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Individbaserad vard for barn
med smarta

Ganska manga barn har ont

i leder och muskler.

Forskaren Sara Holm har undersokt en ny behandling

som kanske kan hjdlpa barnen.

Ien ny avhandling frdn Uppsala universitet
har fysioterapeuten Sara Holm studerat
barn och ungdomar som har smirta i
muskler och leder. Syftet med avhand-
lingen var bland annat att undersoka om
det gar att behandla malgruppen beteen-
demedicinskt. Behandlingen for kon-
trollgruppen var fysisk trining enligt
gillande praxis. Resultaten pekar pa att
bade data-insamling med hjalp av webb-
enkiter 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 tva delar.
I den forsta undersokte hon barnens och
ungdomarnas upplevelser av smarta. [ an-
dra halvan provade Sara Holm beteende-
medicinska metoder for att undersoka
om de kunde vara effektivare dn traditio-
nell behandling.

Vid beteendemedicinsk behandling anvander man barnens motivation att géra saker for

att utforma rehabiliteringen f6r barn med smarta. Fysioterapeuten Sara Holm har visat att

det kan ge battre resultat 4n tranditionell fysioterapi.

— Vi ville prova beteendemedicinsk
behandling pé ett systematiskt sitt, for
att uppticka behandlingens styrkor och
svagheter.

I vanlig fysioterapi kan patienten f4 ett
antal 6vningar att gora. Det blir ofta lite
si och s med genomforandet, eftersom
ovningarna gor ont och barnen inte ar
sarskilt motiverade.

— Istillet bad vi barnen fundera 6ver
?vilka aktiviteter dr viktiga for mig?” Sen
frdgade vi vad det ar som hindrar dem,
och utgick ifrén det. De ska alltid veta
exakt varfor de ska trana eller gora en
ovning. Traningen ska vara direkt kopplad
till aktiviteter de vill gora.

Sara Holm tar som exempel en kille
som ville spela tennis men inte kunde, pa
grund av att axeln smirtade for mycket.
Hon sa: ”For att kunna spela tennis maste
skuldran kunna hélla sig pa plats. Nu
fladdrar den runt. Men om du tinker att
du héller i en racket, och sa gor du de har
smé rorelserna.”

— Man méste borja med pyttesma rorel-
ser ibland. Men det handlar inte om att
vara psykolog, utan att hela tiden jobba
med fokus pa aktiviteten.

Innan 6vningarna gjorde terapeuten en
funktionell beteendeanalys utifrdn vad
barnen berittade om sina problem, en
undersokning och barnens dagbocker, dar
de skrivit ner vad de tinkte och vad de
kiande. Utifran analysen skraddarsydde
personalen en behandling baserad p4 indi-
videns mal.

Resultatet var att smartan minskade for
bade gruppen som fick beteendemedicinsk
behandling och de som fick traditionell



fysioterapi, men att resultaten var battre
for de som fick beteendemedicinsk be-
handling.

ALDRIG TIDIGARE
STUDERAD GRUPP

Sara Holm har jobbat som fysioterapeut
i primirvarden, ddr hon métte barn som
sokte for olika typer av smartproblem.

— Jag tyckte inte att vi var tillrackligt
bra. Barnen kom alltfor ofta tillbaka.

S4 hon sokte stod i litteraturen for vad
de i primédrvarden kunde gora for att for-
bittra sitt omhindertagande och sin vard.

— Men det visade sig att det inte fanns
sa mycket vigledning att himta. Det fanns
nistan inga studier om barn i primarvard
med smarta. S3 jag bestimde mig for att
ta reda pd mer sjilv, och hamnade pa
forskningsbanan, siager hon.

Den centrala fragan hon stillde sig var
vad det dr for faktorer som vidmakthéller
smartan.

HUngeféll’ fem p1O
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smart

- Det finns alltid en fysiologisk del. Men
de andra faktorerna? Finns det psykolo-

giska faktorer? Sociala faktorer?

FLERA GRUPPER GAR ATT
URSKILJA
Smairta dr vanligt under uppviaxtdren.
Mellan en tredjedel och en fjirdedel av
alla barn har dterkommande smirtor. Un-
gefar fem procent har svdra smartor. For
dem blir smartan en svar funktionsned-
sattning. Alla typer av smirta ar vanligare
hos flickor. Det dr ocksd vanligare hos barn
i utsatta socioekonomiska situationer.

— De flesta hade ganska ldg paverkan pa
sina dagliga funktioner. Men ca 35 procent

g ar vanli
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hade en betydande paverkan. Det stimde
valdigt vdl med min kliniska verklighet,
att det finns tva grupper av barn.

Ungefir en femtedel av de som Sara
Holm studerade hade multipla smartor,
pa fler dn tre stallen.

—De hade en ldgre livskvalitet och mer
omfattande funktionsnedsittning an
ovriga. Det har har kliniska implikatio-
ner. Barn med multipla smartor ska be-
traktas som hogriskpatienter. Det finns
en tydlig risk att de utvecklar ldngvariga
smarttillstdnd.

Sara Holm kunde konstatera att flera
biopsykosociala faktorer bidrar till den
samlade upplevelsen. Dit horde exem-
pelvis oro och den upplevda formdagan att
kunna minska smartan sjilv.

— Men det paverkar ocksd hur man
hanterar sin smarta, det vi kallar coping.
Dir fann vi tydliga skillnaderna mellan
killar och tjejer. Killar gor ofta ndgot,

cent har svara
martan €n svar

gare hos flickor.”

det vi kallar beteendedistraktion. Flickor
katastrofierar mer, det vill siga tinker pa
hur hemskt det ar. Dessa olika coping-
strategier har ett samband med ligre
vardagsfunktion och 6kad risk for lang-

variga smartproblem.

