllts. Inklusionskriterierna konstateras vara andamalsenliga.
De respondenter som valdes ut kunde bidra med relevant och intressant information i
forhallande till problemstéllningen och det valda aldersintervallet mojliggjorde
deltagande av ungdomar och unga vuxna som &r i olika skeden av évergangen. Samtliga
deltagare i studien har uppfylit inklusionskriterierna. Undersokaren har stravat efter att
forhalla sig dppen till nya insikter och hélla sig fri fran forutfattade meningar och forva-
ntningar vid saval intervjutillfallet som vid analys. Undersokaren har efter bésta
formaga presenterat den samlade informationen pa ett fullstandigt séatt och resultat
inklusive citat har redovisats i sina ratta sammanhang. De etiska kraven som beskrivs i
kapitel 5.5 tillfredsstélls.

7.2.1 Intern validitet och extern validitet

En halvstrukturerad individuell intervju dar undersékaren och respondenten mots

personligen ger mojlighet for undersdkaren att klargdra respondentens svar och
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omformulera fragor som blivit oklara (Kvale & Brinkmann 2009: 23). Genom att
undersokaren kan félja upp respondentens svar och stélla foljdfragor 6kar sannolikheten
for att materialet som samlas in halls inom ramarna for problemstallningen och syftet
med studien. Detta starker den interna validiteten i denna studie. Att genomfora
pilotintervjuer innan de egentliga intervjuerna skulle mojligtvis ha stérkt interna
validiteten ytterligare. Pilotintervjuerna skulle ha gett mgjligheten att skriva om fragor i
intervjuguiden som visats vara otydliga och forberett undersékaren pa att leda intervjun.
Som det konstaterades i kapitel 5.1 har den kvalitativa forskningsmetoden ofta hég
intern validitet, det vill sdga undersokningen maéter det den s&ger sig mata (Jacobsen
2012: 69). Eftersom studien syfte uppnas och forskningsfragorna besvaras kan den in-

terna validiteten i denna studie betraktas som rétt hog.

Det ar séallan mojligt att generalisera fran ett urval som endast bestar av ett fatal re-
spondenter till en stérre population (Jacobsen 2012: 69). Den externa validiteten kan
inte garanteras i en kvalitativ intervjustudie med tre respondenter. Da deltagarantalet &r
lagt och respondenterna valjs ut enligt vem som kan ge intressant och relevant infor-
mation i forhallande till problemstallningen far man ett vinklat urval som séllan &r rep-
resentativt for hela populationen (Jacobsen 2012: 171). Likheter till tidigare forskning
konstateras i resultatdiskussionen, men upplevelserna skiljde sig pa manga omraden rétt
mycket mellan deltagarna och det finns inte motsvarande forskning fran tidigare i Fin-

land for att kunna gora en generalisering.

7.2.2 Reliabilitet

Det ar viktigt att diskutera kring studiens palitlighet och trovardighet, det vill séga dess
reliabilitet (Jacobsen 2012: 21). Det handlar om huruvida resultaten skulle paverkas om
intervjuerna utférdes av en annan undersédkare, vid en annan tidpunkt eller i en annan
miljo (Kvale & Brinkmann 2009: 263).

I denna studie har samma undersokare fungerat som intervjuare vid samtliga intervjuer
samt transkriberat och analyserat data som samlats in. Detta minskar risken for att sjélva
tillvagagangssattet i undersokningen skapar skillnader i resultaten intervjuerna emellan

(Jacobsen 2012: 174-175). Formuleringen av fragorna och fragornas ordningsféljd kun-
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de variera mellan intervjuerna men undersokaren stravade efter att inneborden i fragor-
na skulle hallas densamma i samtliga intervjuer. Har ar anda vart att papeka att in-
tervjuerna varierade ratt mycket i langd och respondenterna befann sig i olika skeden av
overgangen och foljaktligen ar det naturligt att det fanns en liten variation i vilka fragor
som técktes under samtalet mellan intervjuerna. Eftersom problemstéllningen i studien
ar utforskande kunde understkaren félja upp nagon intressant ny riktning som éppnade
sig under intervjusamtalet dven om samtalen i det stora hela foljde intervjuguidens te-
man och fragor. Det har mojliggér mer nyanserade data och nya infallsvinklar pa amnet
men det har ocksa gjort det svarare att jamfora intervjuerna sinsemellan (Kvale &
Brinkmann 2009: 121-122, 128, 146).

