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Riktlinjer ger battre vard

— och rattssakrare

Barn med autism

kan tycka att det dxr skrammande att ga till sjukhuset.
Det maste de som jobbar pa sjukhuset tinka pa.

De som jobbar pa sjukhuset maste ta hand om barn med autism

sa att barnen inte blir rddda.

Att komma in i ett sjukhusrum kan
vara en skrimmande upplevelse for
barn. Det giller sdrskilt for barn med
utvecklingsrelaterad funktionsavvikelse.
Dir finns manniskor i konstiga klader
och mirkliga apparater som de inte
kanner igen. Dir ska dessa frimmande
manniskor klimma och kidnna pd

dem, och de kanske far ligga i en av de
konstiga maskinerna.

Narkosskoterskan Ingalill Gimbler
Berglund har i sin avhandling Deve-
loping Guidelines in Nursing Care of
Children with Autism Spectrum Dis-
order in High Technology Health Care
Settings studerat hur varden kan f& barn
att kdnna sig tryggare i hogteknologiska
sjukhusmiljoer. Hon lade 28 april fram
den vid Hilsohogskolan, Jonkopings
universitet. Huvudresultatet dr en upp-

sattning riktlinjer for hur vardpersonalen
bor agera for att ge barn med autism-
spektrumstorning den bista mojligheten
till ett bra bemotande.

Barn med autism utsatt grupp

Barn med utvecklingsrelaterad funk-
tionsavvikelse, som autism, har problem
med kommunikationen och sociala
interaktioner. De kan vara kinsliga for

Barn med utvecklingsrelaterad funktionsavvikelse, som autism, dr en sérskilt utsatt grupp i den hégteknologiska miljon inom dagens
sjukvard. Beroende pa hur personalen agerar kan de bidra till barnens sjukvardsradsla eller motverka den. Ingalill Gimbler Berglund har

tagit fram riktlinjer som beskriver hur personalen pa basta sitt ska méta dessa barn.
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ljud, ljus och beroring. De ar ocksd mer
beroende av rutiner dn de flesta andra
barn. De ar en grupp som ar sarskilt
utsatt i den hogteknologiska miljon inom
dagens sjukvard, eftersom det for dem ar
en storre risk dn for de flesta andra barn
att ett besok inom den hogteknologiska
miljon pa dagens sjukhus blir en skram-
mande upplevelse.

Det finns bade personliga och profes-
sionella orsaker till att Ingalill Gimbler
Berglund valde att studera hur barn med
autism bemots i1 de hogteknologiska
delarna av varden.

Mycket av ansvare .
varen, vilket ]

Klinikchefer.”

pé arbetsdi
innebar

— Det borjade med att min systerson
har autism. Jag sdg min systers kamp
inom vdarden for sitt barns rattigheter,
hur svart det var att navigera, men ocksd
att det kunde vara bra.

Senare nir hon arbetade som sjuksko-
terska traffade hon ocksd manga barn
med sjukvardsrddsla. Hon sag ocksa att
det var en svag grupp som fa stod pa
barrikaderna for, och att gruppen barn
med autism var sirskilt utsatt.

— Personalen bidrar till att skapa
sjukvardsradslan genom att inte bemota
dessa barn p4 ett bra sidtt. Om vardper-
sonalen inte inkluderar barnen i varden,
utan ignorerar dem och talar om dem
som om de inte 4dr nirvarande, okar
det givetvis risken for att barnen tycker
det ar negativt och skrimmande. Om
barnet istillet fir komma till en milj6
dar personalen lyssnar pa dem, och
har anpassat bemotandet efter barnets
behov, sé kan det i stillet bli en positiv
upplevelse for barnet.

Bristande kunskaper kan leda till
att barnen far illa

Det finns forskning som visar att barn
med autism besoker sjukvarden mer an
typiskt utvecklade barn. De kan ocksi
behova sovas for saker som andra barn

FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 3/17

inte behover sovas for. Men det finns fa
riktlinjer for hur personalen ska bemota
barn med exempelvis autism. Det leder
till att bemotandet kan variera ganska
mycket.

— Vet inte personalen hur de ska
hantera just detta barn s kan det leda
till vad som i praktiken dr 6vergrepp. I
virsta fall kan personalen f3 halla fast
ett sparkande och skrikande barn for att
sova det eller for en rontgenundersok-
ning. Barnet far illa, fordldrarna far illa
och personalen far illa.

t ligger givetvis
praktiken

Det har saknats riktlinjer

Ingalill Gimbler Berglund har tagit fram
riktlinjer som beskriver hur personalen
ska planera moten med barn med autism
och hur besoksmiljon ska vara utformad.
I riktlinjerna beskrivs bland annat att

det dr viktigt att tanka pa tidsaspekter
som att inte ha onodig vantetid och att
ha marginaler i behandlingstiden for att
undvika stress bade for barnet och for
personalen, hur personalen ska tinka
kring kommunikationen med barnet, samt
vilken personal som ska skota besoket.

— Planeringen tillsammans med
vardnadshavaren ar vildigt viktig. Det
handlar bade om att i god tid ta reda pad
hur just detta barn fungerar och om att
bestimma vilken personal som ska delta.

