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Norrbac ka_ Eugeniastiftel sep  Lowing Kristina, Med dr, Karolinska Institutet

Sma-Steg. Ett program fér att utveckla och utvérdera
nya behandlingsprinciper fér barn med risk att utveckla
Beviljade forskningsanslag ar 2019 cerebral pares. 100 000 kr
Norrbacka-Eugeniastiftelsen har beviljat anslag pa

1750 000 kronor till 24 projekt rérande personer med Pontén Eva, Med dr, Karolinska Institutet
fysisk rérelsenedséttning. The muscle in cerebral palsy - effect of botulinum toxin
Nedanstaende forskningsprojekt ar ndgra av de som treatment on contracture formation and function. 130 000 kr
beviljats anslag. Fér information om 6vriga hanvisas till
www.norrbacka-eugenia.se. Térnbom Karin, Master, Géteborgs universitet

Upplevd delaktighet i vardagen for personer med nedsatt
Amer Ahmed, MSc, Orebro universitet motorisk funktion efter stroke. 50 000 kr

Internationell validering av Children’s Hand-use Experience

Questionnaire. 75 000 kr von Walden Ferdinand, Postdok, Karolinska Institutet
Antiinflammatoriska effekter av traning hos individer med

Himmelman Kate, Docent, Géteborgs universitet CP - cytokiner och immuncellssvar. 100 000 kr

Att leva som vuxen med cerebral pares i Vastsverige.

100 000 kr Wall-Reinius Sandra, Fil dr, Mittuniversitetet Ostersund
Tillgénglighet och utomhusmiljoer: goda exempel pa design

Hégglund Gunnar, Professor, Lunds universitet for alla i Jamtlandsfjallen. 75 000 kr

Analys av behandling med Intratekal baklofenpump och

Selekiv dorsal rhizotomi hos barn med cerebral pares i Ohrvall Ann-Marie, Med dr, Karolinska Institutet

Sverige. 100 000 kr Ar Cognitive Orientation to daily Occupational Performance
(CO-OP) mer effektiv for att dka delaktighet i vardagens

Lexell Jan, Professor, Lunds universitet aktiviteter &n konventionell behandling vid habilitering av

Levnadssituationen for aldre personer med traumatisk barn och ungdomar med diagnoserna cerebral pares eller

ryggmargsskada. 75 000 kr ryggmargsbrack. 100 000 kr



http://norrbacka-eugenia.se/
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Psykologisk process
att skaffa horapparat

Manga i Sverige har en horselnedsattning.

Ganska manga av dem soker inte hjalp.

Det kan finnas psykologiska orsaker till att de inte sdker hjalp.

Det borde vardpersonalen ta stérre hansyn till.

LK J
ver en miljon svenskar har ndgon form av

horselnedséittning. I ménga fall 4r det en del
av aldrandeprocessen, och minst en tredjedel av alla
Over 65 har en horselnedséttning.

—Viéra 6ron aldras, men att inte kunna
kommunicera ska inte ses som en naturlig del av
aldrandet. Det finns hjilp att f4, sdger audionomen
Elisabeth Ingo.

Hon har i avhandlingen ”Climbing up the hearing
rehabilitation ladder” undersokt hur man kan stotta
personer i1 beslutsprocessen att skaffa horapparater.

Problem i flera steg

Det dr en stor utmaning for horselvirden att manga
som skulle fa en hogre livskvalitet med horapparater
av olika skél inte anvinder sddana.

— Det hir dr ett problem i flera steg. Relativt fa
soker hjilp och manga viljer inte horapparater.
Dessutom ér det fa av de som har hérapparater som
anviander dem. Slutresultatet blir att manga gar
omkring och hor daligt i onddan.

Stigmatisering ett problem
Det kan finnas ménga skal till varfor det blir sd har,
sdger hon.

— Man kanske inte sjdlv upplever att man hor

daligt, eller inte tror att hérapparaten kommer hjélpa.

Forskning pekar ocksa pa att vissa har svart att
erkdnna att det ar ett problem. Det finns ju tyvirr ett
visst stigma kring detta.

Manga som upplever att de borjat héra simre
behover mogna i sitt beslut att séka hjilp. En mojlig

védg skulle kunna vara att erbjuda horseltester pa nétet.

— Det innebér bland annat att man far testa sig
i en miljé som inte ir lika stigmatiserande som att
boka en tid hos horselvarden.
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# Horseln kanske blir samre med aren, men
¥ att inte kunna kommunicera behéver inte

vara en naturlig del av aldrandet.

Forsta patientens beslutsprocess

Det finns dven flera internationella studier som

visar att primédrvarden skulle kunna bli béttre pa att
uppmirksamma horselnedsittning, och pé att forsta
hur beslutsprocessen gar till hos de som skulle ha
nytta av en horapparat. Med bittre sddana kunskaper
skulle personalen kunna ge information och
vigledning som dr anpassad efter den man méter,
tror Elisabeth Ingo.

