


Att ha en dotter med Turners syndrom:

Daligt stod go
foraldrar maktlbsa

Att vara fodd med Turners syndrom betyder
ofta att man ar annorlunda an andra flickor.
For foraldrarna kan det innebéra stora
pafrestningar: stodet fran lakare och samhille
lamnar mycket kvar att 6nska.

— Denna grupp foraldrar har det onédigt
svart, sdger sociologen Mikaela Starke.

P> En del flickor fir diagnosen re-

dan som nyfédda. Andra gir
igenom nistan hela uppvixten
utan att veta varfor de har vis-
sa svirigheter. Turners syndrom
(TS) dr etr medforr tillseind
som beror pd att hela eller de-
lar av den ena X-kromosomen
saknas, Alltsd dr det bara flick-
or som drabbas av syndromet.
Féljderna av syndromet yterar
sig bdde i kropp och ibland
dven psykosocialt. Flickor med
TS ir ofta korta i vixten och
kan ha olika medicinska kom-
plikationer som dterkomman-
de éroninflammationer. Det
forekommer dven hjirt-och
njurproblem. Manga har svirt
med viss tankeverksamhet som
matematik. Ibland har flickor-
na sociala problem — de har
svart att fi kamrater och ham-
nar e utanfér.

Samtidigt dr TS pd minga
sitt ect dolt handikapp — det
dr inte ldct ate se pd en flicka
om hon har TS. De gir i van-
liga skolklasser och lever som
barn gor mest.

—Pd ndgot sitt forvintas det
att dessa barn inte ska behova
nagra extra resurser, Forildrar-
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na ska klara sig sjiilva utan ytt-
re hjilp, vilket de ju ocksd tving-
as till. Men minga ganger skul-
le et vara viildigt enkelt att hjal-
pa dem, siger Mikaela Starke.

Hon ir doktorand vid in-

stitcutionen f6r socialt arbete |

vid Géteborgs universitet och
avslucar nu sin avhandling som

handlar om f6rildrar cill flick- |

or med TS. Genom intervju-
er med forildrar som kommer
till Oscra sjukhusec i Géte-
borg, har hon fitt inblick i hur
det dr att ha en dotter med

| TS. Intervjuerna foljdes sedan

upp med fyra djupintervjuer
med forildrapar. Férildrarnas

flickor var under scudien mel- |

lan fyra och arton ar.

Hade liknande
erfarenheter

Fyra problemomriden utkris-
talliserades under samtalen.
Manga av forildrarna hade lik-
nande erfarenheter, och da
framst niir det giller diagnosens
betydelse, bristen pd kunskap,
spidbarnsperioden samt pro-
blem i vardagen.

— Flertalet forildrar tyckee
att det var vikeigt med en tidig
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diagnos for att de skulle forsed
dottern, hennes behov och svi-
righeter. Dessutom kan man
borja med dllvixthormoner s
ate flickan viixer nigorlunda
normalt. For de andra svirig-
heterna som forknippas med
TS dr det ocksd viktigt med en
tidig diagnos for att £ riice be-
handling, siger Mikaela Starke.

Hon konstaterar att spiid-

barnsperioden dr ovanlige cuff

for forildrar dll flickor med
TS. Manga av flickorna vill
inte dta ordentigt — de iter
sméd mingder, kriks mycket
och niir de skall bérja dta van-
lig mat har de ofta svirt att
tugga. De har ofta nigot som
liknar kolik, fast iin viirre,

Desperata foraldrar

~ Smibarnsforildrar fir ofta
héra att ett kinkigt barn al-
drig kommer att svilta ihjil,
men niir dec giller TS-flickor-
na kan det fakeiske bli rikeigt
allvarligt. Forildrarna blir of-
ta desperata, och pa barna-
virdscentralen ér kunskapen
om TS ofta bristfillig,

Brist pa tillginglig infor-
mation ir en réd trid i hennes
resulcat, Av likarna fir foril-
drarna ta del av medicinsk
kunskap, men ofta saknas de
praktiska riden. Ar det farlige
att mict barn skriker hela nit-
terna — har det med syndromet

L att gora? Vad gér jag med min

dotrer som viigrar 4ta?
Férutom mer information

efterlyser ménga av forildrar-
na i studien avlastning, Det
handlar om praktiska 15s-
ningar: ndgon som hjilper till
ibland eller en extra resurs i
skolan.

Aven nir flickorna har pas-
serat spadbarnsildern infinner
sig problem i vardagen. Foril-
drarna tyckte att deras déctrar
hade problem inom flera om-
riden som uppfattningsfor-
mdga, motorik, social och
emotionell forméga. Framfor
allt dr det i tondren som pro-
blemen visar sig - flickor med
TS har ofta sociala svirigheter.
Man vet inte riktigt varfor dec
dr sd. Formodligen ror det sig
om en kombination av det
medfodda kromosomfelet och
det faktum atc flickorna ut-
vecklas lingsamt.

Det var 13 flickor 1 4ldrar-
na 13-16 dr som hade norma-
la kamratkontakeer. En av dem
umgicks inte med nigon, and-
ra hade visserligen kompisar
men allt umginge skedde pd
deras villkor. Segregationen var
tydlig — flickorna hade svirt
att komma in i en gemenskap
och fick dirfor inte trina van-
ligt socialt beteende.

Forildrarna beritrade ock-
sd om flickornas plétsliga vre-
desutbroct, framfor allt i hem-
met efter skolan. Vissa flickor
visade ett motsatt beteende —
de blev vildigt tillbakadragna
och var ofta nedscimda.

