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Fibromyalgi kan vara
en autoimmun sjukdom

» Fibromyalgi r ett av vdra vanligaste sméartsyndrom.
Syndromet orsakas av att nervsystemet inte

reglerar smérta som det ska, utan istéllet forstarker
smaértsignaler. Tillstdndet leder ofta till 1ag livskvalitet
for de som drabbas. Men ganska lite dr kidnt om hur
och varfor nervsystemet fungerar sa.

Nu har Eva Kosek, overldkare vid Akademiska
sjukhusets smértcentrum och professor vid Uppsala
universitet och Karolinska institutet och Camilla
Svensson, professor vid Karolinska institutet,
tillsammans med kollegor upptéckt att fibromyalgi
skulle kunna vara en autoimmun sjukdom.

Finns idag inga bra behandlingar

De har sett att ungefér hilften av patienterna med
fibromyalgi har antikroppar som kan framkalla ett
fibromyalgiliknande tillstand hos djur. Det &r ocksa
vanligt att patienter med svérare former av fibromyalgi
har hoga nivaer av dessa antikroppar.

Nu ska forskarna kartlagga vilka sjukdoms-
mekanismer som kan kopplas till dessa antikroppar.
Dessa kunskaper kan pa sikt eventuellt leda till nya
behandlingar som riktar sig mot immunforsvaret. Det
finns idag ingen behandling som botar fibromyalgi, och

Fibromyalgi &r bade vanligt och orsakar mycket
lidande. Darfor vore nya séatt att behandla syndromet
valdigt valkommet.

de ldkemedel som finns dr inte sdrskilt effektiva. Darfor
skulle ett nytt sétt att angripa tillstdindet vara mycket
vilkommet for alla som ér drabbade av det. =

Eva Kosek, till vanster. Camilla Svensson, till héger.

Foto Eva: Mikael Wallerstedt
Foto Camilla: Ola Danielsson
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Normkritiken maste

in ocksa nar det giller
neurodiversitet

Personer med autism och adhd
har ett annat satt att fungera.

Vi madste gynna det séttet,

inte forsdka férandra personerna.

unskapen om autism och andra neurodivergenta

funktionssitt som exempelvis adhd har 6kat
mycket de senaste decennierna. Det har ocksa
gjort att antalet som far en sddan diagnos har okat.
Manga med autism eller adhd kan med mer eller
mindre stod — eller inget — klara sig bra i samhillet.
Men sambhillet sédtter ocksa upp ménga hinder for
personer med exempelvis autism eller adhd.

— Det dr vanligt att autism och adhd beskrivs
utifrdn neurotypiska sitt att vara social,
kommunicera och fokusera, siger Hanna
Bertilsdotter Rosqvist. Dessa framstélls generellt som
det ”normala”, det "ménskliga”. Alla andra blir da
konstiga, och mindre ménskliga. Och da blir givetvis
bemotandet lite sadér.

Hanna Bertilsdotter Rosqvist dr docent 1
sociologi vid Sodertérns hégskola, ddr hon
forskar om identitet och neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar.

Likheter med hbtq+-rorelsen
Hanna Bertilsdotter Rosqvist ser vildigt tydliga
paralleller mellan neurodiversitetsrorelsen och
hbtq+-rorelsen. Hon menar att neurodiversitets-
rorelsen bara dr 1 borjan av den viag dir hbtq+-
rorelsen kommit ganska langt.

— Idag ar det sjalvklart att hbtg+-personer for
sin egen talan, inte deras heterosexuella fordldrar
eller psykologer. Queerforskningen betonar

ocksa att heteronormativiteten édr problemet, inte
ickeheterosexualitet.

Det gor bland annat att den 6kade risken for
psykisk ohélsa bland hbtq+-personer ses som
konsekvenser av stigma och diskriminering och
inte som ndgot som beror pa att personen inte
r heterosexuell. Ddremot ses neurodivergenta
personers 0kade risk for psykisk ohilsa fortfarande
som en konsekvens av att personen inte ir

neurotypisk.
a ..
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Det ar idag sjalvklart att personer som inte &r
cis-hetro har samma ratt som andra att vara sig
sjalva. Sa ar det inte fér neurodivergenta.
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Neurodivergenta har andra satt an neurotypiska att hantera exempelvis information, stérningar fran

omgivningen och sociala situationer. For att skapa ett dragligt samhalle dven fér neurodivergenta maste

samhaéllet och dess institutioner anpassa sig sa de ger neurodivergenta rimliga méjligheter att fungera dar.

Har autism eller ér autist?
Det finns en diskussion inom neurodiversitets-
rorelsen om hur funktionssittet ska beskrivas. Det
finns flera varianter som olika personer kidnner sig
mest bekvima med, som ”person med autism” eller
?autistisk person”. Hanna Bertilsdotter Rosqvist ser
sig sjdlv som autist.

