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Vid beteendemedicinsk behandling använder man barnens motivation att göra saker för 

att utforma rehabiliteringen för barn med smärta. Fysioterapeuten Sara Holm har visat att 

det kan ge bättre resultat än tranditionell fysioterapi.
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Individbaserad vård för barn 
med smärta
Ganska många barn har ont

i leder och muskler.

Forskaren Sara Holm har undersökt en ny behandling

som kanske kan hjälpa barnen.

I en ny avhandling från Uppsala universitet 

har fysioterapeuten Sara Holm studerat  

barn och ungdomar som har smärta i 

muskler och leder. Syftet med avhand-

lingen var bland annat att undersöka om 

det går att behandla målgruppen beteen-

demedicinskt. Behandlingen för kon-

trollgruppen var fysisk träning enligt 

gällande praxis. Resultaten pekar på att 

både data-insamling med hjälp av webb-

enkäter och en beteendemedicinsk be-

handling kan ge goda resultat. 

Avhandlingen heter Children and Adole- 

scents with Pain in Primary care: Biopsy-

chosocial determinants and behavioral 

medicine treatment in a physical therapy 

framework. 

BETEENDEMEDICINSK  

BEHANDLING FUNGERAR

Sara Holms projekt bestod av två delar. 

I den första undersökte hon barnens och  

ungdomarnas upplevelser av smärta. I an-

dra halvan provade Sara Holm beteende

medicinska metoder för att undersöka 

om de kunde vara effektivare än traditio-

nell behandling. 

– Vi ville prova beteendemedicinsk 

behandling på ett systematiskt sätt, för 

att upptäcka behandlingens styrkor och 

svagheter.

I vanlig fysioterapi kan patienten få ett 

antal övningar att göra. Det blir ofta lite 

si och så med genomförandet, eftersom 

övningarna gör ont och barnen inte är 

särskilt motiverade.

– Istället bad vi barnen fundera över 

”vilka aktiviteter är viktiga för mig?” Sen 

frågade vi vad det är som hindrar dem, 

och utgick ifrån det. De ska alltid veta  

exakt varför de ska träna eller göra en 

övning. Träningen ska vara direkt kopplad 

till aktiviteter de vill göra.

Sara Holm tar som exempel en kille 

som ville spela tennis men inte kunde, på 

grund av att axeln smärtade för mycket. 

Hon sa: ”För att kunna spela tennis måste 

skuldran kunna hålla sig på plats. Nu 

fladdrar den runt. Men om du tänker att 

du håller i en racket, och så gör du de här 

små rörelserna.”

– Man måste börja med pyttesmå rörel- 

ser ibland. Men det handlar inte om att 

vara psykolog, utan att hela tiden jobba 

med fokus på aktiviteten.

Innan övningarna gjorde terapeuten en 

funktionell beteendeanalys utifrån vad 

barnen berättade om sina problem, en 

undersökning och barnens dagböcker, där 

de skrivit ner vad de tänkte och vad de 

kände. Utifrån analysen skräddarsydde 

personalen en behandling baserad på indi-

videns mål.

Resultatet var att smärtan minskade för 

både gruppen som fick beteendemedicinsk 

behandling och de som fick traditionell 
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beteendemedicin, och löpande få hand-

ledning. Det måste finnas en ordentlig 

manual. 

Hon tror också att det är en utmaning 

på ledningsnivå.

– Att ändra ett kliniskt beteende är inte 

så enkelt. Det visar forskningen.

Från och med höstterminen 2014 finns 

en helt ny fysioterapeututbildning som är 

helt inriktad på beteendemedicinsk be-

handling. Det är ett bra steg i rätt riktning, 

tror Sara Holm. Men hon påpekar också 

att det behövs mer forskning. 

– Det behövs mer beräkningar av kost-

nadseffektiviteten, inte minst för att den 

här behandlingen är lite mer omfattande 

och krävande än traditionell fysioterapi. 

Vi vet heller inte i vilken utsträckning ef-

fekten kvarstår, och vi behöver veta hur 

effekten ser ut på 5–10 års sikt. 

Men hon konstaterar också att det kan 

finnas mycket att vinna för de drabbade 

barnen och ungdomarna med en mer in-

dividualiserad vård. 

– Men vi vet inte riktigt än. Vad i allt 

det vi gjorde är viktigast? Det måste vi ta 

reda på.

fysioterapi, men att resultaten var bättre 

för de som fick beteendemedicinsk be-

handling. 

ALDRIG TIDIGARE  

STUDERAD GRUPP

Sara Holm har jobbat som fysioterapeut 

i primärvården, där hon mötte barn som 

sökte för olika typer av smärtproblem. 

– Jag tyckte inte att vi var tillräckligt 

bra. Barnen kom alltför ofta tillbaka. 

Så hon sökte stöd i litteraturen för vad 

de i primärvården kunde göra för att för-

bättra sitt omhändertagande och sin vård.

– Men det visade sig att det inte fanns 

så mycket vägledning att hämta. Det fanns 

nästan inga studier om barn i primärvård 

med smärta. Så jag bestämde mig för att  

ta reda på mer själv, och hamnade på 

forskningsbanan, säger hon.

Den centrala frågan hon ställde sig var 

vad det är för faktorer som vidmakthåller 

smärtan. 

– Det finns alltid en fysiologisk del. Men 

de andra faktorerna? Finns det psykolo-

giska faktorer? Sociala faktorer?