Oavsett om frigorna till for-




Fakta Turners syndrom

Turners syndrom (TS) ir re-
lativt ovanligt och drabbar 1
pd 2 500 flickebarn. Orsaken
ir avsaknad av hela eller de-
lar av den ena X-kromoso-
men, en rubbning som i de
flesta fall leder till missfall.
Tillstindet kan misstinkas

hos nyfodda flickor p& grund av
litenhet och utvecklingsdefekter
i lymforgan, skelett, hjirta och
urinvigar; hos férskoleflickor
pa grund av kortvuxenhet och
oronproblem; hos tondringar
till féljd av utebliven pubertet
och hos vissa vuxna kvinnor pa

grund av infertilitet.
Diagnosen stills genom
kromosomanalys. Manga ging-
er ir flickor med TS kortvux-
na och har &terbildade, ¢j fun-
gerande dggstockar, vilket leder
till utebliven utveckling av
kvinnliga kénskaraktiristika
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Foto: karin Sonnander

ildrarna handlade om spid-
barnstiden eller tondren fanns
ett genomgdende krav — mer
stod och mer information. Fle-
ra av forildrarna hade enbart
haft koneakt med en likare se-
dan deras dotter fick diagnosen.

Asidosatt grupp

— Det hiir dr en grupp foril-
drar som ir viildigt dsidosare. A
ena sidan kriver deras barn me-
dicinsk expertis och regel-
bundna likarkontroller. A and-
ra sidan lever barnen 1 en helt
vanligt viirld utan specialresur-
ser. Det ges inga storre resurser
till forildrarna eftersom de of-
ta klarar sig ind& och sillan kla-
gar. Samtidigt skulle det vara en-
kelt att hjilpa dem — den hjilp
de efterlyser ir vildigt konkret
och inte 54 resurskrivande.

— Jag misstinker ocksa att
forildrar cill barn med lik-
nande svirigheter delar dessa
forildrars erfarenheter — ate ha
ett barn som har vissa speciel-
la behov men 4dnd4 inte fir n-
gon hjilp av samhillet, siger
Mikaela Starke.

Aven om hon har velat stu-
dera biigge (Grildrarnas situa-
tion, konstaterar hon att det of-
tast ir mammorna som kom-
mer till tals i studien. Det har
den enkla férklaringen act det
oftast var mammorna som
kom med dottern till sjukhu-
set, dir studien gjordes.

Mikaela Starke kan nds pi
mikaela.starke@socwork.giv.se M

och infertilicet.

Ofta uppfattas kvinnor
med TS ha en defensiv per-
sonlighet med ldgt sjlvse-
troende. Vissa flickor har
kognitiva svirigheter vad gil-
ler matematisk och spatial
forméga.
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HALLA DAR!

Halla dér Barbro
Lewin, ansvarig
utgivare for Handi-
kappforskning Pagar

[ hist har man tillsatt en na-
tionell redaktionskommitté for
tidningen. Varfor?

— Tidigare var tidningen
bara en angeligenhet for
Uppsalas Centrum for han-
dikappforskning. I bérjan av
2001 hade vi et méte med
det nationella nitverket for
forskare som hiller pi med
forskning om funktions-
hinder och handikapp. Nir
vi skulle skicka in ansok-
ningar till potentiella finan-
sidrer, stillde sig kontakt-
personerna bakom ansdkan.
Dirmed blev ddningen en
fraga for hela det nationella
nitverket och inte bara for
Uppsala. Med det nationel-
la engagemanget blev det
ocksd sjilvklart ate dven and-

L

ra universitet och hdgskolor
skulle ha inflytande over tid-
ningens utformning.

Vilka bestir redaktionskom-
mittén av?

— Infor nitverksmotet i april
2002 bildades en redakcions-
kommitté bestiende av profes-
sorerna Anders Gustafson, Stig
Larsson, Rafael Lindquist och
Jerker Rénnberg, Jag hade till-
fragat olika kontaktpersoner
om de sjilva ville ingd i kom-
mittén eller vilka de foreslog.

Ett forsta redaktionsméte
holls nyligen i Umed, niir det
nationella nitverket triffades.
Vi har for avsike ate forsdka
ha méten frimst i samband
med sidana hir nicverksmé-

Foto: Privat

ten eller i andra sammanhang
dir flertalet ind4 brukar nir-
vara. | ovrigt blir det kontake
via e-post.

Vad ska kommittén gira?

— Redaktionskommitténs
uppgift dr frimst att komma
med uppslag om innehill i oli-
ka temanummer och tipsa om
vilka forskare som kan vara
limpliga att ta upp. De har
ockss ete sirskilt ansvar for atc
avhandlingar och andra rap-
porter skickas in till redaktoren.
Jag forsoker ju ocksd i utskick
till alla nitverksmedlemmar
och vid nitverksméten ate upp-
muntra alla forskare, som pu-
blicerar ndgot, att skicka in ett
exemplar till tidningen. Vi har
alla ett ansvar for att vira forsk-
ningsresultat sprids och kom-
mer i praktiske arbete.

Vilken dr tidningens situation
idag...

— Glidjande nog ékar upp-
lagan stindigt. Sista numret
trycktes i drygt 2 000 exem-
plar. Frin och med nista num-
mer ska den ocksd gd uc till
universitet och higskolor for
spridning till de olika institu-
tionerna. Vi har ocksd barjat

ligga ut tidningen pa nicet.
Det finns ett stort intresse
for tidningen bland personal
i verksamheter som pd ett
eller annat sitc moter per-
soner med funktionshinder.
Alla kommuners socialtjin-
ster och landstingens habi-
literingar stdr pd utskickslis-
tan. Minga mottagare har
egna funktionshinder. Se-
dan har vi forsts alla forskare
med olika forskningsintres-
sen och dmnestillhorighet.

...och i framtiden?

— Jag dr optimistisk nir
det giller finansieringen. Vi
har nu bidrag for aren 2001
2003, Bidragen kommer frin
stiftelserna Sunnerdahl, Norr-
backa-Eugenia och Sdvsta-
holm samt frin FAS (Forsk-
ningsrddet for arbetsliv och
sambhillsvetenskap) och So-
cialstyrelsen. Jag vill dven pd
det hiir sittet framfora mitt
tack for deras bidrag. FAS
har ocksa tagit ett principiellt
viktigt beslut si att man nu-
mera stodjer den hiir typen av
forskningsinformerande tid-
skrift eftersom FAS har ett
sirskile ansvar fér handi-
kappforskningen.