— Det ar vildigt viktigt att alltid se patienten som
en helhet, och forsté att det finns bakomliggande
psykologiska aspekter. Ar patienten inte mogen
behover vi stotta processen.

Samtidigt kan det vara svart med de
forutsittningar som finns, sdger hon.

— Det ska ga fort, och vi har séllan tid att lata patienten
mogna i sina beslut. Om vi kunde l4ta patientens process
ta den tid den behover skulle det potentiellt kunna
gora att farre horapparater hamnar i byraladan. s

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

Foto: Linkopings universitet



http://www.diva-portal.org
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Mer samverkan skulle
stiarka vardkedjan

Olika delar av varden &r inte alltid sa bra pa att samarbeta.

Det ar inte konstigt att det blir sa.
Men varden skulle fungera battre

om de olika delarna av varden blev battre pa att samarbeta.

M anga olika professioner ir inblandade i att
ge patienter vard. Det dr inte ovanligt att de
agerar utifran vad som fungerar bast for dem och
deras professionella omgivning, istdllet for vad som
i slutdndan skulle ge bést resultat for patienten.
Detta ar ett problem for ménga patientgrupper.
I synnerhet ér det ett problem f6r personer med
funktionsnedséttningar, som ofta har omfattande
kontakter med varden och habiliteringen, dir en
kedja av professioner ér inblandade.

— Det ar dags att inse att mojligheten att hjilpa
patienter med professionella metoder ar en
konkurrensutsatt, gemensamt férvaltad resurs.

Och ju béttre den forvaltas av de professionella, desto
bittre dr det for patienterna. Offentliga och privata
styrmodeller behéver kompletteras med en sorts
tredje vig, som vardar resursen mer effektivt och som
underléttar professionellt hjdlpande i samverkan.

Det séger psykologen Gustaf Waxegard, som
hoppas att hans avhandling kan ge inspiration
till att mejsla fram denna tredje, kompletterande
styrmodell.

Latt att prioritera sin egen verksamhet
Ett grundlidggande skil till att de professionella
agerar pa detta sitt dr att de organisatoriska system
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Det kan vara rationellt for mig att stinga in mig och

skriva mina journalanteckningar, istillet for att prata

med kollegor”

som styr varden inte prioriterar samarbete for att
optimera vardkedjan, utan prioriterar just att alla
enheter ska optimera sin egen verksamhet.

Detta dr ett av de resultat Gustaf Waxegard
presenterar i sin avhandling ”Conceptualizing
professionals” strategies in care pathways for
neurodevelopmental disorders”. Som avhandlingens
namn antyder har Gustaf Waxegard i férsta hand
studerat vardkedjan for personer med ADHD,
autismspektrumtillstdnd och andra sé kallade
neuroutvecklingstillstind. Men resultaten géller
sannolikt dven fér manga andra professionella
grupper som hjilper patientgrupper med komplexa
problem. Gustaf Waxegérd dr psykolog och specialist
i klinisk psykologi.

Viktigt att traffas och prata
Han forklarar att det ofta ar rimligt for den enskilde
professionelle att prioritera sin egen verksamhet.

— Det kan vara rationellt for mig att stinga in mig
och skriva mina journalanteckningar, istéllet for att
prata med kollegor eller leta reda pa en kollega pa
en annan enhet for att samverka, dven om jag forstar
poidngen med att samverka. De tvd behoven gir emot
varandra och av olika skil fokuserar man oftast pa
det som ligger ndrmast.

En annan utlésande faktor kan vara hég belastning
pa verksamheten.

Det ar en dragkamp mellan de

professionella och ledningsnivan ?

om hur varden ska prioriteras.
Det gynnar inte patienterna.

— Nar man som verksamhet har for mycket att
gOra, Okar drivkraften att avgrédnsa sig och minska
sina dtaganden. Det ar rationellt for enheten.

Men samtidigt dr det utifran patienternas behov
rationellt att de professionella triffas och pratar om
hur de kan skapa béttre vard for alla.

— Men samverkan tar tid. Det finns manga varianter
av sana situationer. Det dr en sorts sociala dilemman,
som sannolikt inte bara intréffar inom varden.

Maste ha viss kontroll som professionell
Ett annat problem som f6ljer med prioriterings-
problemet som Gustaf Waxegard kommit fram till
i sin forskning 4r behovet professionella har att i sin
yrkesvardag ha inflytande 6ver sina vardstrategier.

— Om jag som professionell inte har en rimlig
kontroll 6ver vilka metoder jag anvinder, sa
tappar jag formagan att jobba som professionell.
Inom varden idag har vi en situation dér inte alla
professionella kan anvinda sin expertis pa det sitt de
skulle vilja, av flera olika skal.

Ett sddant skil ar att sjukvarden ska bli mer effektiv.

— P4 manga hall har inte den professionella
expertisen kunnat 16sa exempelvis problemen med
tillgéinglighet och genomstromning. Nir man som

My

5




6

FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR

Det ta tid att samverka med
andra i vardkedjan. Men det gor
att patienten far battre vard.

beslutsfattare ser det kanske man ér frestad att sédga
att de professionellas kompetenser inte kan ta ansvar
for sadana viktiga aspekter.