FLERA GRUPPER GÅR ATT 

URSKILJA

Smärta är vanligt under uppväxtåren. 

Mellan en tredjedel och en fjärdedel av 

alla barn har återkommande smärtor. Un-

gefär fem procent har svåra smärtor. För 

dem blir smärtan en svår funktionsned-

sättning. Alla typer av smärta är vanligare 

hos flickor. Det är också vanligare hos barn 

i utsatta socioekonomiska situationer.

– De flesta hade ganska låg påverkan på 

sina dagliga funktioner. Men ca 35 procent 

hade en betydande påverkan. Det stämde 

väldigt väl med min kliniska verklighet, 

att det finns två grupper av barn.

Ungefär en femtedel av de som Sara 

Holm studerade hade multipla smärtor, 

på fler än tre ställen. 

– De hade en lägre livskvalitet och mer 

omfattande funktionsnedsättning än 

övriga. Det här har kliniska implikatio-

ner. Barn med multipla smärtor ska be-

traktas som högriskpatienter. Det finns 

en tydlig risk att de utvecklar långvariga 

smärttillstånd. 

Sara Holm kunde konstatera att flera 

biopsykosociala faktorer bidrar till den 

samlade upplevelsen. Dit hörde exem-

pelvis oro och den upplevda förmågan att 

kunna minska smärtan själv.

– Men det påverkar också hur man 

hanterar sin smärta, det vi kallar coping. 

Där fann vi tydliga skillnaderna mellan 

killar och tjejer. Killar gör ofta något, 

det vi kallar beteendedistraktion. Flickor 

katastrofierar mer, det vill säga tänker på 

hur hemskt det är. Dessa olika coping- 

strategier har ett samband med lägre 

vardagsfunktion och ökad risk för lång-

variga smärtproblem.

INDIVIDUALISERING – EN 

FRAMGÅNGSFAKTOR

Resultaten visar alltså att beteende-

medicinsk behandling är möjlig att er-

bjuda, och att den kan ge bättre resultat 

än traditionell fysioterapi. De vård

anställda kan också definitivt klara av 

att leverera sådan behandling. 

– Men det finns utmaningar för de 

som ska leverera, säger Sara Holm. Per-

sonalen måste ha ordentlig utbildning i 

Du når Sara Holm på  
sara.holm@neuro.uu.se. 
Avhandlingen finns att ladda ner på  
uu.diva-portal.org
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  ”Ungefär fem procent har svåra    

  smärtor. För dem blir smärtan en svår   

   funktionsnedsättning. Alla typer av    

   smärta är vanligare hos flickor.”   

http://uu.diva-portal.org
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Utbrändhet, utmattningsdepression, utmatt-

ningssyndrom. Kärt barn har många namn 

heter det, men i det här fallet handlar det 

inte om något kärt. Utmattningssyndrom 

är både en personlig katastrof för den det 

drabbar och ett samhällsproblem av stora 

mått, ett som dessutom verkar bli allt värre. 

Kristina Glise, läkare och enhetschef 

vid Västra Götalandsregionens Institut för 

stressmedicin har i avhandlingen Utmatt-

ningssyndrom – identifikation, karak- 

teristika och förlopp undersökt hur ut-

mattningssyndrom yttrar sig, och sjuk-

domens förlopp. Hon konstaterade att 

patienterna samtidigt med utmattning, 

sömnstörningar och kognitiva symptom 

uppvisar många olika kroppsliga symp-

tom. Även samsjuklighet med depression 

och ångest följer ofta med utmattnings-

syndromet, och försvårar rehabiliteringen. 

En studie som gjordes parallellt med av-

handlingen visade också att de kognitiva 

funktionsnedsättningar som följer med 

sjukdomen sitter i flera år. 

Kristina Glise lade fram sin avhandling 

i maj 2014 vid Sahlgrenska akademin, 

Göteborgs universitet.

DÅLIGT SOM RÄCKER LÄNGE

Det finns många faktorer som kan bidra 

till att en person drabbas av utmattnings-

syndrom. Det kan exempelvis vara psyko- 

social stress på arbetet, för stora krav på 

prestation, omorganisationer, dåligt stöd 

från chefen eller privata stressfaktorer så 

som relationsstörningar eller ekonomiska 

problem. Det är också ganska olika hur 

Långvarig kognitiv  
funktionsnedsättning  
vid utmattningssyndrom

 ”Arbetsgivaren måste förstå att    

  sjukdomen sitter i hjärnan, och att vissa   

  människor lättare blir sjuka än andra.”  

mycket en människa klarar av innan de 

knäcks av belastningen.

Vid allvarligare utmattningssyndrom 

kan behandlaren bereda sig på att rehabi-

literingen kommer att ta tid, ett eller flera 

år är inte ovanligt. Det gör att det finns ett 

behov av att kunna identifiera de som ligger 

i riskzonen, för att kanske helt kunna före-

bygga sjukdomen, eller i alla fall lindra och 

förkorta förloppet. 

– Kan man redan i ett tidigt stadium, 

kanske när patienten första gången söker 

för något kroppsligt eller psykiskt symp-

tom, identifiera faktorer som ligger bakom 

att patienten söker hjälp, så kanske det går 

att förhindra den allvarliga sjukdomen, 

som kan resultera i mångårig sjukskriv-

ning. Arbetsgivare måste ha ett bättre 

samarbete med företagshälsovården för 

att identifiera individer i riskzonen och se 

till att de inte blir sjuka. 