INDIVIDUALISERING - EN
FRAMGANGSFAKTOR
Resultaten visar alltsd att beteende-
medicinsk behandling ar mojlig att er-
bjuda, och att den kan ge battre resultat
an traditionell fysioterapi. De vard-
anstillda kan ocksd definitivt klara av
att leverera sddan behandling.

— Men det finns utmaningar for de
som ska leverera, siger Sara Holm. Per-
sonalen maste ha ordentlig utbildning i

beteendemedicin, och 16pande f& hand-
ledning. Det maste finnas en ordentlig
manual.

Hon tror ocksd att det ar en utmaning
pd ledningsniva.

— Att dndra ett kliniskt beteende ar inte
sa enkelt. Det visar forskningen.

Fran och med hostterminen 2014 finns
en helt ny fysioterapeututbildning som ar
helt inriktad pd beteendemedicinsk be-
handling. Det ar ett bra steg i ratt riktning,
tror Sara Holm. Men hon papekar ocksa
att det behovs mer forskning.

— Det behovs mer berdkningar av kost-
nadseffektiviteten, inte minst for att den
hir behandlingen dr lite mer omfattande
och kriavande an traditionell fysioterapi.
Vi vet heller inte i vilken utstrickning ef-
fekten kvarstdr, och vi behover veta hur
effekten ser ut pa 5—to ars sikt.

Men hon konstaterar ocksa att det kan
finnas mycket att vinna for de drabbade
barnen och ungdomarna med en mer in-
dividualiserad vard.

— Men vi vet inte riktigt dan. Vad i allt
det vi gjorde dr viktigast? Det maste vi ta

reda pa.

Du nar Sara Holm pa
sara.holm@neuro.uu.se.
Avhandlingen finns att ladda ner pa
uu.diva-portal.org

Foto: Stina Fellstrém
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Langvarig kognitiv
funktionsnedsattning

vid utmattningssyndrom

Det tar lang tid innan personer som drabbas

av utmattningssyndrom blir friska.

De har ofta manga symptom.

De symptomen kan gora att det gar att upptacka

sjukdomen tidigare @n man gor idag.

Utbrandhet, utmattningsdepression, utmatt-
ningssyndrom. Kairt barn har médnga namn
heter det, men i det hir fallet handlar det
inte om ndgot kart. Utmattningssyndrom
ar bade en personlig katastrof for den det
drabbar och ett samhaillsproblem av stora
matt, ett som dessutom verkar bli allt virre.

Kristina Glise, likare och enhetschef
vid Vistra Gotalandsregionens Institut for
stressmedicin har i avhandlingen Utmatt-
ningssyndrom — identifikation, karak-
teristika och forlopp undersokt hur ut-
mattningssyndrom yttrar sig, och sjuk-
domens forlopp. Hon konstaterade att
patienterna samtidigt med utmattning,
somnstorningar och kognitiva symptom
uppvisar manga olika kroppsliga symp-
tom. Aven samsjuklighet med depression
och angest foljer ofta med utmattnings-
syndromet, och forsvarar rehabiliteringen.
En studie som gjordes parallellt med av-
handlingen visade ocksd att de kognitiva
funktionsnedsittningar som foljer med
sjukdomen sitter i flera r.

Kristina Glise lade fram sin avhandling
i maj 2014 vid Sahlgrenska akademin,

Goteborgs universitet.

DALIGT SOM RACKER LANGE
Det finns manga faktorer som kan bidra
till att en person drabbas av utmattnings-
syndrom. Det kan exempelvis vara psyko-
social stress pd arbetet, for stora krav pa
prestation, omorganisationer, daligt stod
fran chefen eller privata stressfaktorer sa
som relationsstorningar eller ekonomiska

problem. Det dr ocksd ganska olika hur

mycket en minniska klarar av innan de
knicks av belastningen.

Vid allvarligare utmattningssyndrom
kan behandlaren bereda sig pd att rehabi-
literingen kommer att ta tid, ett eller flera
ar 4r inte ovanligt. Det gor att det finns ett
behov av att kunna identifiera de som ligger
i riskzonen, for att kanske helt kunna fore-
bygga sjukdomen, eller i alla fall lindra och
forkorta forloppet.

" Arbetsgivarel

sjukdomeﬂ S
manniskor latt

- Kan man redan i ett tidigt stadium,
kanske nir patienten forsta gdngen soker
for nagot kroppsligt eller psykiskt symp-
tom, identifiera faktorer som ligger bakom
att patienten soker hjilp, si kanske det gar
att forhindra den allvarliga sjukdomen,
som kan resultera i mangarig sjukskriv-
ning. Arbetsgivare mdste ha ett battre
samarbete med foretagshilsovarden for
att identifiera individer i riskzonen och se
till att de inte blir sjuka.

HJARNAN HAMTAR SIG
VALDIGT LANGSAMT

Forskningen visar att de kognitiva funk-
tionerna i hjirnans frontallober forsamras
vid utmattningssyndrom. Dit hor plane-

ring, utforande, simultankapacitet initiativ-

forméga, formdga att kunna skjuta upp
behovstillfredsstillelse och formaga att
fokusera.

— De kognitiva storningarna var virre an
vi trodde innan vi borjade undersoka det
hir, sager Kristina Glise. Efter tre drs upp-
foljning med neuropsykologisk testning ar
de vi tittat pd inte helt aterstillda i sina
kognitiva funktioner.

méste forsta att
och att vissa

Eftersom de kognitiva funktionsned-
sdttningarna dr omfattande och lingva-
riga tycker Kristina Glise att man maste
uppmiérksamma dem mer i alla led.