— For mig har det tagit lang tid att forsta att jag
ar autist, att jag har ett autistiskt funktionssitt.
Men genom att jag insdg det sd har jag kunnat
gOra fordndringar i mitt liv som gor att jag
forhoppningsvis inte kommer att bli utbrand, som
gOr att jag nu mer lever med min kropp d4n mot den.

Kraschar nir forvintningar inte matchar
formagorna

Hur mycket eller lite stoédbehov en neurodivergent
person har varierar ofta 6ver livet och med
livssituationen.

— Har man tur och hittar ett livssammanhang
som passar en och far mojlighet att arbeta under de
omstdndigheter som passar si dr det littare.

Men manga autister hamnar i1 ”autistisk
utbrinning” nér de befinner sig i en omdjlig
livssituation, ett syndrom som anses bero pa kronisk
stress och att forviantningarna och formégorna inte
stimmer §verens.

—Till exempel ar det skitdaligt att inte vara
neurotypisk i ett typiskt klassrum. Neurotypiska
personer har ldttare for att sortera bort sinnesintryck,
vilket gor att de kan fokusera pé att ldra sig det som
skolan vill ldra ut och behover inte hantera en massa
sensoriska barridrer.

For mig har det tagit lang tid
att forsta att jag ar autist, att jag
har ett autistiskt funktionssiitt.
Men genom att jag insag det sa
har jag kunnat gora foriandringar
1 mitt liv som gor att jag
forhoppningsvis inte kommer
att bli utbrind.”

Kanske en bittre skola for alla

Skoldagen ir uppbyggd kring ett neurotypiskt sétt
att kommunicera pé och vara social pa, exempelvis
under grupparbeten och under raster. Det dr
manga fokusbyten, och det finns en viss typ av
processtempo.

— Neurodivergenta personer ir ofta intressedrivna
i sitt lirande. Det innebér att de ofta har létt att 1dra
sig sant som de ir intresserade av och géirna vill ga in
djupare pa just det.

Sa Hanna Bertilsdotter Rosqvist skulle girna se att
klassrum och platser for raster blir mindre sensoriskt
”bullriga”, och att skolan forbéttrar mojligheterna
for personer som har olika sétt att ldra sig. En skola
som ir mer anpassad efter neurodivergenta, och da
exempelvis mer fokuserad pa att undervisningen ska
vara intressant, kanske till och med ir en bittre skola
for alla.



Normkritiken maste in dven hir!
Idag &r det ldtt hédnt att neurodivergens behandlas
utifran malet att det inte ska synas, sdger hon, och
att insatser som riktas till unga autister ofta handlar
om att lira dem att délja sin autism genom att de ska
ldra sig att bete sig pa ett mer neurotypiskt sitt. Men
det innebir ocksé att autisten far trycka undan bade
sina autistiska behov och sina uttryck fér autism, som
exempelvis att visa sin glddje och iver genom att vifta
med hinderna. Men att stindigt dolja sin autism &r
givetvis negativt for personens egen utveckling och
sjalvforstaelse.

— Man kan fa svart att dlska sig sjdlv. Och nér det
inte ldngre gar att hantera miljon man befinner sig
i kan det ga sa langt att man kraschar. Inom hbtq+-
rorelsen har motsvarande fenomen beskrivits som
att vara i garderoben, att lira sig att inte visa sin
ickeheterosexualitet Oppet fOr att inte utsétta sig for
risken att bli diskriminerad av heterosexuella.

Oppnare diskussion om autism
Det ar uppenbart att det finns personer som behover
st6d, inte minst eftersom mycket i samhaéllet 4r svart
att hantera for en autist. Men stddinsatser ir ofta
formulerade utifran vad neurotypiska personer tror
att autister behdover.

— Men det ar viktigt att autister sjédlva far bade vara
med om att utforma och utféra sddana stodinsatser.

Exempelvis behover skolan i mycket storre
utstrdckning ta med neurodivergenta ldrares och
neurodivergenta elevers perspektiv i diskussioner om
deras situation och behov, sdger hon.

— Idag ar fa av de autister som &r verksamma
exempelvis som lidkare, psykologer, socionomer
eller larare sjdlva 6ppna om sin egen autism p4 sin
arbetsplats. Om fler kom ut som autister och bdrjade
formulera insatser och forhallningssétt i samrad
med autistiska elever, klienter och patienter si tror
jag att stodinsatserna skulle bli mer effektiva, och
barridrerna i till exempelvis hélso- och sjukvarden for
autister skulle minska.

