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Innledning

Nasjonal Kompetansetjeneste for barn og unge med
funksjonsnedsettelser har som ett av sine mal & systematisere og
sammenfatte eksisterende nasjonal og internasjonal kunnskap innen
feltet Deltakelse i familie/fritid og skole/barnehage til barn og unge
med funksjonsnedsettelser, med saerskilt vekt pd deltakelse i fysisk

aktivitet.

| denne rapporten presenteres en kunnskapsoversikt pa omradet i form
av en giennomgang av internasjonal forskningslitteratur. Dette er en
oppdatering av en rapport fra 2018, hvor litteratur til og med utgangen
av 2019 er inkludert. Formalet er 8 sammenfatte den eksisterende
forskningsbaserte kunnskapen for a pa den maten kunne papeke
kunnskapssvake omrader hvor ytterligere forskning er ngdvendig.
Oversikten viser at det er behov for videre forskning nar det gjelder

forstaelse av begrepet deltakelse og utvikling av maleinstrumenter.

Det er videre godt belyst, at barn og unge med funksjonsnedsettelser
deltar i mindre grad pa de fleste omradene i hverdagslivet
sammenliknet med funksjonsfriske jevnaldrende. Forskningen gir et
noe uklart bilde av barns egen opplevelse av fysisk aktivitet pa fritiden.
Hva angar hemmende og fremmende faktorer for deltakelsen til barn
og unge med funksjonsnedsettelser finnes det mye forskning, men det

er ogsa et komplekst omrade som trenger mere kunnskap.



Pa bakgrunn av gjennomgangen av den nye forskningen, vurderer vi

det slik at det fortsatt er behov for mer forskning pa en rekke omrader.

Bakgrunn

Deltakelse i aktivitet og fellesskap er den konteksten hvor mennesker
utvikler ferdighet og kompetanse, danner relasjoner og vennskap,
oppnar mental og fysisk helse, uttrykker seg kreativt, utvikler identitet
og finner mening og mal i livet (King et al, 2003). For barn og unge
antas det a delta i utfordrende og motiverende fritidsaktiviteter a vaere

avgjgrende for deres vekst og utvikling (Larson, 2000).

Mennesker med funksjonsnedsettelser deltar i mindre grad i
samfunnets fellesskap enn den gjennomsnittlige befolkningen. De
opplever ofte begrensninger i deres sosiale interaksjon og sosiale
nettverk (Isaksson et al, 2005). Dette kan fgre til isolasjon som risikerer
a pavirke deres livserfaring og mestring av sosiale situasjoner (Blinde &

Taub, 1999).

I Norge finnes ingen offentlige registre som har informasjon om
antallet mennesker med nedsatt funksjonsevne, hvilken type og/eller
grad av nedsettelse. Heller ikke diagnoser registreres. Vi vet derfor
ikke, hvor mange som har nedsatt funksjonsevne, og det anslatte
antallet varierer ut fra hvilken definisjon som benyttes. Pa nettsiden til

barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir) finnes ulike oversikter
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over hvordan man kan estimere tallet. Her refereres Statistisk
sentralbyras arlige undersgkelse av antallet personer med nedsatt
funksjonsevne som viser at det i 2016 var 18% av befolkningen mellom
16-66 ar som oppga a ha en funksjonsnedsettelse. Det poengteres at

tallene for barn og unge er usikre.

Det finnes ingen registre som kan benyttes for a fa en dekkende

oversikt, og det er fa utvalgsundersgkelser blant barn.

Nedsatt funksjonsevne og funksjonshemming
Forstaelsen og bruken av begrepene funksjonsnedsettelse og

funksjonshemming har variert over tid. | et forsgk pa a klargjgre
begrepene ble det i St.meld. nr. 40 (2002-2003) gitt felgende

definisjoner:

Nedsatt funksjonsevne funksjonsnedsettelse viser til tap av, skade pa
eller avvik i en kroppsdel eller i en av kroppens psykologiske,
fysiologiske eller biologiske funksjoner. Dette kan eksempelvis dreie
seg om nedsatt bevegelses-, syns- eller hgrselsfunksjon, nedsatt
kognitiv funksjon eller ulike funksjonsnedsettelser pga. allergi, hjerte-

eller lungesykdommer.

Betegnelsen funksjonshemmet brukes om personer som far sin
praktiske livsfgrsel vesentlig begrenset pa grunn av gapet eller
misforholdet mellom personens nedsatte funksjonsevne og

miljgets/samfunnets krav.
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Funksjonshemmende forhold viser til et gap eller misforhold mellom
forutsetninger til mennesker med nedsatt funksjonsevne og de krav
miljget og samfunnet stiller til funksjon pa omrader av vesentlig
betydning for & etablere og opprettholde selvstendighet og sosial

tilveerelse.

Funksjonshemming oppstar nar det foreligger et gap mellom individets
forutsetninger og omgivelsenes utforming eller krav til funksjon.
Funksjonshemming er ikke en individuell egenskap, men et forhold

eller en situasjon som kan oppsta i individets mgte med samfunnet.

Hva menes med deltakelse?
Det finnes ikke en entydig oppfattelse blant forskere og fagfolk av

hvordan begrepet deltakelse skal forstas (Berg, 2009). Definisjonen vil
variere avhengig av hvilket perspektiv den sees fra, og den far fgrst
mening i den konkrete kontekst. WHO definerer deltakelse som maten
og omfanget en person er involvert i ulike livssituasjoner. Deltakelse
kategoriseres i forhold til personlig omsorg, mobilitet, kommunikasjon,
sosiale relasjoner, familieliv og fellesskap samt medborgerskap (WHO,

2001). Dette er en bred definisjon som skal bidra til a forsta begrepet.

| denne litteraturgjennomgangen fokuseres det pa hvordan begrepet
forstas i de inkluderte studiene. Samtidig som det er relevant a
fremheve noen perspektiver som finnes pa deltakelse i en nordisk

kontekst for & innlemme disse i anbefalingene for videre forskning.
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| utgangspunktet kan man hevde at deltakelse beskriver en relasjon
mellom individet og samfunnet, da vi som mennesker allerede er
deltakere kun av den grunn at vi er i verden. Mennesket deltar hele
tiden i verden og er med pa a gjenskape eller forandre den (Dreier,
1999; Skjervheim, 1996). Ifglge denne forstaelsen kan man ikke vaere
‘ikke-deltaker’, men man kan oppleve seg selv som mer eller mindre
fullverdig deltaker. Deltakelse kan ses som en menneskelig handling,
som foregar under konkrete betingelser sammen med andre i sosial
praksis i forhold til en felles sak (Rgn Larsen, 2011). Studier i den
nordiske forskningen som omhandler funksjonshemming beskriver
fullverdig deltakelse i den sosiale interaksjonen og det a vaere involvert
eller @ medvirke. Herunder er ogsa spgrsmalet om anerkjennelse av
den enkelte og dennes status som deltaker i det sosiale felleskap

(Fraser, 2001: Jerlinder, 2005).

Fullverdig deltakelse handler om de betingelsene som de sosiale og
fysiske omgivelsene gir i kombinasjon med de forutsetningene som
individet har (Oliver, 1996). Til sammen danner dette personens
konkrete betingelser for handling. Individets opplevelse av deltakelse
henger sammen med fglelsen av a hgre til og fgle seg som en viktig del
av sin egen livsverden (Hammel et al, 2008; Kissow, 2013). Det finnes

altsa bade en faktisk formell deltakelse og en opplevd deltakelse.
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Barn og unge og deltakelse
De typiske arenaer for deltakelse i hverdagslivet til barn og unge er

skole, barnehage, familie og fritidsliv (Nyquist, 2012). Det gjelder ogsa

for barn med nedsatt funksjonsevne.

Det er en allmenn antakelse at barn og unge med funksjons-
nedsettelser deltar mindre i sosiale aktiviteter enn barn og unge uten
funksjonsnedsettelser, og at de typisk deltar i mer rolige fritids-
aktiviteter, som mangler variasjon og ofte foregar i hjemmet. For unge
og unge voksne ser man at deres deltakelse er enda mer begrenset
sammenlignet med ungdommer uten funksjonsnedsettelser. De
engasjerer seg primaert i fysisk passive, individuelle fritidsaktiviteter
som a se pa TV, hgre pa musikk, lese eller spille dataspill (King et al,

2003; Hoogsteen & Woodgate, 2010; Shikako-Thomas et al, 2008).

Ungdom med funksjonsnedsettelse har et lavere aktivitetsniva enn
ungdom generelt nar det gjelder deltakelse i organiserte
fritidsaktiviteter (Grue, 2001). Nar det gjelder aktiviteter, som ikke er
tilrettelagt av kulturorienterte organisasjoner, men finner sted pa mer
tilfeldige sosiale mgteplasser, er barn og unge antakelig en gruppe som
blir saerskilt rammet (Statusrapport, 2008). Nar det gjelder fritidstilbud,
faller barn og unge med nedsatt funksjonsevne ofte utenfor.

Seerlig barn og unge med usynlige eller mindre synlige funksjons-
nedsettelser opplever at de ikke har et tilstrekkelig godt tilbud

(Kunnskapsdepartementet, 2008).
14



| FNs barnekonvensjon (2003) og FN-konvensjonen for
funksjonshemmedes rettigheter (Barne- og likestillingsdepartementet,
2008) fastslas, at barn med funksjonsnedsettelser har rett til et
fullverdig og anstendig liv under forhold som sikrer verdighet, fremmer
selvstendighet og bidrar til barnets aktive deltakelse pa alle samfunnets

arenaer.

Pa alle arenaer har fysisk aktivitet stor betydning. Bade gode og darlige
opplevelser med deltakelse i skolens kroppsgvingsundervisning setter
spor i barnets opplevelse av mestring og sosial tilhgrighet (Goodwin &
Watkinson, 2000). Fritiden, sa vel som skoletiden, representerer et
viktig element i barnets hverdagserfaringer, og det i er det tidsrommet

som barnet i stor utstrekning selv kan velge aktivitet.

Det er her vennskap oppstar og oppfatninger om fellesskap utvikles.
Deltakelse i organiserte fritidsaktiviteter kan bidra til sosial inkludering
og felelse av tilhgrighet, men det kan ogsa reprodusere det sosiale
stigmaet og ekskluderingen som mange funksjonshemmede unge

opplever pa andre arenaer (Lgvgren, 2009).

Deltakelse og fysisk aktivitet
Idrettsaktiviteter er den dominerende fritidsaktivitet for norske barn i

alderen 9-15 ar (Nyquist, 2012). Senter for idrettsforskning har gitt ut
en rapport som samler kunnskap om funksjonshemmedes fysiske

aktivitet (Elnan, 2010).

15



Rapporten bygger pa studier som er gjort i Norden pa fysisk aktivitet i
skole og fritid, trening og rehabilitering og i idretten. Den viser blant
annet at det er gjort mye god forskning pa fysisk aktivitet i skolen,
mens det pa omrader som fritid, trening og i idretten, mangler

kunnskap.

