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Ett mejl betyder si mycket

PLING! Ljudet fran datorn signalerade att det kommit ett nytt mejl.
Forildrarna trodde forst att de liste fel. Overst i inkorgen vintade
ett mejl fran deras 25-drige son, som nyligen hade flyttat till en
gruppbostad. Han hade hittills aldrig fatt chansen attldra sig att
anvinda en dator. Och hir fanns nu ett mejl fran honom.

Om och om igen spelade de upp mejlet som sonen hade "pratat
in”. Det var en stark upplevelse f6r férdldrarna.

Det hdr numret har temat e-hilsa. Enligt
Socialstyrelsens definition &r e-hilsa att
igen spelade anvinda digitala verktyg och utbyta infor-
de u meilet mation digitalt for att uppna och bibehélla

PP ) hilsa. Fér ménga dr det en sjilvklarhet att
som sonen hade bokatid hoslikaren, kdpa biljetter eller halla
'prqtqt in".” kontakten med vinner och anhériga via nitet.

Andra stir utanfor det digitala samhillet, och
ofta beror det pa bristeri tillgingligheten.

Mia Ahlgren, sakkunnig pa organisationen Funktionsritt
Sverige, sigerien intervju pa sidan 24 att om de som utvecklar
webbplatser och appar tidigt involverar anvindare som upplever
hinder sa kommer tjinsten att fungera bittre for alla. Lis ocksa
om en ny kurs i anpassad IT pa sidorna 20-23 och hur Rittviks
kommun satsar pa digital tillginglighet f6r alla.

Det hir ir det fjirde numret av Funktion i fokus. Under hosten
vann vi det prestigefyllda Publishingpriset i kategorin Verksam-
hetstidningar. Vi dr givetvis jittestolta 6ver att var tidning och det
viskriver om far uppmirksamhet.

Trevligldsning]

"Om och om

Trevlig lasning!
Anna Bratt, chefredaktér och medicinjournalist
anna.bratt@sll.se
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Spaning

Textilier
hjilper oss att
kommunicera

Textilier kombineras allt oftare med modern
teknik. Potentialen for manniskor med
funktionsnedsattning ar hapnadsvackande,
skriver Louise Linderoth.

LOUISE
LINDEROTH

Nyutexaminerad
designer fran Textil-
hégskolan i Boras.
Nyligen medverkat pa
Fashion Week i bdde
Stockholm och London
med examenskollektio-
nen "Have a seat”.

radar som kan leda olika typer
T av signaler kan till exempel
vavas in i ett tyg och program-
meras med mdnga tankbara syften.
Pa sa vis kan de utvecklas till
hjalpmedel for personer med olika
. funktionsvariationer. Fatdljen du sitter
i i kan kdnna av din kropp och din
temperatur och sedan dndra farg eller
6nster. Tyget kan ge vdrme, kyla,
ljud; ljus eller till och med skicka en
notlflkahon till din smartphone. Jag
kan se se hur dessa textilier i framtiden
&rtill nytta fér manniskor som till
exempel har svért att signalera sjdlva
att de fryser eller kanner sig varma.
Att flera textila produkter kan
kommunicera med varandra och
sd@nda signaler genom ett plagg kan
bli hj&lpmed:\'vid syn-, kansel- eller
hérselnedsdattning. Vi kommer till
exempel att fa se hur en boll kom-
municerar-med kroppen via virme-
_~~signaler och vibrationer. Pa sa vis kan
'3 ettlekande batn lokalisera bollen
“Lutan att se eller héra den.
. I framtiden tror jag att det blir
vanligt att anvénda tekniska textilier
som hjdlpmedel vid kommunikation,
bdde mellan textil och manniska men

: E_h NS dven mellan manniskor. Tyget blir helt
e e e enkelt ett kommumkatlonsverktyg
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"Om vi ska klara av de utma-
ningar virden och omsorgen
star infor maste vi ta bort den
tid som inte ir virdeskapande,
och det tror jag att vi kan gora
med digitala hjilpmedel.”