— Nir vi gor uppfoljningar ar det uppen-
bart att problemen ir kvar, 4ven om pati-
enten ir tillbaka i arbete. Det kan vara en
viktig forklaring till varfor de har mannis-
korna inte fungerar s bra i arbetet. Dar-
for maste rehabiliteringen bli battre pa att
fdnga upp de hir problemen.

DEPRESSION OCH ANGEST
FOLJER MED

Ett annat av de viktigaste resultaten fran
Kristina Glises forskning ar i vilken ut-
strackning utmattningssyndrom gar hand
i hand med klinisk depression och dngest.
Att patienterna sa ofta ocksd ar deprimerade
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Utmattningssyndrom &dr en sjukdom som drabbar hjadrnan nar den varit 6verbelastad for lange. Med utmattningssyndromet féljer

dven andra kognitiva funktionsnedsattningar, och dven fysiska besvéar. Det kan ta flera ar av rehabilitering innan funktionsned-

séttningarna férsvinner.

och har dngest gor att rehabiliteringen
blir lingre och svérare. Depressionen och
angesten gar tillbaka under rehabilitering-
en, men utmattningssyndromet blir kvar
under liangre tid. Sannolikt drabbas dven
personer som ir deprimerade eller lider av
angest ldttare av utmattningssyndrom.

— De som kommer till oss har fatt ut-
mattningssyndromet forst. Men man bor
tanka pd att risken for det omvinda finns,
for att battre kunna forebygga att en de-

pression eller ett dngestsyndrom forvirras.

KROPPSLIGA SYMPTOM

KAN GE FORVARNING

Ytterligare ett viktigt resultat var hur
ménga av dem som drabbas av utmatt-
ningssyndrom ocksa har ett antal kropps-
liga symptom. Symptomen var exempel-
vis smirta i armar, ben, leder, brost eller
mage, huvudvirk, illaméende, yrsel, trog
mage och sexuella problem. De med fler
kroppsliga symptom hade generellt mer
uttalade psykiska symptom.

— De kroppsliga problemen var inget
patienterna namnde nar de sokte likarvard.
For dem var utmattningen och de kogniti-
va problemen sd dominerande att de inte re-
flekterade 6ver de kroppsliga symptomen.

Det var vanligt att de tidigare sokt vard
for savil de kroppsliga som psykiska symp-
tomen. Men fa behandlare forstod att dessa
var en forvarning for utmattningssyndrom.

— A andra sidan behéver man inte be-
handla de kroppsliga symptomen direkt.
De ir ett uttryck for stressbelastning. Blir

personerna sjukskrivna och far bra reha-
bilitering for sin stress sd forsvinner ocksa
de flesta av de kroppsliga problemen.
Kristina Glise och hennes forskargrupp
undersokte ocksd hur manga av de som
soker primarvarden oavsett orsak, som
ocksd kan diagnosticeras med utmatt-
ningssyndrom. Undersokningen pekar pa
att det dr sd mycket som var tionde av
dem i arbetsfor alder. Forskargruppen
studerade dven enkiter om stressbelast-
ning som gétt ut till anstillda i Vistra
Gotaland-regionen och pd Forsikrings-
kassan. Av de 6 ooo anstillda var det 16
procent som sjilvskattade littare eller all-
varligare utmattningssyndrom. Hér finns
en viktig lirdom, siger Kristina Glise.
—Darfor méste jag som likare ocksa verk-
ligen ta reda pa vad det ir for manniska
jag har framfoér mig nir nigon soker for
diffusa symptom. Vi maste bli bittre pa
att griava lite djupare nir patienter ater-
kommer till virden med olika kroppsliga
eller psykiska problem. Hur ser den har
manniskans liv ut? Hur mar de i 6vrigt?
Vad ir de oroliga for? Hur kan véarden for-

medla hjilp till problemlosning?

ARBETSPLATSEN VIKTIG FOR
REHABILITERINGEN
Hon siger att arbetsplatsen ar en enormt
viktig medspelare till varden for att hjalpa
personer med utmattningssyndrom tillba-
ka till ett ndgorlunda normalt liv.

— Arbetsgivaren maste forsta att sjuk-
domen sitter i hjarnan, att rehabiliteringen

tar tid, och att vissa manniskor littare blir
sjuka dn andra, dven nir det giller den har
typen av sjukdomar.

Den sjuke mdste borja med relativt enkla
arbetsuppgifter, inga deadlines, inte behova
arbeta med bade telefon och dator samti-
digt, f4 mojlighet att jobba i sin egen takt.
Finns det olosliga konflikter pa arbetsplat-
sen far man kanske soka sig till annat jobb.

—Det bista for de drabbade ar att komma
tillbaka till en sysselsdttning och tjana sitt
levebrod. Sedan far man stimma av med
individen nar det dr lage att utoka arbets-
tiden. Det dr en av de allra viktigaste lar-
domarna — att vi maste individualisera bade

bedémningar och rehabilitering.

Du nér Kristina Glise pa
kristina.glise@vgregion.se.
Avhandlingen finns att ladda ner pa
gupea.ub.gu.se.

Foto: hillwoman2/iStockphoto

Foto: Institutet for stressmedicin
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Manniskorattsperspektiv
problematiserar funktionshinder

De manskliga rattigheterna ar givetvis valdigt viktiga d4ven for personer med funktionsnedsattning. Dar ingdr rétten till hadlsa. Det ar

viktigt att denna individens rétt till hilsa inte kommer bort i synen pa funktionshinder som ndgot som uppstar i samhaéllet.

Vissa personer vill ha medicinsk hjalp.

Det ar viktigt att de som bestammer

inte glommer bort det.

