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Problem med tillgangligheten i bostaden
for aldre personer med ryggmargsskada

» I Sverige finns omkring 5 000 personer med
ryggmaérgsskador. De allra flesta behover lira sig

leva med skadan i en hemmiljé som har manga
anpassningar och tekniska hjalpmedel. Lizette

Norin fran Lunds universitet har i avhandlingen
?”Housing Accessibility and Participation Among
Older Adults with Long-standing Spinal Cord Injury’
studerat tillgédngligheten i bostaden och samband
med delaktighet bland éldre som levt ldinge med
ryggmaérgsskada.

>

Utrymmen ir anpassade

— men otillrickligt

Resultatet visar att tillgdngligheten i bostaden ir en
central faktor for i vilken utstrdckning dessa personer
tycker att de dr delaktiga. Delaktighet kan hér réra
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Flyttat eller bytt
e-postadress?

Meddela redaktionen: E-post cff@cff.uu.se
eller telefon 018-471 64 45.

omriden som mobilitet, egenvard, roll
i familjen, fritid och sociala relationer.
Avhandlingen visar att det dr vanligt att
entré, kok och badrum é&r anpassade. Men den visar

ocksa att det 4nda finns manga milj6hinder i bostidderna.

Viktigt med uppfoljningar

Forfattaren konstaterar att detta tyder pa att
tillgéngligheten inte motsvarar de behov som aldre
personer med ryggmairgsskada har. Det blir darfor
valdigt viktigt att gora langsiktiga uppfoljningar av
bostadsanpassningar. >

Du kan ladda ner avhandlingen pa portal.research.lu.se

Foto: Johan Lindskoug
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Fraga barnen om
deras delaktighet

Alla ungdomar vill vara delaktiga.

For att ungdomar ska kunna vara delaktiga

maste ungdomarnas familj fungera bra.

Familjen behéver ibland hjalp for att fungera bra.

ngdomars kénsla av delaktighet paverkar bade

deras hilsa och vilbefinnande. Legitimerade
arbetsterapeuten Frida Lygnegard har undersokt
hur delaktigheten ser ut for ungdomar bade med och
utan funktionsnedséittning.

—Vilken typ av funktionsnedséttning en person
uppfattar sig ha ir inte en avgdrande faktor f6r hur
de kdnner kring delaktighet i aktiviteter hemma, med
kompisar och i skolan.

Hon kunde ocksa konstatera att vad som far
ungdomar att kinna sig delaktiga egentligen
inte skiljer sig mellan personer med och utan
funktionsnedséittningar. Daremot kan en
funktionsnedséttning bidra till att en ungdom littare
hamnar utanfor eller inte kinner sig delaktig.

Frida Lygnegard publicerade sina resultat i
avhandlingen ”Participation in and outside school.
Self-ratings by Swedish adolescents with and without
impairments and long-term conditions”, som hon
lade fram 26 oktober 2018 vid Hilsohdgskolan,
Jonkoéping University.

Innan studien var bade Frida Lygnegard,
hennes kollegor och andra forskare tveksamma

CHILD och LoRDIA
Frida Lygnegard ar en del av CHILD, och
deltar i forskningsprogrammet LoRDIA.

CHILD &r en tvarvetenskaplig
forskningsmiljé vid Jonképing University,
som undersoker barns behov, utveckling
och framtid.

LoRDIA ar en langtidsstudie om
ungdomar och deras utveckling till vuxna,
som sarskilt fokuserar pa sociala natverk,
skolanpassning, trivsel, psykisk halsa och
bruk av alkohol och andra droger.

v
[

Ungdomar med funktionsnedséttning vill
gora samma saker som andra ungdomar.

till hur det skulle fungera att frdga barn med
olika typer av kognitiva eller neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar. Alla ungdomar i fyra
kommuner i sédra och sydvistra Sverige, ca 1500 totalt,
fick svara pa ett frageformuldr med niarmare 500 fragor.
—Vi blev 6verraskade 6ver hur bra det gick! Vissa
ungdomar fick ta mer tid p4 sig, och kanske fick olika
typer av assistans, men vi fick en bra svarsfrekvens.

Maste titta pa hela barnets situation
Dar dr mycket viktigt att ge fordldrarna stéd, sa de
kidnner sig trygga i sin fordldraroll.

— Och d3 dr det jatteviktigt att faktiskt fraga
barnen! Vad upplever de fér problem?

Dir anser hon att elevhélsan spelar en vildigt viktig
roll, 1 samarbete med skolpersonal och forildrar.

— Barn med neuropsykiatriska svarigheter blir
oftare mobbade och trakasserade. Politikerna
behdver prioritera mer resurser till forebyggande
arbete sa att elever oavsett funktionsnedsittning
eller ej kan kénna sig delaktiga i aktiviteter inom och
utanfor skolan. =k

s
9
g

Du kan ladda ner avhandlingen
pa hj.diva-portal.org

Foto: Fredrika Fréjd, Jonk&ping University


http://hj.diva-portal.org/smash/record.jsf?dswid=-3486&pid=diva2%3A1241793&c=1&searchType=SIMPLE&language=sv&query=Participation+in+and+outside+school.+Self-ratings+by+Swedish+adolescents+with+and+without+impairments+and+long-term+conditions&af=%5B%5D&aq=%5B%5B%5D%5D&aq2=%5B%5B%5D%5D&aqe=%5B%5D&noOfRows=50&sortOrder=author_sort_asc&sortOrder2=title_sort_asc&onlyFullText=false&sf=all
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Teknik hjilper barn
med lassvarigheter

En del barn har svart att lara sig lasa.