En hel del av riktlinjerna 4r saker som
ar svdra eller omojliga att komma pa for
ndgon som inte har specifika kunskaper
om barn med autism. Ett exempel dr
att ett valdigt bra hjalpmedel kan vara
att kommunicera med bilder, och att da
visa bilder for barnet pa hur besoket
ska g4 till innan sjalva besoket. Men
det dr d& ocksd ofta nodvandigt att den
personal barnet moter dr kladd exakt
som pé bilderna, kommer fran de dorrar
de kommer frdn pa bilderna och ror sig
exakt som pa bilderna.

— En annan sak ar att halla nere
antalet personer som barnet faktiskt
traffar. Ibland kan det dyka upp ganska
manga professionella for att se till att det
gar snabbt och effektivt. Men da blir det
stokigt, och det klarar dessa barn inte.

Leverera bittre kvalitet

- och folja lagen

Som en del av sitt forskningsprojekt
gjorde hon en kartldggning av i vilken
utstrickning det idag finns nigra
riktlinjer for detta for rontgen- och
narkospersonalen. I inget fall sa sig
rontgenpersonalen kdnna till ndgra
riktlinjer, medan narkospersonalen sa att
de kinde till ndgra fa riktlinjer.

— Det verkar alltsd som att det finns
ett stort behov av tydliga riktlinjer som
genomfors nationellt, konstaterar hon.
Om alla skulle folja riktlinjerna skulle
det hoja kvaliteten for de hir barnen
jattemycket. Vi skulle f4 en vard som
foljer FN:s barnkonvention, hilso- och
sjukvardslagen och som skulle folja
riktlinjerna fran EACH (The European
Association for Children in Hospital).
Det skulle innebéra en kvalitetshojning
inom varden, kan man ju siga.

Vilka ar det d& som sitter pd positio-
ner ddr de kan bidra till att riktlinjerna
blir genomférda?

— Mycket av ansvaret ligger givetvis pd
arbetsgivaren, vilket i praktiken innebdr
klinikchefer. De professionella kanske
ocksd kan utova vissa patryckningar pa
klinikledningen. Det ar ju deras arbets-
situation det handlar om. Vi skulle som
sagt vildigt gdrna se att riktlinjerna blir

nationella, och di méste Socialstyrelsen

ta tag i det.

Foto: Patrik Svedberg

Du nér Ingalill Gimbler Berglund pa
ingalill.gimbler-berglund@ju.se
Du kan ladda ner avhandlingen fran
hj.diva-portal.org.


mailto:ingalill.gimbler-berglund%40ju.se?subject=
http://hj.diva-portal.org
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Barnen ar individer, inte diagnoser

Det ar viktigt att alla barn far bra tandvard.

De som jobbar inom tandvarden maste tinka pa

att alla barn ar olika.

De som jobbar inom tandvarden

maste ta reda pa vad varje barn behéover.

Att fa en bra tandvérd dr i méinga
avseenden viktigare for barn med
funktionsnedsittningar dn for andra
barn. De kan inte alltid sdga till om de
har ont. Det gor att munproblem kan ga
mycket lingre innan de blir upptickta.
Detta giller i synnerhet barn med intel-
lektuella eller vissa neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar.

Men det innebar samtidigt storre
utmaningar for tandvarden och for
barnens forildrar. En nyckelforutsittning
for detta ar att tandvardspersonalen
kan mota barnet pa barnets villkor. Det
racker inte att veta vilken diagnos barnet
har eller vad det ska behandlas for.

Specialisttandlikaren i barntandvard
Johanna Norderyd har i en avhandling
undersokt de biopsykosociala faktorernas
betydelse for barnens orala hilsa och
hur de blir omhandertagna i tandvarden.
Avhandlingen heter A biopsychosocial
approach to functioning, oral bealth and
specialist dental bealth care in children
with disabilities — Swedish and interna-
tional perspectives. Johanna Norderyd
forsvarade sitt arbete den 12 maj vid
Halsohogskolan, Jonkoping University. 1
och med det blev Johanna Norderyd den
forsta tandldkare i Sverige som disputerat

inom dmnet handikappvetenskap.

En grupp som inte syns

Johanna Norderyd har jobbat inom
specialistbarntandvérden sedan 1993,
och har jobbat mycket med barn med
funktionsnedsaittningar.

— Redan da var jag frustrerad over
att dessa barn inte syntes. De var inte
ens med i de stora tandhilsostudierna,
eftersom det var svart att fi dem att
samarbeta for att ta rontgenbilder eller
gora grundliga undersokningar. S& jag
har funderat pa det hir dnda sedan dess.

Det finns mycket forskning om diagno-
ser, men nistan inget om hur tandvarden
ska bemota dessa barn.

De viktigaste resultaten av hennes
forskning tycker hon handlar om hur
mycket olika aspekter av samarbete
betyder for att barn i den hir gruppen

ska fi en bra tandvard.

"Det finns S

specia]istbamtand

Sig

— Ett exempel ar att det dr valdigt bra
om barnhabiliteringen remitterar dessa
barn till specialisttandvarden sa tidigt
som mojligt. D4 kan vi s tidigt som
mojligt gora forebyggande behandling sd
att det inte uppstar munsjukdomar.

Individen bakom diagnosen

Dir kommer nista utmaning for
tandvarden. Hur ska personalen bemota
barnet — och barnets forildrar — for att
besoket ska bli s& bra som mojligt och
de ska kinna sig trygga i tandvarden?