Alexander Wennergren Helm, koncernchef Aleris, intervjuad i
Dagens Samhdlle.

TIPS! TOPPLISTAN
Hur hjalper man en Antal licensierade
sjudrig pojke med idrottare inom para-
starka kdnsloutbrott? sporter i Sverige 2016.
NPF-podden pé&
urplay.se @r en @ Innebandy 296
kunskapsgruva for @ Boccia 278
alla som vill veta © Paragolf 180
mer om barn med

I O Fotboll 175
neuropsykiatriska
diagnoser. Psykologen © Mattcurling 140
Bo Hejlskov Elvén O Pararyttare 129
och logopeden Ulrika @ Bordtennis 108
Aspeflo besvarar L
frégor och handleder i | @ Simning 80
konsten att stétta barn O Rullstolsrugby 33
med sarskilda behov. ® Goalball 32

Kalla: Sveriges paralympiska
kommitté.

ORDET

Besokshund

Ett hundyrke bland manga ér besékshunden,
som arbetar med att ge stéd, uppmuntran och
sdllskap till personer inom vard och omsorg.
Hunden kan ocksé vara specialutbildad till
terapihund eller vardhund, dér vérdhunden
arbetar med en vardutbildad férare.

Noterat
Texter: Anna-Britta St&hl (ABS), Torbjérn Tenfdlt (TT), Helene Lumholdt (HL) och Maja Lundbéck (ML)

.'rrH

inflytande.
Fem fragor till landets forsta
brukarombudsman

Ann-Katrin Hegvold cr landets
forsta brukarombudsman. Hon
ar en lank mellan personer som
har en intellektuell funktionsned-
sattning eller neuropsykiatrisk
diagnos och kommunens
tjdnsteman och politiker i
Botkyrka kommun.

Vad gér en brukarombudsman?

- Mitt jobb dr att stdrka inflytandet f6r kom-
munens medborgare och ta till vara deras synpunkter
pa funktionsnedsdttningsomsorgen.

Hur gér det ill?

- Jag deltar ofta i méten, alltifrén ledningsméten
inom omsorgen till brukarréd p& kommunens boenden.
Enskilda brukare vénder sig ocksa ofta till mig,
antingen sjdlva eller genom en personal eller anhérig.
Det kan vara négot de vill ha hjdlp att féréndra. Till
exempel kan det vara ndgot pé deras boende som
inte fungerar.

Hur gér du d&?

- Dd kallar jag till ett méte med berérda parter och
vi gérigenom hur saken ligger till. Fér det mesta funge-
rar det jattebra och férandringarna kommer till stand.

Hur nér man dig?

- Information finns p& Botkyrka kommuns
hemsida och sé& har jag en Facebooksida i mitt namn
som vem som helst kan gé& in och Iasa. Dar brukar jag
ldgga upp lite information om vad jag gér. (HL)
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« starker medborgarnas



Noterat

Klagomal till
patientndmnderna

Frén 2018 ska den
som vill framféra
kritik mot halso- och
sjukvérden vanda sig
till vérdgivarna eller
patientndmnderna.
Tidigare vainde man
sig till Inspektionen for
vard och omsorg, IVO.
- Vi ska bidra till
hégre kvalitet och
patientsdkerhet
genom att géra
djupare analyser av
klagomalen, sGger
Steinunn Asgeirsdéttir,
forvaltningschef vid
patientndmndens for-
valtning i Stockholms
Ians landsting.
Patientndmnderna
ska ge stéd at dem
som inte klarar av att
féra sin egen talan.
(ABS)

Vet inte, vill Ja,
inte svara [ alltid
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FRAGAN

Har du négon géng
upplevt dig diskrimine-
rad ndr du kontaktat
vérden? Den frégan
stallde Myndigheten
for delaktighet till

2 108 personer med
funktionsnedsattning.

FOTO: SHUTTERSTOCK

Cirka 200 av 700 / &

_ DO-anmdlningar om bristande |
tillgdnglighet rér skolan.