HJÄRNAN HÄMTAR SIG  

VÄLDIGT LÅNGSAMT

Forskningen visar att de kognitiva funk-

tionerna i hjärnans frontallober försämras 

vid utmattningssyndrom. Dit hör plane-

ring, utförande, simultankapacitet initiativ-

förmåga, förmåga att kunna skjuta upp 

behovstillfredsställelse och förmåga att 

fokusera.

– De kognitiva störningarna var värre än 

vi trodde innan vi började undersöka det 

här, säger Kristina Glise. Efter tre års upp-

följning med neuropsykologisk testning är 

de vi tittat på inte helt återställda i sina 

kognitiva funktioner. 

Eftersom de kognitiva funktionsned-

sättningarna är omfattande och långva-

riga tycker Kristina Glise att man måste 

uppmärksamma dem mer i alla led.

– När vi gör uppföljningar är det uppen-

bart att problemen är kvar, även om pati

enten är tillbaka i arbete. Det kan vara en 

viktig förklaring till varför de här männis-

korna inte fungerar så bra i arbetet. Där-

för måste rehabiliteringen bli bättre på att 

fånga upp de här problemen.

DEPRESSION OCH ÅNGEST  

FÖLJER MED

Ett annat av de viktigaste resultaten från  

Kristina Glises forskning är i vilken ut-

sträckning utmattningssyndrom går hand  

i hand med klinisk depression och ångest. 

Att patienterna så ofta också är deprimerade 

Det tar lång tid innan personer som drabbas 

av utmattningssyndrom blir friska.

De har ofta många symptom.

De symptomen kan göra att det går att upptäcka

sjukdomen tidigare än man gör idag.
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tar tid, och att vissa människor lättare blir 

sjuka än andra, även när det gäller den här 

typen av sjukdomar. 

Den sjuke måste börja med relativt enkla 

arbetsuppgifter, inga deadlines, inte behöva 

arbeta med både telefon och dator samti-

digt, få möjlighet att jobba i sin egen takt. 

Finns det olösliga konflikter på arbetsplat-

sen får man kanske söka sig till annat jobb.

– Det bästa för de drabbade är att komma 

tillbaka till en sysselsättning och tjäna sitt 

levebröd. Sedan får man stämma av med  

individen när det är läge att utöka arbets- 

tiden. Det är en av de allra viktigaste lär- 

domarna – att vi måste individualisera både 

bedömningar och rehabilitering.

och har ångest gör att rehabiliteringen 

blir längre och svårare. Depressionen och  

ångesten går tillbaka under rehabilitering-

en, men utmattningssyndromet blir kvar 

under längre tid. Sannolikt drabbas även 

personer som är deprimerade eller lider av 

ångest lättare av utmattningssyndrom.

– De som kommer till oss har fått ut-

mattningssyndromet först. Men man bör 

tänka på att risken för det omvända finns, 

för att bättre kunna förebygga att en de-

pression eller ett ångestsyndrom förvärras.

KROPPSLIGA SYMPTOM  

KAN GE FÖRVARNING

Ytterligare ett viktigt resultat var hur 

många av dem som drabbas av utmatt-

ningssyndrom också har ett antal kropps-

liga symptom. Symptomen var exempel-

vis smärta i armar, ben, leder, bröst eller 

mage, huvudvärk, illamående, yrsel, trög 

mage och sexuella problem. De med fler 

kroppsliga symptom hade generellt mer 

uttalade psykiska symptom.

– De kroppsliga problemen var inget  

patienterna nämnde när de sökte läkarvård. 

För dem var utmattningen och de kogniti-

va problemen så dominerande att de inte re-

flekterade över de kroppsliga symptomen.

Det var vanligt att de tidigare sökt vård 

för såväl de kroppsliga som psykiska symp-

tomen. Men få behandlare förstod att dessa 

var en förvarning för utmattningssyndrom. 

– Å andra sidan behöver man inte be-

handla de kroppsliga symptomen direkt. 

De är ett uttryck för stressbelastning. Blir 

personerna sjukskrivna och får bra reha-

bilitering för sin stress så försvinner också 

de flesta av de kroppsliga problemen. 

Kristina Glise och hennes forskargrupp 

undersökte också hur många av de som  

söker primärvården oavsett orsak, som 

också kan diagnosticeras med utmatt-

ningssyndrom. Undersökningen pekar på 

att det är så mycket som var tionde av 

dem i arbetsför ålder. Forskargruppen 

studerade även enkäter om stressbelast-

ning som gått ut till anställda i Västra 

Götaland-regionen och på Försäkrings-

kassan. Av de 6 000 anställda var det 16 

procent som självskattade lättare eller all-

varligare utmattningssyndrom. Här finns 

en viktig lärdom, säger Kristina Glise.

– Därför måste jag som läkare också verk-

ligen ta reda på vad det är för människa 

jag har framför mig när någon söker för 

diffusa symptom. Vi måste bli bättre på 

att gräva lite djupare när patienter åter-

kommer till vården med olika kroppsliga 

eller psykiska problem. Hur ser den här 

människans liv ut? Hur mår de i övrigt? 

Vad är de oroliga för? Hur kan vården för-

medla hjälp till problemlösning?

ARBETSPLATSEN VIKTIG FÖR 

REHABILITERINGEN

Hon säger att arbetsplatsen är en enormt 

viktig medspelare till vården för att hjälpa 

personer med utmattningssyndrom tillba-

ka till ett någorlunda normalt liv.