— Det hir fick jag tydligt illustrerat
ndr jag i borjan av min karriir fick
hoppa in och ersitta en tandlikare som
flyttat. Forsta dagen hade jag 6-8 barn
med Downs syndrom. Jag var ny och
hade en ritt stereotypisk bild av barn
med Downs syndrom. Men det var ju
atta individer, dar ndgon gdrna satte
sig i stolen och ndgon gomde sig under
soffan. Diagnosen sa mig ingenting om
hur jag skulle upptrada i forhéllande till
barnet.

Dirfor méste personalen anpassa

bemotandet efter individen. Inom

tora vinster
varden kan samordna

med andra vardinsa

specialisttandvarden i Jonkoping far
personalen ocksa 6va pd att ta hand om
barn med ovanliga beteenden. Det hand-
lar exempelvis om att ha andra typer

av pedagogiska redskap och att kunna
alternativa kommunikationsformer, som

att anvinda bilder.

att hamta oIl

tser.”

Men for att kunna anpassa bemo-
tandet mdste personalen kinna till hur
barnet som ska komma fungerar. Ett
satt att skaffa den informationen kan
vara att i forvdg prata med forildrarna.
Kontinuitet i behandlingen dr ocksd
viktig. Barn kan behova vinja sig vid
tandvarden, och dessa barn kan behova
langre tid pd sig att vidnja sig 4n andra

barn.

Bittre tandvard med samordning
Det finns stora vinster att himta om
specialistbarntandvarden kan samordna
sig med andra vérdinsatser i samband
med narkos, siger Johanna Norderyd.

— Man kan ju fraga sig varfor vi ska
sova barn. Men nir det giller ingrepp
som kan vara smirtsamma for barnen
sa kan det vara enda sittet. Vi kan
ocksd ofta gora mycket grundligare
undersokningar om barnet ar sovt dn vi
kunnat annars. I vissa lander spanner
man i stdllet fast barnen. Det 4r ju inte
sa trevligt for ndgon inblandad det heller.

Men tandvarden sover sillan sjdlva
ett barn for att bara gora en tandunder-
sokning. D4 dr det oerhort vardefullt om
tandvarden kan samordna med sjuk-
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—

b

Det dr en utmaning fér tandvarden att se till att barn med intellektuella eller vissa neuropsykiatriska funktionsnedséttningar far en

fullgod tandvard. En nyckel till detta &r att ta reda pa de individuella barnens specifika forutsattningar och behov. En annan tydlig

framgangsfaktor ar att ha ett effektivt samarbete med den 6vriga varden.

varden, som ibland behover séva barnen,
sdger Johanna Norderyd.

Hon berittar att det hir dr ndgot som
forildrarna till dessa barn ocksa driver pa.
— De kan komma till oss och sdga att
”nu ska Kalle sovas, kan vi inte gora ett

storre paket d&?”

Effektivare anvandning av
resurserna
Hon tycker samordningen ir en vildigt
bra utveckling. Foraldrarna tycker att
det dr bra, tandvarden far mojlighet att
gora mer for dessa barn, och det blir en
effektivare resursanviandning. Men den
kraver ocksa en del jobb, konstaterar hon.
— Det 4r médnga experter som ska vara
pd samma stille samtidigt. Men jag ar ratt
saker pa att det sparar resurser i laingden.
Men det ir inte helt sjalvklart hur
samordningen ska organiseras for att
fungera sd bra som mojligt, konstaterar
hon.

— Hittills har det i praktiken till stor
del varit vart ansvar. Sjukvarden tanker
inte alltid pd att tandvarden ocksd ar
viktig. Just hos oss fungerar det bra
med att sjukvarden kontaktar oss nir
de ska s6va sd kan vi planera in det.
Ibland samordnar dven habiliteringen. Vi
brukar ocksa sdga till fordldrarna att om
deras barn ska sovas sd sl en signal.

ICF-CY kan hjdlpa att se individen
Johanna Norderyds arbete kommer dven
att fa internationell betydelse. ICF ir en
omfattande klassifikation med ett stort
antal kategorier for att bedoma hela den
livssituation en individ befinner sig i.
Sedan 2007 finns dven en version for
barn och ungdomar, ICF-CY. Nu pdgéar
bland annat ett arbete med att ta fram
en mindre uppsittning kategorier som
ar speciellt utvalda for omrédet oral
hilsa. Johanna Norderyd var i borjan
av sitt forskningsprojekt inblandad i

detta arbete, och hon tror att hon dven
kommer att bli inblandad i slutarbetet,
som berdknas vara klart 2019.

- ICF utgér inte fran diagnosen utan
funktionen. Den bryr sig inte om varfor
det inte finns ndgon tand utan om hur
individen fungerar. Om vi kan vilja ut
ett litet antal koder som vi vet ar viktiga
att fraga om for oss, sa kan det vara till
stor nytta kliniskt.

Foto: Privat

Du ndr Johanna Norderyd pa
johanna.norderyd@ju.se. Du kan ladda ner
avhandlingen fran hj.diva-portal.org.
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NNDR 2017 — ett tvarvetenskaphgt forum

Den 3—5 maj var Orebro universitet vird
for det Nordiska natverket for handi-
kappforsknings arliga konferens, NNDR
2017. Under tvd dagar kunde besokarna
lyssna pa fem huvudforelasningar och
langt 6ver hundra enskilda presentationer.

P43 de foljande sidorna far du ldsa
sammandrag av fyra av presentationerna,
en av huvudforeldsningarna samt en
intervju med Thomas Strandberg, som
var sammankallande i organisations-

kommittén.