700 anmdlningar om
brister i tillganglighet

Over 700 anmélningar om
bristande tillganglighet har
hittills lamnats in till diskrimi-
neringsombudsmannen (DO).
Nu kan en forsta prejudi-
cerande dom vara pd vég

i hovratten.

Hoga trosklar, buller och brist pé
hjaglpmedel. Hindren f&ér personer med
funktionsnedsattning ar ménga i de
hundratals anmdlningar som DO fatt in
sedan diskrimineringslagen komplet-
terades 1 januari 2015.

Tillagget om bristande tillgéinglighet
har sé har langt resulterat i drygt 700
anmadlningar, varav cirka 200 gdller
skolor och andra delar av utbildnings-
vasendet.

Ett prejudikat kan vara pa vég genom
ett fall dar tingsratten i varas slog fast
att Vara kommun gjorde fel som inte
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forbattrade en rullstolsramp i en skola,
trots pdpekanden frén béde pojkens
fordldrar och hans sjukgymnast.

Bé&de DO och kommunen ville ha
en prévning i hdgre instans och dver-
klagade domen till hovrdtten, som nu
meddelat att den ska ta upp fallet.

Det var DO som anmadlde Vara
kommun och vann, men ansag att den
diskrimineringsersattning p& 75000
kronor som kommunen démdes att
betala var fér lag.

- Det dr viktigt att man héjer nivan,
eftersom fragor om bristande tillganglig-
het ofta handlar om resurser, sGger Karin
Ernfors, processférare pa DO.

Annu finns inte ndgon uppgift om
ndr en huvudférhandling i hovratten kan
bli av eller ndr en dom kan meddelas.

Ett 60-tal av anmdlningarnai till
diskrimineringsombudsmannen har
gatt vidare till utredning. (TT)



Besokshjalpen sakrar
patientens delaktighet

Besokshjdlpen heter en ny folder
som kan 6ka delaktigheten for
alla patienter i kontakten med
vard eller tandvard.

| den nya broschyren kan man infor ett
vardbesok i lugn och ro skriva ner sina
fragor, kanske i samrad med en anhérig,
kontaktperson eller personlig assistent.

- Tillsammans med vardpersonalen
antecknar man sedan vad som
bestdmts under besdket och
vad som ska hdnda efterat.
Nar man kommer hem &r det
enkelt att dela informationen
med andra som behdéver ta .
del av den, séger Camilla .__#
Gustafsson, vagledare pa
Forum Funktionshinder.

Patienter som inte sjalvstandigt kan
fora sin talan &r sarskilt utsatta. Manga
anhériga kdnner darfér att de maste
vara med vid vardbesok som stod till
sina vuxna barn.

- Ofta kan en person boka lakar-
bestket, en annan félja med och
en tredje ansvarar sedan for att ratt

information ndr ut. En fjarde person kan
ocksd behdva svara pa fragor. Risken for
missforstdnd dr stor och viktiga besked
hamnar ibland mellan stolarna.

- Besékshjdlpen kan ge 6kad trygghet
for patienten, underlatta for personal
och avlasta fér anhériga.

Det ursprungliga dokumentet har
tagits fram i S6rmland for patienter
som lider av lungsjukdomen KOL.
Kreatdrerna ser garna att det sprids till
fler patientgrupper.

- Vér version av foldern kan
anvandas av alla patienter,
oavsett funktionsnedsattning.
Den finns att ladda ner p& funk-
tionshindersguiden.se, séger
Camilla Gustafsson.

(ABS)

Besdkshjdlpen fungerar som ett stod fore,
under och efter vardbesaket. Infér motet
kan man skriva ner de frdgor man vill ta
upp. Beséket kan sammanfattas pa nagra
rader, och man kan anteckna vad patient
och personal ska géra efter vardbesdket.

Lots underlattar vardkontakter

Patienter med en sallsynt diagnos ska fa hjalp att ga fran barnvard till

vuxenvard av en lots, som till exempel kan vara en sjukskéterska. Lotsen
ska bland annat vara ett stéd i kontakten med varden, och testas nu i

Linkoping och Solna.