En forskare har gjort ett hjalpmedel till lararna.

Hjalpmedlet goér att lararna battre kan hjalpa barn

som har svart att lara sig lasa.

F Ormagan att ldsa och forsta det man lédser dr en
av de allra viktigaste firdigheterna for barn som
gdr i skolan. Det finns ett starkt samband mellan
lasformaga tidigt under skolgdngen och hur det
gar i skolan. Lisformégan far ocksa sekundéra
effekter. Om den &r nedsatt sa kan det paverka
barnets sjilvbild i skolan, vilket far negativa sociala
konsekvenser for barnet, bade i skolan och senare.

Gymnasieldraren Thomas Nordstréom har i
ett forskningsprogram varit med och skapat ett
automatiserat och digitaliserat bedémningsstod,
som ska hjilpa ldrarna att anpassa undervisningen
for barn som har svarare dn andra att ldra sig ldsa
och skriva. Han har dven undersokt hur det stédet
fungerar i praktiken, och har studerat atgirder for
elever som trots specialpedagogiska insatser har
problem att ldsa och skriva.

Resultaten presenterade han i sin avhandling
”Measures that matter: facilitating literacy through
targeted instruction and assistive technology”, som han
lade fram 30 november 2018 vid Linnéuniversitetet i
Vixjo.

Maste kinna eleverna
For att kunna anpassa undervisningen maéste liraren
veta vad den enskilda eleven har for styrkor och

Och det ar det hiftiga
med ett digital formativt
bedémningsverktyg.
Lirare far direkt och
konkret information
om vad de ska gora!”

svagheter. Liraren maste testa eleverna pa nagot sitt.
Sedan ska ldraren tolka resultaten av dessa tester, fér
att far reda pa vad en enskild elev behover stéd med.
— Men det dr en kompetens som lérare ofta inte har,
siger Thomas Nordstrom. Forskningen visar ocks att
det ar svart, och att det dr 1att att missa detaljer.
Allt detta &r ocksa resurskrivande.

Ett stod for lararens undervisning

Det digitala verktyg han studerat ir enkelt att
administrera och ger en undervisningsrekommendation,
som lararen direkt kan anvinda i sin undervisning.

Thomas Nordstrom poéngterar att verktyget
inte r till for att identifiera elever med lds- och
skrivsvarigheter.

— Det ér till for att hjdlpa ldraren anpassa sin
undervisning pa bésta sitt. Sen ér det klart att det
kommer ge en indikation om vilka som har lds- och
skrivsvarigheter.

Han papekar att verktyget ocksa ar vildigt
anvindbart for att ta reda pa vilket stdd nyanldnda
behover.

Viktigt med tidiga insatser
Det finns mycket forskning som visar hur viktigt
det ar att tidigt ge stod till barn som har lds- och
skrivsvarigheter.

— Ju tidigare man uppticker att en elev behover
extra stod och gor insatser, desto storre chans
att eleven utvecklas pa ett bra sitt, siger Thomas
Nordstréom. Det géller ocksa att ge ritt insatser.
Och det dr det hiftiga med ett digital formativt
bedémningsverktyg. Larare far direkt och konkret
information om vad de ska goral!

Sluta triana nir det inte ger nagot
Det finns en aspekt av den metod Thomas
Nordstrém studerat som kan vicka diskussioner
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Det automatiserade och digitaliserade bedémningsstéd som gymnasieldraren
Thomas Nordstrom har varit med och skapat ska hjélpa lararna att anpassa
undervisningen for barn som har svérare an andra att lara sig lasa och skriva.
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En del anvander tekniken som stéd nar de

laser, andra lyssnar pa den upplasta texten.

-

!

-

=

bland lararna. Verktyget ar sd enkelt att anvinda
att det gar att méta ofta pa eleverna. Dérf6r kan

lararen ocksa se nér ytterligare trining inte forbattrar
formagan.

— Da ska man sluta trdna. Men lararna vill ju trdna
eleven pa det eleven inte &r sa bra pa, och forméaga
att ldsa och skriva dr ett mal i skolan. Samtidigt finns
da forskning som visar att nir det géiller elever med
grava lds- och skrivsvarigheter, som trots omfattande
specialpedagogisk ldstraning inte utvecklar sin
lasformaga, bor man sluta trdna. Att jimka det hér ar
inte latt for lararna.

Tekniken kompletterar en nedsatt formaga
Hair kommer den andra delen av Thomas Nordstroms
forskning in. Dér studerade han assisterande teknik
for de elever vars lasformaga trots trining blir ett
hinder i skolgdngen.

— Huvudsyftet med den tekniken &r att de ska
kunna f6lja med i undervisningen med hjilp av
tekniska hjdlpmedel, att komplettera en nedsatt
funktion med teknik.

Det finns vissa lagstiftningsmaéssiga utmaningar
med den hir typen av teknik, sdger Thomas
Nordstréom.