P4 NNDR 2017 samlades &ver tre hundra forskare fran 21 lander vid Orebro universitet. P4

bilden beskriver Karen Soldatic och Line Melboe de extremt olika férutsattningarna fér

ursprungsbefolkningarna i Australien respektive Norge.

Generationsskifte driver brukarmedverkan 1 Norge

Jan Andersen fran institutionen for
utbildning och socialt arbete vid
Lillehammers hogskola pratade om
brukarmedverkan inom kommunala
vard- och habiliteringsinsatser.

Det innebdr inte bara en ritt att
medverka, konstaterade Jan Andersen.
Det ingar ocksd att brukarna ska kunna
paverka vilket stod de far och vem som
levererar det.

Oppna beslut ger méjlighet till
individanpassning

De som levererar tjinsterna till denna
grupp ir ofta organiserade i en enhet
som dar skild frin den som fattar beslut

om stodet. De erbjuder ofta en ganska
standardiserad tjanstemeny som bara till
en mindre del tar hansyn till brukarnas
individuella behov och 6nskemal.

— Det leder till att mojligheten for
brukarna att medverka blir liten nir det
giller vilket stod de ska fa.

Besluten ar ganska 6ppet formulerade.
Det ar exempelvis inte specificerat hur
mycket tid det ska ga till individuella
tjdnster, som hjilp att laga mat, stada
ldgenheten eller ta mediciner. Det ger
i princip ett utrymme att anpassa stodet
efter individens 6nskemal,
sa Jan Andersen.

— Nagra av de intervjuade beskriver
att det pagar ett skifte fran en aldre
generation av brukare med en bakgrund
pd institutioner till en yngre generation
som vaxt upp i mer hemlika forhal-
landen. De yngre och deras nirstdende
ar mer medvetna om sina rattigheter,
och kraver mer individbaserat stod.
Det kommer formodligen att accelerera
processen kring brukarmedverkan, sa
Jan Andersen.

Du nar Jan Andersen pa
jan.andersen@inn.no.

Uthildning utmanar etablerade praktiker

Hans A. Hauge fran Hogskolan i

Sydostnorge pratade om hur hogskole-

utbildningar for vardpersonal kan
starka mojligheterna till autonomi for
personer med intellektuella funktions-
nedsittningar. Hans forskning handlar
specifikt om ett kandidatprogram i
Norge, som ar ett tvirvetenskapligt
socialpedagogprogram som kombi-

nerar hilso- och samhillsvetenskap.
Programmet ska ge eleverna verktyg
att utmana etablerade praktiker, och
vander sig till personer som redan
arbetar pd omradet. En av huvud-
podngerna med programmet dr att de
som gdr det ska bli férandringsmotorer
pa sina arbetsplatser.

Dagens studenter bestammer
framtidens praktiker
Hans A. Hauge konstaterade att de
professionellas agerande ofta styrs
av vad de tar for givet, vilket i sin
tur styrs av etablerade praktiker pa
arbetsplatsen.

— Dar finns i stor utstrackning kvar
tanken att f4 brukarna att i sa stor

Foto: Kim Bergstrém
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ICF-CY som verktyg 1or inkluderande utbildning

Gregor Maxell fran Tromse universitet
pratade om inkluderande utbildning.
Han konstaterade att det tidigare ofta
funnits en idé om att [6sa problemet att
integrera ett avvikande barn. Men mélet
ar inte att l6sa problem, utan att ge stod
pd basta siatt. Han menar att ICF-CY
kan vara ett virdefullt hjalpmedel for
detta arbete.

Integrera det biologiska, psykolo-
giska och sociala
Gregor Maxwell berittade att det han

vill undersoka ar hur det gir att bygga
broar mellan de etablerade kognitiva,
socio-emotionella och miljomassiga
forhallningssitten till inkluderande
utbildning.

— For mig stimmer det hir vil 6verens
med det tillvigagangssatt som ICF-CY
anvinder, eftersom det tittar pa hur en
person fungerar i sin omgivning.

ICF-CY innefattar ocksa sdvil bio-
logiska som psykologiska och sociala
aspekter. Gregor Maxwell sa att denna
kombination av synsitt dr valdigt

nyttigt nar det giller just inkluderande
utbildning. Det kan integrera dessa tre
synsitt, som annars ofta har en tendens
att leva atskilda, och dirmed fungera som
plattform for hela faltet, menade han.

Du ndr Gregor Maxwell pa
gregor.maxwell@uit.no.

Stor skillnad 1 ursprungsbefolkningars halsa

Karen Soldatic fran Western Sydney
University och Line Melboe fran
Tromse universitetet pratade om hur
ursprungsbefolkningar behandlas i
vilfardssystemen i Australien och Norge.
Patrick Kermit frdn Norges teknisk-
naturvetenskapliga universitet deltar
ocksa i forskningsprojektet.

Norge bra, men kan bli battre
Karen Soldatic borjade med att beritta
hur svart det var att ens genomfora
denna typ av jamforande forskning,
eftersom situationen och de politiska
systemen skiljer sig sd mycket at. En
annan utmaning dr att norska register
fir inte anvinda etnicitet sd det finns
inga specifika register 6ver samer. Men
det finns studier gjorda i de samiska

karnomradena som gor att det gdr att fa
en bild.