Ett tiotal ungdomar deltar i projektet, som drivs av Riksférbundet
Sallsynta diagnoser. Férutom lotsen finns en app dar man kan samla
alla kontakter inom och utanfér varden. Det finns Gven en “Sallsynt
digital vardagsmottagning”, som liknar andra digitala vardgivare med

S

den skillnaden att den ocksa rymmer information om sallsynta diagnoser.
- Projektet pagadr till arsskiftet och vi hoppas nu hitta en finansidr sa att vi kan
fortsatta att utveckla och bredda den populéra tjansten, séger Malin Grande, kanslichef

vid Riksférbundet Sdllsynta diagnoser.

(ABS)
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Webbplats ska fa
fler att véga prata

Ar det mitt fel? Skdms de?
Kommer han att d6? Det
finns sédant som man inte
vagar prata om i familjer
ddr ett barn har en funk-
tionsnedsattning. Orga-
nisationen Funktionsratt
Sverige har tagit fram
webbplatsen opratat.se
som kan stimulera till nya
samtal. Syftet Gr att minska
risken foér ohdlsa, s& att
man inte samlar svara
frégor inom sig. (ML)

Ny app forklarar
utredning for barn

Appen Min utredning riktar
sig till barn som oroar sig
for att de ska utredas for till
exempel adhd eller autism.
Barn- och ungdomspsyki-
atrin i Region Vastman-
land vill med appen tydlig-
gora hur en utredning gar
till f6r bade barn och an-
hériga.

Anvandaren kan skapa
en egen figur som gar
lGngs en stig dar olika
steg i utredningen presen-
teras, till exempel lékar-
besok eller tester hos en
psykolog. Man kan ockséa
boka tid fér méten och fa
en pdminnelse dagen fore.

Appen ar gratis att lad-
da ner och finns bade for
mobiltelefoner och surf-
plattor. Den nominerades
till &rets Sveapris.  (ABS)



Noterat

VINNARE

Vasterds ar bast i
landet pa e-hdlsa

Vasterds har utsetts till
Sveriges e-hdlsokommun
2017. Framgdngen bygger
bland annat pa att brukare,
anhériga och medarbetare
fatt vara med ndr digitali-
seringen genomforts.

- Engagemanget ar
stort, alla ska med och
verksamheterna gdr in for
att skraddarsy I6sningar
som férenklar vardagen for
brukarna, till exempel olika
appar, berattar Anne Alm-
qvist, digitaliseringsstrateg
i de sociala ndmndernas
forvaltning i Vasterds stad.

Aven politiker och
tjinsteman &r med pd&
tdget och avsdtter medel
till nya projekt. Nasta steg
ar att ge personer med
funktionsnedsdattning
tillgang till fler smarta,
digitala I6sningar.

- Brukarna fér tala om
vad de behdver och sedan
kopplas de ihop med inno-
vatérer som tar fram nya
digitala hjalpmedel utifrén
deras behov, sdger Anne
Almqvist. (ABS)

procent av barnen i
Stockholms Idn hade en
autismdiagnos 2016. Samma
&r hade 7,7 procent en
adhd-diagnos.

Kalla: Centrum fér epidemiologi
och samhallsmedicin

Maénga nyanlénda
behdver vard och stdd.

Asylsokande far
vanta pa vard

Kunskapen om asylsokande
och nyanlanda med funktions-
nedsattning dr lag. Det visar en
ny rapport fran Myndigheten
for delaktighet som slar fast att
mdnga behdver stéd och hjdlp.

- Det finns ingen statistik, men psykisk
ohdlsa och hérselskador @r van-
liga, sger Malin Ekman Aldén,
generaldirektdr vid Myndig-
heten for delaktighet.
Ensamkommande barn
med funktionsnedsattning,
nyanldnda kvinnor med funk-
tionsnedsdttning och barn med
funktionsnedsattning i eget boen-
de ar sarskilt utsatta. Men det tar ofta tid
innan deras problem uppmarksammas.
- Manga aktérer @r inblandade och
de som jobbar med hdlsovard har ofta
inga riktiga verktyg att ta till, noterar
Malin Ekman Aldén.
Ndar barnen borjar i skolan kan det till
exempel visa sig att de har svért att Iara
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sig sprdk, ndgot som i sin tur kan bero pa
en oupptdckt syn- eller hérselnedsdttning.