Men kan inte de professionella géra sina
prioriteringar utifran sin professionella kompetens
kommer det i sin tur leda till att patienternas
problem Okar, sdger Gustaf Waxegard. Det forstarker
isin tur det problem som fanns fran boérjan.

Vem bestidmmer vad som ir ett bra resultat?
Det rader en viss konkurrens mellan de professionella
och ledningsnivan som handlar om vem som
egentligen ska bestimma om véardinnehéll och
vardstrukturer och vilka mal som ska prioriteras,
sidger han. Det kan exempelvis handla om vad som
kravs for att en person ska fa en psykologutredning.
Denna dragkamp gar dnda upp till allra hogsta
ledningsniva.

— Ett exempel pé en vildigt tydlig toppstyrning
av varden var vardgarantin 2010. Den fick effekten
att man prioriterade en enstaka variabel vildigt

kraftfullt: tillgdnglighet. Sett ur ett professionellt
perspektiv dr det bara en av manga parametrar som
bestimmer kvaliteten pa varden.

Enogt fokus ger daliga resultat

Men eftersom vardgarantin kopplade tillgdngligheten
till erséttningssystemet prioriterades andra typer av
kvalitetsutveckling ner.

— Det ledde ocksa till att diskussioner ofta kom
att handla om vem som &r ansvarig for den hér
patienten, snarare d4n om hur vi tillsammans ansvarar
for den hér patienten. Det skapade ett incitament att
halla patienter ifran sig.

Parallellt med detta har vi under ganska lang tid
haft en trend mot att decentralisera ansvaret for
vardresultatet till relativt smé enheter, med ménga
mellanchefer, siger Gustaf Waxegard.

— Man behandlar varden som nagon sorts
kvasimarknad. Det 6kar drivkraften att bete sig
egoistiskt som vardenhet, eftersom man har ansvar
for sin egen budget men inte for andras.



Forsta vad som éar viktigt for andra

For att alla ska kunna gora sitt biasta méaste det finns
mycket tilltro mellan chefer och medarbetare. Det dr
viktigt, menar Gustaf Waxegard.

— Just denna tilltro ar en av nycklarna till att lyckas
prioritera resultat for patienten istéllet for resultat for
den egna enheten.

Hur bygger man da upp en sadan tilltro?

— Ett vildigt tydligt resultat i min forskning ér att
tillit byggs i sakfragor. Det ar otroligt viktigt att de
inblandade aktorerna lyssnar pé varandras viktigaste
sakfragor.

Och klarar man inte av att ta andras hjartefragor
till sig raseras tilliten, fortsétter han.

—Vi professionella maste forsté att det viktigaste
for en chef ibland ar att halla budget, och att det dr
helt legitimt. Och chefen maste forsta att vi méste
fa jobba med vara professionella metoder om vi ska
kunna hjilpa pa bésta sitt. Det dr nodvéndigt att
hitta balanserade standpunkter i sana fragor.

Storre utrymme for professionella
att bygga niatverk

Han beskriver att vi har tva 6vergripande
styrmodeller i svensk hilso- och sjukvard:
den professionella byrakratin och New Public
Management.

— Problemet ér att ingen av modellerna
uppmuntrar den typ av professionell
sjdlvorganisering som vi skulle behova, sarskilt
nér det géller fér gruppen personer med
funktionsnedsattning.

Darfor behover varden komplettera dessa
styrsystem med en organisationsform som
uppmuntrar professionell sjdlvorganisering och
autonomi.

— Och fron till en sddan organisationsform finns
redan. Vi som jobbar med funktionshinder har
en lang tradition att jobba med nétverksbaserade
samverkansmodeller. Vi dr ganska vana att ses, fika
och 16sa viardkedjeproblem tillsammans.

Just denna tilltro ar
en av nycklarna till att
lyckas prioritera resultat
for patienten istéllet for
resultat for den egna
enheten.”
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Brett dataunderlag

Gustaf Waxegard har intervjuat ett 40-tal
professionella som jobbar med personer
med funktionsnedsattning, individuellt
och i grupper. Han har dven tagit del

av en stor uppsattning kvalitativa och
kvantitativa data av olika typer, som
statistik och policydokument, samt
internationell forskning om vardkedjor.
For den som vill férdjupa sig i vardkedjor
for NU-tillstand har Gustaf skrivit fyra
kapitel i boken "Handbok i barn-och
ungdomspsykiatriskt utredningsarbete”
(red. Emma Edvinsson) som slapps i hést
av Studentlitteratur AB.

Chefen maste ge stod,

och kanske bjuda pa fika

Den typen av nétverkande maste bade forstarkas och
fa en officiell sanktion, sidger Gustaf Waxegard.