– Arbetsgivaren måste förstå att sjuk- 

domen sitter i hjärnan, att rehabiliteringen 
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Du når Kristina Glise på   
kristina.glise@vgregion.se.  
Avhandlingen finns att ladda ner på  
gupea.ub.gu.se.
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Utmattningssyndrom är en sjukdom som drabbar hjärnan när den varit överbelastad för länge. Med utmattningssyndromet följer 

även andra kognitiva funktionsnedsättningar, och även fysiska besvär. Det kan ta flera år av rehabilitering innan funktionsned-

sättningarna försvinner.

http://gupea.ub.gu.se
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Människorättsperspektiv  
problematiserar funktionshinder

Vissa personer vill ha medicinsk hjälp.

Det är viktigt att de som bestämmer

inte glömmer bort det.

För inte så länge sedan var det huvud-

sakliga synsättet när det gällde funk-

tionsnedsättningar att de var ett problem 

hos individen som läkarvetenskapen 

skulle försöka rätta till. Under senare 

tid har detta ersatts av ett synsätt som 

fokuserar på tillgänglighet och delaktig-

het. Hindret uppstår när en person med 

en funktionsnedsättning inte får tillgång 

till en tjänst, en möjlighet eller en situa-

tion. Att en person inte kan ta sig in i 

ett hus beror inte på att personen har en 

motorisk funktionsnedsättning, utan att 

huset enbart har en trappa som leder in, 

exempelvis.

Detta perspektiv är centralt för många 

nyare förståelsemodeller för funktions-

hinder. I en av dessa, den sociala model-

len, är det inte ovanligt att de problem 

personer med funktionsnedsättning har, 

tolkas som problem som kan åtgärdas ge-

nom att förändra omgivningen. Åtgärder 

som riktar sig mot individen kan fram-

ställas som irrelevanta eller missriktade.

HÄLSA EN MÄNSKLIG  

RÄTTIGHET

Den sociala modellen åberopades flitigt i 

förhandlingarna av den konvention om 

rättigheter för personer med funktions-

nedsättning (Convention on the Rights 

of Persons with Disabilities, CRPD) som 

FN:s generalförsamling antog i december 

2006 och förekommer även ofta i dess 

implementeringsarbete.

Men ett genomslag för den sociala 

modellen är inte helt oproblematiskt. 

Människorättsjuristen Anna Bruce har 

undersökt vad olika förståelsemodeller 

för funktionshinder får för konsekvenser 

i ett perspektiv av mänskliga rättigheter.

– Mänskliga rättigheter vilar på gene

rella principer såsom mänsklig värdig-

het, frihet och jämlikhet, och syftar till 

att säkerställa livsmöjligheter för indi-

viden. Men vad betyder det i en kon-

kret situation? Hur ska man applicera 

tankarna om mänsklig värdighet, frihet 

och jämlikhet på funktionsnedsättning 

och funktionshinder? Det kan finnas en 

risk att den sociala modellen för att se 

på funktionshinder förbiser behov som 

individen kan ha, exempelvis medicin-

ska önskemål. Det vore olyckligt ur ett 

människorättsperspektiv, och är inte för-

enligt med CRPD så som dess text slutli-

gen förhandlades fram.

De mänskliga rättigheterna är givetvis väldigt viktiga även för personer med funktionsnedsättning. Där ingår rätten till hälsa. Det är 

viktigt att denna individens rätt till hälsa inte kommer bort i synen på funktionshinder som något som uppstår i samhället.
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kluven när det gäller hälsa och medicinskt 

stöd till individen. Därför är Anna Bruce 

lite orolig för att det också i det praktiska 

arbetet hamnar i skymundan.

– Det blir viktigt att vara tydlig med 

vad modellen egentligen säger om åtgärder 

på individnivå. Är individnivå förkastligt 

i sig? Är vi inte tydliga här kan vi tappa 

bort rätten till hälsa. Parallellt med det  

stora arbetet att säkerställa att alla medi-

cinska åtgärder är förenliga med princi-

per som mänsklig värdighet, respekt för 

mångfald och allas lika värde, inbegripet 

den livsviktiga rätten att säga nej till medi-

cinska åtgärder, finns den lika livsviktiga 

rättigheten att få tillgång till de medicinska 

åtgärder man vill ha.

Detta gäller inte minst i ett globalt per-

spektiv. I den globala södern är resursprio-

riteringarna ännu mycket hårdare än här 

hos oss. 

– Säger den vedertagna strategin inget 

explicit om vikten av att även fokusera på 

behov av medicinska åtgärder så kommer 

det helt enkelt inte att hända någonting 

där. Då kan man verkligen undra hur det 

går för rätten till hälsa. 

OJÄMLIKHET INOM GRUPPEN

Att fokusera ensidigt på det sociala per-

spektivet kan även medföra ojämlikheter 

och diskriminering inom gruppen perso-

ner med funktionsnedsättning. 

– Vissa personer har höga medicinska 

behov. De kommer i kläm om man tappar 

bort den medicinska aspekten. Alla har 

inte heller samma förutsättningar att kräva 

och få sina medicinska behov tillfreds-

ställda. 

Medicinska åtgärder som syftar till 

att förhindra att en funktionsnedsättning 

uppstår eller ökar, eller till att minska en 

Anna Bruces avhandling heter Which 

Entitlements and for Whom? The Con-

vention on the Rights of Persons with 

Disabilities and its Ideological Antece-

dents.