- Det tar @ven tid innan barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
remitteras till vard eller habilitering och
far hjalp.

Enligt Socialstyrelsen 6kade forskriv-
ningen av hjdlpmedel till nyanldnda och
asylsékande barn under 2015 och 2016.

- Flera har stora behov av hjdlp efter-
som de inte behandlats i tid, séiger
Malin Ekman Aldén.

Hon vill se en stérre medveten-
het om funktionsnedsdattning
bland dem som arbetar med

nyanldnda. Idealet ar att snabbt
kunna satta in stéd till dem som har
problem.

- Risken &r annars stor att det tar
langre tid att f& arbete eller utbildning,
sdger hon.

4

Ldis mer: Rapporten Personer med funktions-
nedsdttning i asyl- och etableringsprocessen
kan laddas ner fran mfd.se

(ABS)

FOTO: SHUTTERSTOCK



P& konferensen MVTE
halls féredrag om bland

MOTESPLATS
VALFARDSTEKNOLOGI
OCH E-HALSA (MVTE)
23-24 januari
En konferens om inférandet av
ny teknik inom vard och omsorg.
| Stockholm.

Arrangér: MVTe, mvte.se

¥4 HJARNANS FUNKTIO-
NER OCH KOGNITIVA
yZA UTMANINGAR |
VARDAGEN
24 januari

Rita Ehrenfors, leg. arbetstera-
peut och Niklas Hadkansson, som
sjalv har en férvarvad hjarn-
skada, beskriver med fokus p&
kognition och beteende vilka
svarigheter som kan uppsta vid
en forvarvad hjarnskada.

Arrangér: Habilitering & Hdlsa,
habilitering.se/kalendarium

AUTISMSPEKTRUM-

FEB
DIAGNOS - EN
FA INTRODUKTION
7 februari

SvenOlof Dahlgren,
fil. dr och leg.
psykolog och

Jill Séderlund,
med egen
diagnos, ger

en introduktion
till autismspek-
trumdiagnos utan
intellektuell funk-
tionsnedsdattning.
| Stockholm.

Jill Séderlund
berattar om vad
det innebdr att
ha autism.

Arrangér: Habilitering & Hdlsa,
habilitering.se/kalendarium

PSYKISK OHALSA HOS PER-
SONER MED AUTISM
22 februari

Lena Nylander, éver-

IGkare och specialist
inom allmd&npsykiatri, beskriver
sambanden mellan olika psyki-
atriska diagnoser och autism. |
Stockholm.

Arrangér: Habilitering & Hdlsa,
habilitering.se/kalendarium

annat e-hdlsa.

FOTO: HANNAH KARLBERG

R ALLAS RATT TILL
KOMMUNIKATION -

7 AKK

7 mars

En tematraff som ger grund-
laggande kunskaper om kommu-
nikation och AKK (alternativ och
kompletterande kommunikation).
| Stockholm.

Arrangér: SPSM, spsm.se

N ESSENCE 2018

10-11 april

10 En konferens om att

uppmadrksamma tidiga

och éverlappande utvecklings-
neurologiska symtom f&r att
motivera till tidig diagnos och
insatser. | Géteborg.

Arrangér: Sweden MEETX AB,
essence2018.se
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FINALI

FUNKISGLADJES

A I.Y sANGTAVLING

16 april

Féreningen Funkisglddje har en
sangtavling fér unga Gver 15 ar
med kognitiva och neuropsykia-
triska funktionsnedsattningar som
omfattas av LSS. | Stockholm.
Arrangér: Funkisgladje,
funkisgladje.se/aktiviteter

LIVETS MOJLIGHETER

23-24 april

Livets majligheter ar

en nationell konferens
om flerfunktionsnedsattning. |
Stockholm.