For inte sa linge sedan var det huvud-
sakliga synsittet nir det gillde funk-
tionsnedsittningar att de var ett problem
hos individen som likarvetenskapen
skulle forsoka ritta till. Under senare
tid har detta ersatts av ett synsitt som
fokuserar pa tillganglighet och delaktig-
het. Hindret uppstar nir en person med
en funktionsnedsittning inte far tillgdng
till en tjanst, en mojlighet eller en situa-
tion. Att en person inte kan ta sig in i
ett hus beror inte pa att personen har en
motorisk funktionsnedsittning, utan att
huset enbart har en trappa som leder in,
exempelvis.

Detta perspektiv ar centralt for manga
nyare forstielsemodeller for funktions-
hinder. I en av dessa, den sociala model-
len, dr det inte ovanligt att de problem

personer med funktionsnedsittning har,
tolkas som problem som kan dtgirdas ge-
nom att fordndra omgivningen. Atgérder
som riktar sig mot individen kan fram-

stillas som irrelevanta eller missriktade.

HALSA EN MANSKLIG
RATTIGHET
Den sociala modellen dberopades flitigt i
forhandlingarna av den konvention om
rattigheter for personer med funktions-
nedsittning (Convention on the Rights
of Persons with Disabilities, CRPD) som
FN:s generalforsamling antog i december
2006 och forekommer dven ofta i dess
implementeringsarbete.

Men ett genomslag for den sociala
modellen ar inte helt oproblematiskt.
Minniskorittsjuristen Anna Bruce har

undersokt vad olika forstdelsemodeller
for funktionshinder far for konsekvenser
i ett perspektiv av minskliga rattigheter.

— Minskliga rittigheter vilar pd gene-
rella principer sisom mainsklig virdig-
het, frihet och jamlikhet, och syftar till
att sikerstilla livsmojligheter for indi-
viden. Men vad betyder det i en kon-
kret situation? Hur ska man applicera
tankarna om mansklig virdighet, frihet
och jimlikhet pd funktionsnedsittning
och funktionshinder? Det kan finnas en
risk att den sociala modellen for att se
pa funktionshinder forbiser behov som
individen kan ha, exempelvis medicin-
ska onskemal. Det vore olyckligt ur ett
manniskorattsperspektiv, och dr inte for-
enligt med CRPD sa som dess text slutli-
gen forhandlades fram.



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 dr medveten om att hennes
forskning kan uppfattas som om den av-
firdar den sociala modellens fokus pa om-
givningen som mal for forandring. Men
hon dr mycket noga med att pdpeka att sd
inte 4r fallet.

— Med tanke pa det ensidiga fokuset pa
medicinska aspekter tidigare, har det for-
modligen varit nodvandigt. Och malet ar
definitivt inte att g4 tillbaka! Men den nu-
varande strategin kanske ska nyanseras,
dven pa den ideologiska nivdn. Vi maste
komma ihdg att malet for alla atgarder,
ideologiska likvil som praktiska, mdaste ta
hansyn till att alla individer inte dr stopta
i samma form, och att de har olika behov
och asikter pd manga olika plan.

rattighe
med flll'lkt

ti]l halsa, som mail

— Spriangkraften i ett manniskoratts-
perspektiv ar att se alla perspektiv — hilsa,
arbete, utbildning, samvaro, fritid och
mycket annat. Man ska inte reducera en
grupp till en rattighet. Allts kan man inte
se personer med funktionsnedsittning bara
i relation till hilsa, som man gjorde tidigare.
Men man kan heller inte ta bort nidgon
enskild rattighet.

TAPPA INTE BORT RATTEN

TILL HALSA

Ritten till hdlsa dr en av de minskliga
rattigheterna, och det finns dven tydligt
med i CRPD. Hir finns det bland ménga
andra faktorer dven ett sjalvklart medicinskt
perspektiv. Men den sociala modellen ar

lreducera el grup

t Alltsd kan man int
ionsnedséttning b
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kluven nir det giller hilsa och medicinskt
stod till individen. Darfor dr Anna Bruce
lite orolig for att det ocksd i det praktiska
arbetet hamnar i skymundan.

— Det blir viktigt att vara tydlig med
vad modellen egentligen siger om dtgirder
pa individniva. Ar individniva forkastligt
i sig? Ar vi inte tydliga hir kan vi tappa
bort ritten till hilsa. Parallellt med det
stora arbetet att sikerstdlla att alla medi-
cinska atgirder dr forenliga med princi-
per som minsklig virdighet, respekt for
méngfald och allas lika virde, inbegripet
den livsviktiga ritten att sdga nej till medi-
cinska dtgirder, finns den lika livsviktiga
rdttigheten att fa tillgdng till de medicinska
atgirder man vill ha.

Detta galler inte minst i ett globalt per-
spektiv. I den globala sddern ar resursprio-
riteringarna dannu mycket hdrdare an har
hos oss.

— Sager den vedertagna strategin inget
explicit om vikten av att 4ven fokusera pa
behov av medicinska atgirder s kommer

p till en
aral relation

giort tidigare”

det helt enkelt inte att hinda nagonting
dar. D4 kan man verkligen undra hur det

gar for rétten till hilsa.

OJAMLIKHET INOM GRUPPEN
Att fokusera ensidigt pa det sociala per-
spektivet kan dven medfora ojamlikheter
och diskriminering inom gruppen perso-
ner med funktionsnedsattning.

— Vissa personer har hoga medicinska
behov. De kommer i klim om man tappar
bort den medicinska aspekten. Alla har
inte heller samma forutsattningar att krava
och f& sina medicinska behov tillfreds-
stallda.

Medicinska atgirder som syftar till
att forhindra att en funktionsnedsittning
uppstar eller okar, eller till att minska en

funktionsnedsittning dr ett annat omrade
didr Anna Bruce sdger att vi mdste gora
tydligt vad den sociala modellen faktiskt
sager och innebar.