— Det handlar bland annat om i vilka situationer
eleven far anvinda tekniska hjalpmedel. Det
ar tveksamt om man far anvinda den vid prov,
och definitivt inte vid nationella prov. Det dr ju
problematiskt om eleven behover detta stod for
sin inldrning men inte fir anvinda det pa prov.

Men det gir att gbra mycket inom den nuvarande
lagstiftningen.

Text till tal och tal till text
Rent praktiskt bestdr denna assisterande teknik
huvudsakligen av tva funktioner — tal-till-text och

Verktyget finns pa LegilLexi
Verktyget som hjélper larare anpassa
undervisningen till den individuella eleven
finns pa legilexi.org. Legilexi ar en icke
vinstdrivande stiftelse. Initiativtagare
till stiftelsen var Bertil Hult, som lange
arbetat med utbildningsfragor och allas
ratt att lara sig lasa, och Martin Ingvar,
professor i klinisk neurovetenskap pa
Karolinska institutet, och d&ven han med
ett langt engagemang for skolfragor.

text-till-tal. Eleven kan via en app fa texten upplast,
och vilja hastighet fér uppldsningen.

— En del elever kan anvinda detta som stod nér
de sjdlva ldser, medan andra huvudsakligen lyssnar
pa den upplista texten. Med hjilp av mjukvaran kan
eleven sammanfatta texten hen lyssnar pa, eleven kan
diktera in egen text, och sedan fa den upplist for att
hora att det blev bra.

Han papekar att tekniken egentligen inte ir ny.

— Problemet har varit att de flesta sétter in den
utan att trdna eleverna i programmen. Det dr dven
nddvindigt att utbilda lararna i hur de pa bésta sitt
ska anvidnda verktygen.

Mer inkluderande undervisning
En stor positiv effekt av den assisterande tekniken
ar att det 6kar inkluderingen i undervisningen.
Verktyget gor att alla elever kan ldsa samma texter.
—Vi har kunnat se i projektet att de som tidigare
fatt forenklade texter nu kan ta till sig samma
texter som sina klasskamrater. Forutom att det
innebdr att de slipper kidnna sig utanfor sa har det
ocksd inneburit att de upptickt bécker, upptickt
berittelser. Sa det finns bredare vinster med att
anvinda den assisterande tekniken 4n enbart for
undervisningens skull, siger Thomas Nordstrom. s

De som vill ha en forelasning om
beddémningsverktyget eller den
assisterande tekniken far garna
kontakta Thomas Nordstrém,
pa thomas.nordstrom@Inu.se

Du kan ladda ner avhandlingen
pa Inu.diva-portal.org

Foto: Lunds universitet
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Viktigt med tidig
sprakbedémning
for barn med

autism

» En del barn med
autism talar inte alls,

medan andra har for aldern
véalutvecklat sprak. Emilia Carlsson fran
Goteborgs universitet har i sin avhandling
undersokt sprakformagan hos barn med
autism. Avhandlingen heter ”Aspects of
Communication, Language and Literacy
in Autism. Child Abilities and Parent
Perspectives”.

Ett syfte var var att studera 1dsférmaga,
berittarforméga och ”theory of mind” —
forméagan att tdnka sig in i andra individers
perspektiv och tankar. Ett annat syfte var att
undersoka hur férdldrar upplever att ha ett
barn som genomgatt en tidig screening pa
barnavérdscentral och en neuropsykiatrisk
utredning.

Svarare att forsta

— och att aterberitta

Resultaten visar att ungefér hilften av
barnen med autism beddmdes ha svart
med bade lasforstaelse och formagan att
ldasa enstaka ord korrekt och med flyt. En
del barn lédste enstaka ord bra, men hade
svart att forsta vad de laste.

Resultaten visar ocksa att barnen med
autism hade simre formaga att forsta vad
de ldser och aterberitta det.

Forfattaren konstaterar att det ar
viktigt att varden utforligt bedémer och
foljer dessa barn. Hon siger ocksa att
det viktigt med mer kunskap om hur
ldsning och aterberittande ar kopplat
till andra sprakliga forméagor, for att
logopederna ska kunna ge rétt stod till
barn med autism. Varden behéver ocksa
fokusera mer péa fordldrarnas upplevelser,
eftersom de ofta kidnner sig ensamma och
utlimnade.

Du kan ladda ner avhandlingen pa ub.gu.se

Foto: Josefin Bergenholtz
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Samre halsa, ekonomi
och levnadsforhallanden
for vuxna med adhd

» Knappt tre procent av badde mén och kvinnor beridknas

ha adhd. Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att kartldgga och
analysera konsekvenserna for vuxna som har diagnosen adhd
nér det till exempel géller sjukskrivningar och arbetsloshet.

Sidmre levnadsférhallanden och

storre risk for sjuklighet

Resultaten visar att vuxna med adhd som grupp har
samre hélsa, simre ekonomi och en storre risk att ha
samre levnadsforhallanden 4n kontrollgruppen. Analysen
visar ocksé att vuxna med adhd i hogre omfattning

in kontrollgruppen ar beroende av inkomster fran
sjukskrivning, sjukersittning eller aktivitetsersittning.

Stédet behover anpassas till individen

battre dn idag

Socialstyrelsen konstaterar att stodet till vuxna med adhd
1 storre utstrackning 4n idag behover individanpassas.
Stodet behover omfatta bade behandling av symtom och
interventioner for att kompensera for funktionsbrister.
Da kan det battre 4n idag hjilpa individen att aterga i
arbete och klara vardagliga aktiviteter.