Kvalitativa intervjuer utgor en utmaning for undersokaren eftersom det inte finns sa
manga strukturerade eller standardiserade procedurer for utférandet av sadana in-
tervjuformer och manga av metodbesluten maste fattas under sjélva intervjun (Kvale &
Brinkmann 2009: 32). Unders6karen maste kunna skapa tillit for att respondenten ska
dela med sig av sina erfarenheter (Jacobsen 2012: 176, 108-112) och undvika att styra
respondentens svar genom att stélla ledande fragor (nér de inte & en medveten del av
intervjutekniken) (Kvale & Brinkmann 2009: 263). Denna studies intervjuer var un-
dersokarens forsta forskningsintervjuer men undersokaren har strévat efter att forbereda
sig val infor intervjuerna. Reliabiliteten paverkas naturligtvis ocksa av hur noggrant data
samlats in och analyserats. For att dokumentera samtalet i sin helhet (da man bortser
fran det icke-verbala spraket sasom gester) ljudinspelades intervjuerna. Tack vare att
intervjuerna ljudinspelades paverkades inte datainsamlingen av undersokarens intresse

eller formaga att antecka, uppmarksambhet eller minne (Jacobsen 2012: 177).

Intervjuerna agde rum antingen pa informantens fysioterapimottagning eller pa nagot
kafé/nagon restaurang. | det forsta fallet var det en bekant miljo for respondenten, med
andra ord en naturlig kontext. | det andra fallet var det fraga om en obekant plats for re-
spondenten, en onaturlig kontext. | en naturlig kontext kan det vara lattare for respond-
enten att slappna av och tala 6ppet (Jacobsen 2012: 102-103, 175 -176). Ett kafe eller en
restaurang ar anda inte nagon formell miljo och undersokarens intryck ar att miljon i

fraga gjorde det mojligt bade for respondenten och undersokaren att slappna av.
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En undersokareffekt, det vill sdga att undersokaren sjalv har effekt pa det fenomen
han/hon undersoker, ar svar att undga. | intervjuer som utférs genom ett personligt mote
kan bland annat undersokarens utseende, kladsel, sétt att tala och kroppsprak paverka
respondenten och inverka pa dialogen som skapas mellan undersokaren och respond-
enten (Jacobsen 2012: 19-20, 174-175). Undersokaren har strévat efter att vara mojli-
gast neutral vid intervjutillfallena. Respondenternas svar kan méjligen ha paverkats av
att studiens syfte avsldjades innan intervjun, intervjuerna spelades in och respondenter-
na var medvetna om att materialet anvands till en studie och studiens resultat publiceras.
Respondenten blir kanske reserverad pa grund av ljudinspelningen och berattar inte 6p-
pet om sina upplevelser, eller sa ger respondenten svar som han/hon tror att intervjuaren
ar ute efter. Undersokarens intryck ar dock att ungdomarna och de unga vuxna beréttade

oppet om sina upplevelser och vagade fora fram sina asikter.

7.3 Studiens relevans for arbetslivet

Att lyssna till och skapa en forstaelse for funktionshindrade ungdomars och unga
vuxnas upplevelser av organiseringen, planeringen och verkstéllandet av habiliteringen
ar en forutsattning for att kunna jobba for deras basta och utveckla habiliteringssystemet

och —tjansterna.

Genom studien har en forstaelse skapats for hur ungdomar och unga vuxna med CP up-
plever évergangsskedet fran barn till vuxenhabilitering och vilka deras erfarenheter &r
av barn- respektive vuxenhabiliteringen. Studien identifierar utmaningar som
ungdomarna och de unga vuxna stoter pd i samband med Gvergangen och i vuxen-
habiliteringen. Forbattringsforslag ges och studien uppméarksammar ocksa vad
ungdomarna och de unga vuxna upplever att redan fungerar bra i organiseringen,
planeringen och verkstallandet av habiliteringen. Trots att de intervjuade var fa, kom de
fram med véardefull information som kan anvandas i den nationella studien, som det h&r
examensarbetet var en del av. Aven om studien riktar sig till personer med CP kan den
ge en insikt i hur habiliteringssystemet och —tjansterna kan utvecklas for ungdomar och
unga vuxna med andra funktionsnedsattningar. Resultatet fran studien styrks av tidigare

forskning och studien ger underlag for vidare forskning.
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Som skribent hoppas jag att denna studie inspirerar och ger underlag till utveckling av
och vidare forskning inom 6vergangen fran barn- till vuxenhabiliteringen samt habiliter-

ingen for ungdomar och unga vuxna med CP eller andra funktionsnedséattningar.
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BILAGOR

Bilaga 1: Intervjuguide
Bilaga 2: Kategorisering



INTERVJUGUIDE Bilaga 1/1(4)

Fragor till dem som har 6évergangen framfor sig eller ar mitt i
overgangen

Tema: Overgangen fran barn- till vuxenhabiliteringen

Har planeringen av din 6vergang fran barn- och ungdomshabiliteringen till
vuxenhabiliteringen inletts?