Arrangér: NKA, anhoriga.se

NPF-FORUM
3-4 maqj

MAJ

3 En nationell konferens om

neuropsykiatriska funk-
tionsnedsattningar (NPF). Halls i
Stockholm.

Arrangér: Attention, attention.se/
npfforum2018

% HJULTORGET

23-24 mqj

23 Hjultorget &r en hjdlp-

medelsmdssa med fokus

pa en aktiv livsstil f6r ménniskor
med funktionsnedsattning.
Arrangér: RG Aktiv Rehabilitering
& Personskadeférbundet RTP,
hjultorget.nu

2
& &

FOTO: SHUTTERSTOCK

Koferensen Livets majligheter
6kar kunskapen om mdnniskor
med flerfunktionsnedsattning.



Nar dotter Greta fick

diagnosen Aspergers syndrom kai -
Malena och makenm%%ar och hor = j_

for att f@ hjdlp. Nu r

_-miménde Ieveelt annat I|v an tidigare.
text: 1A WADENDAL foto: JANE N/TT
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Motet

MALENA
ERNMAN

Alder: 46 ér.

Arbetar som: Opera-
sd@ngerska, mezzo-
sopran.

Familj: Maken Svante
Thunberg, déttrarna
Gretq, 14, och Beatq,
11. De tvé hundarna
Moses, 4,5 @roch
Roxy, 1,5 ar.

Bor: Lagenhet pa
Kungsholmen och
sommarhus pd Ingaré.
Ovrigt: Engagerad i
féraldrandtverket Barn
i Behov, som bland
annat arbetar for 6kade
anslag till special- och
resursskolor.

Gillar: Yoga och hund-
promenader. “"Man
madste unna sig att
vara lite sndll mot sig
sjdlv, Gven om man
har lite daligt samvete
hela tiden. Men for att
verkligen kunna hjdlpa
barnen mdste man sjdlv
sdtta pd sig flytvasten
forst”.

FOTO: ANNA-KARIN NILSSON/TT

olden retrievern Moses och la-

bradoren Roxy tumlar runt pa

den orientaliska mattan under

flygeln i vardagsrummet. Nir

leken dr slut snurrar de nagra

varv, ligger sig tdtt ihop och
somnar snabbt. Ett svagt snarkande ljud
sprider en kiinsla avlugn i rummet.

De tva hundarna dr enormt viktiga for
familjens dldsta dotter Greta. De har hjilpt
henne nir hon métt som sdmst.

Nir Greta gick i femman kom de forsta
allvarliga symtomen. Honblevdeprimerad,
hade angest och slutade &ta. Si fort Greta
kom hem frin skolan gick hon och satte sig
hos Moses, som da var en valp. Hunden gav
henne nirhet och trygghet, och klumpen i
magen kunde tillfilligt 16sas upp lite, lite.

-Hon andades lugnare da. Greta dlskar
djur och hundarna har faktiskt pd ett sitt
riddatlivetpahenne, siger Malena Ernman.

NAR GRETA BLEV sjuk viindes virlden upp och
ned for hela familjen. De slussades mellan
barn- och ungdomspsykiatrin, vardcen-
tralen, dtstérningsenheten och olika lika-
re. Det togs blodprover och Greta fick géra
flera olika tester. Hon ville inte ga i skolan
lingre, utan bara vara hemma i trygghets-
bubblan med féridldrarna och hundvalpen.
Malena och maken Svantelade alla dygnets
24 timmar pé att st6tta sin dotter.

-Det var fruktansvirt, hon tynade ju
bort. Hon kiinde ett utanférskap som hon
inte kunde férklara, och hon hingde inte

Malena med en av familjens tva hundar, golden
retrievern Moses.

medidetsociala pdskolan. Innan hade hon
ju alltid smilt in och haft vinner. For oss
var det brutalt, det blev som att ldra kénna
henne pa nytt, berdttar Malena Ernman.