Vi har en massa grejer vi
kan och ar bra pa i Sverige.
Vi maste bara anvanda det vi
har och kan dven pa den
har gruppen.”
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Om skolan anpassades for att fungera battre for
neurodivergenta skulle den kanske bli battre dven
for neurotypiska.

Vi har manga verktyg — det giller bara att
anvinda dem

Hanna Bertilsdotter Rosqvist har 4nda gott hopp om
utvecklingen i Sverige.

—Vi har en massa grejer vi kan och ér bra pa i
Sverige. Vi har normkritiska pedagogiska verktyg, bra
anti-diskrimineringspolicys och sa. Det finns verktyg.
Vi méste bara anvdnda det vi har och kan dven pa
den hir gruppen. Och inse att vi ska frimja
neurodivergenta ungas utveckling
pa samma sétt som vi frimjar
neurotypiska ungas utveckling. =i

Du kan lasa mer om neuro-
divergens pa www.attention.se
och www.autism.se

Hanna Bertilsdotter Rosquist. Foto: Kim Bergstréom


http://www.attention.se
http://www.autism.se
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Hur foréldrar pratar med barn och kring barn paverkar barnens sprakliga utveckling mycket.

Sprakutvecklingen under barnaaren far i sin tur konsekvenser fér hela deras liv.

Bittre sprakmiljo ger
barn ett bittre sprak

Det ar viktigt for sma barn vilka ord de hor

och hur vuxna pratar med dem.

Forskare har skapat en intervention

som ska hjalpa foraldrar att utveckla sina barns sprak.



Sprék som sma barn hor paverkar hur deras
sprak utvecklas. Sprakutvecklingen under
barnadren far i sin tur konsekvenser for hela deras
liv. Logopeden Ulrika Lofkvist har tillsammans
med forskningskollegor drivit ett pilotprojekt
dér de utvecklat och utvirderat interventionen
Prevention Education Program for Parents — PEPP.
PEPP har som mal att gora fordldrar till barn med
horselnedséttning mer medvetna om vad i barnens
sprakmiljé som &r viktigt for deras sprakutveckling,
och hur de som f6érdldrar kan gynna den.

— Resultaten i pilotprojektet dr vildigt positivt,
siger Ulrika Lofkvist. Det ar vildigt kul att se att det
ger s tydliga resultat for fordldrarna.

LENA miiter den talade sprakmiljon
Sprakmiljon dr allt barnen hor i sin omgivning och
det sprak de interagerar med andra med. Det kan
vara ord barnen hor i forbigdende nir de leker. Det
kan vara att ndgon pratar med barnet och barnet
svarar, sd kallade turtagningar — férdlder och barn
som turas om att prata.

— Just turtagningar &r sarskilt viktiga, sdger hon.
Det ar lite av den magiska ingrediensen, dven om det
givetvis ocksa &r viktigt att hora och ldra sig manga
olika ord.

Eftersom sprakmiljon ér sa viktig for barns
sprakliga utveckling ar det givetvis véldigt intressant
att hitta och ta fram verktyg for att mita sprakmiljon.
Ulrika Lofkvist har arbeta med ett verktyg som heter
LENA, Language environment analysis.

Registrerar allt under en dag

LENA bestér bland annat av en liten bérbar digital
sprakprocessor som registrerar barnets sprakmiljo
hemma. Den kan kdnna igen ord, om det ir en
kvinnorost, en mansrost eller en barnrost, och kan
ocksa kdnna igen vad barnet sjilvt sdger. | LENA
ingér ocksa ett avancerat analysprogram.

LENA-dosan spelar in upp till 16 timmar, si det
gar att mata vad barnet hort under en hel dag. Nar
métningen dr gjord skickar fordldrarna in dosan till
Karolinska, dér Ulrika Lofkvist och hennes kollegor
laser av apparaten.

— Det tar ca 1,5 timme att analysera en inspelning.
Det ir en fantastisk vinst jimfort med om vi skulle
transkribera! Vi far d4 ut antalet ord per dag,
antal turtagningar, antal barnyttranden och antal
vuxenord.

LENA miter ocksa andelen tystnad, buller, horbar
skdarmtid samt tid da talsprak hors néra eller pa
langre avstand.
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Det tar ca 1,5 timme att
analysera en inspelning.
Det ar en fantastisk vinst
jamfort med om vi skulle
transkribera!”

PEPP ger aterkoppling till férdldrarna
Utifran LENA skapade sedan Ulrika Lofkvist
och hennes kollegor 12-veckors interventionen
PEPP. Interventionen bygger pa etablerad
forskning och etablerade erfarenheter kring LENA
och pa principerna for tidig, férebyggande och
familjecentrerad intervention.