Hur skulle du beskriva din delaktighet i planeringen av 6vergangen fran barn- till
vuxenhabiliteringen?

Har du fatt delta i planeringen av évergangen? Pa vilket sétt har du i sa fall fatt
vara med? Hurdan betydelse har det haft for dig att du fatt delta i planeringen?

Om inte, hur har planeringen i sa fall gatt till?
Pa vilket satt/ i vilken grad skulle du vilja ta del av planeringen?

Hur har forberedelserna infor 6vergangen sett ut? Hur har du upplevt dem?

Hurdan information och radgivning har du fatt gallande 6vergangen och
vuxenhabiliteringen?

Vem har handlett/gett information?

Upplever du att du har fatt tillrackligt med information och radgivning? Om inte,
vad for information skulle du &nnu behdva? Vad vet du om den kommande
overgangen till vuxenhabiliteringen?

Vad har du tyckt om organiseringen av 6vergangen éverlag?

Hur har du upplevt samarbetet mellan yrkesutévare inom barnhabiliteringen och
de inom vuxenhabiliteringen? (Traffade du nagon fran vuxenhabiliteringen
innan du évergick till vuxensidan?)

Hur 6nskar du att samarbetet skulle se ut?

Hur har habiliteringen ordnats under évergangen? Har du fatt habilitering under
évergangen eller har det funnits en paus? Vad tror du kan ha varit orsaken till
pausen?

Hur har du upplevt stodet av familj och narstaende i samband med 6vergangen? Hur har
du upplevt stodet av habiliteringspersonal?

Vad for tankar och kanslor har du haft infor 6vergangen?/ Vad for tankar och kanslor
vackte 6vergangen?

Hur 6nskar du att forberedelserna infor 6vergangen skulle se ut eller sjélva Gvergangen
ga till? Har du nagra forbattringsforslag?
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Tema: Erfarenheter av barnhabilitering respektive vuxenhabilitering

Vad har du for erfarenheter av barn- och ungdomshabiliteringen? (Vad har du varit n6jd
med? Ar det nagot du skulle ha velat ha pa ett annat satt?)

Habiliteringspersonal:

Hur har du upplevt habiliteringspersonalens kunnande/kompetens?
Hur har du upplevt habiliteringspersonalens bemodtande?

Tycker du att din habilitering varit multiprofessionell?

Planering, méal och innehall:

Hur skulle du beskriva din delaktighet i planeringen av habiliteringen? (vid den
planerande instansen)

Upplever du att dina habiliteringsmal och habiliteringsinnehallet utgar fran dina
onskemal och individuella behov?

Vem har gjort upp malen?
Har malen motiverat dig?

Vad har du for tankar om habiliteringsformen/formerna? (upplever du att du skulle
behdva ndgon annan/en till habiliteringsform)

Hur upplever du habiliteringsméangden? (&r habiliteringen anpassad efter din
livssituation och vardag?)

Har du fatt/beviljats de habiliteringstjanster som du upplever att du behéver?

Vilka forvantningar har du infor vuxenhabiliteringen

Haviliteringen inverkan pa vardagen:

Hurdan inverkan upplever du att habiliteringen har pa din vardag?
Hur har omgivningen beaktats i habiliteringen (hjalpmedel, bostadsanpassning...)

Vad for inverkan onskar du att habiliteringen skulle ha pa din vardag?

Avslutande fréagor:
Ar det nagonting du upplever att du skulle velat ta upp som inte diskuterats?
Ar det nagot du skulle vilja tillagga?
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Fragor till dem som har 6vergatt till vuxenhabiliteringen

Tema: Overgangen fran barn- till vuxenhabiliteringen

Hur skulle du beskriva din delaktighet i planeringen av 6vergangen fran barn- till
vuxenhabiliteringen?

Fick du delta i planeringen av 6vergangen? Pa vilket satt fick du i sa fall vara
med? Hurdan betydelse hade det for dig att du fick delta i planeringen?

Om inte, hur gick planeringen i sa fall till?

Pa vilket satt/ i vilken grad skulle du ha velat ta del av planeringen?

Hur sag forberedelserna infor 6vergangen ut? Hur upplevde du dem?

Hurdan information och radgivning fick du gallande 6vergangen och
vuxenhabiliteringen?

Vem handledde/gav information?