— Dessa undersokningar visar att
norska samer har en exceptionellt god
hilsa och bra levnadsforhéllanden jam-
fort med andra ursprungsbefolkningar
i det arktiska omradet, sa Lina Melboe.
Men valfardssystemen erbjuder standard-
iserade l6sningar som ar anpassade for
majoritetsbefolkningen, och det saknas
kulturell och spraklig kompetens i dem.

Skrimmande situation i Australien
Situationen ser helt annorlunda ut i
Australien, konstaterade Karen Soldatic.
Den australiensiska ursprungsbefolk-
ningen fick exempelvis forst 1984
fullstindig rostritt.

Detta har satt sina spdr i statistiken
over funktionsnedsittningar. En betydligt
storre andel av ursprungsbefolkningen
har en funktionsnedsattning an befolk-
ningen i 6vrigt, och en mycket mindre
andel av dessa har ett arbete. Trots den
hogre andelen med funktionsnedsatt-
ningar sd far de mindre specialiststod
och mindre pengar fran sjukforsakrings-
systemet.

De béda forskarna konstaterade att
resultaten ar vildigt preliminidra, men
de hoppas att deras resultat ska kunna
bli ett stod i arbetet for rattigheter for
ursprungsbefolkningar.

Du nér Karen Soldatic pa
k.soldatic@westernsydney.edu.au, och
Line Melboe pa line.melboe@uit.no, och
Patrick Kermit pd patrick.kermit@ntnu.no.

utstrackning som mojligt bete sig som
andra manniskor. Dessa praktiker har
foljt med dven till den hembaserade
varden.

Bland de framgéngsfaktorer han och
hans kollegor sett finns:

e Arbetsgivaren mdaste vara beredd
att utmana det som tas for givet,
och forvinta sig att studenterna ska
bidra till en forandring.

¢ Handledarna maste vara kompetenta

i att systematiskt kunna reflektera
over exempelvis ovintade hiandelser
som intriffar.

Studenterna bor fa nya arbetsupp-
gifter efter utbildningen. Det kan
exempelvis vara lampligt att ge
dem koordinerande eller utbildande

roller.

Han konstaterar att ett av skilen till
att det dr sa viktigt att arbeta med
studenter ir att det ir de som kommer
att bestimma vad som tas for givet i

morgon.

Du nér Hans A. Hauge pa
hans.a.hauge@usn.no
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Flexibelt samhalle,

inte flexibla medborgare

Det ar bra att skapa saker och platser
sa att alla kan anvdnda sakerna och platserna.
Att designa saker och platser sa att alla kan anvanda dem

kallas Universal design.

Per-Olof Hedvall dr amnesforetradare pa
Certec, som ir avdelningen for rehabi-
literingsteknik inom institutionen for
designvetenskaper vid Lunds tekniska
hogskola. Han pratade om vilken roll
design har inom funktionshinderforsk-
ningen, och sirskilt om Universal design.

Han boérjade med att beritta om en
upplevelse han sjilv haft, nir avdel-
ningen han arbetar vid for ett drygt ar
sedan besokte utstallningen The Hidden
Female Power i ett slott en bit utanfor
Lund. Nir de kom dit visade det sig att
enda sittet att komma in till utstall-
ningen var via en spiraltrappa. S& det
slutade med att Per-Olof Hedvall akte
hem utan att ha fatt besoka utstill-
ningen.

— For mig har det blivit ytterligare ett
exempel pa att nir vi designar nagot
nytt sd bygger vi alltid in tidsandan i
det vi bygger — synvinklar, virderingar,
attityder, férvintningar och normer. Nir
det hir slottet byggdes sa hade samhallet
en helt annan syn pd personer med
funktionsnedsittningar.

De kulturella verktygen styr

Den milj6 vi vistas i dr avgorande nir
det giller att styra vad vi som manniskor
kan gora, menade han. Minskliga
aktiviteter styrs av de kulturella verkty-
gen vi har. Som exempel pd kulturella
verktyg nimnde han alfabetet, dator-
program, smartphones och rullstolar.
Vilka aktiviteter som blir mojliga
paverkas exempelvis av om rullstolen ar
en tung och styv stdlkonstruktion eller
en flexibel konstruktion av kolfiber och
vager 2 kilo. Det sociala sammanhanget
paverkar ocksa vilka aktiviteter som blir
moijliga.

Han berittade att han arbetat mycket
med tillginglighet nir det giller data-
spelande, huvudsakligen som en delad
familjeaktivitet. For en person med
motorisk funktionsnedsittning kan
en 16sning da vara en anpassad styr-
utrustning. Men en annan l6sning kan
vara att en annan av spelkamraterna
hjalper till.

— S& samspelet mellan de tillverkade
foremalen och minniskors beteende i
det har fallet 4r ganska intrikat. Vilka
faktorer stodjer eller hindrar aktiviteten?

Han menade att det finns en upp-
delning inom omrédet funktionshinder-
forskning, dir 4 ena sidan manga arbetar
kring teknik och tekniska l6sningar, och
andra ur ett socialt och individbaserat
perspektiv.

— Men nidr man undersoker konkreta
aktiviteter hos personer med funktions-
nedsattningar sa paverkar bade
tillverkade foremal och individen vad

personen gor.