Dansk forskning viser, at voksne med funksjonsnedsettelser som er
regelmessig idrettsaktive, med signifikant st@grre sannsynlighet enn ikke
idrettsaktive, deltar i andre samfunnskontekster. De deltar i stgrre grad
i arbeidslivet, er oftere medlemmer av en interesseorganisasjon, deltar
oftere i frivillig arbeid og fritidsundervisning, og har hgyere
utdannelsesniva (Kissow & Singhammer, 2012). Det er ikke funnet
studier som indikerer en kvantitativ sammenheng mellom deltakelse i
fysisk aktivitet og gkt aktivitet og deltakelse i andre kontekster i
hverdagslivet til barn og unge med funksjonsnedsettelser
(Kunnskapssenteret, 2011). Det finnes derimot forskning som indikerer
at gode erfaringer fra deltakelse i fysisk aktivitet under et
habiliteringsopphold for barn med funksjonsnedsettelser fremmer

deltakelse som ogsa viderefg@res i lokalmiljget (Nyquist, 2012).

Betydningen av fysisk aktivitet for bedret helse skal ikke
undervurderes, og da helsetilstanden generelt ser ut til a veere
darligere for mennesker med funksjonsnedsettelser enn for den

gjennomsnittlige befolkning, bgr fysisk aktivitet fa spesiell

16



oppmerksomhet i denne sammenheng (Arnhof, 2008; Johnsen et al,

2014; Ramm, 2010).

Dessuten antas det at deltakelse i fysisk aktivitet medfgrer
psykologiske fordeler som empowerment (Hutzler, 1990; Hutzler &
Bar-Eli, 1993), opplevelse av mening (Ashton-Schaeffer et al, 2001;
Gaskin et al, 2009) gkt selvoppfattelse (Blinde & McClung, 1997; Huang
& Brittain, 2006; Scarpa, 2011), velvaere (Campbell & Jones, 1994), gkt
positiv sinnsstemning (Giacobbe et al, 2008), gkt sosial kompetanse
(Goodwin et al, 2009) og opplevelse av kroppslig kompetanse (Kasser,

2009; Page, 2001).

Man kan altsa si at deltakelse i fysisk aktivitet kan ha positiv effekt pa
mange vesentlige omrader i menneskets liv. Men det er viktig a
poengtere, at bevegelse og idrett ogsa kan ses som et mal i seg selv.
Som menneske beveger man seg fordi man kan og fordi man har lyst,
og bevegelse er en naturlig mate 3 utfolde og uttrykke seg pa for

mennesker (Merleau-Ponty, 1994; Kissow & Pallesen, 2016)

Presisering av fokus

Denne rapporten presenterer en giennomgang av nyere
forskningslitteratur med det formal a skape en oversikt over kunnskap

pa feltet Deltakelse i familie/fritid og skole/barnehage for barn og unge
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med funksjonsnedsettelser, med seerskilt vekt pa deltakelse i fysisk

aktivitet.
Det omhandler barn, unge og unge voksne i alderen 0-30 ar.

Temaet er undersgkt ved hjelp av relevante forskningsdatabaser med

utgangspunkt i spgrsmalene:

e Hvordan forstas og males deltakelse i forskningen?

e Hvor mye deltar barn og unge med nedsatt funksjonsevne i
hverdagslivets kontekster?

e Hva karakteriserer deltakelsen hos barn og unge med
funksjonsnedsettelser?

e Hvordan oppleves betydningen av deltakelse?

e Hvilke bestemmende faktorer finnes for deltakelse?

Det er viktig a forstd sammenhenger og nyanser nar det gjelder
deltakelsen til barn og unge med nedsatt funksjonsevne, da denne
kunnskapen kan anvendes i samfunnet til & utvikle aktivitet og
deltakelse i sosiale fellesskap. Videre er det ngdvendig & ha oversikt
over den aktuelle forskningsbaserte kunnskapen for a kunne papeke

kunnskapssvake omrader hvor ytterligere forskning er ngdvendig.

Studier som utelukkende maler treningsfrekvens og treningsmengde er

bare tatt med hvis de samtidig diskuterer deltakelsesaspektet.
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Metode

Sokestrategi

Der er gjort systematiske sgk etter fagfellevurderte artikler i felgende
databaser publisert pa engelsk i perioden 1995 — desember 2016*:
Cochrane, PubMed, SPORTDiscus, Psycinfo, Soc INDEX, PubMed, The
Education Resources Information Center (ERIC), Sociology of sport

online (Sosol), og The International Review for the Sociology of Sport.

* Et oppdatert sgk etter samme metode er gjort pa forskningslitteratur
publisert i perioden januar 2017 til og med desember 2019, og er

nettopp grunnlaget for revisjonen av denne rapporten.

Folgende spkeord er brukt:

(adolescent) AND (disabled) AND participation, (participation) AND
(children with disabilities), adolescent OR youth AND physical
activity AND inclusion, adolescent OR youth AND physical activity
AND participation AND disability, physical activity AND children
AND disabilities, physical activity AND children AND inclusion,

physical activity AND children AND participation, physical activity

Listen over sgkeord fortsetter pa neste side.
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AND adolescent AND disabilities, physical activity AND adolescent
AND inclusion, physical activity AND adolescent AND participation,
(((children) OR youth) AND adapted physical activity) AND inclusion,
(((children) OR youth) AND adapted physical activity) AND
participation, adolescent OR children AND adapted physical activity
AND inclusion, adolescent OR children AND adapted physical

activity AND participation.

Ytterligere spk basert pa referanser i identifiserte studier er deretter

gjennomfgrt for a forbedre spkeresultatet.

Utvelgelse

Undersgkelsen inkluderer kvalitative og kvantitative studier samt
kunnskapsoppsummeringer, som belyser deltakelsen til barn og unge
med funksjonsnedsettelser i kontekster typiske for deres hverdagsliv,
herunder fysisk aktivitet. Relevante artikler ble utvalgt pa bakgrunn av
abstrakt. Utvalgte artikler ble studert kritisk og inkludert ut fra
vitenskapelig gyldighet. Artiklene ble sa analysert med den hensikt a

besvare undersgkelsens problemstillinger/spgrsmal.

| spkeprosessen for tidsrommet 1995-2016 ble det funnet 437 artikler.
F@rst ble titler og abstrakt giennomgatt for a utelukke studier som helt
klart ikke var relevante. To forskere vurderte uavhengig av hverandre
de resterende 102 studier i forhold til relevans. Etter at dobbeltfunn

ble fjernet og inklusjonkriteriene var oppfylt var det igjen 71 studier.
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Disse artiklene ble lest og vurdert kritisk med henblikk pa relevans.

48 artikler ble sa inkludert i analysen.

| spkeprosessen for tidsrommet 2017-2019 ble det funnet 1014 artikler,
hvorav 41 artikler ble inkludert etter samme prosess som tidligere

nevnt, men kun vurdert av én forsker.

Resultater

Hvordan forstas og males deltakelse i forskningen?
Pa tross av utbredt bruk av begrepet deltakelse er definisjonen ikke

entydig. De fleste av de inkluderte studiene tar utgangspunkt i WHO sin
definisjon, hvor deltakelse ses som ‘personens involvering i en
livssituasjon’ (WHO, 2001). Utfordringene som oppstar nar man skal
male deltakelse er a skille aktivitet fra deltakelse, og a avgjgre om man
skal rette seg mot det objektive eller det subjektive aspektet ved det a
delta. Det er i tillegg vanskelig a fa tak pa barn og unges eget perspektiv
pa det a delta (Coster & Khetani, 2008). Det er beskrevet at mange av
de eksisterende instrumentene for @ male barns deltakelse har
begrensninger i forhold til 1) om de kan anvendes pa tvers av
diagnosegrupperinger, 2) om barnet er i stand til a svare direkte, og 3) i

forhold til om alle ICF-komponentene dekkes (McConachie et al, 2006).

Hoogsteen & Woodgate (2010) utfgrte en konseptanalyse for a
identifisere og underspke egenskapene ved begrepet deltakelse og for
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a kunne foresla en definisjon, som kan bidra til a forsta bruken av
begrepet i forhold til barn med funksjonsnedsettelser.

De fant fire egenskaper ved deltakelse: 1) Barnet ma delta pa noe
sammen med noen, 2) barnet ma fgle seg inkludert eller ha en
opplevelse av a vaere inkludert i det de er med i, 3) barnet ma ha
valgmulighet eller kontroll over det, som det er med i, og 4) barnet ma
oppleve at det a delta gir et personlig eller sosialt meningsfullt mal eller

okt livskvalitet.

Mange forskere er opptatt av a finne og benytte gode
maleinstrumenter til 3 vurdere deltakelsen til barn og unge med
funksjonsnedsettelser, bade i profesjonell praksis og i forskning. Coster
et al (2012) presenterer forstaelsen bak maleinstrumentet PEM-CY,
som bygger pa ICF-CY?, den versjonen av ICF, som brukes i forhold til
barn og unge. Dette maleinstrumentet bygger pa foreldrenes
oppfattelse av deltakelse og omgivelsen til barn og unge. Her avgrenses

livssituasjoner til tre kontekster: hjem, skole og lokalsamfunn.

LICF-CY var et WHO godkjent klassifiseringssett, derivert fra ICF, som i 2014
ble sammenfgrt med ICF igjen: Merging ICF-CY into ICF. The International
Classification of Functioning, Disability and Health for Children and Youth (ICF-
CY) is a WHO approved “derived” classification based on the International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). In the interest of a
streamlined, comprehensive ICF which adequately addresses all aspects of
functioning across the lifespan, the relevant stakeholders have agreed to
merge the two classifications back into one while completing other updates
and revisions. This Resolution outlines that decision and provides additional
detail about the process moving forward.
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Deltakelse defineres som en multidimensjonal konstruksjon med tre
maledimensjoner: Hyppighet, grad av involvering og gnske om
forandring eller utvikling. Det argumenteres for at dette
maleinstrumentet er velegnet til a fasilitere forskning og profesjonell
praksis, for a forsta og stgtte deltakelsen til barn og unge med og uten

funksjonsnedsettelser (Bedell et al, 2013).

En rekke forskere baserer studiene pa kvantitative
kartleggingsinstrumenter. Ett av dem er Questionaire of Young Peoples
Participation (QYPP), som er basert pa intervjuer med unge mennesker
med CP, delvis for a8 kunne sammenligne frekvens pa deltakelse hos
ungdommer med og uten CP (Michelsen et al 2014). Andre studier
benytter Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE)
og Preferences for Activities of Children (PAC), som begge er
kvantitative validerte kartleggingsinstrumenter utviklet for a undersgke
barns deltakelse i fritidsaktiviteter. Instrumentene maler deltakelse i
organiserte og uorganiserte aktiviteter og fem aktivitetskategorier:
rekreative, fysiske, sosiale, ferdighetsbaserte og selvutviklende
aktiviteter (Nyquist et al, 2016; King et al, 2013; Palisano et al, 2009;
Bult et al, 2014; Ullenhag et al, 2014; Imms et al, 2009)

Andre mater a skille begrepene aktivitet og deltakelse pa har bakgrunn
i teorier, som alle tar en multidimensjonell tilnaerming til barna.
Forskerne er her opptatt av hvordan man kan utvikle gode redskaper

for a kunne male aktivitet og deltakelse for barn og unge i en
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rehabiliteringskontekst ut fra ulike perspektiver (King et al, 2013; Kang
et al, 2014). Ross et al (2016) peker pa at en multidimensjonell
tilnserming ogsa vil medfgre en bedre forstaelse av opplevelsen av
fysisk aktivitet hos barn med funksjonsnedsettelser. For dem henger
lav fysisk prestasjon ikke ngdvendigvis direkte sammen med darlig
helse og/eller opplevelse av aktivitet eller deltakelse. Det kan ogsa ha
sammenheng med for eksempel valgmuligheter, sosiale faktorer eller
spesiell interesse for en bestemt aktivitet hos barnet. Disse faktorer

kan bidra til & forklare graden av fysisk aktivitet hos disse barna.