DET SOCIALA PERSPEKTIVET 

VIKTIGT

Anna Bruce är medveten om att hennes 

forskning kan uppfattas som om den av-

färdar den sociala modellens fokus på om-

givningen som mål för förändring. Men 

hon är mycket noga med att påpeka att så 

inte är fallet.

– Med tanke på det ensidiga fokuset på 

medicinska aspekter tidigare, har det för-

modligen varit nödvändigt. Och målet är 

definitivt inte att gå tillbaka! Men den nu-

varande strategin kanske ska nyanseras, 

även på den ideologiska nivån. Vi måste 

komma ihåg att målet för alla åtgärder, 

ideologiska likväl som praktiska, måste ta 

hänsyn till att alla individer inte är stöpta 

i samma form, och att de har olika behov 

och åsikter på många olika plan.

– Sprängkraften i ett människorätts-

perspektiv är att se alla perspektiv – hälsa, 

arbete, utbildning, samvaro, fritid och 

mycket annat. Man ska inte reducera en 

grupp till en rättighet. Alltså kan man inte  

se personer med funktionsnedsättning bara 

i relation till hälsa, som man gjorde tidigare. 

Men man kan heller inte ta bort någon 

enskild rättighet. 

TAPPA INTE BORT RÄTTEN  

TILL HÄLSA 

Rätten till hälsa är en av de mänskliga 

rättigheterna, och det finns även tydligt 

med i CRPD. Här finns det bland många 

andra faktorer även ett självklart medicinskt 

perspektiv. Men den sociala modellen är 

funktionsnedsättning är ett annat område 

där Anna Bruce säger att vi måste göra 

tydligt vad den sociala modellen faktiskt 

säger och innebär.

ASYLSÖKANDE BARN MED 

FUNKTIONSNEDSÄTTNINGAR

Anna Bruce har gått vidare från sitt av-

handlingsarbete och bedriver nu post-

doktorala studier inom L/UMIN-nätverket, 

Lund/Uppsala Migration Law Network. 

Nätverket delfinansieras av Europeiska 

flyktingfonden, och Anna Bruces delprojekt 

för samman asylfrågor med funktions-

hinderfrågor. 

Anna Bruce arbetar särskilt med frågor 

kring asylsökande barn med psykosociala 

och kognitiva funktionsnedsättningar.

– Hur ska asylprocessen anpassas för 

den här gruppen? De möter svårigheter 

på tre olika plan. De är barn, de är asyl-

sökande och de har psykosociala eller  

kognitiva funktionsnedsättningar. Hur ska 

vi göra för att själva asylprocessen inte 

ska bli ett funktionshinder och vad kräver 

CRPD här? Målet är att bidra till att 

grupper som missgynnas idag får en rätt-

visare asylprocess.

Projektet ska slutredovisas inom ett år. 

Forskning om funktionshinder pågår får 

kanske anledning att återkomma till pro-

jektet då.

Du når Anna Bruce på  
anna.bruce@jur.lu.se. 
Avhandlingen finns att beställa från Media-
Tryck, www4.lu.se/media-tryck.

Fo
to

: K
ar

in
 Z

ac
ka

ri

  ”Man ska inte reducera en grupp till en    

  rättighet. Alltså kan man inte se personer    

  med funktionsnedsättning bara i relation    

   till hälsa, som man gjort tidigare.”   

http://www4.lu.se/media-tryck
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osympatisk personal de mött eller andra 

jobbiga händelser. Det är tydligt att de 

nya förändringarna kan väcka gamla 

känslor till liv.

– Personal som möter den här föräldra-

gruppen måste vara medvetna om att så-

dant kan dyka upp, säger Elisabet Björquist. 

”Det är som ett skavsår som läker emellan-

åt men som rivs upp av nya saker” sa en 

förälder. Vad kommer att hända mitt barn 

när jag inte finns i närheten längre? Det är  

samma oro som många andra föräldrar har, 

men kanske av en annan dignitet.

SNÅRIGT ATT HÅLLA ORDNING 

PÅ ALLA KONTAKTER

Barn och ungdomar med CP behöver ofta 

stöd från olika typer av verksamheter, 

som sjukvård, habilitering och skola. Det 

behöver de även när de blivit vuxna, men 

kanske i annan utsträckning. Men stödet 

är vanligtvis organiserat i barn- och ung-

domscentrerat stöd respektive vuxencen-

trerat stöd. Ungdomarna och deras nära 

måste alltså flytta från ett stödsystem till 

ett annat när ungdomarna blir vuxna. 

Detta kan vara kämpigt på olika sätt.

– Alla känner sig inte redo att lämna den 

mer omhändertagande omsorgen de fått, 

och gå över till hälso- och sjukvård, habi-

litering och omsorg som mer är baserad 

på att de ska göra egna val och ta egna 

beslut, säger Elisabet Björquist. Därför 

borde det här steget bättre anpassas efter 

individens förutsättningar och önskemål.

Både ungdomar och föräldrar säger att 

de vill ha ett mer riktat individuellt stöd, 

Utmaning när barn med  
CP blir vuxna
Barn med CP och deras föräldrar

tycker det är jobbigt när barnen blir vuxna.

Det är viktigt att faktiskt fråga både barnen

och de vuxna

hur de vill ha hjälp.