Goda resultat for IT-kafé

for rorelsehindrade

Férra sommaren ppnade Sve-
riges forsta 1T-kafé for funk-
tionshindrade i Hemse bibli-
otek pd Gotland.

Projektet drivs av kommu-
nen, Handikappférbundets
riksorgan (HSO), Synskada-
des riksférbund (SRF) och Ar-
betarnas bildningsférbund
(ABF).

Under kaféers forsta ir har
det blivit mycket populirt, och
sedan starten har man redan

sidan 4

haft 50 studiecirklar och 15
temakvillar.

Kafébesokarna erbjuds
méjligheter att prova pd att
anvinda en dator, skicka e-
post och surfa p internet.

Undersékningar visar att
funktionshindrade anvinder
datorer och internet i mindre
omfatening dn andra, och for-
hoppningen #r nu att denna
grupp i samhillet ska fa stor-
re tillginglighet till I'T.
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Tre miljoner kronor till
forskning om handikapp

Norrbacka — Eugeniastiftelsen
har beslutat bidrag p totalt 3
366 000 kronor cill forsk-
ningsprojekt som rér barn och
ungdomar med rorelsehinder.
Bland projekten som fict stéd
finns Lena Lind, Lirarhgsko-
lan i Stockholm, som forskar
om utveckling med konduktiv
pedagogik for barn med rorel-
schinder, primirt cp-skador.
Katharina Stibrant Sunnerha-
gen pd Sahlgrenska Universi-

tetssjukhuset i Géteborg fir
300 000 for en langtidsupp-
foljning av personer med polio.

Norrbacka — Eugeniastif-
telsen har till indamal att un-
derlicra frimst yngre rorelse-
hindrades situation genom at
limna bidrag till enskilda samt
frimja forskning och utveck-
lingsarbete.

Liéis mer pd wiww. norrbacka-eu-
genida.com



Att utforska varliden

utan ogon

Sma barn tittar pa
mamma eller pappa
nar de hamnar i en
ny situation. Men hur
gor barn som ar blin-
da fran fodseln?

Gunilla Stenberg
vid Uppsala universi-
tet studerar hur det
gar till nar syn-
skadade barn utfor-
skar varlden.

P> En ny spinnande leksak! Men
vad dr det egentligen? Ar der
kanske ndgot farligt? Nir smé
barn fir se ett nyte foremél el-
ler hamnar i en ny situation for
forsta gdngen gdr blicken ofel-
bart forst dill saken. Sedan tit-
tar de oftast pi mamma eller
pappa for att se hur de reagerar.
Om férildern reagerar nega-
tivt, till exempel blir ridd nir en
okind person kommer in i rum-
met, svarar ofta barnet med att
reagera pd samima sitt,

Laser av foraldrarna

— Barnen liser av sina forildrar
for att veta hur de ska hante-
ra nya situationer, Framfor allt
dr det synen som ir viktig i
denna process, siger utveck-
lingspsykologen Gunilla Sten-
berg, som har skrivit en av-
handling i imnet.

Men hur gér dé ett barn
som inte kan se? Vilka forma-
gor anvinder de sig av niir de
ska soka forstd sin omvirld?
Denna friga kom upp under
avhandlingsarbetet och idag

Foto: Helena Kample

[ en tidigare studie har utvecklingspsykologen Gunilla Stenberg sett hur sma barn liser av sina for-
dldrar niir de hamnar i en ny situation. Nu ska hon studera motsvarande beteende hos barn med
synskador.

har Gunilla Stenberg pabérjat
en studie om hur blinda barn
utforskar virlden.

For ate fa inblick i proces-
sen studerar hon barnens re-
aktioner d de uppticker en ny
leksak. Gunilla Stenberg stu-
derar barnets férsta, spontana
reaktion pd det nya méret.

Hittills har hon triiffac half-
ten av de cirka tio barn mel-
lan 1 och 6 &r som hon ska stu-
dera.

Det dr for tdigt ate dra
ndgra slutsaser, men man kan
formoda att kiinseln ir viktig
och att barnen hdmtar in in-
formation genom att lyssna.
For ate kunna skapa en miljo
som 4r s bra som majligt for
barn med synskada, 4r det vik-
tigt att veta hur dessa barn ut-
forskar virlden.

Gunilla Stenberg hoppas
att resultaten frin studien ska
kunna anviindas for att hjilpa
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forildrar till synskadade barn.

- Férhoppningsvis ska mi-
na resultat ge en inblick i hur
en god miljo fér synskadade
barn ska se ut, siger hon.

Gunilla studerar dven hur
synskadade barn som har ett
tilliggshandikapp himtar in
kunskap om den virld de le-
ver i,

Gunilla Stenberg kan nds pd
gunilla.stenberg@psyk.un.se W
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Datorspel h

Med hjélp av specialdesignade datorspel som
tranar arbetsminnet kan barn med ADHD lin-
dra sina symtom. De blir battre pa att kon-

centrera sig, kontrollera sina impulser och att

sitta stilla.

Det visar en svensk studie som fatt stor upp-
marksamhet saval nationellt som utomlands.

P> Hjirnforskning har visat act
de omriden i hjirnan som an-
vinds for arbetsminnesupp-
gifter dr till stor del identiska
med de omriden som anviinds
vid kontroll av uppmiirksam-
het. Det verkar ocksi som om
problem med dessa funktio-
ner, arbetsminne och kontroll
av uppmirksamhet, ir centra-
la vid ADHD och orsakar
minga av symtomen.

Det var denna kunskap
som fick Torkel Klingberg,
hjirnforskare vid Karolinska
Insticutet (KI) och Astrid Lind-
grens barnsjukhus, act intres-
sera sig f6r om det gick att trd-
na korttidsminner.

Tillsammans med négra
forskarkollegor borjade han art
skissa pé ett dacaprogram som
skulle triina upp arbetsminnet.
Arbetsminne #r formagan att
hilla information aktuell un-
der korc tid. Ett exempel ér dd
man héller ett telefonnummer
iarbetsminnet frdn det att man
slir upp det i telefonkatalogen
till dess man sldr numret pa te-
lefonen.