Bred malgrupp

Rapporten vinder sig i forsta hand till beslutsfattare,
vard- och omsorgspersonal samt intresseorganisationer
och personer som sjilva har diagnosen adhd. Den bygger
dels pa registerdata, dels pa en genomgang av den
litteratur som finns. ¥

|
Rapporten heter "Konsekvenser fér vuxna med diagnosen
adhd. Kartlaggning och analys." Den &r utgiven av
Socialstyrelsen, och du kan ladda ner den pa socialstyrelsen.se


https://www.socialstyrelsen.se/sok/?q=Konsekvenser+f%C3%B6r+vuxna+med+diagnosen+adhd.+Kartl%C3%A4ggning+och+analys.
https://gu-se-primo.hosted.exlibrisgroup.com/primo-explore/search?query=any,contains,aspects%20of%20communication%20language%20and%20literacy%20in%20autism%20child%20abilities%20and%20parents%20perspectives,%20Language%20and%20Litteracy%20in%20Autism.%20Child%20Abilities%20and%20Parent%20Perspectives&search_scope=default_scope&sortby=rank&vid=46GUB_VU1&lang=sv_SE
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Uppvixtmiljon extra
viktig for barn med

enkammarhjarta

En del barn féds med fel pa hjartat.

Det ar viktigt att vardpersonal regelbundet kontrollerar

att barnen som har fel pa hjartat utvecklas normalt.

Det ar ocksa viktigt att familjen far stod.

et fods 1 Sverige varje ar ca 1 000 barn med

medfott hjartfel. En del av dessa far vad som
kallas enkammarhjérta, som dr ett samlingsbegrepp
for flera olika komplicerade hjartmissbildningar som
innebdr att blodet som gér ut i stora kroppspulsddern
kommer att ha sénkt syrehalt. Tack vare den
moderna medicinen 6verlever idag de allra flesta av
dessa barn.

Hogre risk for inldrningsproblem
Det finns forskning som pekar pa att barn med
allvarliga hjartdefekter har en 6kad risk att utveckla
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning. Psykologen
Carmen Ryberg har undersokt om det faktiskt dr sé,
och vilka faktorer som i sa fall paverkar detta.

— Resultaten visar att barn med medf6tt hjartfel
som grupp presterar normalt pé ett IQ-test, men
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Vi sag sarskilt att fordldrars utbildning
paverkar barnens mojligheter att utveckla
sin kognitiva formaga ganska mycket.”

att barn med den svaraste varianten som grupp
presterar en liten aning simre. Men de individuella
variationerna ir stora.

Det verkar alltsd som att det inte 4r lagre
begavning som ligger bakom de problem barn som
hor till den héir gruppen ibland har. Dessa problem
beror snarare pa inldrningsproblem som kan félja av
exempelvis simre arbetsminne eller problem med
uppméirksamheten.

— Jag vill ocksa verkligen vara tydlig med att manga
barn med hjirtfel har en helt normal utveckling.
Men det finns en storre risk for den hér typen av
problem for dem.

Familjens socioekonomiska status viktig
Nir det giller yttre faktorer som paverkade barnens
kognitiva formaga sa sig Carmen Ryberg och hennes
kollegor att familjens socioekonomiska status spelade
stor roll.

— Det handlar om utbildningsniva,
sysselsdttningsgrad, inkomst, fordldrarnas nétverk.
Vi sag séirskilt att fordldrars utbildning paverkar
barnens mojligheter att utveckla sin kognitiva
formaga.

Andra faktorer verkar vara om fordldrarna dr
aktiva och hur stressade de ér.

— Aven dessa faktorer foljer ofta den
socioekonomiska statusen. Det gor ocksé att barn

- R
i familjer som kommer fran krigssituationer, inte p iy
forstar spraket och inte har ndgot nétverk lattare far f"” ’
= 4 II i

problem.

Carmen Ryberg lade fram sin avhandling den 24
maj 1 ar vid Psykologiska institutionen, Goteborgs
universitet. Avhandlingen heter ”Children with
Congenital Heart Defects — Intellectual Functioning
and Family Impact”.

Bittre information till forialdrar

Carmen Ryberg séger att det ar viktigt att virden
sitter in insatser tidigt for familjer som béir pa dessa
riskfaktorer.

—Vi maste bli battre pa att informera familjer i
riskgrupper. Forédldrar med lag utbildning kanske
inte vagar fraga och inte fOrstéar vad vi sdger pa
samma sitt som hogutbildade. D4 dr det viktigt att vi

Det ar annu viktigare fér barn
med hjartfel att vara aktiva an
andra barn.
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Carmen Rybergs tips till foraldrar

- Om ditt barn verkar ha svarigheter med
att tanka, resonera, 16sa problem, lasa
eller skriva: kontakta psykologen pa den
hjartmottagning barnet ar kopplat till.

- Forsok att méta barnet pa den niva hen
befinner sig. Férminska inte barnets
féormagor men ha heller inte orealistiska
férvantningar.