— Det g6rs mycket bra i de nitverksgrupper
som finns pa manga héll. Men de har hamnat lite
i bakvattnet. De behéver lyftas fram, girna ramas
in med en konkret metod, och cheferna far se till
att sponsra dem med fika och ge dem en status
i chefens 6gon. Chefen bor géra det tydligt att
de professionella har fortroendet att 16sa de hir
strategiska problemen.

Chefen ifraga kan vara pa manga nivaer, men
Gustaf Waxegard anser att mellanchefer och
verksamhetschefer édr nyckelpersoner.

— Jag dr dnda lite hoppfull. Fler blir medvetna om
att vi i storre utstrickning behover tillitsskapande
styrformer, och att det blivit for mycket
fokus pa mitetal och pinnar och sént, pa att
administrationsbérdan 6kat for mycket, och att de
professionella behover fa vara professionella. Och
det 4r nog ndgot alla kan jobba med att stdrka pa sin

egen arbetsplats. sk

Du kan ladda ner avhandlingen
pad www.diva-portal.org

Foto: Lunds universitet


http://www.diva-portal.org/smash/search.jsf?dswid=3267
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Dyrt system ger
kontroll utan resultat

Manga med psykisk ohélsa blir inte sjukskrivna fast de skulle behéva det.

Men dessa personer kan inte jobba heller.

Det betyder att de varken far hjalp eller jobb.
Det ar daligt for personerna och dyrt fér samhallet.

et har de senaste aren skrivits en hel del om

Forsakringskassans bedémning av personer
med psykisk ohélsa. Brukarorganisationer har varit
kritiska till att Forsdkringskassans uppdrag innefattat
att fa ner sjuktalen, nir myndighetens egentliga
uppdrag ir att administrera sjukforsdkringen. Det
gor att Forsdkringskassans beddmningar ifragasatts.

— Media har uppmaérksammat hur personer med

psykiatrisk problematik har hamnat mellan stolarna,
och det verkar ibland som att de beslut som fattas av
Forsakringskassan inte motsvarar patienters behov,
sdger sociologen Maricel Knechtel.

Intervjuade likare och handliggare
Maricel Knechtel har undersokt hur lékare 1
priméirvarden och Forsidkringskassans handlidggare
beddmer personer med psykisk ohélsa, genom att
de fatt bedoma ett fiktivt patientfall. Resultatet
har Maricel Knechtel publicerat i sin avhandling
?Categorization Work in the Swedish Welfare State
— Doctors and social insurance officers on persons

with mental ill-health”. Maricel Knechtel forsvarade
den 14 juni avhandlingen vid Uppsala universitet.

Sjukforsikringssystemet fungerar inte
Den 6vergripande slutsatsen Maricel Knechtel
dragit 4r att sjukférsdkringssystemet som det ser

ut idag inte fungerar. Den si kallade arbetslinjen
har medfort att det blivit allt hardare krav for att en
person ska fa sjukpenning. Férsdkringskassan har
ocksa fatt i uppdrag att fa ner sjuktalen.

— Handlidggarna ska i princip beddma om en
person ir arbetsformogen eller inte arbetsférmdgen
som f6ljd av en sjukdom. Man kan alltsé sdga att
det dr nédvindigt att vara allvarligt sjuk for att fa
sjukpenning, men inte nddvandigtvis tillrdckligt.

Detta krockar med ldkarnas syn p4 sitt uppdrag
— att forsOka hjélpa de personer de utifran sin
professionella beddmning tycker behdver hjdlp. Men
enligt Forsdkringskassan méste diagnosen ge en
nedséttning av funktionen i det sjuka organet, som
leder till att personen inte kan utfora vissa aktiviteter.



De flesta vill jobba!
Vildigt fa vill vara sjukskrivna.
Vi maste lita mer pa patienterna
nir de siger att de ar sjuka.”

Detta maste dokumenteras i ldkarintyget, en uppgift
som manga ldkarna tycker ér svart och ofta omagjligt.
For att 16sa detta kan ldkarna ta till olika
strategier, som att skriva ett intyg med ett
allvarligare symptom eller diagnos, och pa sa sétt
O0ka chansen for att f ett positiv beslut.
— Samtidigt sdger handldggarna att det ar ett
problem att ldkarna inte kan siga nej till patienter
eller 6verdriver bade diagnos och oférmégan att
arbeta. Handlaggarna ndmner ocksa att det &r ett
problem att vissa ldkare inte skriver tillrdckligt
tydligt i intyget vad personen inte kan gora pa
grund av sin diagnos.

Svart med objektiva fynd vid psykisk ohiilsa
I ett forsok att gora handlaggningen objektiv vill
Forsakringskassan att ldkarna ska leverera objektiva,
Kliniska fynd fran deras undersdkning av patienten.
— Men det ir svart nér det géller psykisk ohilsa.
Likaren maste lita pd personens berittelse och
sina egna beddmningar for att stilla en diagnos,
vilket ldkarna generellt ocksa gér. Men for
Forsidkringskassans spelar det ingen som helst roll
vad patienten sjilv sdger. De maste ha kliniska fynd.
Det gor att lakarna hamnar i en véldigt besvérlig
situation.