— Arbetsminne krivs ock-
sd f6r att man ska kunna kon-
trollera sin koncentration. En-
kel uteryckt kan man siga atc
man behéver minnas vad man
ska koncentrera sig pd, siger
Torkel Klingberg.

At gora ett datorspel for
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barn med ADHD :ir ingen en-
kel uppgift. Precis som vilka
barn som helst stiller de krav
pa att spelet ska vara roligt,
meningsfullt och inte fér en-
kelt. Samtidigt har dessa barn
svarc act koncentrera sig och
sitta stilla — forutsiteningar for
att kunna spela ett spel.

For att kunna konstruera
ett spel som métee alla dessa
krav kontaktade forskarna en
multimediaprogrammerare
som utvecklade en protoryp.
Resultatet blev ett spel, Robo-
Memo, som trinar barnets f6r-
maga att hilla viktig informa-
tion 1 huvudet under kortare
perioder.

Tranar dagligen

Barn och forilder fir under
fem veckor triina dagligen med
spelet. Via internet och telefon
foljs triningen av en speciali-
serad psykolog som stéttar bar-
net och férildern och rappor-
terar framsteg,

En forscudie gav goda re-
sulcat. Snart inledde Torkel
Klingberg och psykologen Hel-
ena Westerberg en storre studie
med 14 barn med diagnosen
ADHD. Kontrollgrupp var
barn med ADHD som anviin-
de ett annat datorprogram som
inte triinade upp arbetsminnet.
Det visade sig snart att barnen
som anvinde spelet snabbt Gva-
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Efier upptiickten ast databaserad triining kan hjilpa barn med

ja

Iper

ADHD, startade hjdrnforskaren Torkel Klingberg Jiretaget Cog-
med. Firetaget utvecklar vetenskapligt framtagna och kliniske
testade triiningsprogram for arbetsminnestriining. Den forsta
produkten gir under namnet Robomemo.

de upp sitt arbetsminne.

Men det mest intressanta
var att nigra av de symtom som
forknippas med ADHD min-
skade hos barnen. De forbite-
rade sin formaga att kontrolle-
ra sina impulser, fick signifikant
bitere koncentrationsférmaga
och bicere problemlésningsfor-
mdga jimfore med kontroll-
gruppen. Genom att méta bar-

| nens huvudrorelser kunde man
dven konstatera act de blev bite-
re pd att sicta stilla.

Ett gym for hjarnan

Nir arbetsminnet blev bittre
tyckee barnen dessutom act det
var roligare dverlag att dgna
sig at uppgifter som krivde

koncentration och tankeverk-
samhet. Effekterna av nigra

Foto: Heleno Kample



barn med ADHD

!‘tﬁ E Inpstmadul

COGMED

(i |

COGMED

veckors spelande holl i sig upp
till sex manader,

— Man kan likna program-
met vid ett gym dir man kan
trina hjirnan, Liksom du pd
ett gym anvinder en viss ma-
skin fér ate triina till exempel
dverarmarna, trinar program-
met olika specifika delar av
hjirnan.

— Minnet ingdr i flera oli-
ka mentala aktiviteter. S4 om
det blir bittre kan andra funk-
tioner ocksd forbittras, som
till exempel koncentrations-
férmﬁgan, siger han.

Forskarna visade ocksd att
vuxna forsdkspersoner (utan
ADHD) kan triina upp och
forbicera arbetsminne och
koncentrationsférméga med
upp till 20 procent. Med hjilp
av magnetkamera konstatera-
des attaktiviteten i pannloben
var signifikant hagre efter tri-
ning med programmet.

— Vi har kunnat visa hur ar-
betsminnet ir plastiskt, och
allesd kan triinas upp, om trii-
ningen sker enligt vissa prin-

ciper. Trining av arbetsmin-
net forindrar ocksa hjirnakti-
viteten, med 6kad aktivicer i
hjirnbarken i pannloben och
hjirnbarken i hjissloben. Om
inlirningsprocessen till ling-
tidsminnet férenklas nir ar-
betsminnet férbittras vet vi
inte. Men mycket tyder pa det,
inte minst eftersom koncen-
trationsformagan ocksd blir
bittre.

Utvecklar fler spel
Torkel Klingberg och hans kol-

legor pd KI fortsitter nu act
utveckla spel och program som
trdnar hjirnan. Nista steg blir
att gora studier pd ett stdrre an-
tal barn och vuxna, bide med
och utan ADHD. Dessutom
vill man se vilken roll dter-
koppling och motivation kan
ha f6r resultacen.

— Vi vill se om resultaten
blir innu biittre av olika former
av dterkoppling. Acerkopp-
lingen fir barnen genom kon-
tinuerlig kontake med testper-
sonal pd Karolinska sjukhuset.

An s linge anviinds pro-
grammet bara i forskningssam-
manhang, men Torkel Kling-
berg hoppas att triningspro-
grammen snart ska kunna
anviindas som terapi. Redan nu
har han tillsammans med sina
kollegor startat ett féretag, Cog-
med, som utvecklar program-
men fér behandling av stor-
ningar pd koncentrationsfér-
mdga och arbetsminne.

Traningsprogrammen kan
anvindas hemifran av patien-
ten pd en vanlig PC, men ir in-
tegrerade med foretagets da-

ADHD

ADHD stir for Attention
Deficit Hyperactivity Dis-
order, vilket innebir att man
har problem med koncen-
trationsformdga, impulsivi-
tet och hyperaktivitet.
Problemen vid ADHD
dr sd allvarliga act de hin-

drar barnet i dess vardagsliv.
Barn med ADHD fir ofta
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Tiiiningsprogrammet RoboMemo riktar sig
till barn med ADHD eller allvarliga
koncentrationssvirigheter. Metoden bygger
pd systematisk triining av hjirnans arbets-
minne, genom datorstidd vning under
cirka 30 minuter per dag under fem veckor

tabaser, supportfunktioner och
medicinsk expertis.