Oppsummering
Dette viser at forskere bade internasjonalt og nasjonalt fortsatt jobber

med a finne velegnede begreper og maleinstrumenter, utviklet for a
vurdere deltakelse og endring i deltakelsen blant barn og unge med
funksjonsnedsettelser til bruk i forsknings- og praksisgyemed. Man ser
ogsa eksempler pd, hvordan ICF-CY2kan utvikles til et konsept for &
arbeide med deltakelse i helse- og utdanningspraksis (Imms et al,
2016). For videre forskning og for utvikling av praksis finnes det
allerede et godt grunnlag for a bade kunne forsta begreper og for
utvikling av maleinstrumenter. Det er allikevel behov for ytterligere

forskning som har til hensikt a finne metoder til 3 vurdere hvordan

2 Se fotnote 1 pé side 22
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deltakelsen oppstar og bestemmes av ulike kontekster i barn og unges

hverdagsliv.

Hvor mye deltar barn og unge med nedsatt
funksjonsevne i hverdagslivets kontekster?

Det er en generell antakelse at barn og unge med nedsatt
funksjonsevne deltar mindre pa de arenaene som er typiske for barn og
unge. Som tidligere nevnt underbygges dette bade av erfaring og
forskning. Spgrsmalet er, hvor mye de deltar i hverdagslivets
kontekster, som skole, barnehage, familie og fritid. En omfattende
studie i syv europeiske regioner belyser dette spgrsmalet fra ulike
perspektiver i forhold til barn og unge med cerebral parese (CP)
(Michelsen et al 2009). Her har de undersgkt frekvensen av deltakelse
pa mange omrader i hverdagen hos barn med cerebral parese og
sammenlignet med en tilsvarende gruppe i den generelle befolkningen.
Pa de fleste omradene deltok barn med CP i mindre grad enn barn
generelt. De fant ogsa regionale forskjeller pa de ulike begrensende
faktorene for deltakelse. En annen studie gjennomfgrt i ni regioner i
Europa sammenlignet deltakelsen til unge med CP med en tilsvarende
gruppe unge uten funksjonsnedsettelse (Michelsen et al, 2014). Her
fant man, at unge med CP tilbringer mindre tid sammen med venner og
har mindre selvbestemmelse samt at de deltar mindre pa fysiske

aktiviteter, enn unge generelt.
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Men resultatene viste at de spiller data- og TV-spill minst like ofte som
jevnaldrende unge uten funksjonsnedsettelse. Graden av motorisk og
eller intellektuell funksjonsnedsettelse har en uttalt innflytelse pa

frekvensen av deltakelse. De med stgrst grad av funksjonsnedsettelse

har de stgrste begrensningene.

Tilsvarende mg@nster fant man blant en gruppe barn og unge med ulike
funksjonsnedsettelser i en canadisk studie. Her sammenlignes
deltakelse i lokale fellesskap blant barn og unge med og uten
funksjonsnedsettelser. Her sa man en klart lavere grad av involvering i
lokale felles aktiviteter hos barn og unge med funksjonsnedsettelser
(Bedell et al, 2013). For barn og unge med autismespekterforstyrrelser
viser den samme tendensen seg, nemlig en signifikant lavere grad av
deltakelse i fritidsaktiviteter enn jevnaldrende uten funksjons-

nedsettelsene (Ratcliff et al, 2018).

En tysk studie av en stor gruppe barn og unge med ulike
funksjonsnedsettelser peker i samme retning (Zill et al, 2019).

P3 samme mate viser en svensk studie at det 3 ha en
funksjonsnedsettelse henger sammen med en lavere grad av
deltakelse sammenlignet med funksjonsfriske pd samme alder
(Ullenhag et al., 2014). Nar det handler om deltakelse i fysisk aktivitet,
finner denne studien ikke signifikante forskjeller i type fysisk aktivitet
mellom de to gruppene. En norsk undersgkelse viser, at barn og unge

med fysiske funksjonsnedsettelser i mindre grad deltar i fysisk aktivitet
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sammenlignet med barn uten funksjonsnedsettelser, men at de gnsker

a delta mer (Nyquist et al, 2016).

Barn med funksjonsnedsettelser i Skandinavia synes a delta mer i fysisk
aktivitet pa fritiden sammenliknet med tilsvarende barn i Nederland
(Ullenhag et al, 2012). Det forklares med ulikheter i skole og

stpttesystemer i de ulike landene.

Robertson et al (2018) har sammenlignet deltakelse i fysisk aktivitet
hos engelsk ungdom med og uten mild til moderat utviklingshemming
og har forsgkt a identifisere sosiodemografiske arsaker til deltakelse.
Undersgkelsen er basert pa en analyse av en arlig panelstudie som har
fulgt en kohort fra tidlig ungdom til de er voksne (13 til 20 ar).
Forskerne fant at deltakelse i fysisk aktivitet var konsekvent lavere for
ungdom med mild til moderat utviklingshemming enn for deres
jevnaldrende uten utviklingshemming. Dessuten var jenter med
utviklingshemming mindre aktive enn gutter sammenlignet med
jevnaldrende uten utviklingshemming. Sosiodemografiske parametere
som familieforhold og utsettelse for stigmatisering fra jevnaldrende
kunne ikke pavises a ha stgrre betydning for deltakelse hos unge med
utviklingshemming enn for unge uten utviklingshemming i denne
studien. En annen engelsk studie finner likeledes at barn med
selvrapporterte fysiske og mentale funksjonsnedsettelser har lavere
deltakelse i fysisk aktivitet i sitt na@ermiljg enn barn uten

funksjonsnedsettelser (Arakelyan et al, 2019).
27



Flere studier viser imidlertid at det ikke er forskjell pa mengden av
deltakelse i fysisk aktivitet for barn og unge med og uten
funksjonsnedsettelser. Tsai et al. (2012) finner ikke forskjell pa nivaet
for deltakelse i fysisk aktivitet hos barn med og uten astma, og Rintala
et al. (2011) konkluderer, at ungdom med og uten langvarig sykdom
og/eller funksjonsnedsettelse har samme niva pa fysisk aktivitet. Pa
bakgrunn av de inkonsistente resultatene har Jung et al (2018)
gjiennomfg@rt en metaanalyse av internasjonal forskningslitteratur i
2016 for a undersgke forskjellen i nivaet for deltakelse i fysisk aktivitet
for ungdom med og uten funksjonsnedsettelser og noen av de
faktorene som kan ha innflytelse pa fysisk aktivitet. De har konsentrert
seg om kvantitative studier som vurderer fysisk aktivitetsniva i
hverdagslivet til personer med og uten funksjonsnedsettelser mellom 4

og 20 ar.

Som helhet finner forskerne bare moderate forskjeller pa fysisk
aktivitetsniva for barn og unge med og uten funksjonsnedsettelser.
Men forskjellene er komplekse. Ungdom uten funksjonsnedsettelser
deltar mer i aktiviteter med hgy intensitet enn ungdom med funksjons-
nedsettelser. For aktiviteter med lav intensitet finner man ingen
forskjell. Alder synes ogsa a ha betydning. Studiet viser at forskjell i
fysisk aktivitetsniva er st@rre for yngre barn, hvor barn med
funksjonsnedsettelser mindre grad deltar i fysisk aktivitet enn barn

uten funksjonsnedsettelser.
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Nar barna er eldre enn 12 ar blir forskjellene mindre. Det ser ikke ut til
a ha betydning for forskjellen i aktivitetsniva om barnet/den unge har

en synlig eller usynlig funksjonsnedsettelse.

Spgrsmalet er om deltakelsen til barn og unge med
funksjonsnedsettelser har endret seg over tid. Kwok et al (2016) har
gjiennomfgrt en studie av trender for deltakelse i fysisk aktivitet hos
ungdom med langvarig sykdom og funksjonsnedsettelse sett i forhold
til kjgnn, alder og medlemskap i idrettsorganisasjoner i Finland i arene
2002 til 2014. De fant at antall unge med funksjonsnedsettelser som
deltok i daglig moderat til hgy fysisk aktivitet var stgrre i 2014 enn i
2002, selv om nivaet fortsatt er lavere enn for gjennomsnittet av
befolkningen. Dette gjelder for bade gutter og jenter. Medlemskap i
idrettsorganisasjoner var den samme som for befolkningen i
alminnelighet. Der er derfor tegn til, at det fysiske aktivitetsnivaet er

stigende.

Oppsummering
Samlet viser bade kvalitative og kvantitative parametere i forskningen,

at barn og unge med funksjonsnedsettelser deltar mindre i sosiale og
kulturelle fellesskap enn deres jevnaldrende, fysisk aktivitet inkludert.
Men forskjellen viser seg a veere mer kompleks og avhengig av en lang
rekke parametere, for eksempel kjgnn, alder, funksjonsniva, type
aktivitet, gkonomi og sosiodemografiske faktorer. For & oppna gkt
forstaelse av denne kompleksiteten i deltakelsen vil det i nasjonale
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sammenhenger vaere behov for ytterligere forskning i forhold til
forstaelsen av de komplekse sammenhengene i den eksisterende
kunnskapen. Relevante spgrsmal kan vaere: Finnes det spesielle typer
av sosiale og kulturelle aktiviteter, som barn og unge med
funksjonsnedsettelser deltar mer i enn i andre? Formelle eller
uformelle? Hvilke typer av fysisk aktivitet i lokalmiljget deltar de i og
hvor mye? Er det regionale forskjeller? | hvor stor grad deltar barn og

unge med funksjonsnedsettelser fullt og helt i kropps@ving pa skolen?

Hva karakteriserer deltakelsen hos barn og unge

med funksjonsnedsettelser?
Som nevnt tidligere er forstaelsen av deltakelse og maten man maler

deltakelse p3, ikke entydig. Det er derfor interessant a fa et utvidet
bilde av hva som kjennetegner deltakelse sammen med andre, hos
barn og unge med nedsatt funksjonsevne. De inkluderte studiene

undersgker deltakelse i henholdsvis skole og fritid.

En svensk undersgkelse sammenlikner hvordan barn og unge med og
uten funksjonsnedsettelser vurderer sin opplevde deltakelse i
aktiviteter i skolen (Eriksson & Granlund, 2004). Den viser, at
funksjonsfriske elever skarer sin egen deltakelse hgyere, spesielt nar
det gjelder ustrukturerte, ‘frie’ aktiviteter. De opplever en hgyere grad
av autonomi og vurderer tilgjengeligheten til skoleaktiviteter hgyere.

Elever med funksjonsnedsettelser vurderer sin interaksjon med
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leererne som bedre og hyppigere, mens de vurderer sin interaksjon

med kamerater som sjeldnere.