I pilotprojektet tréaffar forskarna fordldrar till barn
med horselnedséittning en gang i veckan under
12 veckor och gar dé igenom resultatet av
métningarna. Barnen i PEPP-projektet har en
nyupptickt horselnedsittning och dr 0-6 manader
gamla nér de borjar interventionen. Det gors ocksa
en uppfoljning efter 6 manader.

Tydliga grafer ger bra aterkoppling

Fran inspelningarna far forskarna kurvor fér hur
sprakmiljon sett ut, och fordldrarna far ocksa skriva
ett enkelt schema for vad de gjort under dagen.
Utifran detta diskuterar forskarna med fordldrarna
om hur barnets sprakmiljo sett ut under dagen
maétningen gjordes.

Med hjalp av foraldrautbildningen PEPP far
foraldrarna veta hur de ska gora for att stodja
barnens sprakutveckling.
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—Vi kan fa reaktioner som ”QOj, pratar vi sd hir
lite? Blev det s& mycket skirm? Men det hér var bra,
kan vi gbra mer sa hiar? Gora mer turtagningar?”.

Sen far fordldrarna med sig aterkopplingen hem,
och efter ett tag gor de en ny mitning for att se om
det blivit nagon fordndring.

Vi tinkte att det kanske
fanns en viss skillnad. Men den
var betydligt storre dn vi trott.
De kvinnliga vardnadshavarna
pratade mer dn dubbelt sa
mycket med barnen.”

Pappor behéver prata mer med sina barn
En sak som forskarna undersokt tidigare var om
det dr nagon skillnad pa hur mycket mammor och
pappor pratar med de smd barnen.

—Vi tinkte att det kanske fanns en viss skillnad.
Men den var betydligt storre dn vi trott. De kvinnliga

A - e

vardnadshavarna pratade mer dn dubbelt s& mycket
med barnen.

Erfarenheten fran pilotstudien var inte att
papporna inte var inblandade, men ansvaret
foraldrarna tog foljde etablerade genusmonster.
Fran kliniker har de kunnat se att papporna
tar kommandot nir det géller tekniken medan
mammorna tar kommandot hos logopeden.

— Det hir monstret gick uppenbarligen igen i
hemmamiljon, att mammorna skotte betydligt mer
av den sprékliga miljon.

Spraket bygger ocksa relationer
Vad spelar det da for roll om barnen far prata mycket
mer med den ena fordldern? Ord som ord kan man
kanske tidnka.

— Det handlar dven om att tidigt bygga en
relation till férdldern. Pappor kan ocksé ha ett annat
ordférrad 4n mammor. Det dr vil ytterligare ett
kvarvarande genusmonster, men vi vet att det &r sa.
Det finns ocksé forskning som visar att papporna
utmanar barnen mer sprakligt, och det kan vara bra

for barnets kognitiva utveckling.

Forskning visar att pappor generellt pratar mycket mindre med sina barn &n mammor.

Det kan vara daligt fér barnens sprakliga utveckling, och det paverkar ocksa de band

barnen knyter med sina foraldrar.



Det finns ocksa forskning
som visar att papporna
utmanar barnen mer sprakligt,
och det kan vara bra for
barnets kognitiva utveckling.”

Inte ovanligt med vildigt mycket skarmtid
Forskarna har i forstudier sett exempel pa smé barn
som har vildigt mycket skdrmtid.

— Skiarmtiden dr forlorad tid for interaktion och
turtagningar. Det gor att barnen far hora farre
vuxenord och inte far 6va pa turtagningar lika mycket.

Foraldrarna i ett sdidant exempel blev ganska tagna
nér de sag hur det sag ut.
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— En manad senare sag det helt annorlunda ut!
Det var fler turtagningar och mindre skdrmtid, och
horapparaterna var pa hela dagen.

Storre studie pa gang
Ulrika Lofkvist beridttar att fordldrarna som deltagit
i PEPP har varit vildigt n6jda. Men hon sidger ocksa
att det behovs fler studier.
— Det finns redan en del hérselmottagningar

som anvinder LENA. Men det behovs stérre och
jamforande studier for att se att det faktiskt 4&r PEPP
som orsakat resultaten. Sddana studier
planeras ocksa nu.

Ulrika Lofkvist

Foto: Shane David Colvin

Psykisk ohélsa vanligt
aven bland elitidrottare

» Minga ménniskor lider av psykisk ohélsa kortare
eller langre perioder av sina liv. Detta géller i &nnu
hogre grad elitidrottare. Det visar Cecilia Akesdotter
i sin avhandling ”Psychiatric disorders in Swedish
elite athletes: prevalence, comorbidity and life
stories” ddr hon undersokt psykiatriska diagnoser
och psykisk ohilsa hos svenska elitidrottare.