Kontroll utan hjalp

Maricel Knechtel tycker att allt detta ar extra illa
eftersom det inte fatt nagon storre effekt pa hur
friska eller sjuka svenskarna egentligen &r. De sé
kallade sjuktalen varierar fran ar till ar och ér idag
nédstan pa nivd med regeringens mal. Problemet

dr att denna statistik inte visar graden av sjukdom

i befolkningen, eftersom de sjuka som inte far
sjukpenning inte dr med i statistiken. Det blir kontroll
utan hjilp, och enorma resurser som férbrukas.

Systemet forbrukar dyr lakartid

Det leder ocksa till att det blir kder i varden,
eftersom ldkarna dven maste dgna sin tid at att skriva
och komplettera intyg.

— Och ldkare ér inte billiga. Jag tror de resurserna
skulle ge mycket béttre utdelning om vi anvinde dem
for att sétta in rehabilitering tidigt, och pa att hjélpa
dessa personer att hitta ett jobb de kan klara av. Inte
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Aven personer med allvarlig psykisk sjukdom
vill jobba. Att sa fa anda gor det pekar pa att
det finns problem med de strukturer dessa
personer moter.

minst eftersom hela den hir kontrollapparaten i
basta fall ger forsumbara resultat.

Resurser till vard istéllet for kontroll
Undersokningar visar att dven personer med allvarlig
psykisk sjukdom vill jobba och leva ett normalt liv,
sdger Maricel Knechtel.

— Nir dndéa bara en brakdel med sadana
sjukdomar arbetar s& kan det tyda pa att hindren
ligger i samhillets strukturer, och inte i individens
bristande vilja att arbeta. Jag skulle vilja foresla
att istdllet for att anvinda sd mycket resurser till
en massiv kontrollapparat dér intyg gar fram och
tillbaka sa far varden dessa resurser. Och sérskilt
priméirvarden och psykiatrin, och att resurser
oronmarks for kommunala psykosociala insatser.
Forhoppningsvis skulle ett sddant program bidra till
att sjuktalen gar ner. sk

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

Foto: Elisabeth Hoff


http://uu.diva-portal.org/smash/search.jsf?dswid=3267
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Hjalp till fordldrar att prata

med sina barn om autism

» Autism ir en funktionsnedséttning med
symtom som ofta upptécks redan under
smabarnsaren. Ett barn som har autism och
undrar 6ver sin funktionsnedsattning behover fa
information pa ett sitt som passar barnets alder
och utvecklingsniva. Att som fordlder berétta for
sitt barn om autismdiagnosen kan kdnnas svart.
Raelene Dundon har darfor skrivit en bok som
ger rad, tips, exempel och material till fordldrar
for att kunna fora ett bra samtal med sitt barn
om detta.

Manga konkreta exempel

Hon tar upp fragor om varfor man som fordlder
ska berétta, och i sa fall nir, och hur man kan
gora det stegvis. Boken handlar ocksa om vilka
reaktioner foridldrar kan méta fran barnet, och
hur man kan férbereda sig for det som forélder.
Den tar ocksd upp nér det kan vara viktigt att
beritta for andra om barnets diagnos, och hur
man kan gora det. Boken ger manga konkreta
exempel, och den sista delen av boken bestar av
arbetsmaterial som kan hjilpa barn att forsta
autism. >

Boken heter "Prata med ditt barn om autism.
En handbok fér foréldrar” och ar utgiven av
Gothia forlag.

Delaktighet i
gruppbostader
kraver aktiva chefer

» Personer med intellektuella
funktionsnedséttningar ir beroende av stéd fran
andra for att kunna leva ett sjalvstdndigt liv och
vara delaktiga i samhillet. Det stéller stora krav
pa professionella som ska ge det stddet. Leena
Berlin Hallrup fran Malmé Universitet har i

sin avhandling ”Experiences of everyday life

and participation for people with intellectual
disabilities” undersokt hur personal och personer
med intellektuella funktionsnedsittningar i
gruppbostidder upplever sin vardag. Dessutom
har hon undersdkt hur chefer i gruppbostidder
kan underlitta for de boende att vara delaktiga,
och hur anhdériga, gode méin och vinner beskriver
delaktighet.

Livet ar begransat och reglerat
Resultaten visar bland annat att personerna med
intellektuella funktionsnedsittningar beskriver
vardagslivet som nagot som pagar inom ett
begrinsat omrade med ménga regler och rutiner,
och som ger dem en kinsla av att de 4r beroende
av personalen. Personalen tycker att de saknar
arbetsmetoder som stddjer delaktighet, och st6d
fran chefer for att arbeta med det. Forfattaren
konstaterar att personalen vid gruppbostidder
behover nirvarande och handledande chefer som
ger tydliga riktlinjer och ledning hur personalen
ska arbeta for att stodja delaktighet. =k

Du kan ladda ner avhandlingen pa muep.mau.se

Foto: Pia Larsson


http://muep.mau.se/
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Halla dar!