— Mjukvarubaserad terapi
ir ett revolutionerande omride
som kan erbjuda effektiv be-
handling utan medicinering,
Jag tror dessutom act man kan
anvinda liknande program for
andra patientgrupper eftersom
problem med arbetsminne och
koncentrationsférmaga hariven
exempel stroke och &ldrande-
demens, siiger Torkel Klingberg.

Torkel Klingberg kan nds pd
torkel. klingberg@neuro. foi.se

problem att klara sin skol-
ging, och sociala problem i
umginget, bdde hemma och
i skolan.

Idag dr medicinering med
amfetaminlika preparat den
dominerande behandlingen,
ndgot som i Sverige bara 4r
aktuelle f6r barn med myck-
et svara besvir.
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Ridterapi bra for
personer med MS

Att rida ar inte bara roligt — det ger dessutom
béttre balans och rérlighet for personer med

MS (multipel skleros).

Nu har en studie gjorts som bekraftar vad
patienter och sjukgymnaster sjélva har tyckt.

P> Ridterapi har i flera &r anviines

for olika patientgrupper, som
till exempel patienter med MS.
Att terapin dr verksam har man
ansett linge — patienterna upp-
skattar ridningen och sjuk-
gymnasterna mirker att pati-
enterna blir rérligare och fir
biittre balans, Men hittills har
fa vetenskapligt kunnat visa
att rideerapi verkligen ir verk-
samt, Ridterapi ir en behand-
lingsform som kriver mycket
resurser och med tanke p3 att
manga landsting letar efter be-
sparingar, dr det viktigt att be-
ligga terapins verkan rent kli-
niske, menar Ann Hammer,
sjukgymnast vid Universitets-
sjukhuset i Orebro. Tillsam-
mans med fem sjukgymnast-
kollegor har hon utviirderat
rideerapi f6r personer med MS.

= Vikunde alla se att pati-
enter som remitterats till rid-
terapi blev bittre, men det var
svdrt att sitta fingret pa vad
det var som blev bittre, Var
det balansen, koordinationen
eller kanske en kombination av
flera fakrorer? For ate f3 reda
pd det bestimde vi oss for ate
félja en grupp MS-patienter i
deras rideerapi, berittar hon.

Vid Universitetssjukhuset i
Orebro bedrivs ridterapi pa en
vanlig ridskola med lugna, si-
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kra ridhistar, Verksamheten leds
av en instrukedr som ir insate i
funktionshindret samt tv3 sjuk-
gymnaster. Eftersom ryttarna
behéver extra stod, rider de ba-
ra tvd at gangen. MS-patien-
terna rider 30 minuter en gang
i veckan med mélsdteningen ate
liira sig behiirska hiisten som vil-
ken ryttare som helst.

Aktiv ryttare

= Det ir troligen vikeige act
ryttaren dr aktiv och inte bara
sitter pd histen. Forse dd kan
hon eller han ¢va upp sin ba-
lans och sina muskler, siger
Ann Hammer.

I'studien ingick elva patien-
ter med olika grad av MS-sym-
tom — frin rullscolsburen till
giende utan hjilpmedel. Ge-
mensamt for alla var att de ha-
de problem med balansen. Ge-
nom att testa samtliga patienter
fyra gdnger innan de pabérjade
ridterapin fick forskarna fram en
baslinje per patient som berit-
tade hur patienterna madde f5-
re ridterapin.

Forutom balans och koor-
dination testades ging, spasti-
citet och funktionell styrka,
Dessutom fick patienternasjil-
vaskatta hur de upplevde smiir-
ta, muskelspanning, hur de kla-
rade av aktiviteter i det dagliga
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livet samt livskvalitet, Under de
tio veckor som ridterapin pégick
testades MS-patienterna fyra
ganger. Nir de tio veckorna ha-
de gite gjordes en uppféljande
baslinje for att se om nigot ha-
de forbiteracs.

Atta av elva fick
battre balans

Resultaten blev positiva — he-
la tio av elva patienter blev pa
ndgot site bitcre efter ridtera-
pin. Balansen var utan tvekan
det som oftast forbittrades av
rideerapin — av de elva MS-
patienterna hade &tta fatc bite-
re balans. Forskarteamet var
noga med att forbittringarna
skulle vara pitagliga. Dirfor
satte de upp kriteriet atr fér-
bittringarna skulle mitas p3
mer én ett siitt och att det skul-
le vara en pitaglig, synlig for-
indring 1 mitdata,

— Vikunde se att ridterapin
gav miitbara effekeer, vilket var
jatteroligt. Men vi botar ingen,
det dr vikrigt ate poingeera.

Nir det gillde smirta och
muskelspiinning fick patien-

Ann Hammer bar tillammans
med fem spukgymnastkollegor
utvdrderat effekten av ridtera-
Pi Jor personer med MS.

terna dagligen skatta upple-
velsen. Av de sju patienter som
hade smirta kinde cre ate de
fick smirtlindring av ridtera-
pin. Ungeir lika manga skat-
tade att de hade fitr mindre
spinning i sina muskler.

— Vi hade nog trott art fler
dn si skulle uppleva frbittringar
imuskelspanning. Men detta ir
ett svirfingat fenomen och har
bland annar att géra med hur
man sjilv uppfatcar spanning-
arna, siger Ann Hammer.

Men vad ir det d& i ridte-
rapin som dr si bra? I studien
stillde man inte dessa frigor,
och der éir viildigt svdrt att ringa
in exake vad det 4r som gor
patienterna bittre, menar Ann
Hammer, som dock har nig-
ra funderingar om detta.

Trevligare med
hastrygg an brits

Som ryttare mdste man firhal-
la sig till histens rorelser, vilket
gor act kroppen aktiveras pa
flera olika siict. Muskler spinns
och slappnar av, balansen siitts
pd prov. Att vara niira etc djur
och dstadkomma nigoc till-
sammans kan ocks3 vara en del-
forklaring. Fér den som gillar
att rida dr det sjilvklart trevli-
gare att sitta pa histryggen in
att ligga pd sjukgymnastens




brits. Ridning ger ocksd viss
psykisk tréining som sitkert spe-
lar in i vilbefinnandet.