Stigmatiserat att ma psykiskt daligt

Bland 333 svenska elitidrottare pa landslagsniva
hade néstan en av fem haft depressions- eller
angestsymtom vid en given tidpunkt, ndstan en av tio
hade en psykiatrisk diagnos, och 6ver hilften hade
matt s psykiskt daligt att det paverkat deras férmaga
att fungera.

I en annan studie av 221 elitidrottare som sokt
hjilp sa hade sju av tio angestrelaterade diagnoser,
hilften depressiva diagnoser och en av fyra
dtstOrningar.

Cecilia Akesdotter intervjuade dven fem
elitidrottare som tidigare fatt en psykiatrisk diagnos
om deras upplevelser. Resultatet visar att det ar
stigmatiserat inom elitidrotten att prata om att man
mar psykiskt daligt. Det ses som en svaghet, och
personer som mér psykiskt déligt behdver ta pa sig en
mask for att dolja hur de egentligen mar. =i

Psykisk ohélsa # psykisk sjukdom

WHO definierar psykisk halsa som psykiskt
valbefinnande dar individen kan férverkliga sina
mojligheter, klara av vanliga pafrestningar, arbeta
produktivt och bidra till samhallet. Psykisk halsa
ar alltsd inte detsamma som franvaron av psykisk
sjukdom.

Du kan ladda ner Cecilia Akesdotters
avhandling pa www.diva-portal.se

Foto: Thomas Carlgren



http://www.diva-portal.se
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Komlgang hjilper
fordldrar till barn med
flerfunktionsnedsittning

Forskaren Anna Rensfeldt Flink har studerat
en foraldrautbildning i kommunikation som kallas Komlgang.

Den hjalper foraldrar till barn med flerfunktionsnedsattning

att kunna kommunicera battre med sina barn.

B arn och ungdomar med flerfunktionsnedséittning
ar en vildigt utsatt grupp, dven jamfort med

den generellt utsatta gruppen personer med
flerfunktionsnedsittning. Flerfunktionsnedséttning
innebir att de har en kombination av omfattande
intellektuell och motorisk funktionsnedsittning. Det
ar ocksa en liten grupp, och det dr stor spridning pa
vilka problem barnen och ungdomarna har.

— Det gor att de inte passar in i mallen f6r stora
studier, och att de darfor néstan aldrig ingar i
forskning, sdger Anna Rensfeldt Flink. Det f6ljer ofta
med andra nedséttningar och medicinska problem.

Deras stora och speciella behov gor det ocksa extra
svart att forska pad dem. S4 det 4r en skor och vildigt
utsatt grupp med manga insatser.

Anna Rensfeldt Flink ér logoped och disputerade
forra aret pa en avhandling om utmaningarna med
att kommunicera just med barn och ungdomar
med flerfunktionsnedséittning. Avhandlingen heter
”Children with severe or profound intellectual
and multiple disabilities — characteristics and
communication interventions”, och hon lade
fram den vid Sahlgrenska akademin, G6teborgs
universitet.



Kommunikationen maste vara

vildigt konkret

Barn och ungdomar i den hir gruppen kommer
sannolikt aldrig att utveckla en formaga att prata.

— Det gor att kommunikationen alltid kommer
vara véldigt konkret, och véldigt hir och nu. Det kan
handla om att som fordlder anvinda enstaka ord,
anvianda gester, peka pa bilder och liknande. P4 sina
sétt liknar det kommunikationen med smé barn innan
de lar sig tala.

Men barnen samlar allt eftersom p4 sig
erfarenheter och kunskap, vilket pa sikt kan forbéattra
deras forméga att kommunicera.

— Samtidigt fir personerna ofta ganska individuella
sétt att uttrycka sig pa. Sa det behdvs ofta att en
nérstdende dr med for att varden eller habiliteringen
alls ska kunna tolka personerna.

Komlgang ger forildrarna stéd
I sitt avhandlingsarbete undersdkte Anna Rensfeldt
Flink bland annat en foridldrautbildning som kallas
Komlgéang, dir ett av kursmomenten handlar om
alternativ och kompletterande kommunikation, AKK.
Under utbildningen traffas foréldrar till 5-10
barn vid 7-8 tillfillen. De far beskrivningar av hur
kommunikation fungerar, hur barns kommunikation
utvecklas och hur de som forildrar kan anpassa sig
till det, och vad barn behéver kunna for att fortsétta
utveckla sin kommunikation.

Det idr viktigt att satta sma,
sma mal, att 6ka formagan
att forsta kommunikation i
konkreta situationer, att de
runt barnen lir sig bli tydliga
och ar vildigt lyhorda for hur
barnet kommunicerar.”