- Hjalp barnet att forsta och lara kdnna
sina egna formagor. Ofta ar det lattare
att hantera svarigheter om man kanner
till att de finns, och forstér vad de

beror pa.

| S
Barn med enkammarhjérta kan ha
svart att fokusera, och det ér lite
vanligare att de far en adhd-diagnos.

gdr igenom diagnoser, uppfostringsstrategier, hur de
kan fraga om hjilp i skolan och liknande pa ett sétt
s fordldrarna verkligen kan ta det till sig.

Bland problem som fordldrarna pekar pa finns
bland annat hyperaktivitet, svarigheter att fokusera
och varierande humor och prestationsformaga. Det
ar exempelvis lite vanligare att barnen far en adhd-
diagnos.

— Den typen av problem kan skolorna stédja
barnen i. Men foridldrarna maste kanske séga till.

Nationellt uppfoljningsprogram

For att fanga upp barn som riskerar att fa problem
har det sjukhus Carmen Ryberg arbetar p4,
Drottnings Silvias barnsjukhus, nu ett team som
regelbundet féljer upp barnen.

— Jag som psykolog triffar dem vid &tminstone
1,3,5,9 och 15 ars dlder. Ser jag ndgot som jag
blir lite orolig 6ver s& antecknar jag det och kollar
om de kommit ikapp nésta gang vi ses. Har de inte
det sa testar jag barnet, pratar med foridldrarna, och
kan dven ta kontakt med skolan om att sitta in extra
resurser.

Idag finns inget nationellt uppfoljningsprogram,
nagot som Carmen Ryberg girna skulle se att det
finns. Men hon séger att sjukhusen redan idag kan
inféra ett sddant program sjilva.

—Hos oss var det chefen pa barnkardiologi som
fattade beslutet att inrédtta uppfoljningsteamet.

Viktigt att barnet ir ute och ror pa sig

Hon sédger att det finns en uppfattning om att dessa
barn inte ska rora sig sd mycket, och att fordldrarna
ibland skyddar dessa barn vildigt mycket.

— Men alla barn som har hjirtfel ska rora pa sig.
Det ar mycket viktigare for dem &n for barn utan
hjartfel! Det dr kanske ocksa extra viktigt for dessa
barn att de tror p4 sig sjdlva. Om foérdldrarna blir
Overbeskyddade kan det bli tvirtom. Barnen maéste
kinna att de kan leva sitt liv. Ar man som forilder
osdker pa hur mycket traning kan barnen ha kan man
kontakta fysioterapeuten pa sjukhuset. i

Den som vill veta mer om hur
Drottnings Silvias barnsjukhus
uppfoljningsteam arbetar far
garna kontakta Carmen Ryberg
pa carmen.ryberg@vgregion.se
Du kan ladda ner avhandlingen

pa gupea.ub.gu.se

Foto: Privat
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Halla dar!

Trafikanalys har haft ett regeringsuppdrag

att underséka hur svenskar upplever
tillgangligheten och anvandbarheten for

kollektivtrafiken. Tomm Andersson, kvalificerad

utredare vid myndigheten, var med och
genomfdérde undersékningen.

Vad ir de storsta problemen ni sett?

Det saknas en 6vergripande helhetssyn hos de aktorer
som &r inblandade. Det ér ofta regionala myndigheter
som har ansvar for sjilva trafiken, som ofta ir utlagd
pa en extern utforare. Kommunerna har ansvar for
vagar och hallplatser. Trafikverket har ansvar for
statliga végar, och for jarnvigar, dir det sedan finns
ett antal aktOrer som trafikerar sparen. Mellan dessa
aktorer finns i princip ingen kommunikation kring
tillgénglighet och anvindbarhet, man har aldrig

ens pratat tillsammans om vad tillgdnglighet och
anvindbarhet ir i ett hela-resan-perspektiv, eller om
vad man ska ha f6r mal nir det géller detta.

Vad far detta for konsekvenser?

Reseniren ser ju sin resa, fran borjan till slut. Mag-
och tarmsjuka vill veta om det finns toaletter langs
hela resan. En person som inte hor behéver veta att
det finns skriftlig information ldngs hela resvigen.
Men det finns ingen som har ett helhetsansvar

for informationen for hela resan, sa det gar ofta

inte att ta reda pa. Ett annat exempel var i Véstra
Gotalandsregionen, dar den uppmatta tillgéngligheten
for tagfordon gick fran nédra 100 procent till strax

Over 60 procent pa ett par ar. Varfor? Jo, perrongerna
byggdes om och blev lite ligre. Det gjorde att tagens
ramper blev sa branta att de inte gick att anvinda.
Men det var ju fortfarande samma ramper, som sédkert
foljde de krav tagforetaget hade pa sig.

Vilka grupper ér det som

upplever problem?

Det dr ett av de riktigt intressanta resultaten med
den befolkningsenkét vi gjorde. Alla grupper
upplever i stort sett samma problem. Personer
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med funktionsnedséttningar upplever ofta i storre
utstrickning dessa problem, men alla grupper
upplever dem. Méanga aktdrer har nog en — mojligen
omedveten — bild att de maste gdra anpassningar for
dova, blinda och personer med rullstol, alltsd mindre
grupper. Men det ir fel. Alla grupper upplever
tillgdnglighetsproblem som paverkar deras resande.
Tillgdngligheten dr inte ett sirintresse.

Vad kan man gora at det har?