Den genomsnittliga manniskan
finns inte
Per-Olof Hedvall sa att tanken bakom
Universal Design héller pa att fa fart i
Sverige, under namnet Design for alla.
Bland annat ar det nu obligatoriskt for
de som studerar industriell design att
lasa minst tva kurser i Universal Design.
— Den genomsnittliga méanniskan
eller genomsnittliga anvandaren finns
inte. Darfor méste vi skapa ett flexibelt
samhaille, och inte forsoka skapa flexibla
samhallsmedborgare. Forstéar vi var
granserna for manniskors olikhet gar,
och designar for dem, sa kommer det att
fungera for de som ligger i mitten ocksa.

Designar man en dorr for att det ska
gd att ta sig igenom med en rullstol s
kommer det fungera for andra ocksa,
inklusive barn, gamla med rullatorer, de
som har ndgra kassar att bira pa eller en
barnvagn att skjuta pa.

Han gav ett exempel p4 hur nytin-
kande kan leda till fundamentala
forandringar utan att det kostar sarskilt
mycket eller att ndgon forlorar pa det.

- Idag finns det i princip inga tradi-
tionella trappor i moderna flygplatser.
Varfor? Jo, for 1983 kom ndgon pa att
man kunde satta hjul pa resvaskorna.

Det var en omvilvande uppfinning,
aven pé andra sitt 4n den som designade
tankte sig.

Han avslutade med att peka pa de tre
stora mjuka” uppfinningarna mannis-
kan gjort: det skrivna ordet, pengar och
mjukvara.

— De har forindrats oss, som individer
och som kultur. Vad hinder nér alla vant
sig vid att allt dr designat enligt princi-
perna i Universal Design? Det handlar
om mycket mer dn att ta bort funktions-
hinder i samhallet.

Foto: Robert Olsson

Du nér Per-Olof Hedvall pa
per-olof.hedvall@certec.lth.se


mailto:per-olof.hedvall%40certec.lth.se?subject=

Foto: Maria Elisson/Orebro universitet

Hur gick arets konferens?

Den gick i det stora hela vildigt bra.

De som besokte konferensen var glada
och nojda, och det var en vildigt trevlig
stimning. Jag tycker det ir fantastiskt
bra att kunna arrangera en vetenskaplig
konferens som NNDR pa ett universitet,
i en akademisk miljo, for att pa det
sattet kunna synliggora funktionshinder-
forskningen dven inom lirosaitet.
Personligen ar jag vildigt nojd over att
vi holl en sd bra kvalitet pa vira Keynote
speakers, och att kvaliteten 6ver lag

var hog pé de ovriga presentationerna.
Konferensen besoktes av en bit 6ver tre
hundra delegater fran 21 lander. S& det
var en stor organisation. Med tanke

pé att konferensens deltagare har olika
forutsdttningar och forvantningar sa
tycker jag de praktiska arrangemangen
och tekniken 6ver lag fungerade bra,
dven om givetvis inte allt fungerade
perfekt. Vi bad besokarna utvirdera
konferensen, och dven om de flesta var
nojda har det givetvis kommit en del kri-
tik ocksd. Det finns alltid saker som kan
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" Halla dar!

Thomas Strandberg, sammankallande i organisationskommittén for
den 14:e i raden av NNDR-konferenser (Nordic Network on Disability

forbattras. Vi kommer att sammanstilla
aterkopplingen och skicka vidare till de i
Danmark som arrangerar nista NNDR-
konferens dr 2019. Det ar viktigt att
gora sddana utvdrderingar som ett led i

att standigt forbdttra arrangemangen.

Vad ar NNDR:s viktigaste funktion
for forskningsomradet?

Det dr oerhort viktigt med den hir typen
av konferenser. Funktionshinderforsk-
ningen ar en ganska liten akademisk
disciplin, och ir ett tvarvetenskapligt
omréde. Sa de konferenser forskarna
inom sina egna omraden dker pa har
vildigt sillan fokus pé just handikapp-
vetenskapen. Darfor betyder det jatte-
mycket for hela forskningsomradet att vi
pa det hir sittet, vartannat ar, kan samla
forskare fran alla skilda discipliner och
bara fokusera pd olika aspekter av just
handikappvetenskapen. Konferensen
fyller ocksd en viktig funktion for att
befista och forstirka funktionshinder-

forskningen som forskningsomrade.

Research). Denna gang arrangerades konferensen vid Orebro universitet.
Till vardags dr Thomas Strandberg lektor vid Orebro universitet, och
nyligen utsedd till docent i socialt arbete.

Fanns det nagra svara priorite-
ringar ni var tvungna att gora?

Ja, det gjorde det. Vi fick in vildigt
manga abstracts, som vi skulle hantera
och virdera. Det gjorde ocksa att vi var
tvungna att refusera en del. Konferensen
ar nu sd stor och etablerad att det

hir borjar bli en utmaning. Nar man
arrangerar en konferens med funktions-
hindertema kommer ocksd manga
deltagare med funktionsnedsittning.
Det madste vi ta hdnsyn till nar det giller
lokalernas anpassning och tillganglighet,
och det ar lite av en utmaning att vaga
alla behov mot varandra.

Du nér Thomas Strandberg pa
Thomas.Strandberg@oru.se

Lasvart

En skola 16r alla 1 Sverige och England?

Ett samarbete mellan tva forskar-
grupper i pedagogik vid universitetet i
Manchester och vid Goteborgs uni-
versitet har resulterat i en antologi om
utbildningspolicy, utbildningspraktiker
och resultat i de bdda linderna. Forskare

frén bada forskargrupperna har bidragit
med kapitel som behandlar deras olika
expertomraden.