Alla barn växer upp, blir ungdomar, och 

så småningom unga vuxna. Övergången till  

vuxenlivet är för många en jobbig period, 

både för ungdomarna själva och för deras 

nära och kära. För ungdomar med cerebral 

pares, CP, och deras familjer är det ofta en 

ännu större utmaning. Elisabet Björquist 

har intervjuat ungdomar med CP och deras 

föräldrar för att ta reda på vad denna 

period verkligen innebär för dem. Resul-

taten finns publicerade i hennes licentiat-

avhandling Living in transition to adult-

hood – Adolescents with cerebral palsy 

and their parents’ experiences of health, 

wellbeing and needs. Avhandlingen lades 

i december 2013 fram vid Medicinska 

fakulteten, Institutionen för hälsoveten-

skaper, Lunds universitet.

Mycket av den forskning som gjorts på 

ungdomar med CP är baserad på intervjuer 

med ungdomarnas föräldrar. Elisabet 

Björquists forskning är därför ett viktigt 

tillskott, eftersom den även lyfter fram 

ungdomarnas åsikter.

– Att ha CP kan innebära väldigt olika 

saker. Både de fysiska och de intellektu-

ella funktionsnedsättningarna kan variera 

mycket. Men min erfarenhet är att det 

går bra att intervjua ungdomar, oavsett 

funktionsnivå.

SAMMA UTMANINGAR, MEN 

DELVIS ANNORLUNDA

Utmaningarna ungdomar med CP och deras 

föräldrar möter när barnen ska ta steget över 

till vuxenlivet är i många fall samma som 

andra ungdomar och deras föräldrar möter. 

– Föräldrarna undrar om deras barn 

kommer att få en meningsfull sysselsätt-

ning, ett bra ställe att bo på och till och 

med om de kommer att få i sig ordentligt 

med mat.

Men vissa frågor får ytterligare dimen-

sioner för ungdomar med CP. 

– Resultaten från studien visar att det 

var viktigt med kompisar, men också att det 

var en svår fråga. Samma sak med kärlek. 

Ungdomarna tyckte det var viktigt men 

också klurigt. 

De vill också gå på bio, gå på puben och 

vara på Facebook. 

– De kan behöva stöd att göra sånt 

som andra ungdomar gör, både när det 

gäller att göra och att prata om det. Hur 

gör jag om jag ska flörta med en tjej på 

diskot och har en assistent eller ledsagare 

med mig? Att göra något spontant kan 

vara nästan omöjligt för dem som behöver 

både personligt stöd och färdtjänst.

ENGAGERADE FÖRÄLDRAR 

KAN HA SVÅRT ATT SLÄPPA

Övergången till vuxenliv är även för föräld-

rarna en påfrestande tid.

– Föräldrarna har levt för sina barn, 

samordnat kontakter, skjutsat, varit på 

möten, fixat med ledsagare. Nu blir det 

ännu mer att tänka på och nya saker att 

ta reda på. Det kan påverka deras hälsa 

och deras relationer.

De föräldrar Elisabet Björquist pratade 

med tog spontant upp saker som hänt för 

länge sedan. Det kunde vara när de fick 

beskedet om barnets funktionsnedsättning, 
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helst av en person, och ibland till och med 

ett handgripligt stöd.

– Föräldrarna och ungdomarna tycker det 

är svårt att hålla reda på vad de behöver veta, 

vilka tjänstemän och vilka organisationer de 

måste ta kontakt med, och när. 

Hon tycker det är viktigt att vården och 

habiliteringen ser över systemet med de 

många kontakterna som brukarna tycker är 

så tidskrävande, stressande och krångliga, 

det skulle underlätta övergången för alla in­

blandade. 

– Detta är angeläget och det behöver 

göras något åt. Hur kan övergången till 

VAD ÄR DET HÄR LJUDLABBET?

Det återskapar framtidens ljudmiljöer. 

Där kan vi simulera hur det faktiskt 

kommer att låta i ett rum. Visst är akus­

tikmätningar också värdefulla. Men hur 

låter det när man faktiskt är där? Hur är 

den övriga ljudmiljön? Vad ska rummet 

göra? Hur kan ljudmiljön stödja det?

En arkitekt kan lyssna hur det kommer 

att låta i en tänkt byggnad. Är ljudmiljön 

som jag tänkt? Hur låter det när en spår­

vagn kör förbi utanför? Vad händer om 

jag byter byggnadsmaterial? Vi kan testa 

ljudmiljön på offentliga platser både ut­

omhus och inomhus – parker, torg och 

köpcentra exempelvis. Det är väldigt sub­

jektivt vad man tycker fungerar. 

VEM SKA ANVÄNDA LJUDLABBET?

Det finns många grupper som kan ha 

nytta av ljudlabbet – blivande inrednings­

arkitekter, designers, bildlärare, konstnärer, 

skolor, sjukhus, doktorander och forskare. 

Labbet kan också vara till stor hjälp för 

arkitektkontor och andra från näringslivet.

Labbet fungerar också som kontakt­

yta mellan akademin och näringslivet. 

Näringslivets praktiska kunnande är ofta 

nyttigt för universitetsvärlden.

VAD ÄR DEN PRAKTISKA  

NYTTAN MED LABBET?

Erfarenheter från ljudlabbet leder ofta till 

åtgärder för att förändra ljudmiljön. 

Nyligen hade vi ett gäng arkitekter här  

som ville höra hur entrén i nya Karolin­

ska sjukhuset kommer att låta. Ett annat 

exempel kan vara att en arkitekt inser att 

det behövs mer absorption i ett klassrum 

för att det inte ska bli för stimmigt. 