Vi méste borja skapa en helhet. Kunskapen om hur
resendrens resa ser ut maste komma forst, samt
resendrens behov av information for att planera
och genomfora en resa. Den kunskapen maste

vara systematisk, aktuell, korrekt och transparent.
Fran det kan vi sedan bygga upp tilliten till
kollektivtrafiken.

Idag gor vi isolerade atgérder for att forbattra den
fysiska tillgidngligheten — och det dr nodvandigt att vi
gor sant. Men alla atgérder forlorar i virde om inte
resendren har information om vad som finns och
fungerar. Och den informationen maéste resenéren
kunna anvinda for att faktiskt planera hela sin resa. s

Trafikanalys

Trafikanalys ar en myndighet som

har till huvuduppgift att utvardera,
analysera och redovisa effekter av
foéreslagna och genomférda atgéarder
inom transportomradet. Myndigheten
bildades 1 april 2010.

11
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Att fa barn med
hemofili - svart
men blir battre

Det ar valdigt jobbigt for féraldrarna

att fa ett barn med hemofili.

Men barn med hemofili kan leva normala liv.
Det ar bra for férédldrarna att veta.

rygt 1 000 personer i Sverige lever med

klassisk blodarsjuka, hemofili. P4 grund av hur
sjukdomen drvs drabbas i princip enbart pojkar,
medan anlaget fors vidare av kvinnor. For hundra
ar sedan var den férvantade livsldngden elva ar.
Tack var den moderna medicinen kan nu barn med
blodarsjuka i den rika delen av vérlden se fram emot
ett lika langt och aktivt liv som friska méanniskor.

Manga forildrar som far ett barn som
diagnosticeras med blédarsjuka upplever att deras
liv vilts 6ver dnda och att vardagen blir nistan
ohanterbar.

— Det foridldraskap de forestillt sig blir nagot
fundamentalt annat. Det stéller helt andra — och
storre — krav, och kriver en stindig och intensiv
kontakt med varden. De vet inte om de har resurser
att klara av att hantera barnets sjukdom, siger
hemofilisjukskoterskan Linda Myrin Westesson.

Hon har i sin avhandling ”Perceived burden, lived
experiences and experiences of learning processes
and illness management in parents of children with
severe or moderate haemophilia” undersokt fordldrars
erfarenheter de forsta dren efter barnets diagnos. Hon
forsvarade sin avhandling den 15 februari 2019 vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg.

Manga forildrar ér inte beredda
Manga forildrar var inte beredda pa att deras barn
kunde fodas med blédarsjuka, trots att kvinnan
tidigare fatt information av sjukvarden om att hon
bir pa anlaget.

— Det hiér visar att vi i sjukvarden maste hitta Nar foéraldrarna lar sig
battre sitt att informera dessa kvinnor, sidger Linda att sjalva injicera blir
Myrin Westesson. familjelivet mycket lattare.

13
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Det ar viktigt att barn med hemofili ar aktiva, bland annat for att dvervikt ar ett betydligt stérre
problem fér dem &n fér andra barn. Féraldrarna behéver heller inte vara radda for att barnen ska skada
sig, sager Linda Myrin Westesson.

Diagnosen vicker ocksd manga tankar, siger hon.
Vad innebér sjukdomen, f6r mig och foér pojken? Vad
innebir den for familjen? Kommer barnet bara var
”den blodarsjuke” pa dagis?

Regelbundna injektioner
Hemofili beror pa att blodet saknar ett protein som
g0r att blodet koagulerar. Det gor att dven enkla
blodningar kan bli allvarliga, och storre blédningar
livshotande. Sedan ett antal ar tillbaka behandlas
barn och vuxna som har hemofili med injektioner av
det protein — koagulationsfaktorn — som deras kropp
inte kan tillverka.

Nir barnet 4dr litet gors injektionerna
av en specialistsjukskéterska pé en av tre
hemofilimottagningar i Sverige: Sahlgrenska
sjukhuset i Goteborg, Karolinska sjukhuset
i Stockholm och Skanes universitetssjukhus
i Malmé. Om familjen bor langt ifrén en
hemofilimottagning far barnet behandling pa
hemorten i ett tdtt samarbete med den ansvariga
hemofilimottagningen.

Den forsta tiden kan vara
valdigt, valdigt jobbig, men
det blir bittre.”?

— Det betyder att fordldrarna maste ta sig till
sjukvarden flera ganger i veckan, vilket bara det dr
oerhort pafrestande for de nyblivna fordldrarna.

Familjelivet blir ofta relativt normalt
Sa snart det dr mojligt far fordldrarna borja tridna pa
att injicera barnet sjilva.

— Det ar inte ovanligt att en skdterska fran
hemorten, som sedan ska hjilpa forédldrarna,
kommer och gar bredvid oss en dag och samtidigt far
mota fordldrarna, sdger hon.

Nair fordldrarna kdnner sig bekvima med
att hantera sjukdomen och ge de intravendsa
injektionerna skoter de barnets behandling sjilva i
hemmet.
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— Nir de vil behidrskar det sidger de allra flesta att
det friska hos barnet far storre plats och familjelivet
blir hanterbart igen.

Detta dr ett budskap som Linda Myrin Westesson
tycker ar vildigt viktigt att formedla till férdldrar som
véantar eller precis fatt ett barn med hemofili.

— Det blir bittre. Familjelivet kommer bli normalt.
Den forsta tiden kan vara vildigt, vildigt jobbig, men
det blir bittre.