ASYLSOKANDE BARN MED
FUNKTIONSNEDSATTNINGAR
Anna Bruce har gétt vidare fran sitt av-
handlingsarbete och bedriver nu post-
doktorala studier inom L/UMIN-nitverket,
Lund/Uppsala Migration Law Network.
Nitverket delfinansieras av Europeiska
flyktingfonden, och Anna Bruces delprojekt
for samman asylfrigor med funktions-
hinderfragor.

Anna Bruce arbetar sirskilt med fragor
kring asylsokande barn med psykosociala
och kognitiva funktionsnedsittningar.

— Hur ska asylprocessen anpassas for
den hir gruppen? De moter svérigheter
pa tre olika plan. De ar barn, de dr asyl-
sokande och de har psykosociala eller
kognitiva funktionsnedsattningar. Hur ska
vi gora for att sjdlva asylprocessen inte
ska bli ett funktionshinder och vad kriver
CRPD hir? Malet dr att bidra till att
grupper som missgynnas idag far en ritt-
visare asylprocess.

Projektet ska slutredovisas inom ett ar.
Forskning om funktionshinder pagar far
kanske anledning att aterkomma till pro-
jektet da.

Du ndr Anna Bruce pa
anna.bruce@jur.lu.se.

Avhandlingen finns att bestélla fran Media-
Tryck, www4.lu.se/media-tryck.

Foto: Karin Zackari
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Utmaning nar barn med
CP blir vuxna

Barn med CP och deras fordldrar

tycker det dr jobbigt ndr barnen blir vuxna.

Det dr viktigt att faktiskt fraga bade barnen

och de vuxna
hur de vill ha hjalp.

Alla barn vixer upp, blir ungdomar, och
s4 smaningom unga vuxna. Overgangen till
vuxenlivet dr for manga en jobbig period,
bade for ungdomarna sjilva och for deras
nara och kira. For ungdomar med cerebral
pares, CP, och deras familjer ar det ofta en
annu storre utmaning. Elisabet Bjorquist
har intervjuat ungdomar med CP och deras
foridldrar for att ta reda pd vad denna
period verkligen innebar fér 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 for hilsoveten-
skaper, Lunds universitet.

Mycket av den forskning som gjorts pa
ungdomar med CP ar baserad pa intervjuer
med ungdomarnas forildrar. Elisabet
Bjorquists forskning dr dirfor ett viktigt
tillskott, eftersom den iven lyfter fram
ungdomarnas dsikter.

— Att ha CP kan innebira vildigt olika
saker. Bade de fysiska och de intellektu-
ella funktionsnedsittningarna kan variera
mycket. Men min erfarenhet ar att det
gar bra att intervjua ungdomar, oavsett
funktionsniva.

SAMMA UTMANINGAR, MEN
DELVIS ANNORLUNDA
Utmaningarna ungdomar med CP och deras
foraldrar moter nar barnen ska ta steget over
till vuxenlivet 4r i manga fall samma som

andra ungdomar och deras forildrar moter.

— Forildrarna undrar om deras barn
kommer att fi en meningsfull sysselsitt-
ning, ett bra stille att bo pa och till och
med om de kommer att fa i sig ordentligt
med mat.

Men vissa fragor far ytterligare dimen-
sioner for ungdomar med CP.

— Resultaten fran studien visar att det
var viktigt med kompisar, men ocksa att det
var en svar friga. Samma sak med karlek.
Ungdomarna tyckte det var viktigt men
ocksa klurigt.

De vill ocksa ga pa bio, ga pa puben och
vara pa Facebook.

— De kan behova stod att gora sdnt
som andra ungdomar gor, bade nir det
giller att gora och att prata om det. Hur
gor jag om jag ska florta med en tjej pa
diskot och har en assistent eller ledsagare
med mig? Att gora ndgot spontant kan
vara nistan oméjligt fér dem som behover

bade personligt stod och fardtjanst.

ENGAGERADE FORALDRAR
KAN HA SVART ATT SLAPPA
Overgangen till vuxenliv 4r dven for forald-
rarna en pafrestande tid.

— Forildrarna har levt for sina barn,
samordnat kontakter, skjutsat, varit pa
moten, fixat med ledsagare. Nu blir det
annu mer att tinka pd och nya saker att
ta reda pd. Det kan pdverka deras halsa
och deras relationer.

De fordldrar Elisabet Bjorquist pratade
med tog spontant upp saker som hant for
linge sedan. Det kunde vara nar de fick
beskedet om barnets funktionsnedsittning,

osympatisk personal de mott eller andra
jobbiga hindelser. Det ar tydligt att de
nya forandringarna kan vicka gamla
kanslor till liv.

— Personal som moter den har foraldra-
gruppen mdste vara medvetna om att si-
dant kan dyka upp, siger Elisabet Bjorquist.
”Det dr som ett skavsar som laker emellan-
4t men som rivs upp av nya saker” sa en
foralder. Vad kommer att hinda mitt barn
ndr jag inte finns i narheten lingre? Det ar
samma oro som manga andra foraldrar har,

men kanske av en annan dignitet.

SNARIGT ATT HALLA ORDNING
PA ALLA KONTAKTER

Barn och ungdomar med CP behover ofta
stod fran olika typer av verksambheter,
som sjukvérd, habilitering och skola. Det
behover de dven nir de blivit vuxna, men
kanske i annan utstrackning. Men stodet
ar vanligtvis organiserat i barn- och ung-
domscentrerat stod respektive vuxencen-
trerat stod. Ungdomarna och deras nira
maste alltsd flytta fran ett stodsystem till
ett annat niar ungdomarna blir vuxna.
Detta kan vara kampigt pa olika satt.