Vi samarbetar med personer med funk- 

tionsnedsättningar och deras organisa- 

tioner. Vi får ofta väldigt bra frågor från 

brukarna. Labbet kan hjälpa till att ut­

forma rum både inomhus och utomhus 

för att ge det bästa stödet. Vi kan under­

söka hur en ljudmiljö kommer att fungera 

för personer med hörselnedsättning, eller 

för personer med autism, som är ljudkäns­

liga. För personer med synnedsättning är  

ljudmiljön i trafiken ofta väldigt viktig. Vi 

kan testa hur den faktiskt kommer att vara.

Du når Björn Hellström på  
bjorn.hellstrom@konstfack.se

Hallå där!
Björn Hellström, arkitekt och seniorkonsult på Tyréns, 

professor och forskare på Konstfack vid det hyper­

moderna labbet för ljuddesign som finns på Konstfack 

i Stockholm. Labbet är ett av Nordens modernaste ljud­

laboratorium, och vänder sig till alla som vill undersöka 

en ljudmiljö.
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vuxenblivandet underlättas så att för­

äldrarnas oro och stress minimeras och 

att ungdomarna blir mer delaktiga? 

Det handlar om åtgärder både på poli­

tisk och organisatorisk nivå. Lyssna på 

ungdomarna och deras föräldrar! Vid 

alla förändringar är det viktigt att man 

har med dem det berör.

Du når Elisabet Björquist på  
elisabet.bjorquist@med.lu.se. 
Avhandlingen finns att ladda ner på  
www.med.lu.se.

http://www.med.lu.se
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Att vara barn och ha omfattande funktions- 

nedsättningar brukar innebära intellektu-

ella svårigheter och tillkommande fysiska 

och perceptuella svårigheter (som syn- eller  

hörselnedsättning, ofta i kombination med 

medicinska besvär som epilepsi). Detta på- 

verkar personens möjligheter att vara 

delaktig. Familjens vardag kan präglas av 

stress och ibland obalans. Som stöd erbju-

der det svenska socialförsäkringssystemet 

personlig assistans. Familjemedlemmarna 

och den personliga assistenten kan på-

verka barnets delaktighet på ett betydelse-

fullt sätt.

Kunskapen om delaktighet för barn med 

omfattande funktionsnedsättningar och 

hur den kan stödjas på bästa sätt är fort-

farande begränsad. Anna Karin Axelsson 

har i sin avhandling vid Hälsohögskolan, 

Högskolan i Jönköping studerat delaktig-

het i familjeaktiviteter för barn med om-

fattande funktionsnedsättningar, och har 

försökt hitta strategier som kan under-

lätta deras delaktighet. En utgångspunkt 

för avhandlingens delstudier var att del-

aktighet både handlar om att fysiskt delta 

i en aktivitet, och att vara engagerad i det 

man gör. Avhandlingens resultat baseras 

på frågeformulär till familjer med barn 

med omfattande funktionsnedsättningar, 

familjer med barn med en typisk utveckling 

och intervjuer med föräldrar och personliga 

assistenter. Intervjuerna handlade om vilka 

strategier de använde för att skapa förutsätt- 

ningar för barnets delaktighet och om vilken 

 roll den personliga assistenten spelade. 

Avhandlingens resultat visade att både 

barn med omfattande funktionsnedsätt-

ningar och familjen påverkade varandra. 

De flesta aktiviteter förekom mer sällan 

i familjer med barn med omfattande funk-

tionsnedsättningar, men några få förekom 

oftare än i familjer med barn med en typisk 

utveckling. Barn med omfattande funk-

tionsnedsättningar fick alltså färre och 

mindre varierade möjligheter att delta 

i olika aktiviteter. Den personliga assis-

tenten hade dubbla roller, dels att stötta 

och förstärka barnet, dels att balansera mot 

föräldrarna genom att avlasta och visa 

respekt. De underlättande strategier för-

äldrar och assistenter använde vara att 

göra aktiviteten tillgänglig, att ha en positiv 

inställning och en god kunskap om det 

individuella barnet.

Avhandlingen heter Children with profound 
intellectual and multiple disabilities and their 
participation in family activities, och är skriven av 
Anna Karin Axelsson. Den finns att ladda ner 
på www.diva-portal.org

Mellan 1 och 1,5 procent av Nordens 

befolkning antas ha en lindrig utvecklings-

störning. Denna funktionsnedsättning upp-

märksammas inte på samma sätt som till 

exempel ADHD och autism. Att ha en 

lindrig utvecklingsstörning innebär svårig-

heter i det dagliga livet till följd av svårig-

heter med inlärning, abstrakt tänkande, 

att kunna bedöma sociala situationer och 

risker och svårigheter med att kunna an-

passa sig till omgivningens krav och för-

väntningar.

Ida Lindblad har i sin avhandling 

sökt beskriva lindrig utvecklingsstörning 

hos barn och unga vuxna i olika neuro- 

psykiatriska perspektiv. En noggrann kart-

läggning av en mindre grupp skolbarn 

med lindrig utvecklingsstörning visade 

att det är nödvändigt med en fullständig 

utredning av dessa barn för att kunna 

konstatera tillkommande svårigheter. En 

jämförelse av barn i skolåldern med 

lindrig utvecklingsstörning och en mot-

svarande grupp med ADHD visade att 

barnen med ADHD i vissa avseenden 

(adaptivt beteende) fungerade sämre än 

barnen med en lindrig utvecklingsstörning. 