Maste vara vildigt lyhord

Foraldrarna far ocksa lira sig strategier de kan
anvinda for att stimulera barnens kommunikation.

— Det ér viktigt att sidtta smd, sma mal, att 6ka

formagan att forstd kommunikation i konkreta
situationer, att de runt barnen lar sig bli tydliga och
ar valdigt lyhorda for hur barnet kommunicerar. Sa
végen till att barnen ldr sig &r att fordldrarna lir sig.
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Barn med flerfunktionsnedsattning utvecklar ofta
inget tal. Men de kan anda fortsatta utveckla sin
kommunikation om de ges méjligheter till det.

Forildrarna lir mycket av varandra
Utbildningen ger ocksa mycket utrymme for
foraldrarna att ldra av varandra.

— Det ér alltid valdigt positivt for fordldrar. Men
det 4r nog extra mycket vért for forédldrar i den hér
gruppen. De ér vana att de ar de enda med sina
utmaningar. Darfor blir det véldigt stort for dem att
vara med andra som édr i en liknande situation.

Men att barnen och férdldrarna har sa unika
utmaningar stéller ocksd stora krav pa kursledare och
Kliniker att anpassa utbildningen si alla kdnner sig
motta, konstaterar hon.

Olika forildrar tar med sig olika saker
Eftersom barnen har si stora problem och utvecklas
sa langsamt blir det ocksa svart att méta fordndringar.
Daérfér har Anna Rensfeldt Flink svart att peka pa
definitiva resultat av utbildningen.

— For ett par med ett ganska litet barn blev
det en aha-upplevelse att det faktiskt finns
kommunikationshjdlpmedel och att det de som
fordldrar gor spelar roll. S& vad fordldrarna far med
sig beror nog mycket pa var i sitt fordldraskap de
befinner sig. Och da behévs det en skicklig kursledare
for att kunna mota alla foréldrar. =k

Du kan ladda ner Anna Rensfeldt
Flinks avhandling p&

www.gupea.ub.gu.se
Foto: Anders Flink
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Storre risk for barn med
funktionsnedsittning att
bli utsatta for overgrepp

Barn med funktionsnedsattning

har dubbelt sa stor risk som andra barn
att bli utsatta for évergrepp.

Det visar en rapport som forskare skrivit.

et finns valdigt lite forskning om hur utsatta

barn och ungdomar med funktionsnedséittning
ar for vald, sexuella 6vergrepp och exploatering.
Men under de senaste aren har det kommit nagra
rapporter om detta. En av dessa dr ”Mer utsatta
dn andra — om vald och 6vergrepp mot barn med
funktionsnedséttningar”. Carl Goran Svedin dr en av
forfattarna till rapporten. Han ir affilierad professor
vid Marie Cederschiold hogskola och har sedan
mitten av 90-talet forskat om barn som farit illa.

Fordubblad risk
Forskarnas studie visar att barn och ungdomar
i den hir gruppen har en férdubblad risk att bli

Stodet foraldrar till barn med funktions-
nedsattning far ebbar ofta bort efter nagra
ar. Men utmaningarna férsvinner inte.

utsatta néstan oavsett typ av overgrepp. Barn med
neuropsykiatriska tillstand ar extra utsatta, liksom de
som har ett psykiatriskt tillstdnd.

Det ar svart att veta exakt varfor.

— Men om man inte riktigt forstar det har med
sexualitet sd Okar sdkert risken att bli manipulerad
till sexuella handlingar, sdger Carl Goran Svedin.
Dessa barn och ungdomar far ocksa ofta mindre
information om sex och samlevnad 4n andra barn.
En person med motorisk funktionsnedséttning kan
exempelvis ha svart ta sig bort fran situationen.

Om man inte riktigt forstar
det hiar med sexualitet sa 6kar
sikert risken att bli manipulerad
till sexuella handlingar.”

Stodet till foraldrarna forsvinner allt
eftersom

Dessa barn och ungdomar l6per dven en storre risk
for fysisk misshandel.

— Det kan finnas manga skal till att det blir s&.
Ofta kan grundorsaken vara att fordldrarna inte
orkar med sin situation. De blir utmattade, kdnner
sig laimnade av samhillet med barn som kréver all
tid. D4 ar det lattare att barnen réakar illa ut.

Det ér forstaeligt men inte urséktligt, sdger han.

— Detta problem skulle sikert minska om inte
stodet till den hér gruppen vore sé eftersatt, 4ven
stodet till fordldrar att orka med eller forsta.



FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 13

cutkatts B

Olika typer av avlastning skulle kunna vara valdigt mycket vart for foréldrar till barn med

funktionsnedséttning. Sddan avlastning kan exempelvis vara weekend-kollos eller avlastningsfamiljer.