RFSU driver ett projekt som heter Sex i
rérelse. Projektet vill vidga normer kring

sex, och inkludera grupper som personer
med funktionsnedséattning nar det géller sex.
Ett syfte ar ocksa att framja den sexuella
halsan fér dessa personer. Hanna Ofors pa

RFSU ar en av projektledarna.

Varfor startade ni Sex i rorelse?

RFSU har tre ledord som grundbult: alla har

ritt att vara, vilja, njuta. Vi sag att den hér

gruppen inte ingar i ”alla”, eftersom de varken far
sexualupplysning eller reella mojligheter att leva

ut sin sexualitet. Vi startade projektet i samarbete
med Stockholmsavdelningen av Forbundet Unga
Rorelsehindrade, men vi lyfte det snart till den
nationella nivan. Jag dr ocksa vice ordforande for det
nationella forbundet och talesperson i sexualfragor.

Vad gjorde ni inom Sex i rorelse?

Vi har dels tagit fram ett material som vinder
sig till malgruppen och dels haft traffar och
informationsméten. Materialet finns pa webbplatsen
sexirorelse.se, och namnet pd webbplatsen ar
”Om sex, funktion och att bryta mot normen”.
Dir finns texter och filmer kring teman som vi
har sett att unga fragar efter eller funderar kring.
Det handlar om dating, om att férsta kroppen,
hur den fungerar och hur man kan njuta av den,
om integritetsfragor och assistens. Hur har man
sex med en assistent i ndrheten? Nair vi varit ute
har vi haft bade samtalscirklar och mer regelritt
sexualupplysning.

Mycket av arbetet i projektet har handlat om att
utveckla metoder for att prata om sex med unga och
att forstd vad unga vill prata om. Sa vi har samarbetat
med Riksgymnasiet for rorelsehindrade och med
fritids- och ungdomsgarden Triffstugan, och har haft
vissa gemensamma aktiviteter med habiliteringen
och RBU - Foérbundet rorelsehindrade barn &
ungdomar. Vi har dven haft en dialog med unga
vuxna som pa olika sétt dr nira de hir personerna,
inom exempelvis skola och habilitering.

Vad sa de unga?

De tyckte det var kul att fa prata om det hér, att de
inte gjort det s mycket tidigare. De sa att det kiindes
bra att fa se hur det kan vara for ndgon som dem
sjalva. Men framfor allt motte vi en stor frustration
Over allt som inte fungerar nér det géller sex och
samlevnad for personer med funktionsnedséttning.
Att inte veta hur de ska hantera relationen till
assistenter, exempelvis. Och hur ska jag kunna
utforska min sexualitet om jag inte har hjalpmedel
att nd mig sjilv eller en partner?

Vill du peka pa nagot annat ni sett?
Avsexualiseringen. I samhillet i stort avsexualiseras
ofta dessa personer, och de unga har dérfor manga
ganger inte heller sett p4 sig sjdlva som sexuella
personer. Det finns en tydlig fordom att personer med
funktionsnedséttning inte ska ha ndgon sexualitet. Hir
far bade skolan och landstinget skirpa sig. Skolan ska
prata om sex och samlevnad med alla, och landstinget
far se till att ungdomsmottagningarna ér fysiskt
tillgéngliga, vilket de inte alls nddvindigtvis dr idag.
Man borde sluta ha en massa asikter om hur sexualitet
ska se ut. Och det hér ar ett problem som inte bara
funkisgruppen har. Sen vore det ju bra om de kunde
fa hjdlpmedel forskrivna. Den sexuella héilsan ér en
stor del av ens identitet. Det dr ocksa en viktig del

av hilsan, och gar mycket thop med den psykiska
ohilsan, som ocks4 dr ett problem som finns

i den hir gruppen. Och i alla andra grupper. sk

Du hittar Sex i rérelses webbplats pa sexirorelse.se

Du nar Hanna Ofors pa hanna.ofors@rfsu.se



https://sexirorelse.se/
mailto:hanna.ofors%40rfsu.se?subject=
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Personer med lindrig CP eller ryggmargsbrack kan ha svart att planera och genomféra vardagliga aktiviteter.

For dem kan det exempelvis vara en utmaning att ga och handla. CO-OP kan hjélpa dem bli battre pa det.