Boken har titeln Equiry & EDUCATION IN COLD CLI-
MATES IN SWEDEN AND ENGLAND och &r utgiven the
Tufnell Press, London Storbritannien. Redakto-
rer r Dennis Beach och Alan Dyson.
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Livskvalitet, coping och behov av stod
vid sjukdomen ALS

ALS (amyotrofisk lateralskleros) ir
en ovanlig neurologisk sjukdom. Den
drabbar ungefir 250 personer i Sverige
per ar. ALS leder till muskelforlamning
och sd smaningom andningssvarigheter.
Naégot fler min dn kvinnor insjuknar

1 ALS. Man vet dnnu inte vad orsaken
ar och nigot botemedel finns dnnu
inte, dven om det sedan ett tjugotal

ar finns bromsmedicin. Hur hanterar
man sjukdomsbeskedet? Hur kan
personal inom varden ge nyinsjuknade
och nirstdende hjilp och stod under
sjukdomsprocessen? Detta dr fragor som
Birgitta Jakobsson Larsson soker svar
pd i sin avhandling vid institutionen for
neurovetenskap, Uppsala universitet.

De patienter som ingick i studien hade
nyligen fétt sin sjukdom konstaterad och
foljdes under tva ar. Data fran patienter
och nirstdende samlades in med hjilp
av intervjuer och skattningsskalor.
Avhandlingens resultat visade att det
var familj, vinner och den egna fysiska
hilsan som var viktigast fér den skattade

Lasvart

livskvaliteten. De flesta patienter skat-
tade sin livskvalitet som god dven under
sjukdomsforloppet da deras fysiska
hilsa forsimrades. Vissa patienter
hade depressions- och dngestsymptom
under det forsta dret efter det att de
fatt diagnosen ALS. Hur de skattade sin
livskvalitet hade inget samband med hur
de fungerade fysiskt, men diaremot med
depression tidigt i sjukdomsforloppet.
Flertalet patienter anvinde olika
strategier for att bemaistra sin situation
som stod fradn andra och att soka behélla
sin sjilvstindighet. De strategier patien-
terna anvande sig av forblev desamma
over tid. Hur de fungerade fysiskt och
den grad av kanslomaissig stress som
de upplevde hingde samman med de
strategier de anviande. Patienternas nar-
stdende upplevde virden som god och
att den var anpassad efter patienternas
individuella behov och onskemal. For
att narstdende skulle kdnna sig trygga
var personalens kunskap, behandling,
stod och hjilp viktigt. De narstdende

Fran patient till person

Den psykriatiska varden har foriand-
rats under senare ar. De flesta personer
med allvarliga psykiska problem lever
idag ute i samhillet med stod i stéllet
for p4 institution. Synen pa manniskor
med allvarliga psykiska problem har
forskjutits fran att vara en patient till
att vara en person. Forfattarna Gunnel

Andersson, Per Biillow, Anne Denhov och
Alain Topor presenterar i boken Frdn
patient till person en social modell for
att forstd psykiska problem, deras upp-
komst, utveckling och hantering. Boken
bygger pa intervjuer med personer med
egen erfarenhet av allvarliga psykiska
problem samt tidigare forskning och

tankte inte pd sina egna behov, utan sdg
framst till patienten. Nir de anvinde
stod for egen del berodde det pa olika
omstindigheter.

Sammanfattningsvis visade avhandling-
ens resultat betydelsen av att erbjuda
stod till bade patienten och nirstiende
under sjukdomsférloppet. Genom att
tidigt folja upp patienters livskvalitet,
coping och kianslomissiga vilbefinnande
kan vardpersonal ge individuellt anpassat
stod, vilket troligen kan forbattra

patienternas livskvalitet.

Avhandlingen heter QUALITY OF LIFE, COPING AND
NEED FOR SUPPORT DURING THE ALS DISEASE TRAJECTORY.
Den &r skriven av Birgitta Jakobsson Larsson
och kan hdamtas frdn www.diva-portal.org.

belyser sddant som forhdllandet till vin-
ner, kontakter med vérd- och stodorgani-
sationer, ekonomi och likemedel.

Boken heter FRAN PATIENT TILL PERSON. OM ALIVARLIGA
PSYKISKA PROBLEM — VARDAG, VARD OCH STOD. Den

ar skriven av Gunnel Andersson, Per Biilow,
Anne Denhov och Alain Topor och utgiven av
Studentlitteratur.


http://www.diva-portal.org.
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Systematisk beddmning av
motorisk utveckling pa barnavardscentralen