Forildrarna far ofta vildigt bra stéd i bérjan med
sitt barn, sdger han. Det stodet tunnas sedan ut.
Men problemen foérsvinner inte, utan dndrar bara
karaktér.

— Ett sétt att atminstone delvis komma
tillrdtta med det kan vara att ge habiliteringen ett
uppfoljningsansvar. Bara att de ringer upp och
fragar hur du maér skulle sdkert fanga upp en del,
och ir vildigt enkelt att gora.

Andra sétt kan vara att i betydligt storre
utstrickning erbjuda avlastningsfamiljer, weekend-
kollos och andra typer av avlastning.

Detta problem skulle sikert
minska om inte stodet till den
har gruppen vore sa eftersatt,
dven stodet till forialdrar att
orka med eller forsta.”

Svart att ta sig igenom rittsviasendet
Problemen finns dven nir barnen ska fa uppréttelse.

— Barn med olika typer av funktionsnedsattningar
har svarare att gora sig rittvisa i forhor och sa. Det
gOr att eventuella anmélningar mindre ofta gar vidare
om det inte ocksa finns teknisk bevisning. S& de ar i
underldge pa manga sitt.

Han berittar att barn med intellektuell
funktionsnedséttning inte finns med i rapporten,
eftersom de ofta inte gér i den vanliga
gymnasieskolan.

— Darfor fingas de inte upp av véra enkéter. Men
vi har sOkt pengar for en riktad undersdkning fér den

gruppen.

Aven barnen behéver bittre stod

Han aterkommer till att stodet till barnen sviktar,
sarskilt nér det géller just barn med neuropsykiatrisk
funktionsnedséittning.

—Vi kan se att barn med neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning far ganska daligt stod nér vi
jamfor med andra grupper, exempelvis barn med
synnedsittning eller hérselnedsittning. Barn-
och ungdomspsykiatrin, BUP, skulle kunna bli
betydligt bittre pa att mota dem, samarbetsytorna
mellan BUP och andra stédformer skulle kunna
vara betydligt bittre, och vi mdste bli bittre pa att
utveckla behandlingsmetoder som riktar sig till dem.

Informationen till de hir grupperna behéver ocksa
bli béttre, sdger han.

— Den ska béde vara tillginglig och fungera for
de som behover det. Det kan exempelvis betyda
att den ska finnas pa lattldst svenska. Staten borde
skjuta till medel till organisationer som kan ta fram
sant material. Det borde dven ingd mer kunskap, om
vad en funktionsnedséttning innebir och om hur de
kan leda till utsatthet, i alla utbildningar i vard pa
hogskolorna.

Du kan ladda ner Carl Géran
Svedin — med flera forfattares -
rapport p4 www.mfd.se

Foto: Marie Cederschidld hogskola
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Allt battre behandlingar
for barnreumatism - men
fler studier behovs

» Varje ar diagnosticeras runt 300 barn under 16 ars
alder i Sverige med barnreumatism. Sjukdomen gar
inte att bota, 4ven om det idag finns betydligt battre
behandlingar én for 10-15 ar sedan. Men forskningen

behover intensifieras och behandling séttas in tidigt,
menade forskare pd Akademiska sjukhuset i samband
med Internationella Barnreumatikerdagen tidigare i ar.

Stirka den translationella forskningen
Lakarna vill kunna skriddarsy behandlingar for varje Mer forskning skulie sannolikt leda till battre
individ, med hjélp av resultat fran blodprover, kliniska
fynd och éarftlighet. Men det behdvs mer kunskaper
och bittre redskap for att battre kunna individanpassa
behandlingar pa det séittet. Exempelvis dr det sannolikt stora vinster att hdmta av att stdrka den s kallade

viktigt att komma igang med behandling tidigt, och en translationella forskningen, dir forskningen ar bade

och mer individanpassade behandlingar.

pégaende studie pekar pa att en anti-inflammatorisk preklinisk och klinisk. =
kost skulle kunna minska besviren.