CO-OP forbittrar
formagan till
praktiskt tinkande

Personer med CP och ryggmargsbrack

kan ha svart att planera och genomféra aktiviteter.
En forskare har visat att metoden CO-OP

hjélper personerna att bli battre pa det

P ersoner med neurologiska funktionsnedsittningar aktiviteten och att det kan vara svart att ga vidare till

som cerebral pares, CP, och ryggmaérgsbrack nésta steg i aktiviteten. Om négot hinder som stor sa

har ofta svart att ta sig igenom sjilva processen att kan det vara svart att hitta traden i aktiviteten igen.

genomfora vardagliga aktiviteter. Det kan handla om

saker som att knyta skorna, hilla ordning hemma Pilotstudien gav valdigt bra resultat

eller ga och handla. Overarbetsterapeuten och forskaren Marie Peny
Skilet ar inte alltid de motoriska problem Dabhlstrand driver tillsammans med arbetsterapeuten

personen har. Det handlar ocksd om att det kan och forskaren Ann-Marie Ohrvall och en grupp

vara svart for personen att se hur hen ska starta andra forskare ett projekt dir de studerar och
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Kan vi hjalpa personer med de har
diagnoserna att sjidlva kunna gora fler
saker sa 0kar det deras delaktighet,
bade i sina egna liv och i samhallet.”

utviarderar en metod som de hoppas kan ge dessa
personer battre verktyg att hantera just vardaglig
problemldsning. Metoden heter CO-OP, Cognitive
Orientation to daily Occupational Performance.

—Tidigare har vi genomfort en mindre pilotstudie
med unga vuxna. Resultaten var fascinerande.
Testpersonerna blev battre pa i stort sett alla sétt vi
madtte pé, och deras sjilvtillit 6kade

Nu har Marie Peny Dahlstrand och hennes
kollegor gatt vidare och héller pa att genomféra en
storre studie.

En fraga om delaktighet

De grupper forskarna testar CO-OP p4 éar barn som
har ryggmargsbrack eller barn med CP som har
relativt god motorisk formaga, grupper som generellt
inte far sarskilt mycket stod av habiliteringen.

Bade Marie Peny Dahlstrand och Ann-Marie
Ohrvall sig i sin tidigare forskning att barnens
svarigheter paverkade deras autonomi. Detta gjorde att
de tillsammans ville testa CO-OP for dessa barn, som
ett sitt att utveckla barnens tinkande innan, under
tiden och efter att hen gor aktiviteten hen vill gora.

— Kan vi hjélpa personer med de hir diagnoserna
att sjdlva kunna gora fler saker si 6kar det deras
delaktighet, bade i sina egna liv och i samhallet.

Deltagarna bestimmer malen sjilva
CO-OP gér ut pa att deltagarna nar de mal de
sjilva vill n4.

— Malen kan vara att gora vildigt konkreta saker,
som att knyta sina skor, men kan ocksi handla om
mer organisatoriska aktiviteter, som att fa med
sig sina ldxor hem, kunna hitta pa okidnda platser,
aktivera sig i tid for att hinna saker, eller handla
och laga mat. Personer i de hir grupperna kan ha
svart att se och planera stegen i sddana vardagliga

aktiviteter.
Stilla fragor — inte beritta eller visa En konsekvens av CO-OP
For att deltagarna ska utveckla sina egna strategier ar att personerna far battre

stiller forskarna fragor deltagarna far reflektera sjalvfértroende.
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CO-OP gav deltagarna verktyg att 16sa dven andra problem &n de problem de aktivt tranade pa. De

gjorde att de fick en allmant storre tilltro till sin egen férmaga.

kring, som “hur gér man det hir?”, *varfor blev det
s& har?” eller ”kan man gora pa ndgot annat satt?”.

—Vi talar inte om vilka strategier eller planer de
ska ha. Vi hjidlper dem att 6va pa en generell strategi,
med ett mal, en plan, att gora, och kolla hur det blev.
Strategin ska ocksa fungera i andra miljder 4n den
vanliga.

Det ar viktigt att deltagarna far préva sina egna
planer, men att ocksa lira sig analysera vad som inte
fungerade och varfor.

— Om en person kommer med en plan som jag
kanske tycker dr orimlig si méste jag 4nda sdga “men
prova!”. Om den inte fungerade sa fragar jag varfor
den inte funkade. Det 4r bara de sjdlva som hittar det
sitt som passar for dem.

Far storre tilltro till sin egen formaga
Resultaten hittills har varit fascinerade, siger Marie
Peny Dahlstrand.

— I pilotstudien med unga vuxna sag vi att
det hiande saker pa alla nivéer, nir det géller att
uppna sina mal, hur de genomférde och planerade
aktiviteterna. Vi sag ocksa att deltagarna fick verktyg
att 16sa dven andra problem, och fick ett nytt sétt att
forhalla sig till sitt eget tinkande.

Det ledde bland annat till att de fick en mycket
storre sjélvtillit och vigade ge sig pa saker de inte
vagat tidigare.

I den storre studie de arbetar med nu har
forskarna fatt vildigt mycket positiva reaktioner fran
foraldrar.

— Manga har sagt att de sett en otrolig fordndring
pa sina barn, att de mycket lattare gér fran tanke till
handling. Habiliteringspersonalen ser ocksa samma
fordndring.

Marie Peny Dahlstrand dr noga med att papeka
att studien inte ar fardig 4n, men att resultaten ser
vildigt lovande ut. De hoppas kunna sammanstélla
resultaten for att publicera dem under véren. =i

Marie Peny Dahlstrand arbetar

pa Regionhabiliteringen, Drottning
Silvias barn-och ungdomssjukhus
Goteborg, samt pa Sahlgrenska
Akademin, Sektionen fér Halsa
och Rehabilitering.