Upplever du att du fick tillrackligt med information och radgivning? Om inte,
vad for information skulle du &nnu ha behdvt?

Vad har du tyckt om organiseringen av 6vergangen 6verlag?

Hur har du upplevt samarbetet mellan yrkesutdvare inom barnhabiliteringen och
de inom vuxenhabiliteringen? (Traffade du nagon fran vuxenhabiliteringen
innan du Overgick till vuxensidan?)

Hur dnskar du att samarbetet skulle se ut?

Hur ordnades habiliteringen under 6vergangen? Fick du habilitering under
dvergangen eller har det funnits en paus? Vad tror du kan ha varit orsaken till
pausen?

Hur har du upplevt stodet av familj och narstaende i samband med 6vergangen? Hur har
du upplevt stodet av habiliteringspersonal?

Vad for tankar och kanslor hade du infor 6vergangen?/ Vad for tankar och kénslor har
overgangen vackt?

Hur 6nskar du att forberedelserna infor 6vergangen skulle se ut eller sjélva Gvergangen
ga till? Har du nagra forbattringsforslag?

Tema: Erfarenheter av barnhabilitering respektive vuxenhabilitering
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Vad har du for erfarenheter av vuxenhabiliteringen? (Vad har du varit n6jd med? Ar det
nagot du skulle ha velat ha pa ett annat satt?)

Ser du en skillnad till hur det var inom barnhabiliteringen?

Habiliteringspersonal:

Hur har du upplevt habiliteringspersonalens kunnande/kompetens?
Hur har du upplevt habiliteringspersonalens bemgtande?

Tycker du att din habilitering varit multiprofessionell?

Planering, méal och innehall:

Hur skulle du beskriva din delaktighet i planeringen av habiliteringen? (vid den
planerande instansen)

Upplever du att dina habiliteringsmal och habiliteringsinnehallet utgar fran dina
onskemal och individuella behov?

Vem har gjort upp malen?
Har malen motiverat dig?

Vad har du for tankar om habiliteringsformen/formerna? (upplever du att du skulle
behdva nagon annan/en till habiliteringsform)

Hur upplever du habiliteringsméangden? (&r habiliteringen anpassad efter din
livssituation och vardag?)

Har du fatt/beviljats de habiliteringstjanster som du upplever att du behéver?

Vilka forvantningar har du infor vuxenhabiliteringen

Inverkan pa vardagen:

Hurdan inverkan upplever du att habiliteringen har pa din vardag?
Hur har omgivningen beaktats i habiliteringen (hjalpmedel, bostadsanpassning...)
Vad for inverkan énskar du att habiliteringen skulle ha pa din vardag?

Avslutande fragor:

Ar det nagonting du upplever att du skulle velat ta upp som inte diskuterats?
Ar det nagot du skulle vilja tillagga?
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Harnast presenteras huvudkategorierna och underkategorierna som framkommit vid
analysen. Huvudkategoriena ar skrivna med kursiv stil och underkategorierna ar listade

med franska streck.

Fragestéllning 1: Vilka erfarenheter har ungdomar och unga vuxna med cerebral

pares av 6vergangen fran barn till vuxenhabilitering?

Planering av och forberedelse infor dvergangen
- Ungdomarnas och de unga vuxnas delaktighet i planeringen av évergangen
- Radgivning och informering i samband med Gvergangen

- Férvantningar infor évergangen

Organisering av 6vergangen
- Allménna upplevelser av forverkligandet av 6vergangen
- Samarbetet mellan barn- och vuxensidan

- Habiliteringens kontinuitet

Fragestallning 2:Vilka erfarenheter har ungdomar och unga vuxna med cerebral

pares av barn- respektive vuxenhabiliteringen?

Allmanna upplevelser av barn- respektive vuxenhabiliteringen

-Skillnader mellan barn- och vuxenhabiliteringen

Planering av habiliteringen

- Forverkligande av planeringstillfallena

- Ungdomarnas och de unga vuxnas delaktighet i planeringen

- Beaktande av ungdomarnas och de unga vuxnas onskemal och individuella behov i

upplaggningen av habiliteringsmal och — innehall

Habiliteringspersonal

- Bemotande
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- Kunnande/kompetens
- Stod

- Multiprofessionellt arbete

Habiliteringstjansterna och organisering av habiliteringen
- Habiliteringsformer

- Habiliteringsméngd

- Hjalpmedelstjansterna

- Ungdomarnas och de unga vuxnas kontroll 6ver sin habilitering

Habiliteringens inverkan pa vardagen
- Ungdomarnas och de unga vuxnas installning till habiliteringen

- Positiv inverkan