Forskere i Portugal har undersgkt om man kan si noe om inkludering av
barn med funksjonsnedsettelser i skolen ved a beskrive og
sammenligne deres deltakelsesprofiler (hva, hvordan og med hvem
man deltar) i fritidsaktiviteter med kamerater uten
funksjonsnedsettelser (Sanches-Ferreira et al, 2018). De finner at barn
med funksjonsnedsettelser deltar oftere i skolebaserte aktiviteter, men
i isolerte og begrensede omrader av skolen sammenliknet med barn
uten funksjonsnedsettelser. Nar det gjelder fritiden i lokalmiljget deres
sa indikerer undersgkelsen at barn med funksjonsnedsettelser deltar i
mindre varierte aktiviteter enn barn uten funksjonsnedsettelser og at
aktivitetsmulighetene er tett forbundet med deres niva av

selvstendighet.

For barn og unge med funksjonsnedsettelser er fritidsarenaen viktig for
a danne vennskap, utvikle interesser og fremme livskvalitet. Aktiviteter
pa fritiden karakteriseres ved det a ha valgfrihet og glede som sine
primaere motiv. Det er sosiale felleskap som er fundamentale for

barnas utvikling (King et al, 2003).

En kunnskapsoppsummering som beskriver deltakelse i
fritidsaktiviteter hos barn med CP papeker, at barn med

funksjonsnedsettelser i hovedsak deltar i uformelle, spontane og
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ustrukturerte aktiviteter, fortrinnsvis hjemme sammen med familie og
organisert av voksne. De utfgrer oftest fritidsaktiviteter alene eller
sammen med foreldre snarere enn med venner, og de opplever en
lavere grad av sosialt engasjement enn kamerater uten

funksjonsnedsettelser (Shikako-Thomas et al, 2008).

Spgrsmalet er, om barn og unge med funksjonsnedsettelser opplever,
at de deltar i de aktivitetene de reelt sett gnsker a delta i? En studie fra
Nederland (Bult et al, 2014) finner at bade funksjonsfriske og
funksjonshemmede barn og unge opplever at de kan delta i de
fritidsaktivitetene de selv gnsker. Men studien viser ogsa, at barn med
fysiske funksjonsnedsettelser har langt faerre gnsker om aktiviteter enn
barn uten funksjonsnedsettelser. En norsk undersgkelse poengterer
allikevel, at ogsa nar det handler om fysisk aktivitet, deltar barn med
fysiske funksjonsnedsettelser i de aktivitetene de gnsker, men de

gnsker a veere mere aktive (Nyquist et al, 2016).

En problemstilling som reises i en studie fra USA ser spesielt pa jenter
med funksjonsnedsettelser og deres deltakelse i fysisk aktivitet
(Anderson et al, 2005). Jentene blir ofte enda mindre aktive kun fordi
de er jenter i tillegg til & ha en funksjonshemming. Selv om de
overvinner barrierene og kommer inn i det ene fellesskapet, forsvinner
ikke automatisk vanskeligheten med @ komme inn i det andre.
Gjennom intervjuer undersgker forskerne hvordan jenter opplever sin

deltakelse i fysiske fritidsaktiviteter.
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Flere fgler at de ikke passer inn og de blir lei seg for 3 matte be om
hjelp i forhold til konkrete aktiviteter. Noen fgler at det er vanskelig a
bli en del av fellesskapet, bade pa grunn av sin funksjonsnedsettelse og
fordi de er jenter. Det er viktig for dem & fa mulighet til 3 delta pa
fritidsaktiviteter pa egenhand utenfor hjemmet. Men de opplever at
det mangler organiserte aktivitetstilbud til jenter med
funksjonsnedsettelser, og at de savner kvinnelige rollemodeller.
Dessuten opplever de seg stigmatiserte og beglodd nar de deltar i

fysiske aktiviteter.

Oppsummering
Studiene som er inkludert i denne kunnskapsoppsummeringen viser, at

barn og unge med funksjonsnedsettelser opplever lav grad av
deltakelse sammen med jevnaldrende, bade i skole og pa fritiden. Det
er spesielt vanskelig nar det gjelder ‘frie’ aktiviteter, som man skal
sette i gang selv. To studier peker pa at barna deltar i aktiviteter de selv
gnsker, men ytterligere forskning trengs pa dette feltet. Eksempelvis
sitter man igjen med spgrsmalet om barna vet om sine egne
muligheter for deltakelse i aktiviteter pa fritiden, og hvorvidt de gis
muligheten til 3 bli inspirert og introdusert til ulike andre aktiviteter

gjennom deres sosiale liv, pa lik linje med andre barn.

For a kunne fasilitere en god inkluderingsprosess, er det behov for
ytterligere forskning om hva som karakteriserer deltakelse i aktiviteter
pa skolen hos barn og unge med funksjonsnedsettelser.
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Spgrsmalet er ogsa hva som skal til for at barna selv opplever at de
deltar nok, og fullt og helt der de gnsker. En amerikansk studie som
undersgkte hvordan voksne med ulike funksjonsnedsettelser
karakteriserer deltakelse, fant ingen gullstandard’ for ideell eller
optimal deltakelse. Derimot fant man noen synspunkter pa hvordan
helhetlig deltakelse kan kjennetegnes (Hammel et al, 2008).
Tilsvarende kunnskap er ngdvendig i forhold til barn og unge. Det er
ogsa behov for mer forskning omkring kjgnn og deltakelse relatert til

funksjonsnedsettelser.

Hvordan oppleves betydningen av deltakelse?
Som beskrevet over kan deltakelse i aktiviteter, spesielt pa fritiden,

veere en stor utfordring for barn og unge med funksjonsnedsettelser.
For mange er det en liten eller ikke-eksisterende del av deres
hverdager. Mange opplever sosial ekskludering, mobbing eller 3 ha
asymmetriske relasjoner til jevnaldrende. For de som har positive
erfaringer knyttet til sin deltakelse kan fritidsaktiviteter vaere en arena,

hvor de opplever a bli sett og anerkjent (Lgvgren, 2009).

Det er derfor viktig @ undersgke innefra-perspektivet pa deltakelse,
altsa hvordan barn og unge med funksjonsnedsettelser opplever
betydningen av deltakelse. Noen undersgkelser har satt sgkelys pa
dette perspektivet i forhold til deltakelse i fritidsaktiviteter, fysisk

aktivitet pa fritiden og i kropps@ving pa skolen.

34



En oversikt over forskningslitteratur (Willis et al 2016) har undersgkt
hvilke elementer som bidrar til meningsfull deltakelse i fellesskap pa
fritiden for barn og unge med funksjonsnedsettelser. Pa det personlige
plan er det: a ha det gay, opplevelsen av a lykkes, a hgre til, 3 oppleve
frihet og utvikle identitet. Dessuten har det betydning a oppna ekte
vennskap, a oppleve deltakelsesmuligheter, & mgte rollemodeller, a ha

stgtte fra familien og laere noe nytt.

For barn med cerebral parese er de viktigste positive erfaringene rundt
deltakelse opplevelsen av selvstendighet, et stgttende helsesystem, at
det er ggy pa skolen, bra fysisk fungering, a fa venner, a veere sosialt

engasjert, positive erfaringer med sport/hobbyer og sosial inkludering,

ifglge en nederlandsk studie (Wintels et al, 2018).

Lek betraktes som en betydningsfull aktivitet i barns hverdagsliv, og har
stor verdi for utvikling av barnas helse og livskvalitet. Barn og unge
med fysiske funksjonsnedsettelser anses a leke i mindre grad enn deres
jevnaldrende uten funksjonsnedsettelser (Imms et al, 2017). En
undersgkelse av hva forskningen sier om betydningen av lek sett fra
barnas perspektiv, peker pa 5 viktige temaer: Lek kan oppleves bade
positivt og negativt, lek kan bade trekke oppmerksomheten bort fra og
mot barnets funksjonsnedsettelse, lek er en sosial interaksjon hvor
barnet opplever det a delta annerledes enn sine kamerater og det a

trenge hjelp fgles normalt (Graham et al, 2018).
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Australske forskere har undersgkt hva som har betydning for om barn
med utviklingsforstyrrelser engasjerer seg i fritidsaktiviteter i sitt
lokalmiljg. Pa bakgrunn av intervjuer med barna og foreldrene deres
etter at de hadde deltatt pa et lokalt sirkusprogram med ulike
aktiviteter konkluderer de, at vennskap, a ha det ggy og vaere fysisk
aktiv er veldig viktige aspekter for deltakelse i fritidsaktiviteter. Det
oppleves ogsa viktig for barnas engasjement og opplevelse av
kompetanse at de veiledes pa akkurat riktig niva i aktivitetene

(Fernandez et al, 2018).

Renwick et al (2019) har spurt 24 canadiske ungdommer med
utviklingsforstyrrelser om deres opplevelser relatert til inkludering,
deltakelse i fellesskap, vennskap og livskvalitet. De legger
grunnleggende vekt pa a hgre til, men mer spesifikt er det viktig for
dem a vaere sammen med mennesker som de ligner pa, & ha gode
sosiale relasjoner, @ ha meningsfulle roller og veere sammen med noen

de opplever & passe sammen med.

Leo et al (2018) er opptatt av hvordan fagpersoner best designer,
leverer og hjelper canadiske barn og unge med fysiske
funksjonsnedsettelser til a finne fram til relevante tilbud om fysisk
aktivitet der de bor. Forskerne har derfor undersgkt hvilke aktiviteter
malgruppen foretrekker og hvordan de forholder seg til deltakelse i
fysisk aktivitet. De fleste uttrykker en veldig positiv innstilling til fysisk

aktivitet. Spgr man dem hva som har betydning for dem, nar det
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gjelder aktivitetstilbud, gnsker 39,5 % a veere aktive etter skoletid, 52,6
% foretrekker a trene i treningssal, 52,6 % legger vekt pa aktiviteter
med moderat intensitet og 65,8 % syns det viktig at de er aktive

sammen med nzaere venner.

En svensk studie peker pa at barn og unge med funksjonsnedsettelser
opplever, at deltakelse i fysisk aktivitet pa fritiden betyr at de far nye
venner, leerer ferdigheter, bli sterkere, blir ‘'noen’, opplever naturen og
har det ggy (Kristén et al, 2002). En annen studie, som undersgkte
hvordan foreldrene opplevde betydningen av sine barns deltakelse
viste at foreldrene ansa deltakelse som en form for utdannelse i helse
og et virkemiddel for a oppna gkt deltakelse i samfunnet generelt, noe

foreldrene gnsket a stgtte opp om (Kristén et al, 2003).

En mindre gruppe ungdommer med autismespektrumforstyrrelser i
Sverige uttrykker en rekke faktorer som pavirker deres lyst pa a delta i
fysisk aktivitet: Kompetanse og tillit, motivasjon, tilpasning til ytre krav,
forutsigbarhet og valgfrihet. Overordnet uttrykker de lyst til a delta,

men de rette betingelsene ma veere til stede (Arnell et al, 2017).

Barn og unge med fysiske funksjonsnedsettelser opplever ifglge en
norsk studie en stor grad av glede ved deltakelse i fysiske aktiviteter pa
fritiden. Opplevd glede antas a vaere av stor betydning for at de skal

fortsette a delta (Nyquist et al, 2016).
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Ifglge en mindre norsk kvalitativ case-studie ser det ut til, at fglgende
faktorer er viktige hvis unge med synsnedsettelser skal opprettholde
regelmessig fysisk aktivitet: Gode instruktgrer, stgtte eller synstolkning,
aktive familiemedlemmer, et trygt idrettsmiljg, erfaring med flere
former for fysisk aktivitet, privat transport til fasiliteter og positivt
sosialt miljg (Brunes et al 2017). Det er av stor betydning for
informantenes lyst til 3 delta at aktivitetene gir dem glede, energi og

positiv selvfglelse.