— Alla kdnner sig inte redo att [imna den
mer omhindertagande omsorgen de fatt,
och gé over till hilso- och sjukvard, habi-
litering och omsorg som mer ar baserad
pd att de ska gora egna val och ta egna
beslut, sdger Elisabet Bjorquist. Darfor
borde det har steget bittre anpassas efter
individens forutsittningar och 6nskemal.

Bade ungdomar och foraldrar siger att
de vill ha ett mer riktat individuellt stod,



Foto: Olof Glemme

helst av en person, och ibland till och med
ett handgripligt stod.

— Foraldrarna och ungdomarna tycker det
ar svart att halla reda pa vad de behover veta,
vilka tjanstemin och vilka organisationer de
maste ta kontakt med, och nar.

Hon tycker det dr viktigt att varden och
habiliteringen ser Over systemet med de
ménga kontakterna som brukarna tycker ar
sa tidskrdvande, stressande och kringliga,
det skulle underlitta 6vergangen for alla in-
blandade.

— Detta dr angeldget och det behover

goras ndgot at. Hur kan overgdngen till
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vuxenblivandet underlittas sd att for-
aldrarnas oro och stress minimeras och
att ungdomarna blir mer delaktiga?
Det handlar om &tgédrder bade pa poli-
tisk och organisatorisk niva. Lyssna pa
ungdomarna och deras forildrar! Vid
alla forandringar dr det viktigt att man
har med dem det beror.

Du nar Elisabet Bjérquist pa
elisabet.bjorquist@med.lu.se.
Avhandlingen finns att ladda ner pa
www.med.lu.se.

Halla dar!

VAD AR DET HAR LJUDLABBET?
Det 4aterskapar framtidens ljudmiljoer.
Dir kan vi simulera hur det faktiskt
kommer att lata i ett rum. Visst dr akus-
tikmatningar ocksd virdefulla. Men hur
later det nar man faktiskt ar dar? Hur dr
den 6vriga ljudmiljon? Vad ska rummet
gora? Hur kan ljudmiljon stodja det?

En arkitekt kan lyssna hur det kommer
att lita i en tinkt byggnad. Ar ljudmiljén
som jag tankt? Hur later det nir en spar-
vagn kor forbi utanfor? Vad hinder om
jag byter byggnadsmaterial? Vi kan testa
ljudmiljon pa offentliga platser bade ut-
omhus och inomhus - parker, torg och
kopcentra exempelvis. Det dr vildigt sub-
jektivt vad man tycker fungerar.

VEM SKA ANVANDA LJUDLABBET?
Det finns médnga grupper som kan ha
nytta av ljudlabbet — blivande inrednings-

en ljudmiljo.

arkitekter, designers, bildlarare, konstnarer,
skolor, sjukhus, doktorander och forskare.
Labbet kan ocksa vara till stor hjalp for
arkitektkontor och andra frdn niringslivet.

Labbet fungerar ocksd som kontakt-
yta mellan akademin och niringslivet.
Niringslivets praktiska kunnande 4r ofta

nyttigt for universitetsvarlden.

VAD AR DEN PRAKTISKA
NYTTAN MED LABBET?
Erfarenheter fran ljudlabbet leder ofta till
atgarder for att forindra ljudmiljon.
Nyligen hade vi ett giang arkitekter hir
som ville hora hur entrén i nya Karolin-
ska sjukhuset kommer att lta. Ett annat
exempel kan vara att en arkitekt inser att
det beh6vs mer absorption i ett klassrum
for att det inte ska bli for stimmigt.

Vi samarbetar med personer med funk-
tionsnedsdttningar och deras organisa-

Bjorn Hellstrom, arkitekt och seniorkonsult pa Tyréns,
professor och forskare pa Konstfack vid det hyper-
moderna labbet for ljuddesign som finns pa Konstfack
i Stockholm. Labbet dr ett av Nordens modernaste ljud-

laboratorium, och vander sig till alla som vill undersoka

tioner. Vi fir ofta valdigt bra fragor fran
brukarna. Labbet kan hjilpa till att ut-
forma rum bdde inomhus och utomhus
for att ge det bista stodet. Vi kan under-
soka hur en ljudmiljo kommer att fungera
for personer med horselnedsittning, eller
for personer med autism, som ir ljudkins-
liga. For personer med synnedsittning ar
ljudmiljon i trafiken ofta vildigt viktig. Vi
kan testa hur den faktiskt kommer att vara.

Du nar Bjérn Hellstrém pa
bjorn.hellstrom@Kkonstfack.se

Foto: Asa Hansdotter
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Delaktighet {0r barn med
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omfattande funktionsnedsatiningar

Att vara barn och ha omfattande funktions-
nedsittningar brukar innebdra intellektu-
ella svérigheter och tillkommande fysiska
och perceptuella svirigheter (som syn- eller
horselnedsittning, ofta i kombination med
medicinska besvir som epilepsi). Detta pa-
verkar personens mojligheter att vara
delaktig. Familjens vardag kan priglas av
stress och ibland obalans. Som stod erbju-
der det svenska socialforsikringssystemet
personlig assistans. Familjemedlemmarna
och den personliga assistenten kan pa-
verka barnets delaktighet pa ett betydelse-
fulle sate.