Foto: Josefin Bergenholtz,
Goteborgs universitet.
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Viktigt upptacka autism
och ADHD hos barn med
Downs syndrom tidigt

» Drygt vart tredje barn med Downs Syndrom har

autism eller ADHD. Det ar dessutom vanligare med
autismspektrumtillstind hos barn med Downs Syndrom an
man tidigare trott. Det visar Ulrika Wester Oxelgren i sin
avhandling fran Uppsala universitet, ”Intellectual Disability
and coexisting Autism and ADHD in Down syndrome — a
pupulation-based study”. Dér visar hon att fler barn och
familjer kan fa ratt stéd och béttre vardagsliv genom att man
tidigt uppticker ADHD och autismspektrumtillstind hos
barn med Downs Syndrom. Hon foreslar darfor att varden
ska undersoka alla barn med Downs syndrom vid tre till fem
ars alder for att ta reda pa detta.

Ulrika Wester Oxelgren konstaterade i sin avhandling
ocksa att tondringarna hade en svarare grad av intellektuell
funktionsnedséttning dn de yngre barnen. Déarfor
rekommenderar hon att barnen bor erbjudas en ny
utvecklingsbedomning infor hogstadiet.

Intervention utvecklade barnens formagor

De barn som i studien diagnosticerades med
autismspektrumtillstdnd erbjods att delta i ett
interventionsprogram. Interventionen fokuserade pa
kommunikation och fritidsaktiviteter. I programmet fick varje
barn individuella madl, och fick déirefter trina i tre ménader
hemma och i skolan. Malen kunde exempelvis vara att kunna
vara med och spela ett spel hemma eller duka bordet infor
middagen. Utvirderingen visade att barnen nadde nya mal

och hittade nya férméagor, samtidigt som fordldrarna upplevde

positiva effekter av interventionen. s

Du kan ladda ner avhandlingen pa diva-portal.org

Foto portrétt: Elisabet Tysk
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Barbara
sensorer kan gora
behandling mer
individualiserad

» Det finns i Sverige minst 60 000

personer som har epilepsi, och ungefir

20 000 personer som har Parkinsons.
Dongni Johansson Buvarp fran Goéteborgs
universitet har funnit att det gar att ge dessa
personer battre behandling genom att med
bérbara sensorer kontinuerligt f6lja deras
symptom under ldngre tidsperioder och i
naturliga och vardagliga miljoer, i stillet for
vid glesa bedémningar pa vardinréttningar.
Det gor ocksa att patienten blir mer delaktig
i sin egen behandling.

Bittre effekter av likemedlen
Resultaten visar bland annat att den
kontinuerliga méitningen gjorde att
anviandarna battre kunde justera sina
likemedelsdoser, och pa det séttet fa
battre effekter av ldkemedlen. Hon har
publicerat resultaten i sin avhandling
”Wearable sensors for monitoring Epilepsy
and Parkinson’s disease”, ddr hon studerat
hur béirbara sensorer kan anviandas for att
kontinuerligt méta rorelser hos patienter
med epilepsi och Parkinsons sjukdom. sk

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

Foto: Josefin Bergenholz lllustration: Niina Hernandez
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Nasta nummer...

... av Forskning om funktionshinder
pagar utkommer vecka 11.

12-13 FEBRUARI

Goteborg, Sverige

Pathways to inclusive and equitable quality
education for people with disabilities: Cross context
conversations and mutual learning.

Information: ips.gu.se/piged

28-29 FEBRUARI

Budapest, Ungern

2nd European Autism Congress: A Step Towards Global
Autism Awareness & Accelerating Recovery.
Information: autism.conferenceseries.com

2-3 MARS

Honolulu, Hawaii, USA

35th Annual Pacific Rim International Conference on
Disability and Diversity.

Information: pacrim.coe.hawaii.edu

4-9 MARS

Orlando, Florida, USA

14th ISPRM World Congress (International Society of
Physical and Rehabilitation Medicine) - Connecting
People, Changing the World.

Information: www.isprm.org/congress/14th-isprm-

world-congress/

1-4 JUNI

Pittsburgh, Pennsylvania, USA

AAIDD 2020 Annual Meeting (American Association

on Intellectual and Developmental Disabilities):
Technology as a Tool to Enhance Services, Support,
and Health Equity.

Information: aaidd.org/education/annual-conference

17-20 JUNI

Poznan, Polen

32nd European Academy of Childhood Disability
Annual Meeting 2020.

Information: www.eacd2020.org

22-25 JUNI

Goteborg, Sverige

International Mobility Conference (IMC17): Challenges
for an Inclusive Society.

Information: ips.gu.se/english/cooperation/

conferences/imci7

1-6 AUGUSTI

Cancun, México

19th Biennial Conference of the International Society
for Augmentative and Alternative Communication
(ISAAC): Communication Beyond Borders.
Information: www.isaac-online.org/english/

conference-2020/
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