Frumberg et al (2019) finner at barn med fysiske funksjonsnedsettelser
opplever positive endringer i helserelatert livskvalitet etter deltakelse i
et ski- og snowboardprogram som er tilpasset deres funksjon. Tydeligst
ses forbedringer i fysisk velvaere og mindre mobbing. Foreldrene til
barna ser ut til 3 oppleve positive endringer pa flere omrader enn
barna selv. De barna som deltok i programmet mer enn tre ar, opplever
overraskende en lavere selvoppfattelse etter noen ar. Den opplevde

forbedringen i fysisk velvaere gkes ikke etter flere ars deltakelse.

Betydningen av a delta i konkurranseidrett for ungdom med nedsatt
funksjonsevne er belyst av en gruppe amerikanske forskere (Aytur et al,
2018). De har underspkt opplevelsen til en gruppe idrettsutgvere som
driver med kjelkehockey pa fritiden innen en paraidrettsorganisasjon.
Resultatene deres antyder at deltakelse i konkurranseidrett hjelper de
unge til 3 identifisere seg med verdifulle sosiale roller som

"idrettsutgver’, ‘engasjert pa fritiden’, ‘'venn’ og ’'lagkamerat’.
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De oppfatter seg som personer som bade har ferdigheter og vilje til a ta
kontroll over fritiden sin og ta stilling til barrierer og muligheter for

sosial inkludering.

| en kvalitativ studie har man spurt barn med ulike
funksjonsnedsettelser hvordan de opplever deltakelse i selvvalgte
fysiske aktiviteter under et intensivt rehabiliteringsopphold.
Rehabiliteringsoppholdet oppleves som en arena hvor barna lzerer
ulike aktiviteter ssmmen med jevngamle kamerater, hvilket resulterer i
mestring, vennskap og glede. Barna deltar pa egne betingelser og

fortsetter a gjgre det i sitt lokalmiljg (Nyquist et al, 2019).

Amerikanske forskere har undersgkt, hvordan barn med fysiske
funksjonsnedsettelser opplever muligheter for sosialisering gjennom
deltakelse i fysisk aktivitet i skolen, i hjemmet og i lokalsamfunnet
(Taub & Greer, 2000). Fra barnas perspektiv kan fysisk aktivitet vaere en
arena hvor deres sosiale identitet anerkjennes, fordi de opplever gkt
kompetanse og gkt selvfglelse og selvtillit. Dessuten kan det a delta
styrke bade sosiale band, nettverk og ferdigheter. Noen av barna
opplevde at deltakelse i fysisk aktivitet kunne vaere demotiverende og
forbundet med angst, fordi de ikke var i stand til & prestere like bra som
vennene. Noen opplevde a bli ekskludert ved fysisk aktivitet i skolen,

spesielt hvis aktiviteten innebar valg av lag.
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En studie fra Canada har undersgkt oppfattelsen av fysisk aktivitet og
idrett hos ungdom med medfgdt hjertesykdom (Moola et al, 2008). For
dem betyr ikke deltakelse i fysisk aktivitet like mye nar det
sammenliknes med andre viktigere aktiviteter som ungdom er
engasjert i. Disse ungdommene har lav oppfattelse av egen
mestringsevne (self-efficacy) i forhold til det a vaere fysisk aktiv, spesielt
nar aktiviteten er vanlig eller tradisjonell idrett. De har et instrumentelt
forhold til idrett, da de kun oppfatter fysisk aktivitet som en
helsegevinst. Deltakelse i idrett ma hele tiden veies opp mot en stadig

felelse av trgtthet relatert til hjertesykdommen deres.

Opplevelsen av deltakelse hos elever med fysiske
funksjonsnedsettelser, inkludert i kroppsgvingsundervisning i skolen, er
undersgkt i flere studier. Canadiske forskere finner at elevene har en
motsetningsfull opplevelse av sin deltakelse i undervisningen. Pa gode
dager fgler de tilhgrighet, kompetent deltakelse og delaktighet i det
gode fellesskap. Pa darlige dager tar fglelsen av sosial isolasjon, tvil om
egen kompetanse og begrenset deltakelse overhand (Goodwin &
Watkinson, 2000). Det siste underbygges av norske forskere som
undersgkte, hvordan barn og unge med ulike fysiske
funksjonsnedsettelser vurderte undervisning og laering i kroppsgving i
skolen, med hovedvekt pa nar og hvordan de opplevde seg inkludert
(Svendby & Dowling, 2012). Forskerne finner at spesielt det

prestasjonsorienterte perspektivet i kroppsgvingsfaget, medfgrer at
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elever med funksjonsnedsettelse har en opplevelse av segregering og
fremmedgjgring og at de blir definert som darlig fungerende og med

manglende ferdigheter.

Oppsummering
Det er en rekke faktorer som ser ut til 3 ga igjen nar det handler om

betydningen av a delta i fellesskap for barn og unge med
funksjonsnedsettelser. For eksempel at det er ggy, at man mgter
venner og rollemodeller, at man far positive kroppslige opplevelser,
opplever tilhgrighet og utvikler identitet. A delta i fysisk aktivitet
oppleves generelt positivt, men forskningen peker ogsa pa en rekke
viktige forhold i idretts- og klubbmiljger som ma veere til stede for at
barnet/den unge skal fgle seg godt mottatt og opprettholder

deltakelsen, for eksempel gode instruktgrer og tilstrekkelig stgtte.

Det virker riktignok ikke bare a vaere en entydig god opplevelse a vaere
deltaker i et fellesskap som omhandler fysisk aktivitet. Det kan vaere
forhold knyttet til bade barnet selv, barnets funksjonsnedsettelse og
omgivelsene som oppleves veldig utfordrende. Forskningen ma stille
kritiske spgrsmal for a fa frem ulike nyanser i betydning av deltakelse
for barn og unge med funksjonsnedsettelser. Det er ogsa viktig a lytte
til barnas egen stemme. Deltakelse og fysisk aktivitet oppfattes
kulturelt sett som positive begreper forbundet med status og verdi. Er
det slik det oppleves for alle? Hva skal til for at deltakelse oppleves som
bra? Og sammen med hvem?
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Hvilken betydning har det om man er i lag med kamerater med eller
uten funksjonsnedsettelser? Det er viktig at barn og unge med
funksjonsnedsettelser tilbys muligheten til 8 kunne velge nar det
handler om hvordan man vil delta i et fellesskap og sammen med

hvem.

Forskningen viser gkt fokusering pa studier som tar barnas perspektiv,

og her gjenstar mange relevante spgrsmal a ta opp.

Hvilke bestemmende faktorer finnes for deltakelse?
Skole, barnehage, familie og fritid er typiske arenaer for sosial

deltakelse i barn og unges hverdag. Det er mange bestemmende
faktorer for i hvor stor grad mennesker med funksjonsnedsettelser
deltar pa disse arenaene. Det kan dreie seg om faktorer relatert til det
fysiske miljget, gkonomiske forhold, psykologiske forhold,
hjelpemidler, forhold relatert til kommunikasjon og informasjon,
kunnskap og kompetanse hos omgivelsene, politikk og prosedyrer, og
tilgang til ressurser (Rimmer, J. H. et al, 2004). En lang rekke studier
omhandler disse faktorene i relasjon til barn og unge med nedsatt
funksjonsevne, og flere foreslar at man i forskningen systematiserer
dem ut fra tre omrader: Familierelaterte faktorer (f.eks.
sosiogkonomisk status, foreldres utdannelse, familiens fungering,
foreldrestgtte), faktorer i omgivelsene (f.eks. fasiliteter, muligheter,
tilretteleggelse, sosiale relasjoner, holdninger) og personlige faktorer

( f.eks. alder, kjgnn, interesser, motivasjon, ferdigheter, motorisk
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funksjon, opplevd handlingsmulighet) (King et al, 2003; Shikako-
Thomas et al, 2008; Shields et al, 2012; Schleien et al, 2014; Kristén et
al, 2003; Taub & Greer, 2000, Anaby et al, 2013).

Steinhard et al (2019) gir et overblikk over de viktigste fremmende og
begrensende faktorene for deltakelse i fritidsaktiviteter for barn og
unge med funksjonsnedsettelser i Norge, hvor de benytter seg av
ovennevnte systematikk. De finner at de enkelte faktorene kan virke
bade fremmende og begrensende, avhengig av konteksten. De
fremhever derfor at vurdering og maling av deltakelse ogsa ma ta

konteksten i betraktning.

De fleste av de inkluderte studiene kan kategoriseres under
familierelaterte faktorer, faktorer i omgivelsene og personlige faktorer.
En del finner ogsa at det er en blanding av flere faktorer som er
bestemmende for deltakelse. Likevel vil den foreslatte systematikken

brukes her for a skape oversikt.

Familierelaterte faktorer
Familiens innflytelse og stgtte er viktig for alle barn og unge. Men for

barn og unge med funksjonsnedsettelser er familiens stgtte spesielt
viktig nar man ser pa deres utvikling og deltakelse i sosiale fellesskap
(Kristén et al, 2003; Schleien et al, 2014; Shields et al, 2012).

Den naermeste families forstaelse av betydningen av barnets

deltakelse kan derfor vaere en avgjgrende faktor for & fremme barn og
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unges deltakelse. En canadisk oversiktsstudie peker pa at den vanligste
faktoren for & fremme sosial deltakelse hos barn og unge med
funksjonsnedsettelser, er sosial stgtte fra familie og venner (Anaby et
al, 2013). Dette underbygges av en studie fra Australia (Davey et al,
2015).

En amerikansk studie viser, at familien er av stor betydning for
livskvaliteten hos mennesker med funksjonsnedsettelser. Stgttende
familier har en positiv innflytelse bade gjennom barndom og voksenliv,
f.eks. nar det handler om & sette mal og ha forventninger til livene

deres (Freeborn & Knafl, 2013).

Selv om man vet at foreldrenes stgtte virker a veere avgjgrende for om
unge med funksjonsnedsettelser kan delta i inkluderende
fritidsaktiviteter, kan det imidlertid veere en utfordring og kreve et stort
praktisk og emosjonelt arbeid i hverdagen a finne passende
aktivitetstilbud og hjelpe den unge til 3 delta. En innsats som ofte er

usynlig for samfunnet.

Goodwin & Ebert (2018) har undersgkt hvordan dette arbeidet oppleves
av de unges foreldre. De forteller, at det krever en kjempeanstrengelse
a fa til inkludering, at de unge vurderes pa sin funksjonshemming og
ikke pa mulighetene/potensialet deres, at en kontinuerlig laereprosess

er ngdvendig for a kunne apne dgrer og opprettholde deltakelse,
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at foreldrene star med en stor del av ansvaret for at det lykkes, og at

det er forbundet med skyld nar man blir hjemme.

Schleien et al (2014) har gjennomfgrt en studie som avdekker
foreldrenes opplevelse av barrierer for deltakelse i fritidsaktiviteter
sammen med kamerater i lokalmiljget. Foreldrene vurderer at
deltakelse i fritidsaktiviteter er viktig for sine barns livskvalitet, men
mulighetene er svaert begrenset. | tillegg opplever foreldrene at
dersom barna har mulighet til 3 delta i en aktivitet sa faller det stgrste
ansvaret for stgtte pa dem. De opplever at personalet som star for
aktivitetene ikke har nok kunnskap til 8 mgte barnas sikkerhetsbehov.
Dette gjgr at de heller foreslar for barna a delta pa segregerte eller

spesialiserte aktiviteter av ren omsorg.