Viktigt med fysisk aktivitet

Det ar lidtt hint att som forédlder bli valdigt
beskyddande mot ett barn som har hemofili, sdger
Linda Myrin Westesson. Rédslan for blédningar kan
vara svar att frigora sig fran. Men hon pépekar att
en sddan oro generellt inte dr befogad, och att det ar
viktigt av flera skil att barnet ar aktivt.

— Dels finns det ju en risk att barnet blir 6verviktigt
om det inte dr fysiskt aktivt, och 6vervikt for med sig
egna hélsorisker, sarskilt for barn med hemofili.

Overvikt och sédmre fysik medfor 6kad belastning
pa leder, och just sma blodningar i leder kan
innebira en langsiktig risk for simre hélsa fér barn
med hemofili.

Bittre radgivning till de som bér anlaget
Hon séger att manga av de nyblivna mddrarna bade
kdnner en sorg och skuld. Sorg for att det liv med

Vissa fall ar svarare ﬁﬁ
En mojlig komplikation &r att
barnet bildar antikroppar mot de
injicerade koagulationsfaktorerna.
Det vanligaste sattet att hantera
det ar att forsoka "trotta ut”
antikropparna genom att ge hoga
doser koagulationsfaktorer ofta.

| de allra flesta fall lyckas detta,
och barnet kan sa smaningom
leva ett normalt liv.

det nyfodda barnet som de forestillt sig inte blev
verklighet, och skuld for att det 4r de som burit pa
anlaget.

— De jag intervjuade hade fatt information, men
nér de varit ganska unga, sa de insag eller forstod
inte att de var anlagsbérare. Darf6r har vi dndrat var
rutin, och kallar alla kvinnor som bar pa anlaget till
en andra informationstriff nér de 4r 18-20 ar. Vi har
da en djupare dialog, om vad det betyder att bira
pa anlaget, sa de verkligen, verkligen forstar det, och
sjilva far reflektera 6ver vad det betyder fér dem.

Viktigt att lyssna pa foridldrarna

Ett annat rad hon vill limna till vardpersonalen &r
att det dr oerhort viktigt att de verkligen lyssnar pa
foraldrarna.

— Det ar viktigare dn att fordldrarna far mycket
information. Foridldrarna maste fa berdtta om
sina tankar. Sedan, efter ndgra manader, nir
det virsta kaoset dr Over, kan de skapa en plan
tillsammans med skdterskan for hur de ska ldra sig
hembehandling.

Hon sédger ocksa att det ar viktigt att sjukvarden
aktivt uppmuntrar papporna att vara delaktiga.

— Det finns ett problem i att vi inom varden i
valdigt stor utstrackning vinder oss till mammor.
Pappor beskriver att de ldtt limnas utanfor.

Manga familjer sdger ocksa att det varit bra
att triffa andra familjer som har idldre barn med
hemofili, fér att fi praktiska tips och rad for att fa
familjelivet att fungera.

Hon papekar att dven kontinuiteten med
vardpersonalen &r vildigt viktig for fordldrarna.

— De vill slippa kidnna att de maste dra sin historia

om och om igen.

Du kan ladda ner avhandlingen pa
gupea.ub.gu.se

Foto: Privat
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Utveckling av adhd-
symtom hos barn ett
komplext omrade

» Adhd ir en komplex funktionsnedsittning som
ofta debuterar i barndomen. For att battre forsta
hur adhd och adhd-symtom utvecklas har Matilda
Frick i sin avhandling vid Uppsala universitet
studerat hur sjédlvregleringen utvecklas hos barn

i aldrarna 10 manader till 12 ar. Hon har sirskilt
fokuserat pa ouppmaérksamhet, hyperaktivitet

och impulsivitet. Hon har dven undersokt vad

det finns f6r mojligheterna till tidig intervention
och férebyggande insatser. Avhandlingen heter
”Self-regulation in Childhood. Developmental
Mechanisms and Relation to ADHD Symptoms.”

Vissa temperament verkar forutsiga
adhd-symptom

Resultaten visar att sdvél inre som yttre faktorer
paverkar barnens férmaga till sjidlvreglering. Vissa
temperament tidigt i livet verkar kunna forutsiga
senare adhd-symtom. Det kan exempelvis vara att
vara utatriktad, att vilja nirma sig nya spdnnande
saker, att kidnna stark glddje och att ha ett starkt
intresse for nagot, hur lattlugnad ett barn ar eller
vilken féormaga barnet har att halla uppmaérksamheten
nér ndgon till exempel l4ser en saga.

Foraldrarnas stéd viktigt

Avhandlingen visar ocksé att fordldrarnas st6d och
lyhordhet spelar en tydlig roll. Ett &ndamaélsenligt
stod fran foridldrarna verkar vara en skyddsfaktor
mot att barnet ska hamna i en

utatagerande problematik. sk

Du kan ladda ner avhandlingen pa diva-portal.org

Foto: Andrea Handl
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Viktigt kunna
aka kollektivt trots
funktionsnedsattning
efter stroke

» Minga personer som drabbats av stroke har

svart att ta sig utanfor hemmet for att ha ett aktivt
och socialt liv. Samtidigt kan fysiska och psykiska
funktionsnedséttningar efter stroke innebéra att de
inte lidngre far kora bil. Man vet sedan tidigare att
strokerelaterade funktionsnedséttningar tillsammans
med bristande tilltro till egen férmaga kan gora att
dessa personer avstér fran att resa med kollektivtrafik.
Trots detta ar det ovanligt med interventioner for att
forbattra deras forméga att gora det.