Kunskapen om delaktighet for barn med
omfattande funktionsnedsittningar och
hur den kan stodjas pa basta sitt ar fort-
farande begrinsad. Anna Karin Axelsson
har i sin avhandling vid Hilsohogskolan,
Hogskolan i Jonkoping studerat delaktig-

Lindrig utvecklingsstorning och ADHD

Mellan 1 och 1,5 procent av Nordens
befolkning antas ha en lindrig utvecklings-
storning. Denna funktionsnedsittning upp-
mirksammas inte pd samma sitt som till
exempel ADHD och autism. Att ha en
lindrig utvecklingsstorning innebar svarig-
heter i det dagliga livet till foljd av svarig-
heter med inldrning, abstrakt tinkande,
att kunna bedéma sociala situationer och
risker och svdrigheter med att kunna an-
passa sig till omgivningens krav och for-
vantningar.

Ida Lindblad har i sin avhandling
sokt beskriva lindrig utvecklingsstorning
hos barn och unga vuxna i olika neuro-
psykiatriska perspektiv. En noggrann kart-
laggning av en mindre grupp skolbarn

het i familjeaktiviteter for barn med om-
fattande funktionsnedsittningar, och har
forsokt hitta strategier som kan under-
latta deras delaktighet. En utgingspunkt
for avhandlingens delstudier var att del-
aktighet bidde handlar om att fysiskt delta
i en aktivitet, och att vara engagerad i det
man gor. Avhandlingens resultat baseras
pa frageformulir till familjer med barn
med omfattande funktionsnedsattningar,
familjer med barn med en typisk utveckling
och intervjuer med foraldrar och personliga
assistenter. Intervjuerna handlade om vilka
strategier de anvinde for att skapa forutsitt-
ningar for barnets delaktighet och om vilken
roll den personliga assistenten spelade.
Avhandlingens resultat visade att bade
barn med omfattande funktionsnedsatt-
ningar och familjen paverkade varandra.
De flesta aktiviteter forekom mer sillan

med lindrig utvecklingsstorning visade
att det ar nodvindigt med en fullstindig
utredning av dessa barn for att kunna
konstatera tillkommande svarigheter. En
jamforelse av barn i skoldldern med
lindrig utvecklingsstorning och en mot-
svarande grupp med ADHD visade att
barnen med ADHD i vissa avseenden
(adaptivt beteende) fungerade simre dn
barnen med en lindrig utvecklingsstorning.

Ida Lindblad har i sin avhandling ocksa
intervjuat tio unga vuxna vars modrar hade
en utvecklingsstorning samt foljt upp 21
personer i olika register. Resultaten visade
att av de 31 personerna som ingick i stu-
dien hade drygt en tredjedel en lindrig
utvecklingsstorning och ytterligare en

i familjer med barn med omfattande funk-
tionsnedsittningar, men nagra fi forekom
oftare dn i familjer med barn med en typisk
utveckling. Barn med omfattande funk-
tionsnedsittningar fick alltsd firre och
mindre varierade mojligheter att delta
i olika aktiviteter. Den personliga assis-
tenten hade dubbla roller, dels att stotta
och forstirka barnet, dels att balansera mot
fordldrarna genom att avlasta och visa
respekt. De underlittande strategier for-
aldrar och assistenter anvinde vara att
gora aktiviteten tillganglig, att ha en positiv
instdllning och en god kunskap om det
individuella barnet.

Avhandlingen heter CHILDREN WITH PROFOUND
INTELLECTUAL AND MULTIPLE DISABILITIES AND THEIR
PARTICIPATION IN FAMILY ACTIVITIES, och dr skriven av
Anna Karin Axelsson. Den finns att ladda ner
pa www.diva-portal.org

tredjedel ADHD. Fjorton av de 31 unga
vuxna hade under uppvixten placerats
i familjehem eller haft en kontaktfamilj.
Forfattaren konstaterar att barn till mod-
rar med utvecklingsstorning ar utsatta for
dubbla risker, dels en 6kad adrftlig risk for
utvecklingsstorning dels att riskera ett
bristande foridldrastod och att inte fa de

stodjande insatser de kan vara i behov av.

Avhandlingen heter MILD INTELLECTUAL DISABILITY:
DIAGNOSTIC AND OUTCOME ASPECTS, och ar skriven
av Ida Lindblad. Den finns att ladda ner pa
gupea.ub.gu.se


http://gupea.ub.gu.se
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Internetstod tor personer med
horselnedsattning

Drygt fem procent av virldens befolkning
har ndgon form av horselnedsittning. Att
hora samre dr alltsd en av de vanligaste
funktionsnedsittningarna. Direkta kon-
sekvenser dr att inte kunna uppfatta tal,
musik och andra ljud. Att ha svirt att
kommunicera med andra kan bland annat
leda till att man kinner sig ensam, iso-
lerad och frustrerad, vilket innebar indi-
rekta konsekvenser.

Modern informationsteknik har idag
blivit en del av mdnga manniskors vardag.
Det ar vanligt att soka information om
hilsa pa nitet. Internet som ett komple-
ment inom horselrehabilitering kommer
att kunna anvindas i samarbetet mellan
patienten och audionomen for att stodja
patienten. Rehabiliteringsstod via internet

Gott stod och god vard for

har Elisabet Sundewall Thorén studerat i
sin avhandling vid institutionen for klinisk
och experimentell medicin, Linkopings
universitet. I avhandlingen har bland
annat ett internetbaserat rehabiliterings-
program utvirderats, som dr baserat pd
sjalvstudier och professionell vigledning
av en audionom. I programmet ska delta-
garna undersoka problematiska situationer
som fester och moten for personer som
anviander horapparat for att ta reda pa
var i rummet de hor allra bast. Det var
ocksd viktigt att de manga ganger forklarar
for anhoriga och kollegor hur de kan un-
derlitta for en person som anvinder hor-
apparat.