Nar det handler om fysisk aktivitet for barn med synsnedsettelser kan
familiens kunnskap om aktivitetsmuligheter veere avgjgrende for deres
oppfattelse av hvordan de kan stgtte barnet i a finne passende
aktiviteter som de kan delta i pa fritiden. Men deltakelse i en rekke
workshopper med tilpasset fysisk aktivitet kan tilsynelatende gi
foreldrene strategier og ferdigheter slik at de kan hjelpe barna til &

delta i fysisk aktivitet (Columna et al, 2018).

Siebert et al (2017) finner at foreldrenes oppfattelse av barnets

ressurser og deres stgtte til barnet er avgjgrende for om barn med
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fysiske funksjonsnedsettelser deltar i fysisk aktivitet. Foreldre til barn
med cerebral parese papeker at familiens kultur og holdninger pavirker
barnas motivasjon for & delta i fysisk aktivitet. Men ogsa stegtte til barna

fra kompetente personer er ngdvendig (Lauruschkus et al 2017).

Foreldrenes avgjgrende rolle i a stgtte barn med intellektuelle
funksjonsnedsettelser med a delta i fysisk aktivitet i fritiden poengteres
ogsa av McGarty et al (2018). Men andre faktorer knyttet til barnas
erfaring med fysisk aktivitet, sosial motivasjon, tilbud og fasiliteter
har ogsa betydning. Alle faktorer kan bade fremme og hemme
deltakelse avhengig av den informasjonen som gis til foreldrene og

andre relevante personer i barnas naere omgivelser.

Familiens gkonomi kan vaere en bestemmende faktor for i hvilken grad
barn og unge deltar i fysisk aktivitet pa fritiden. Canadiske forskere
(King et al, 2913) finner at hgyere inntekt er forbundet med stgrre
deltakelse for bade barn og unge med eller uten funksjonsnedsettelser.

Dette understgttes av andre studier (Anaby et al, 2014).

| forhold til kroppsgvingsundervisningen i skolen er det av stor
betydning hvordan mgdre til barn med funksjonsnedsettelser oppfatter
barnas opplevelse av inkluderende undervisning. En canadisk studie
peker pa at mgdrene virkelig gnsker a forsta sine barns opplevelse av a
delta pa kroppsgvingsundervisningen. De fremhever den fysiske og
sosiale betydningen av kroppsgving og er derfor veldig oppmerksomme
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pa barrierer for barnas deltakelse. For @ motvirke de opplevde
begrensningene for a delta i kroppsgving finner mgdrene muligheter
for deltakelse i fysisk aktivitet utenfor skolen og tar pa den maten med
kunnskap og oppmerksomhet om idrett for personer med

funksjonsnedsettelser inn i skolen (An & Goodwin, 2007).

Faktorer i omgivelsene
En lang rekke studier viser at faktorer i omgivelsene har direkte

betydning for deltakelse pa tvers av alle arenaer som hjem, skole og
samfunn (Anaby et al, 2014; Tomkin et al, 2014; Colver, 2012; Barf,
2009; Emira & Thompson, 2011). De hyppigste barrierene er
holdninger, de fysiske omgivelsene, transportmuligheter, politikk og
mangel pa stotte fra personale og serviceytere. Dette viser seg ogsa pa
tvers av ulike land, da de landene eller regionene som har stgrst

tilgjengelighet til aktiviteter, har stgrst deltakelse (Anaby et al, 2013).

Fra foreldres perspektiv oppleves barrierer for deltakelse for barn med
fysiske funksjonsnedsettelser pa mange omrader: Skole- og
arbeidsmiljg, fysiske omgivelser, institusjonell og statlig politikk,
service- og stgtteordninger, holdninger og sosial stptte (Law et al,

2007).

En norsk undersgkelse viser at jo mer barn med fysiske
funksjonsnedsettelser er segregert fra vanlig klasseromsundervisning i

skolen jo lavere er barnets sjanser for a fa venner pa besgk eller besgke
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venner selv. Segregeringspraksis begrenser effektivt barn fra a delta i
en stgrre sosial sammenheng (Finnvold, 2018). Samme studie viser at
foreldrenes inntekt og utdanning i hgy grad pavirker barnas deltakelse i

organiserte fritidsaktiviteter.

Virksomme elementer i rehabilitering for @ fremme samfunnsdeltakelse
oppgis av omsorgspersoner til barn med nylig ryggmargsskade a vaere
teknisk stgtte og oppmuntring fra helsepersonell, undervisning om
barnas skade, stgtte til familien og interaksjon med andre med
funksjonsnedsettelse. Tilbake i lokalmiljget er det nyttig at barna far
hjelp til a involvere seg i ulike fellesskap, at barna er sammen med
andre med funksjonsnedsettelser, og at det far generell oppmuntring

og kameratstgtte (House, 2009).

Nar det handler om sma barn med ADHD, autismespekterforstyrrelser
og/eller utviklingsforstyrrelser, som er yngre enn 6 ar, er
omgivelsesfaktorer ifglge en kunnskapsoppsummering over
forskningslitteratur en av de viktigste faktorene for a fa til vellykket
deltakelse i fritidsaktiviteter og lek (Coussens et al, 2019).

Foreldrene til disse barna identifiserer begrenset informasjon,
manglende veiledning fra fagpersoner, darlig stgtte fra andre
omsorgspersoner og manglende planlegging (hos hvem?) som barrierer
for deltakelse. Men ogsa barnas daglige rutiner og aktiviteter, niva av

mestring og ferdigheter for a fa til & delta i aktiviteter, har betydning.
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Barn med uttalte intellektuelle og multiple funksjonsnedsettelser er
ogsa helt avhengige av den stgtte de kan fa hos omgivelsene.

Her ser man at de viktigste faktorene som fremmer aktivitetsdeltakelse
sammen med familien, er relatert til barnas neermeste omgivelser. For
eksempel at aktiviteten er tilgjengelig og akseptert, at man er godt
kjent med barna, og at personene som er tett pa barna har en positiv
holdning til aktiviteten. Det vil fgre til at barna fgler at de trengs, og at

de opplever en tilhgrighet (Axelson et al (2014).

Sosial stgtte syns ogsa a veere avgjgrende for sosial inkludering og
fysisk aktivitet for ungdommer med fysisk funksjonsnedsettelse
(Knibbe et al, 2017). Faktorer som rettferdig og likeverdig deltakelse
uavhengig av funksjonsnedsettelse, tilhgrighet og sosialt stpttet

selvstendighet angis som viktige faktorer.

Hvis unge med funksjonsnedsettelser skal fortsette med fysisk aktivitet
er det viktig at de far en god start, gnsker @ mestre, er motiverte og
opplever tilhgrighet. Men ogsa omgivelsenes stgtte og oppmuntring til
a fortsette spiller en stor rolle, herunder en coach/trener, som stgtter

bade rundt aktivitetene og pa det personlige plan (Morris et al, 2018)

Nar man setter sgkelys pa deltakelse i fysisk aktivitet pa fritiden viser
en australsk oversiktsstudie, barrierer og faktorer som fremmer
deltakelse blant barn og unge med funksjonsnedsettelser, bade nar det

kommer til familierelaterte faktorer, omgivelser og miljg og personlige
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faktorer (Shields et al, 2012). Andre studier poengterer imidlertid, at
omgivelsesfaktorer utgjgr de stgrste barrierene. Det pekes pa
holdninger blant andre mennesker, fysisk tilgjengelighet, mangel pa
spesifikke aktivitetsmuligheter og ledere med tilstrekkelig utdanning
(Kristén et al, 2003). Samtidig ser det ut til at systemer som tillater
spontanitet fremmer deltakelse. Det gjelder blant annet tilgang til og
bruk av aktivitetshjelpemidler og tilstedevaerelse av stgttende og
kompetente personer som foreldre, trenere, coacher, mentorer eller

andre stgttepersoner (Shimmel et al, 2013).

For barn med spina bifida og cystisk fibrose finner en australsk studie,
at mulighetene for deltakelse i fysisk aktivitet pa fritiden er begrenset
av at det ikke er nok variasjon i tilbudene, at det er vanskelig a finne
passende aktiviteter som involverer hele familien, og at de mangler tid

i hverdagen for a delta (Field & Oates (2001)

Ungdom med mer moderat utviklingshemming opplever mangel pa
passende aktivitetsmuligheter i neerheten som den stgrste barrieren
for deltakelse i fysisk aktivitet i hverdagen. Personlige faktorer som
manglende lyst og motivasjon for fysisk aktivitet oppleves ikke som
signifikant stgrre barriere for denne gruppen enn for unge uten

utviklingshemming (Stanish et al, 2016).

Riktige og rett tilpassede aktivitetshjelpemidler er en avgjgrende faktor

nar det handler om a sikre optimal deltakelse og sosial inkludering i
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fellesskap for barn med funksjonsnedsettelser. | barnas eget perspektiv
bidrar det til selvstendighet i aktivitetene og mulighet for a delta i
aktiviteter med familie og venner. Det er absolutt ngdvendig at man
vet at aktivitetshjelpemidlene finnes og at man kan fa hjelp til & bruke
dem (Gjessing et al, 2017). En forutsetning for at barna skal fa best
mulig oppfelging er at fagpersoner i rehabiliteringsfeltet og aktgrer i
skole og fritid har fokus pa og kunnskap om aktivitetshjelpemidler og
bruken av dem. Bergem (2019) finner at det generelt er begrenset
kunnskap om aktivitetshjelpemidler hos ergoterapeuter og
fysioterapeuter, men at de har bedre kunnskap om tilgjengelighet og
lovgivning og st@rre fortrolighet med disse enn laerere og ledere og

trenere i idrettslag.

Mye forskning peker pa barrierer for at barn og unge skal kunne delta i
fysisk aktivitet og kropps@ving i skolen. En studie av opplevde barrierer
hos laerere nar det gjaldt a inkludere elever med synsnedsettelser i
vanlig kropps@ving viste at de mest rapporterte barrierer var faglig

forberedelse, utstyr, planlegging og tid (Lieberman et al, 2002).

Andre forskere finner at barnas spesifikke omgivelser, spesielt nar det
gjelder tilgjengelighet til aktiviteter for elevene selv, virker fremmende
pa deltakelse (Eriksson 2005). Tilpassing av ulike aktiviteter vil gke
deltakelsen for elever bade med og uten funksjonsnedsettelser

(Kalyvas & Reid, 2003).
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En amerikansk casestudie, som undersgker inkluderende kroppsgving i
barnehagen til en 6-arig gutt med alvorlig CP viser, at denne type
undervisning er veldig effektiv og medfgrer uttalt sosial aksept og
motorisk deltakelse. Dette begrunnes i at en ekstra laerer med
spesialkompetanse innenfor tilpasset fysisk aktivitet tilrettela og var

med pa undervisningen (Vogler et al 2000).