Bittre rorlighet efter programmet

Emma Carlstedt fran Lunds universitet har

som en del av sin avhandling utvecklat ett
rehabiliteringsprogram till personer som haft
stroke, for att de littare ska kunna forflytta sig
med buss. Programmet riktade sig mot att stodja
personer med kognitiva svarigheter. Under
rehabiliteringsprogrammet fick personerna lira sig
strategier for att hantera uppgifter som de upplevde
som svara, som hitta rétt busshéllplats, g till
busshallplatsen och kdpa en biljett.

Resultatet visar att samtliga deltagare forbéttrade
sin rorlighet utomhus och de flesta tyckte det var
lattare att dka buss. Avhandlingen heter ”Activity and
Participation Among Stroke Survivors. Towards a
Selfmanagement Intervention Supporting Travelling
by Bus”. =

Du kan ladda ner avhandlingen pa portal.research.lu.se

Foto: Kennet Ruona
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Box 564, 751 22 Uppsala.

Forskning om funktionshinder pagar ar utgiven av
Centrum for forskning om funktionshinder, Uppsala
universitet. Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap,

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

Grafisk produktion Matador kommunikation, Uppsala.
Omslagsbild iStockphoto

Bilder Unsplash.com, Pexels.com och iStockphoto

UPPSALA Flyttat eller bytt e-postadress? Meddela redaktionen:
UNIVERSITET E-post cff@cff.uu.se eller telefon 018-471 64 45.

Tryck TMG Tabergs.

Ansvarig utgivare Paivi Adolfsson, tel. 018-471 64 45,

paivi.adolfsson@cff.uu.se

Tidningen ges ut fyra ganger om aret.
Pa Centrum for forskning om funktionshinders hemsida

Redaktoér Lennart Kéhler, tel. 018-56 12 03,
lennart.kohler@ordvet.se - Kim Bergstrém, tel. 018-56 12 04,
kim.bergstrom@ordvet.se - Karin Jéreskog, tel. 018-471 64 45,
karin.joreskog@cff.uu.se - Karin Sonnander (konsult),

tel. 018-471 61 69, karin.sonnander@pubcare.uu.se

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

ISSN 1103-1956


http://ecmh.eu
http://dsae2019.com
http://ki.se/kind/npf-skoldagarna-2019
http://disabilityconference.co
mailto:cff%40cff.uu.se?subject=
mailto:paivi.adolfsson%40cff.uu.se?subject=
mailto:lennart.kohler%40ordvet.se?subject=
mailto:kim.bergstrom%40ordvet.se?subject=
mailto:karin.joreskog%40cff.uu.se?subject=
mailto:karin.sonnander%40pubcare.uu.se?subject=
http://conferences.mgt.unm.edu/sudi/
http://autism.conferenceseries.com
http://pacrim.coe.hawaii.edu
http://isprm.org
mailto:cff%40cff.uu.se?subject=
http://www.cff.uu.se/Tidskrift_/

	Innehåll
	Problem med tillgängligheten i bostaden 
för äldre personer med ryggmärgsskada
	Utrymmen är anpassade  - men otillräckligt
	Viktigt med uppföljningar

	Fråga barnen om deras delaktighet
	Måste titta på hela barnets situation

	Teknik hjälper barn med lässvårigheter
	Måste känna eleverna
	Ett stöd för lärarens undervisning
	Viktigt med tidiga insatser
	Sluta träna när det inte ger något
	Tekniken kompletterar en nedsatt förmåga
	Text till tal och tal till text
	Mer inkluderande undervisning

	Viktigt med tidig språkbedömning för barn med autism
	Svårare att förstå  - och att återberätta

	Lästips
	Sämre hälsa, ekonomi  och levnadsförhållanden  för vuxna med adhd
	Sämre levnadsförhållanden och större risk för sjuklighet
	Stödet behöver anpassas till individen  bättre än idag 
	Bred målgrupp

	Uppväxtmiljön extra viktig för barn med enkammarhjärta
	Högre risk för inlärningsproblem
	Familjens socioekonomiska status viktig
	Bättre information till föräldrar
	Nationellt uppföljningsprogram
	Viktigt att barnet är ute och rör på sig

	Hallå där!
	Vad är de största problemen ni sett?
	Vad får detta för konsekvenser?
	Vilka grupper är det som  upplever problem?
	Vad kan man göra åt det här?

	Att få barn med hemofili – svårt 
men blir bättre
	Många föräldrar är inte beredda
	Regelbundna injektioner
	Familjelivet blir ofta relativt normalt
	Viktigt med fysisk aktivitet
	Bättre rådgivning till de som bär anlaget
	Viktigt att lyssna på föräldrarna

	Utveckling av adhd-symtom hos barn ett komplext område
	Vissa temperament verkar förutsäga adhd-symptom
	Föräldrarnas stöd viktigt

	Viktigt kunna 
åka kollektivt trots funktionsnedsättning efter stroke
	Bättre rörlighet efter programmet

	Kalendern 2019–2020
	Redaktionsinformation