I stort sett alla svenska barn i
aldrarna o—6 ar har kontakt med
barnhalsovirden genom besok vid
barnhilsovardcentralen (BVC). Barn-
hilsovardens fraimsta uppgift ar att
framja barnets hilsa, trygghet och
utveckling. Barnsjukskoterskan ar den
som har det huvudsakliga ansvaret for
att 6vervaka barnets utveckling. Under
barnets forsta levnadsar besoker familjen
BVC vid 12 tillfillen. Detta erbjuder
mojligheter att systematiskt identifiera
barn med motoriska svarigheter av olika
typ och omfattning. Daremot saknar
BVC evidensbaserade metoder for att
bedéma barnens motoriska utveckling.
Kine Johansen har i sin avhandling
vid institutionen f6r kvinnors och barns
hilsa, Uppsala universitet studerat
mategenskaperna, den kliniska anvand-

barheten och formagan att identifiera
cerebral pares (CP) hos en bedomnings-
metod, Structured Observation of Motor
Performance in Infants (SOMP-I), nar
den anvinds av barnsjukskoterskor pa
BVC. Med hjilp av SOMP-I bedoms inte
bara den motoriska utvecklingens niv4,
utan ocksd kvaliteten i barnets motorik.
Avhandlingens resultat visade att
barnsjukskoterskor pd ett sakert sitt kan
bedoma den motoriska utvecklingens niva
hos barnen genom att anvinda SOMP-L.
Diremot varierade deras bedomningar
av den motoriska utvecklingens kvalitet.
Med hjilp av SOMP-I identifierades CP
under de forsta levnadsmanaderna hos
barn som vardades pa en avdelning for
intensivvard av nyfodda. Bedomningarna
av barnens motoriska utveckling med
hjalp av SOMP-I kunde inféras i barn-

Avhandling

halsovardens rutiner trots ett fulltecknat
schema. De frimsta hindren for att
anvidnda SOMP-I var enligt barnsjuk-
skoterskorna praktiska och logistiska. De
pekade ocksd pd att det var nodvandigt
att fa utbildning och praktisk 6vning for
att kunna gora sikra bedémningar av
den motoriska utvecklingen med hjilp

av metoden. Resultaten visade ocksd att
barnsjukskoterskorna bedoms ha fatt
stod i sina beslut vad giller bedomning
av barnens motoriska utveckling genom
att anvanda SOMP-1 i sin kliniska vardag

pa barnhilsovardscentralen.

Avhandlingen heter TOWARDS AN EVIDENCE-BASED
ASSESSMENT OF EARLY MOTOR PERFORMANCE IN THE
CHILD HEALTH SERVICES: PSYCHOMETRIC PROPERTIES

AND CLINICAL UTILITY OF THE STRUCTURED OBSERVA-
TION OF MOTOR PERFORMANCE IN INFANTS. Den &r
skriven av Kine Johansen och kan hdmtas fran
www.diva-portal.org.

Samverkan pa kortare och langre sikt

Att olika samhidllsaktérer samverkar
ar viktigt for att kunna ge ett gott och
andamalsenligt stod till barn och unga
som far illa eller riskerar att fara illa
langre fram i livet. Flera satsningar i
projektform med sirskild finansiering
under en begrinsad tid har genomforts
inom detta omrade, men dven inom
andra omrdden och gentemot andra
malgrupper. Daremot ar litet kdnt om
hur goda samverkansprocesser utvecklas
efter det att projekttiden dr avslutad.
Ulrika Englund har i sin avhandling

vid institutionen for hilsovetenskaper,
Orebro universitet studerat samverkans-
processen i 66 verksamheter som tidigare
varit samverkansprojekt mellan skola,
socialtjanst, polis och barn-och ungdoms-
psykiatrin. Samverkansprocesserna har
beskrivits under projekttiden och fem &r
efter dess slut.

Avhandlingens resultat visade att
samverkan mellan verksamheterna

har utvecklats i positiv riktning, bade
under och efter projekttidens slut.

Foretradarna menade att samverkan
kring malgruppen okat i omfattning
efter projekttidens slut, och till stor

del kommit att ingd som en del i den
ordinarie verksamhetens organisation.
De huvudsakliga samverkansparterna
var skola och socialtjinst. Polis och
barn- och ungdomspsykiatri var mindre
representerade, bide under och efter
projekttiden. Man har efter det att
projektet avslutats i storre utstrickning
arbetat kring barn i forskola, men ocksa
med flera ungdomar i gymnasieskolan. I
fyra av 1o verksamheter samverkar man
kring barn med funktionsnedsittningar,
sarskilt neuropsykiatrisk problematik.
Trots att man fortsatt samverka s
upplevdes kvaliteten i samverkan som
samre an nar projektet pagick. Tydliga
forsamringar berorde sddant som styr-
ning och struktur. En etablerad samsyn
var diremot nagot som behéllits i hogre
grad. De omstandigheter som haft
betydelse for hur samverkansprocessen
utvecklats har framst varit medarbetares

och chefers engagemang och motivation,
hur samverkan forankrats pa chefs- och
verksamhetsniva, vilka erfarenheter av
samverkan man haft, och kunskap och
respekt for varandra. Utvecklingen av
samverkan har i storst utstrackning
hindrats av makt- och statushierarkier.
Resultaten visade ocksa att olika aspek-
ter av tydlighet pa organisatorisk niva
har gynnat utvecklingen av samverkan.
Sammanfattningsvis visar avhandlingens
resultat fem mekanismer av central
betydelse for samverkans utveckling 6ver
tid: forankring, tydlighet, engagemang,
kunskap och helhetssyn. Dessa meka-
nismer bor man sarskilt ta hansyn till
och arbeta med nidr man vill inférliva
projektbaserad samverkan med ordinarie
verksamhet.

Avhandlingen heter SAMVERKANSPROJEKT — OCH SEN
DA? EN UPPFOLJANDE STUDIE AV SAMVERKANSPROCESSEN
KRING BARN OCH UNGA SOM FAR ILLA ELLER RISKERAR ATT
FARA ILLA. Den &r skriven av Ulrika Englund och
kan hamtas fran www.diva-portal.org.
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