Nar det gjelder inkludering av elever med mentale
funksjonsnedsettelser i skolen ser det ut til at laererens holdning til
barna er av stor betydning for om det lykkes. En amerikansk studie
viser at nar leereren fokuserer pa barnas ferdigheter beskriver de at
inkluderingen har stgrre suksess enn nar de fokuserer pa barnas adferd
og fglelser (Combs, 2010). Inkludering av barn med szerlige behov
oppleves lettere av leererne nar prosessen tilpasses det enkelte barn,
som f.eks. passende stgtte og bred utvikling av ressurser og trening

(Morley, 2005).

En canadisk studie har undersgkt hvilke faktorer lzerere i skolen
oppfatter som bestemmende for om ungdom med funksjons-
nedsettelser deltar i idrettsaktiviteter i skolen (Belley-Ranger et al,
2016). De nevner to omrader: 1) Faktorer relatert til skolen. For
eksempel at det skapes betingelser for at den enkelte blir interessert i
og motivert for fysisk aktivitet og at det er trygt og sikkert a delta, at
det tilbys mulighet for aktiviteter utenfor pensum og at man adresserer

barrierer og spesielle behov i forhold til deltakelse.
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2) Faktorer relatert til laerernes profesjonelle ferdigheter. For eksempel
leererens evne til 3 tilpasse aktiviteter og formidle kunnskap og
forholdet mellom lzerer og elev, samarbeid med andre fagpersoner (for
eksempel helsepersonell) og kunnskap om de utfordringene som er

forbundet med den enkelte funksjonsnedsettelse.

Sosial og pedagogisk inkludering av barn med funksjonsnedsettelser i
kroppsgvingsundervisningen kan understgttes av en kombinasjon av
motivasjonsfaktorer og motiverende klima, mener norske forskere
(Wilhelmsen et al, 2019). Ved a inkludere barna fysisk, samt a
introdusere en mestringsorientert og/eller et autonomi-stgttende tiltak

med lav vekt pa prestasjon, kan laereren skape et motiverende klima.

Flere forskere har veert opptatt av betydningen av stgtte fra
klassekamerater nar det gjelder a inkludere elever med
funksjonsnedsettelser i kroppsgvingsundervisningen. En svensk studie
undersgker virkningen av klassekamerater som veiledere ('peer-tutors’)
og finner at dette kan medvirke til et suksessfullt samarbeid mellom
elever med og uten funksjonsnedsettelser i kroppsgvings-

undervisningen (Klavina et al, 2014).

Betydningen av stgtte fra klassekamerater nyanseres noe gjennom
funnene til en canadisk studie, hvor de ser at dette kan oppleves bade
som stgttende (praktisk hjelp, omsorg eller personlig stgtte) eller

truende (tap av selvstendighet, bekymring for selvaktelse eller
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begrenset deltakelse). Deltakernes opplevelse av hjelp blir mer

kompleks med alderen (Goodwin, 2001).

Dette stgttes av en senere canadisk undersgkelse av lagidrett i skolen.
Den viser at kamerater kan ha en mangefasettert betydning for
idrettsopplevelsen for ungdom med fysiske funksjonsnedsettelser (Orr
et al, 2018). De unge opplever at kameratene har skiftende roller. De
kan fgles truende for de unges opplevelse av kompetanse og
tilhgrighet i idrett, som senker selvfglelsen deres og motivasjon for a
delta i lagidrett pa skolen. Men kameratene kan ogsa fgles stgttende,
spesielt nar det oppstar gode relasjoner mellom de unge og
kameratene hjelper dem med & utvikle ferdigheter innen den aktuelle

idretten.

Negative holdninger hos funksjonsfriske ungdommer er identifisert
som en barriere for sosial aksept av deres kamerater med
funksjonsnedsettelse (Fort et al, 2017). De samme forskerne har
undersgkt om holdninger til ungdommer som var frivillige pa en
sommeraktivitetsleir pa dagtid for ungdommer med
funksjonsnedsettelser ble endret gjennom denne aktiviteten. Statistisk
sett viste de unge i langt mindre grad stigmatiserende holdninger etter
deltakelsen pa leiren. Kvalitative intervjuer indikerte, at de opplevde
leiren som et sted hvor de greide a utvikle gode relasjoner til

kamerater med funksjonsnedsettelser.
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Denne relasjonen fgrte til bedre kunnskap og sosial aksept hos

kameratene, og det resulterte i personlig forandring hos den unge.

En oversiktsstudie peker pa at det er mulig @ endre omgivelsenes
holdning til barn med funksjonsnedsettelser giennom informasjon
(Lindsay & Edwards, 2013). En eksperimentell studie fra Hellas som
undersgker effekten av & undervise funksjonsfriske barn om temaer
som omhandler funksjonshemming viser at den generelle holdningen
til venner med funksjonsnedsettelser endres i positiv forstand

(Papaioannou et al, 2013).

Noen fa kvantitative studier finner ingen direkte statistisk sammenheng
mellom faktorer i omgivelsene og barnas deltakelse. Det gjelder en
australsk studie av barn med Cerebral Parese, som ikke viser signifikant
sammenheng mellom faktorer i omgivelsene og deltakelse i uformelle
aktiviteter utenfor skolen (Imms, 2009). Videre, at en svensk studie av
elever i spesialundervisning ikke viser noen direkte sasmmenheng
mellom omgivelsene og barns deltakelse i aktiviteter i skolen. Studien
indikerer at det kun er tilgjengelighet til aktivitetene som har betydning

for deltakelsen (Eriksson, 2005).

Personlige faktorer
En rekke personlige faktorer knyttet til direkte til barn og unge med

funksjonsnedsettelser diskuteres innen forskning a vaere av betydning
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for deltakelse i alle sosiale sammenhenger, f.eks. alder, kjgnn,

funksjonsevne, personlighet, emosjonelle faktorer mm.

Der er ulik oppfattelse av hvordan alder er bestemmende for
deltakelsesniva pa fritiden. Noen forskere finner at deltakelsesnivaet
faller nar barna blir eldre (Shikako-Thomas et al, 2008; King et al, 2013).
Andre viser at ungdom deltar i st@rre grad pa aktiviteter sammen med
venner og andre utenfor hjemmet en det barn gjgr (Palisano et al

(2009).

Noen studier viser at kjgnn har betydning for valg av aktivitet. Jenter
har tendens til 3 delta mer i ferdighetsbaserte og sosiale aktiviteter,
mens gutter deltar mer i gruppeaktiviteter som fysisk aktivitet og sport

(Shikako-Thomas et al, 2008; Nyquist et al, 2016).

Begrensninger i fysisk funksjonsevne er forbundet med begrenset
tilgang til alle former for fritidsaktiviteter og stgrre avhengighet av
voksne (Shikako-Thomas et al, 2008; Law et al, 2007; Tonkin et al,
2014). Barn og unge med et hgyt fysisk funksjonsniva deltar pa flere
aktiviteter sammen med venner og andre sammenlignet med barn med
lavere funksjonsniva (Palisano et al (2009). Darlig helse og darlig
emosjonell fungering samt sosiale vansker ser ut til a redusere graden
av deltakelse i sosiale aktiviteter pa fritiden (King et al, 2013; Law et al,
2007; Barf et al, 2009; Imms et al, 2009). Dette understgttes ogsa av en

studie av barn med utviklingshemming som konkluderer med at barns
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ferdigheter og sosiale tilpasningsevne er den viktigste faktor for sosial
deltakelse. Faktorer relatert til familie og omgivelser har dog ogsa stor
betydning (Taheri, 2017). Barnas funksjonsevne synes a ha stgrre

betydning for deltakelse enn selve diagnosen (Anaby et al, 2014).

For barn og unge med ryggmargsskade virker personlig robusthet a
veere en viktig faktor for involvering i sosiale aktiviteter etter

rehabilitering (House et al, 2009).

Nar det gjelder deltakelse i fysisk aktivitet og sport viser en canadisk
studie at faktorer i omgivelsene og personlige faktorer inngar i et
dynamisk samspill. En faktor som gker deltakelse i fysisk aktivitet for en
person, kan vaere en barriere for en annen. Imidlertid ser man en rekke
barrierer for deltakelse relatert til personlige faktorer: Tretthet far,
under eller etter aktiviteten knyttet til transport, forflytning inn og ut
av aktivitetshjelpemidler, smerte, darlig helsetilstand, samt mentale,
kognitive og emosjonelle faktorer som f.eks. angst for skader.
Fremmende faktorer for deltakelse i fysisk aktivitet er: A ha det gy, a
oppna frihet og selvstendighet, a vaere sammen med venner, 3 laere
ferdigheter, 3 na personlige mal og a gjgre noe som er bra for kroppen
(Shimmel et al, 2013). Barnas egne gnsker om a veere fysisk aktive og
deres ferdighetsniva og idrettskompetanse har ogsa betydning for

graden av deltakelse (Shields et al, 2012).
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En finsk studie finner at personlige faktorer som opplevd fysisk form,
selvrespekt og vilje har en signifikant sammenheng med deltakelse i
fysisk aktivitet for ungdom med kronisk sykdom eller
funksjonsnedsettelse (Kwok et al, 2014). Ifglge en norsk studie (Saebu
& Sgrensen, 2011) er faktorene motivasjon og opplevd identitet som
en aktiv person, av stgrre betydning enn bade omgivelsesfaktorer og
faktorer relatert til funksjonsevne, nar man ser pa det a bli vaerende og
fortsette med fysisk aktivitet. Andre forskere finner at typen av
funksjonsnedsettelse har betydning for barnas fysiske aktivitetsniva,
slik at barn og unge med CP, muskeldystrofi og synsskade ser ut til

vaere de som er minst fysisk aktive (Longimuir, P. E. & Bar-Or, O., 2000).

Forbedrede funksjonelle ferdigheter oppnadd gjennom et malrettet
rehabiliteringsopphold i gruppe ser ut til a forbedre livskvaliteten og
pke deltakelse i fysisk aktivitet og selvstendighet i hverdagen for
ungdom med nevrologiske funksjonsnedsettelser (Tveten et al, 2017).
Informantene opplevde at de lettere oppnadde malene de hadde satt
seg i sin idrett, og at fysiske barrierer i hverdagen deres ble en mindre
utfordring. Generelt ble de mer i stand til 3 delta i sosiale aktiviteter og

det medfgrte glede, fglelse av sikkerhet, sosial stgtte og gkt energi.

En annen studie av resultatene av et malrettet familiesentrert
rehabiliteringsopphold finner statistisk signifikante positive tendenser i
barnas deltakelse i fysisk aktivitet i sitt lokalmiljg etter et 3 ukers

intensivopphold pa et helsesportssenter.
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Man finner riktignok hindringer i omgivelsene som kan virke

begrensende pa deltakelsen (Willis et al 2018).

Det fallet man ifglge annen forskning kan forvente i deltakelse i fysisk
aktivitet hos ungdom med funksjonsnedsettelser ser ut til a bli mindre
etter et 3 ukers intensivt rehabiliteringsopphold der fysisk aktivitet er
hovedinnholdet (Baksjgberget et al, 2017). Det konkluderes at denne

formen for intervensjon kan bidra til 3 opprettholde aktivitetsnivaet

hos barn og unge med funksjonsnedsettelser.