Avhandlingens resultat visade att dldre

personer som anvander horapparat i storre

aldrande personer med
intellektuella funktionsnedsattningar

Personer med intellektuell funktionsned-
sattning nar idag allt hogre dldrar. Darfor
ar dldrande hos dessa personer ett mycket
aktuellt amne. Hur ska en god vérd och
ett gott stod utformas for att passa per-
soner med intellektuell funktionsnedsitt-
ning? Vilka kunskapsluckor och vilket
kunskapsbehov ar relevanta for den fort-
satta forskningen i Sverige?

Fredrik Fildth och Oskar Krantz har
i en rapport publicerad vid FoU Malmo

sammanstillt en oversikt over interna-

tionell forskning i sociala perspektiv pa
att aldras med intellektuell funktionsned-
sattning. Forfattarna har identifierat fem
huvudteman i den forskning som hittills
genomforts och de problem och behov
som dr kdnnetecknande for dldrande per-
soner som har en intellektuell funktions-
nedsattning. De konstaterar att forskningen
om dldrande och intellektuella funktions-
nedsattningar ir ett omrade som behover
utvecklas ytterligare. Rapporten innehaller
rekommendationer baserade pa den forsk-

utstrackning dn befolkningen i allmédnhet
anvinder internet. Personer som anvinde
horapparat upplevde mindre besvir av
sina horselproblem efter att de deltagit i
ett strukturerat, internetbaserat rehabilite-
ringsprogram mindre besvar av sina horsel-
problem dn de gjorde innan de deltog i
studien. De kinde sig ocksa mer delaktiga,
och deras psykosociala vilbefinnande hade
okat. Forfattaren konstaterar att delar av
den audiologiska rehabiliteringen med
fordel kan erbjudas pa internet.

Avhandlingen heter INTERNET INTERVENTIONS FOR
HEARING LOSS: EXAMINING REHABILITATION, SELF-REPORT
MEASURES AND INTERNET USE FOR HEARING AID USERS,
och ar skriven av Elisabet Sundewall Thorén.
Den finnas att ladda ner pa www.diva-portal.org

Lasvart

ning som finns nar det giller hur verksam-
heter kan organiseras, hur individperspek-
tivet kan tas tillvara och kan pdverka
verksamheternas innehéll, hur den enskilde
kan uppleva sin vardag och hur den fort-
satta forskningen kan bedrivas.

Rapporten heter ALDRANDE OCH INTELLERTUELLA
FUNKTIONSNEDSATTNINGAR — EN LITTERATUROVERSIKT, och
ar skriven av Fredrik Faldth och Oskar Krantz.
Den finns att ladda ner fran malmo.se/fou eller
bestillas via e-post: fou@malmo.se

11


http://malmo.se/fou

POSTTIDNING B

Institutionen f6r folkhélso-
och vardvetenskap
Box 564, 751 22 Uppsala

BEGRANSAD EFTERSANDNING
Vid definitiv eftersdndning atersénds férsédndelsen
med nya adressen pa baksidan (ej adressidan)

Kalendern

ﬁpar Pengar och
as oss p3 Webben!

mil

2014

OKTOBER

6-1

Warszawa, Polen
Conference Inclusive Society: Poland, Norway, Europe.

2015

MA]
6-8 Bergen, Norge

Nordic Network on

Information: Disability Research
www.inclusion.civitas.edu.pl (NNDR) 13th Research
Conference.

9-10 Oslo, Noxge Information:

A Home for All. Housing and Services for People www.nndr2015.oxg

with Support Needs.

Information:

www.easpd.eu B

Nasta nummer ...

23 Lund

Certec informerar om Rehabiliteringsteknik & Design
Information:
www.certec.lth.se/infodag

... av Forskning om funktionshinder
pagar kommer vecka 48.
Manusstopp den 24 oktober 2014.

UPPSALA
UNIVERSITET

Forskning om funktionshinder pagar ar utgiven av
Centrum for forskning om funktionshinder, Uppsala
universitet. Institutionen f6r folkhéalso- och vardvetenskap,
Box 564, 751 22 Uppsala.

Ansvarig utgivare Péivi Adolfsson, tel. 018-471 64 45,
paivi.adolfsson@cff.uu.se

Redaktor Lennart Kohler, tel. 018-56 12 03,
lennart.kohler@ordvet.se * Kim Bergstrom, tel. 018-56
12 04, kim.bergstrom@ordvet.se * Karin Sonnander,
tel. 018-471 61 69, karin.sonnander@pubcare.uu.se

Tidningsdrenden Centrum for forskning om
funktionshinder, 018-471 64 45, cff@cff.uu.se

Grafisk produktion Matador kommunikation, Uppsala.
Omslagsfoto Maxximm/iStockphoto.

Tryck Ruter AB.

Tidningen ges ut fyra ganger om aret.

P& Centrum fér forskning om funktionshinders hemsida

kan man hitta alla tidigare nummer av tidningen:
www.cff.uu.se/Tidskrift_/

ISSN 1103-1956


mailto:paivi.adolfsson@cff.uu.se
mailto:lennart.kohler@ordvet.se
mailto:karin.sonnander@pubcare.uu.se
mailto:cff@cff.uu.se
http://www.cff.uu.se/Tidskrift_/
mailto:cff@cff.uu.se

	Framsida
	Individbaserad vård för barn med smärta
	Långvarig kognitiv  funktionsnedsättning  vid utmattningssyndrom 
	Människorättsperspektiv  problematiserar funktionshinder 
	Utmaning när barn med  CP blir vuxna
	Hallå där!
	Avhandling
	Delaktighet för barn med  omfattande funktionsnedsättningar
	Lindrig utvecklingsstörning och ADHD 
	Internetstöd för personer med  hörselnedsättning 

	Läsvärt 
	Gott stöd och god vård för  åldrande personer med  intellektuella funktionsnedsättningar 

	Kalendern 