Forskare och laka1.*e vet idag vildigt lite om varfor Las mer pa reumatikerférbundets
barn fir barnreumatism. Béttre kunskaper om webbplats www.reumatiker.se
orsakerna skulle sannolikt forbattra mojligheterna att Lillemor Berntsson. Foto: Akademiska sjukhuset

ta fram effektiva behandlingar. Sarskilt finns potentiellt

SVé, rt att seom barn barnet tidigt kommer utveckla autism. Men de visar
° o ocksa att nér barn sjdlva borjar utveckla ett sprak
kom mer fa- en aUtlsm = sd anviande barn som senare utvecklade autism

sprakliga signaler pa ett annat sitt 4n andra barn.

d Iagnos Utlfran Hon konstaterade &ven att de individuella
ko mmun i k ativ a mar ka rer skillnaderna var ganska stora nér det giller bade

hur barnen reagerade pa ljud och pa 6gonkontakt.
Detta kan peka pa att det finns relativt stora

» Kommunikation mellan individer 4r en dynamisk skillnader i utvecklingsbanorna for barn som senare
process diar de som kommunicerar ger och tar emot utvecklar autism.

verbala och icke-verbala ledtradar. Det kan vara ord Maja Rudlings avhandling heter ”Facilitators of
och betoningar, 6gonkontakt, minspel och gester. Ett communication and the development of autism —
av kinnetecknen for autism ir att detta samspel inte From responsiveness to basic communicative cues,
fungerar p4 ett typiskt satt. to emerging pragmatic language use”. =i

Logopeden Maja Rudling har i sin avhandling fran
Uppsala universitet studerat kopplingen mellan dessa
kommunikationsfunktioner och att barn tidigt far en

autism-diagnos. .
Du kan ladda ner Maja Rudlings

e . avhandling pa
Stora individuella skillnader T R et L
Luu. ] .org
Resultaten pekar p4 att hur spiddbarn reagerar pa Foto: Matilda Frick

kommunikativa signaler inte tydligt pekar pa om
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Halla dar!

Den 19 oktober arrangerades arets upplaga av
Certec informerar. Det har blivit en institution i
funktionshindersverige under det kvartssekel

det funnits. Hakan Eftring ar universitetslektor i
rehabiliteringsteknik och grundutbildningsansvarig
pa Certec. Han ar aven en av de fyra som planerade

arets Certec informerar.

Vilken roll tror du Certec informerar
spelar?

Det édr ofta svart fér personer som jobbar inom
exempelvis vard, skola och omsorg att utforska och
diskutera nya mojligheter som ror teknik och design
kopplat till méangfald, jaimlikhet och delaktighet utan
att det for med sig kostnader som de maste hantera.
Pa Certec informerar kan de se vilken forskning som
bedrivs, vilka produkter foretagen erbjuder, och vad
som ir pa gang. Det ger ocksa en positiv bild av hur
ménniskor kan bli mer sjilvstdndiga och delaktiga i
sina liv. Det dr nog en kick. Sen bjuder vi ocksa pa en
obligatorisk kanelbulle!

Vad betyder Certec informerar for er?

For oss ar det ett jattebra tillfélle att na ut

med vad vara doktorander och forskare gor.

Forskningsfinansidrerna har ofta krav pa att det ska

spridas information om forskningen, och da ar det

hir ett utmaérkt tillfdlle. Det 4r mycket svarare att

hitta sdna kanaler sjdlv som forskare eller doktorand.
Det ger ocksa en mojlighet for vara forskare att

presentera saker for de i samhaéllet som ska ha nytta

av dem, och att fa aterkoppling fran dem.

Varfor drog ni igang Certec informerar?
Fler och fler ville komma p4 studiebesok pa
Certec. Det var givetvis jattetrevligt. Men det

tog ocksa allt mer tid att stdlla 1 ordning de olika
demonstrationsféremalen och se till att tekniken
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besokarna ville titta pa fungerade. Men vi ville inte
mista de givande diskussionerna som ofta uppstod
med besokarna. Da foddes tanken att istdllet satsa pa
ett eller tva storre informationstillfillen per ar.
Certec informerar har nog blivit en win-win-
win, for oss som stéller ut, for ahorarna, och for de
utstdllare som kommer. Det blir ett valdigt kreativt
mingel. Just mojligheterna att knyta kontakter i
pauserna dr minst lika viktigt som presentationerna.
Jag maste ocksa sdga att dven i ar valde vi att
inte ha nagon utstillning. Det ar fortfarande trogt
i pandemins efterdyningar, sa vi korde ett liknande
hybridevent som vi gjorde ifjol. Men nésta ar ska vi
se till att utstdllarna ar tillbaka.
Men universal design-gurun Edward Steinfeld,
professor i arkitektur vid University of Buffalo
och chef for Center for Inclusive Design and
Environmental Access foreldste. Han opponerade
dven pa Lilian Miillers doktorsavhandling
dagen efter.

Vad siger de som kommer pa Certec
informerar?

Utstéllarna uppskattar blandningen av besdkare. Det
ar inte bara specialldrare, logopeder, arbetsterapeuter
och de yrkesgrupper som ér nirmast berérda. Det

dr personer med funktionsnedséttning, anhoriga,
personliga assistenter, studenter, politiker,
representanter for funktionshinderorganisationer och
manga andra. =k
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