At £ kliniska resultat som
talar for ridterapi 4r viktige,
inte minst i tider di minga
behandlingsformer utsiitts for
provning av nerbantade lands-

ting. En tidigare kanadensisk
studie av MS-patienter base-
rades pa gruppens medelvirde
medan Ann Hammer och
hennes kollegor féljde resul-
taten per individ pé ett fylligt
sitt. Men f6r de patienter som
provat pd ridterapi spelar det

nog mindre roll att dess verkan
numera ir styrkt. Ridterapin dr
villdigt populir, och patienter
ringer varje vecka cill sjuk-
gymnasterna for att f reda pa
nir niista kurs sitter iging.

— Att gora ndgot man verk-
ligen gillar och samridige f&
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réra pd sig dr ju vilgorande
for oss alla, oavsett om vi har
ett funktionshinder eller ej.
Den aspekten ir utan tvekan
viktig, siger Ann Hammer.

Ann Hammer kan nds pi e-post
anmn.hammer@orebroll se
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AVHAND-

LINGAR

Tva

omsorgsvarldar

Den traditionella institutions-
baserade omsorgen fér min-
niskor med utvecklingsstor-
ning tillhér nu en svunnen tid
1 nistan hela visevirlden. Vil-
ka omstindigheter som ledde
fram till denna forindring har
den samlade forskningen inte
givit ndgot entydigt svar pa,
utan forklaringarna har varic
olika och delvis motstridiga.

Kent Ericsson vid pedago-
giska institutionen, Uppsala
universitet har i sin avhandling
tagit fasta pa den socialpolitis-
ka idé som av Kommittén for
partiellt arbetsfora redan i slu-
tet av 1940-talet uttrycktes i
termer av normalisering av livs-
villkor och utbildning for alla
de grupper som tidigare hade
sitbehandlats och varit hinvi-
sade till ect liv pd insticution.
Dessa personer skulle £ del av
det vilfiardssamhille, som vid
den tiden var under uppbygg-
nad. Detta skulle innebiira for-
bicrrade levnadsvillkor for till
exempel personer med utveck-
lingsstérning. Enligr forfatea-
ren lade detta grunden dll det
synsiitt, det vill siga allas rict ace
delta i samhillet, som hidan-
efter kommit act genomsyra en
allemer utvecklad socialpolitik
och lagstiftning inom handi-
kappomridet.

Avhandlingen behandlar av-
vecklingen av Carlslunds vird-
hem i Upplands-Viisby och Jo-
hannesbergs virdhem i Skara-
borgs lin och bygger pé dtta
delstudier, vilka belyser olika
aspekter av den avvecklings-
process som pagick under en
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foljd av ar. Vilket stod och vil-
ken service erbjods i tillvaron
utanfor institutionen? Har ut-
flyceningen medfére act dessa
personer tar del av livet i lokal-
samhiller? Detta ér de huvud-
sakliga frigorna som forfattaren
soker besvara i avhandlingen.

De bida virdhem som stu-
derades var relativt lika och de
alternaciva samhiillsbaserade
omsorgsformer som utvecklars
byggde p nationella modeller.
Dirfor skiljde sig inte avveck-
lingsprocessen ndmnvirt dt.

Flera av delstudierna visa-
de sammantaget att en ut-
flytening frin insticutionen till
lokalsamhillet hade inneburit
faktiska fysiska forutsitining-
ar (gruppbostad och dagcenter)
for et eget liv och for atc del-
ta i samhillet, Diremot var
dessa forutsiteningar centralt
planerade och endast ett fical
personer hade haft ett eget in-
flytande éver hur just deras
tillvaro organiserades.

De utflyttade personerna,
deras familjer och personalen
uppfactade utflyteningen frin
institutionen till ett nyte liv i
samhiillet som i huvudsak po-
siciv. Aven for familjer och an-
hériga och for personalen hade
forindringen inneburit nya for-
hallanden. Men man var ocksa
kricisk till den samhillsbasera-
de servicen, vilken man ansig
behévde utvecklas och forbitt-
ras. Ingen onskade dock flytra
tillbaka till institutionen och de
omsorger som virdhemsmiljon
kunde erbjuda.

Kent Ericsson konstaterar
avslutningsvis att givet de for-
utsiteningar som fanns vid den
tidpunke dd de stora vérd-
hemmen fér personer med ut-
vecklingsstdrning avvecklades
och stingdes, s& har tillvaron
utanfor institutionen kunnat
etbjuda goda forutsittningar
for ert 8kat samhillsdeltagan-
de f6r en grupp ménniskor som
tidigare endast i begrinsad om-
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fatening hade tlluride dill ete liv
som andra. Annu drerstdr dock
mycket arbete for att skapa de
bista férutsiteningar for et
gott liv pd egna villkor.

Avhandlingen heter From In-
stitutional Life to Community
Participation och forfattare ir
Kent Ericsson. Den kan bestiil-
las fran Uppsala universitet, pe-
dagogiska institutionen, Box
2109, 750 02 Uppsala, tel.
018-417 00 00 (vx)

Foraldrar med

funktionshinder

Alle fler minniskor med funk-
tionshinder viljer att bli for-
aldrar. Statliga utredningar och
annan dokumentation har vi-
sat att forildrar som har funk-
tionshinder ibland méter en
negativ instillning till och
misstroende infér deras moj-
ligheter tll forildraskap.
Marie Gustavsson Holm-
strom vid institutet for handi-
kappvetenskap vid Linkoping
och Orebros universitet har i
sin avhandling beskrivit och
analyserat férildraskap och
funktionshinder i familjen dir
forildrarna har funktions-
hinder och/eller kronisk sjuk-
dom. Forfattaren har intervju-
at forildrar med cerebral pares,
ryggmirgsskada och multipel
skleros, inalles elva familjer. In-
tervjuerna kompletterades med
forildrarnas dagboksanteck-
ningar och kartor éver deras
kontaktnidt (nicverkskartor).
Forildrarnas tankar infér ate
bli forildrar, omgivningens in-
verkan pa familjen, funktions-
hindrets eller sjukdomens kon-
sekvenser i vardagslivet och for-
sildrarnas tankar om barn och
forildraskap var centrala te-
mata i avhandlingen.
Forildrarna beskrev sig
forse och frimst som en familj
som andra, men gav ocksd ut-
tryck for de speciella omstin-

digheter som de levde under.
De anvinde olika strategier
och forhillningssitt for att s6-
ka undvika méjliga negativa
konsekvenser fér sina barn.
Men forildrarna lyfte ocksd
fram att de unika erfarenheter
och den kunskap barnen fick
genom sin uppviixt och som se-
dan skulle komma ate bli viir-
defull f6r dem i vuxenlivet.
Forildrarna férmedlade en
kinsla av ate de levde i en viirld
av motsigelser, vilket kunde
forstds i termer av ambivalens.