Oppsummering
Det finnes mange studier som undersgker bestemmende faktorer for

deltakelse hos barn og unge med funksjonsnedsettelser ut fra ulike
perspektiver, sa dette omradet kan anses som godt belyst i
forskningen. Imidlertid er feltet veldig komplekst, og det kan vaere
vanskelig & helt forsta hvordan de enkelte faktorene gir mening og blir
hemmende eller fremmende for det enkelte individ sett i forhold til
ulike kontekster og sammenhenger. Samtidig er det er forskningsfelt
hvor subjektive og objektive elementer bgr ses i sammenheng. Hva
som har innflytelse pa deltakelse kan se veldig forskjellig ut fra
henholdsvis barnas/ungdommens perspektiv og fra perspektivet til for
eksempel lzrere, instruktgrer, fagarbeidere innen helse eller

beslutningstakere i kommunen.
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Kunnskap om bestemmende faktorer for deltakelse er ngdvendig nar
man skal planlegge tiltak bade i en rehabiliteringssetting og i forhold til
kommunale tiltak og aktiviteter i lokalmiljget til den det gjelder. Derfor
vil det vaere ngdvendig med ytterligere forskning som undersgker de

enkelte faktorenes betydning i konkrete og spesifikke kontekster.

Avsluttende kommentarer

Denne oppsummeringen er utarbeidet for a forsgke a gi en oversikt
over den kunnskap, bade internasjonal og nordisk, som forskningen gir
nar det handler om deltakelse i familie/fritid og skole/barnehage hos
barn og unge med nedsatt funksjonsevne, med spesielt sgkelys pa

deltakelse i fysisk aktivitet.

Blant forskere finnes det en utbredt opptatthet av a komme frem til
velegnede begreper og maleinstrumenter for a vurdere deltakelse, og
endring i deltakelse hos barn og unge med funksjonsnedsettelser. De
fleste tar utgangspunkt i definisjonen til WHO slik den presenteres i
ICF. Men det er fortsatt en utfordring a skille aktivitet fra deltakelse, a
finne malemetoder som kan brukes pa tvers av diagnosegrupper, a

sikre at barnas perspektiv belyses og a dekke alle ICF-komponentene.

De inkluderte studiene gir et godt grunnlag for videre forskning, bade i
forhold til forstaelse av begrepet deltakelse og i utvikling av

maleinstrumenter. Perspektivet fullstendig deltakelse, som betegner
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de betingelsene de sosiale og fysiske omgivelsene gir i kombinasjon
med de forutsetningene som individet har, finnes ikke representert i de
utvalgte studiene. Spesielt i nordisk forskning omkring
funksjonshemming diskuteres dette som et begrep som omhandler
relasjonen mellom individ og samfunn, og som representerer

personens konkrete betingelser for handling.

Samlet viser bade kvalitative og kvantitative parametere i forskningen,
at barn og unge med funksjonsnedsettelser deltar i mindre grad pa de
fleste omradene i hverdagslivet og i sosiale og kulturelle fellesskap
sammenlignet med funksjonsfriske jevnaldrende. Dette synes ogsa a
veere tilfelle nar det gjelder fysisk aktivitet, men her er spriker

resultatene noe.

Flere studier viser at barn og unge med funksjonsnedsettelser
opplever lav grad av deltakelse i fellesskap med jevnaldrende, bade pa
skolen og pa fritiden. Spesielt ser man at det er vanskelig & delta i ’frie’
aktiviteter, som man selv skal sette i gang. Det er uklart om barna

deltar i selvvalgte og gnskede aktiviteter.

Forskningen som omhandler barns egen opplevelse av betydningen av
deltakelse i fysisk aktivitet i skolen og pa fritiden gir et variert og et litt
uklart bilde. Det er funnet en del positive betydninger, som glede, gkt

kompetanse og selvaktelse.
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Men det pekes ogsa pa opplevelsen av & vaere utenfor, a fgle angst og

tvil om egen kompetanse og fremmedgjgring.

Der er gjort mange studier pa bestemmende faktorer for deltakelsen til
barn og unge med funksjonsnedsettelser, sa omradet kan anses som
godt belyst i forskningen. Imidlertid er feltet komplekst, og det kan
veaere vanskelig a forsta fullt ut hvordan de enkelte faktorene gir
mening og blir hemmende eller fremmende for den enkelte i forhold til
ulike kontekster og sammenhenger. Spesielt er det usikkert hvordan

personlige faktorer og omgivelsesfaktorer virker sammen.

Behov for videre forskning
Pa bakgrunn av denne oversikten over forskningsbasert kunnskap kan

det pekes pa at det finnes behov for ytterligere forskning pa en rekke

omrader.

Det finnes et godt forskningsmessig grunnlag for a forsta og
videreutvikle forskning og praksis rundt begreper og maleinstrumenter
for deltakelse. Det finnes imidlertid bare noen fa studier som er opptatt
av malemetoder og maleinstrumenter for a avdekke hvordan
deltakelse gjennomfgres og betinges av ulike kontekster og under ulike
betingelser i barns hverdagsliv. Det bgr tas pa alvor at deltakelse er en
relasjon mellom individ og samfunn, og som inneholder bade en
objektiv og en subjektiv dimensjon som bgr inngad i vurdering og

maling. Her er det behov for ytterligere forskning.

62



Det er klart pavist at barn og unge med funksjonsnedsettelser deltar i
mindre grad i sosiale og kulturelle fellesskap enn deres jevnaldrende,
herunder ogsa i fysisk aktivitet. Nyere studier viser imidlertid at
forskjellene er veldig komplekse og avhengig av en rekke ulike
parametere som kjgnn, alder, funksjonsniva, typer av aktivitet,
gkonomi og sosiodemografiske faktorer. For a kunne skape utvikling pa
dette feltet, vil det i en nasjonal sammenheng vaere behov for
ytterligere forskning med tanke pa a kunne forsta alle sammenhengene
i den eksisterende kunnskapen. Relevante spgrsmal er f.eks.: Finnes
det spesielle typer av sosiale og kulturelle aktiviteter som barn og unge
med funksjonsnedsettelser deltar mer i enn i andre? Formelle eller
uformelle? Hvilke typer av fysisk aktivitet i lokalmiljget deltar de pa/i
og hvor mye? | hvor stor grad deltar barn og unge med
funksjonsnedsettelser fullt ut i kropps@vingen pa skolen? Hva gnsker
de & kunne delta i? Har barna kunnskap om deres muligheter for
deltakelse pa fritidsaktiviteter, og har de mulighet for a bli inspirert til

ulike aktivitetsgnsker giennom deres sosiale liv, som andre barn?

For a kunne fasilitere en god inkluderingsprosess trengs dessuten
ytterligere kunnskap om deltakelse i aktiviteter i skolen hos barn og
unge med funksjonsnedsettelse. Spgrsmalet kan for eksempel veere;
Hva skal til for at barna selv opplever at de deltar nok og helt?

Sammenhengen mellom kjgnn og deltakelse bgr det ogsa forskes mer

o

pa.
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Nyere forskning viser gkt fokusering pa studier som ser betydningen av
deltakelse fra barnas perspektiv, men det gjenstar en del relevante
spgrsmal & ta opp her. A delta i fysisk aktivitet oppleves generelt
positivt, men forskningen peker ogsa pa en rekke viktige forhold i
idretts- og klubbmiljger som ma veere til stede for at
barnet/ungdommen skal fgle seg godt mottatt og opprettholde
deltakelsen i aktiviteten, for eksempel gode instruktgrer og riktig
stptte. Det kan se ut som om det ikke alltid er en entydig og god

opplevelse a delta i fellesskap knyttet til fysisk aktivitet.

Det kan veere forhold knyttet til barnet selv, til barnets
funksjonsnedsettelse og forhold i omgivelsene som oppleves veldig
utfordrende. Forskningen ma stille kritiske spgrsmal for a fa frem ulike
nyanser i betydning av deltakelse?? for barn og unge med
funksjonsnedsettelser, og her er det viktig a lytte til barnas egen
stemme. Deltakelse og fysisk aktivitet oppfattes kulturelt sett som
positive begreper, forbundet med status og verdi. Er det slik det
oppleves for alle? Hva skal til for at deltakelse oppleves og fgles
positivt? Og sammen med hvem? Hvilken betydning har det om de

deltar sammen med venner med eller uten funksjonsnedsettelser?

Dette er viktig kunnskap a fa frem hvis barn og unge med
funksjonsnedsettelser skal ha muligheten til 3 kunne velge nar det
handler om hvordan man vil delta i et fellesskap og sammen med

hvem.
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Det er mye forskning som fra ulike perspektiver er opptatt av hvilke
faktorer som har betydning for deltakelse hos barn og unge med

funksjonsnedsettelser, men feltet virker a vaere veldig komplekst.

Det vises ikke entydig hvordan den enkelte bestemmende faktor for
deltakelse blir hemmende eller fremmende for personen i forhold til
den konkrete sammenhengen. Spesielt er det usikkert hvordan

personlige faktorer og omgivelsesfaktorene virker sammen.

Hva som har innflytelse pa deltakelse kan se veldig forskjellig ut fra
henholdsvis barnas/ungdommens perspektiv og fra perspektivet til for
eksempel lzerere, instruktgrer, helsepersonell eller beslutningstakere i

kommunal regi.

Fgér man kan basere konkrete tiltak i lokalmiljg og i (re)habilitering pa
best mulig kunnskapsmessig grunnlag, trenger man forskning som

undersgker de enkelte faktorenes betydning i konkrete kontekster.

Det trengs ogsa ytterligere forskning som belyser sammenhengen
mellom deltakelse i fysisk aktivitet og gkt aktivitetsniva, og om dette er
av betydning for deltakelse i andre sammenhenger for barn og unge
med funksjonsnedsettelser, for eksempel lek med jevnaldrende eller

andre fritidsaktiviteter.

De aller fleste studiene i denne oversikten benytter seg av

spgrreskjema og intervjuer som metode for datainnsamlingen.
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Mye av den eksisterende kunnskapen virker derfor a veere isolert fra
den sammenhengen den er en del av. Deltakelse i hverdagslivet til barn
og unge med funksjonsnedsettelser er knyttet til spesielle situasjoner i
hverdagen. Det er derfor ogsa ngdvendig med kunnskap som er tett
knyttet til barnas sosiale praksiser — det de gjgr sammen med andre, og
den kontekst det foregar i. Dette tilsier at det er ngdvendig med mer
forskning hvor man benytter seg av vitenskapelige metoder som f.eks.
feltstudier, aksjonsforskning eller case-studier, eller at det
gjennomfgres systematiske studier av praksis med hensikt a utvikle

praktisk kunnskap.
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Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med funksjonsnedsettelser har
som mal a systematisere og sammenfatte eksisterende nasjonal og internasjonal
litteratur innen feltet Deltakelse i familie, fritid, skole og barnehage for barn og
unge med funksjonsnedsettelser, med szerskilt vekt pa deltakelse i fysisk
aktivitet.

| denne reviderte rapporten presenteres en kunnskapsoversikt av internasjonal
forskningslitteratur i tidsrommet 1995-2019. Funnene identifiserer kunnskaps-
sterke og kunnskapssvake omrader.

Rapport nr. 1 - 2021

Nasjonal kompetansetjeneste for barn og unge med
funksjonsnedsettelser (NKBUF) er etablert for a bygge opp og spre
kompetanse om aktivitet, mestring og deltakelse pa alle arenaer
for barn og unge med funksjonsnedsettelser, hvor tilpasset fysisk
aktivitet er spesielt viktig. Malet er like muligheter for aktivitet og
deltakelse for barn og unge med funksjonsnedsettelser.

Denne rapporten er utgitt i samarbeid med:

V>
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