Ida Lindblad har i sin avhandling också 

intervjuat tio unga vuxna vars mödrar hade 

en utvecklingsstörning samt följt upp 21 

personer i olika register. Resultaten visade 

att av de 31 personerna som ingick i stu-

dien hade drygt en tredjedel en lindrig 

utvecklingsstörning och ytterligare en 

tredjedel ADHD. Fjorton av de 31 unga 

vuxna hade under uppväxten placerats 

i familjehem eller haft en kontaktfamilj. 

Författaren konstaterar att barn till möd-

rar med utvecklingsstörning är utsatta för 

dubbla risker, dels en ökad ärftlig risk för 

utvecklingsstörning dels att riskera ett 

bristande föräldrastöd och att inte få de 

stödjande insatser de kan vara i behov av.  

Avhandlingen heter Mild intellectual disability: 
diagnostic and outcome aspects, och är skriven 
av Ida Lindblad. Den finns att ladda ner på  
gupea.ub.gu.se

Delaktighet för barn med  
omfattande funktionsnedsättningar 

Lindrig utvecklingsstörning och ADHD

Avhandling

http://gupea.ub.gu.se
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Läsvärt

Avhandling

Drygt fem procent av världens befolkning 

har någon form av hörselnedsättning. Att 

höra sämre är alltså en av de vanligaste 

funktionsnedsättningarna. Direkta kon-

sekvenser är att inte kunna uppfatta tal, 

musik och andra ljud. Att ha svårt att 

kommunicera med andra kan bland annat 

leda till att man känner sig ensam, iso-

lerad och frustrerad, vilket innebär indi-

rekta konsekvenser. 

Modern informationsteknik har idag 

blivit en del av många människors vardag. 

Det är vanligt att söka information om 

hälsa på nätet. Internet som ett komple-

ment inom hörselrehabilitering kommer 

att kunna användas i samarbetet mellan 

patienten och audionomen för att stödja 

patienten. Rehabiliteringsstöd via internet 

har Elisabet Sundewall Thorén studerat i 

sin avhandling vid institutionen för klinisk 

och experimentell medicin, Linköpings 

universitet. I avhandlingen har bland 

annat ett internetbaserat rehabiliterings-

program utvärderats, som är baserat på 

självstudier och professionell vägledning 

av en audionom. I programmet ska delta-

garna undersöka problematiska situationer 

som fester och möten för personer som 

använder hörapparat för att ta reda på 

var i rummet de hör allra bäst. Det var 

också viktigt att de många gånger förklarar 

för anhöriga och kollegor hur de kan un-

derlätta för en person som använder hör-

apparat. 

Avhandlingens resultat visade att äldre 

personer som använder hörapparat i större 

utsträckning än befolkningen i allmänhet 

använder internet. Personer som använde 

hörapparat upplevde mindre besvär av 

sina hörselproblem efter att de deltagit i 

ett strukturerat, internetbaserat rehabilite-

ringsprogram mindre besvär av sina hörsel- 

problem än de gjorde innan de deltog i 

studien. De kände sig också mer delaktiga, 

och deras psykosociala välbefinnande hade 

ökat. Författaren konstaterar att delar av 

den audiologiska rehabiliteringen med 

fördel kan erbjudas på internet.

Avhandlingen heter Internet interventions for 
hearing loss: examining rehabilitation, self-report 
measures and internet use for hearing aid users, 
och är skriven av Elisabet Sundewall Thorén. 
Den finnas att ladda ner på www.diva-portal.org

Internetstöd för personer med  
hörselnedsättning

Personer med intellektuell funktionsned-

sättning når idag allt högre åldrar. Därför 

är åldrande hos dessa personer ett mycket 

aktuellt ämne. Hur ska en god vård och 

ett gott stöd utformas för att passa per-

soner med intellektuell funktionsnedsätt-

ning? Vilka kunskapsluckor och vilket 

kunskapsbehov är relevanta för den fort-

satta forskningen i Sverige?

Fredrik Fäldth och Oskar Krantz har 

i en rapport publicerad vid FoU Malmö 

sammanställt en översikt över interna-

tionell forskning i sociala perspektiv på 

att åldras med intellektuell funktionsned-

sättning. Författarna har identifierat fem 

huvudteman i den forskning som hittills 

genomförts och de problem och behov  

som är kännetecknande för åldrande per-

soner som har en intellektuell funktions-

nedsättning. De konstaterar att forskningen 

om åldrande och intellektuella funktions-

nedsättningar är ett område som behöver 

utvecklas ytterligare. Rapporten innehåller 

rekommendationer baserade på den forsk-

ning som finns när det gäller hur verksam-

heter kan organiseras, hur individperspek-

tivet kan tas tillvara och kan påverka 

verksamheternas innehåll, hur den enskilde 

kan uppleva sin vardag och hur den fort-

satta forskningen kan bedrivas.

Rapporten heter Åldrande och intellektuella 
funktionsnedsättningar – en litteraturöversikt, och 
är skriven av Fredrik Fäldth och Oskar Krantz. 
Den finns att ladda ner från malmo.se/fou eller 
beställas via e-post: fou@malmo.se

Gott stöd och god vård för  
åldrande personer med  
intellektuella funktionsnedsättningar

http://malmo.se/fou
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