Avhandlingen heter Firildyar
med funktionshinder — om barn,
foriildraskap och familjeliv och
dir skriven av Marie Gustavs-
son Holmstrim. Den dr utgiven

pi Carlsson forlag,

Samspel

i skolan

Att tillhra och vara accepre-
rad i en grupp med jimnariga
kamrater, som tinker och kiin-
ner som man sjilv och har lik-
nande intressen dr vikrige for
att barn ska ma bra och trivas
med livet. For ate bygga upp
och hilla kvar ett kamratskap
miste barn dmsesidigt ta hin-
syn till varandras 8nskemal och
dsikter. En grund fér jimbaor-
digheten ir att barnens for-
magor pd olika omraden un-
gefiir stimmer dverens — att
man tinker, kommunicerar,
forstdr, ror sig, hér och ser pa
ungefir samma sicr. Are vara
"lika” dr viktigt. Barn med en
lindrig utvecklingsstérning el-
ler forstandshandikapp ingdr i
minst tvd grupper; gruppen
barn med liknande funktions-
hinder och gruppen barn utan
denna funktionsnedsitining.

Hur barn med lindrig ut-
vecklingsstérning samspelar i
dessa bdda grupper har Irene
Nordstrém beskrivit och ana-
lyserat i en doktorsavhandling
vid pedagogiska institutionen,



Stockholms universitet. Hon
har observerat 25 barn och
ungdomar i dldrarna 8-16 dr
pd skolgdrden, pa fritidshems-
girden och pd hemmaplan.
Irene Nordstrom har ocksd in-
tervjuat barnen och ungdo-
marna, lirare, ﬁ'i[idshemsper—
sonal och férildrar.
Resultaten visade atc det
mellan barn med utvecklings-
stérning fanns ecc aktivare sam-
spel och att man deltog pd mer
jamlika villkor. Aktiviteterna
pendlade f6r ett enskilt barn
mellan art akrive vara med kam-
rater och att vara med p3 etc
mera passivt sitt eller are vara
med en vuxen. Det man sys-
selsatte sig med var sidant som
iallménhet férsiggdr p en skol-
gird. For ligstadiebarnen var
der viktigr ate gunga i gungor,
klitera och ace leka jag- och
smyglekar. Mellanstadiebarnen
spelade fotboll och landbandy
eller hoppade litet hopprep.
Stillsammare aktiviteter som
att fika, spela kort, prata eller
bara "dra omkring” var typis-
ka for higstadieungdomarna.
Konflikter fr i jimlika re-
lationer vanligtvis [6sas genom
ndgon slags forhandling, vilket
kriver ﬁ'jrmigor som ar begréins—
ade hos barn med lindrig ut-
vecklingsstérning. Men forfat-
raren kunde konstatera att bar-
nen léste problemen pd site sitt.
I relationerna mellan barn
med utvecklingsstérning och
barn som inte hade en liknan-
de funktionsnedsittning utc-
vecklades diremot ett ojimlike
samspelsménster. De funk-

tionshindrade barnen fick ett
begrinsat inflytande éver vad
man gjorde och pa vilker sitt.
Ojimlikheten blev tydligare in-
te minst i lagsporter och i akdi-
viteter diir det var viktigt att for-
std och kunna uttrycka sig som
andra pd riut sict och i situa-
tioner dir mnga barn var med.

Att sakna inflytande kun-
de sigas vara det pris barnet
fick betala for act fi vara med.
Skillnaderna kunde ocksd va-
ra sa stora att nigot samspel alls
inte kom rill scand.

Irene Nordstrom konsta-
terar att det finns dilemmor
nir det giller att organisera
vardagen i skolan for barn med
lindrig utvecklingsstérning.
Atcvara i en grupp med jim-
likar innebiir segregering, vil-
ket kan forsvira delakeighet i
grupper dir barnen inte har
motsvarande funktionshind-
er. Integrering,  andra sidan,
forsvirar en delaktighet i ge-
menskap pd jimlika villkor.

Avhandlingen heter Samspel pi
Jamlika och ofimlika villkor.
Om lindrigt utvecklingsstiirda
skolbarns samspel och relatio-
ner med kamrater. Den iy skri-
ven av frene Nordstrim och kan
bestiillas frin forfattaren, e-post
irene. nordstrom@orebroll. se

Tiden och larande

for elever med
rorelsehinder

Det ir i skolan barn och ung-
domar dillbringar sin mesta tid
utanfor hemmet. For elever
med funkrionshinder och de-
ras mojligheter till akeivite
och deltagande ir det extra be-
tydelsefullt att miljén i skolan
dr anpassad sd act det finns go-
da forutsiteningar fér detta.
Men hur fungerar der for
dessa barn och ungdomar i
den vanliga skolan och i de
skolor som ska vara sirskilc an-
passade for elever med rorel-

sehinder? Detta har Helena
Hemmingsson studerat i en
avhandling vid Karolinska in-
stitutet 1 Stockholm. I fem del-
studier har hon beskrivit och
analyserat olika aspekter av den
skolmiljo i vilken elever med
rorelsehinder vistas.

I den forsta studien prova-
des sikerheten och riktigheten
hos ett bedémningsinstrument
som ska anviindas av arbetste-
rapeuten och eleven tillsam-
mans. Instrumentet anvinds for
att i ett underlag med vars hjilp
skolmiljén kan anpassas pd ert
sd bra site som majligt. Beddm-
ningsinstrumentet fungerade
vil, och i en andra studie pro-
vades det i riksgymnasiemiljo.

Den tredje studien behand-
lar skolmiljon for elever med
rérelsehinder i den vanliga sko-
lan. Det som allra mest hin-
drade elevernas delaktighet var
hur aktiviteterna var organise-
rade och hur de utférdes. I de
bada 6vriga delstudierna tog
Helena Hemmingsson klivet
in i klassrummet for att ddr ob-
servera den pedagogiska situa-
tionen. Hon kunde visa atc det
var lirarens undervisningsstil
som bestimde arbetstakten i
klassrummet och definierade
den tid som varje aktiviter fick
ta i ansprik.

Resultatet visade ocksd pd
ett pedagogiskt dilemma. Om
liraren lit eleven arbeta i sin
egen takt kunde denne ha svire
att hinna med och tilligna sig
alla moment 1 kursen, Om li-
raren uppmuntrade till assis-
tans och stdd i alla praktiska
moment minskade elevens maj-
lighet att tréina sddana basfirdig-
heter som att liisa och att skriva.

Minga elever med rérelse-
hinder har illging till en assis-
tent under skoldagen. I den
femte och sista studien kunde
Helena Hemmingsson visa att
eleverna hade begrinsad kon-
troll Gver den assistans de fick
och hur den gavs. Assistansen
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var vanligen organiserad sg art
den skulle underlitta lirande,
medan eleverna ofta hellre sig
att assistansen gjorde det littare
attumgds med klasskamraterna.

Avhandlingen heter Student-
envirorment fit for students with
physical disabilities och ir skri-
ven av Helena Hemmingsson.
Den kan bestiillas frin Karo-
linska institutet, institutionen
for klinisk neurovetenskap, ar-
betsterapi och iildrevirdsforsk-
ning, Sektionen for arbetstera-
pis 171 77 Stockholm.

Praktik och

teori

Reflektion ir ndgot annat in
atc prata eller ace beriitea. Atc re-
flektera iir en firdighet man
miste [ira sig. Det iir ocksd en
firdighet som forloras om den
inte stindigt underhalls, Med
detta som utgingspunke har yr-
kespersoner verksamma vid
barn- och ungdomshabilite-
ringar regelbundet samlats for
att reflekeera éver det som den
dagliga praktiken ger och éver
problemomriden som engage-
rat var och en. Sina reflektio-
ner har de sju férfarcarna sam-
lat i en antologi, som speglar
sparen av en kunskapsresa i kiin-
da och okiinda landskap.

Rapporten heter Man tager vad
man haver. .- texter om prak-
tik och teori (red Britta Hig-
berg). Den kan bestillas frin
Stockholms produktionsomid-
de, Handikapp ¢ Habilitering
i Stockholms liins landsting, Box
17519, 118 91 Stockholm, fax
08-720 44 55,
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2003

mars

30 mars—4 april i
Stellenbosch, Sydafrika

IMC 11 - 11th International
Mobility Conference,
Stellenbosch (Sydafrika)
Informartion:
www.guidedog.org.za

maj

5-8 maj i New York, USA
24th Annual International
Conference on Mental Retar-
dation and Developmental/
Learning Disabilities;
Strategies and Approaches
that work

Information: Ben Nivin,
National Insticute for People
with Disabilities, 460 West
34th Street, New York, NY
10001-2382

14-16 maj i Ronneby

Nordic R & D Conference
on University and Society
Cooperation

En nordisk konferens om
hégskolor och samhille i
samverkan (HISS)
[nformartion: Blekinge tekniska
hégskola, www.bth.se/hss03

augusti

27-31 augusti i Milano, Iralien
XIIth European Conference
on Developmental Psychology
Information: XIIth European
Congress on Developmental
Psychology, ICO - Italian
Congress Organizer, Via
Lorenzo Marcello, 32 — 30 126
— Lido di Venezia, ltaly,
e-post:
icointernational@inwind.it,

tel +39 041 5906 911,

fax+39 041 4566 818

september

17-20 september i Rom, Ttalien
4th European Congress
Mental Health and Mental
Retardation: A Lifespan
Multidisciplinary Approach
Information: www.sanraffaele.it
eller www.sirmonline.it

Handikappforskning pagdr r utgiven av Centrum for
handikappforskning, Uppsala universitet

Adress: Institutionen for folkhilso- och virdvetenskap/
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Karin Sonnander, Goteborgs universitet,
inst for socialt arbete, Box 720, 405 30 Géteborg,

tel 031-773 15 75,

karin.sonnander@socwork.gu.se

24-25 september i Karlstad
Nationell vaxenhabiliterings-
lconferens: forskning om kog-
nition och funktionshinder
Information: Maritha

Sundberg, 054-61 43 37
2004

juni

14-19 juni i Montpellier,
Frankrike

12th World Congress of the
International Association for
the Scientific Study of
Intellectual Disabilities,
TASSID

Information: Alliance Médica-
le et Scientific, 11 bd.

Henri [V- 34000 Montpellier,

Frankrike, e-post: mail.ams.fr

Tidningen
nu pa natet

Nu kan du Lisa Handikapp-
forskning Pgar dven pd nitet.
Ga in pd www.chr.uu.se si kan
du lisa nummer 3 och 4 2002.
Kommande nummer kom-
mer successivt act liggas ut pd
hemsidan.

Internationell
kvinnokonferens

Den 27 februari—1 mars 2003
arrangeras " 1st International
Women and Disability Con-
gress” 1 Valencia i Spanien. Pro-
grammet fokuserar bland annat
den dubbla diskriminering som
kvinnor med funktionshinder
utsites for. Arrangorer dr den
spanska regeringen, staden Va-
lencia och EU i samarbete med
bland andra det spanska kvin-
noinstitutet och handikappré-
relsen.

For anmiilan och mer in-
formation kontakta: congre-
sos.valencia@viajeseci.es
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