Hon och Svante kinde sig som om de
slogs mot viderkvarnarna nir de kimpade
for att hitta en likare som férstod och kun-
de ge hjdlp. Till slut kom diagnosen - det var
asperger. Nagot som Malena anat eftersom
hon kidnde igen en del symtom fréin sig sjilv
och sin egen pappa. Aven familjens yngsta
dotter har senare fitt en diagnos, adhd.

Malena Ernman skulle 6nska att hilso-
och sjukvirden kunde vara mer flexibel i
mottagandet av barn, speciellt flickor, med
den hir sortens symtom.

-Det finns fantastiska mdnniskor inom
viarden, men minga borde lyssna mer pa
fordldrarna och inte bara f6lja sina egna
mallar. En mamma som ir pélédst har ju
redan gjort grovjobbet. De borde ocksa bli
bittre paattse flickornasinatvinda proble-
matik med sjilvskadebeteende och dngest,
sdger Malena.

Sjdlv har hon ldst in sig pa i stort sett all
litteratur och forskning som finns kring
neuropsykiatriska funktionsnedsittning-
ar. "Ibland kan jag mer dn likarna”, siger
hon med ett snett leende. Malena 4r ocksa
engageradiforildrandtverket Barnibehov,
som sldss for stérre anslag till special- och
resursskolor.

tt Greta fick en diagnos inne-

bar inte att tillvaron dtergick till

det normala. Familjen skaffade

sig helt nya rutiner i vardagen -

det var nddvindigt for att Gre-

ta skulle ma bra. Familjen fick

ingen hjilp frin skolan Greta gick i dd, men

efter en lang kamp fick dottern byta till en

specialskola. Det innebar att hon kunde

fullf6lja femman. En av lirarna som enga-

gerat sig starkt f6r Greta f6ljde med till den

nya skolan, och det har underlittat mycket.

Men Greta, som dr bade hogbegivad och

hoégkinslig, far ingen individanpassad un-

dervisning och ir understimulerad efter-

som hon ldr sig sd mycket snabbare &n de
flesta andra.

-Jag dr si glad och tacksam o&ver att

liraren, som &r helt fantastisk, sade upp »
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Ibland upplever Malena
Ernman att hon kan mer &n
lIakarna om neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar.




Flickor fér alltid
sté tillbaka, menar
Malena Ernman.



“Det finns fantastiska
manniskor inom varden,
men mdnga borde lyssna
mer pa foérdldrarna och
inte bara folja sina egna
mallar.”

sig och borjade pa Gretas nya skola. Hon
tar var strid nér vi inte orkar. Men hon
kan ju inte gora allt. Och jag blir mer och
mer ledsen och frustrerad 6ver hur flick-
orna alltid far sta tillbaka. Det verkar som
om det dr ldttare att ta sig an pojkarnas
utatagerande beteenden, siger Malena och
skakar pd huvudet.

Hon har stdllt fram en skal med
mozzarellasallad pd det vita koksbordet,
men glommer bort att dta. égonen avspeg-
lar emellanét en stor trotthet men oftast en
obdndig styrka och energi nédr hon pratar
om sin dotter, och alla de andra flickorna
som dr utsatta och inte ses av samhillet.

-Detir flickorna som blir hemmasittare.
Greta behover ingen sérskola, hon behéver
en superskola. Fingar man upp flickornas
problem tidigare si sparar samhillet odnd-
ligt mycket pengar. Annars fortsitter sjilv-
skadebeteendet, dngesten och depressio-
nerna upp i vuxen dlder och sen gér allt 4t
helvete, siger hon med en djup suck.

anga fordldrar som har barn
med adhd och asperger blir
sautmattadeattdeinte orkar
med varandra lingre. Skils-
missor dr vanliga och da blir
detoftabaraen forilderkvar
som farkdmpa. Malena Ernman har fortfa-
rande inte helt himtat sig fran det utmatt-
ningssyndrom hon drabbades av, men hon
och Svante har lyckats hélla ihop. De arbe-
tar tillsammans med sitt musik- och pro-
duktionsbolag och tack vare de fria tiderna
har de kunnat férdela ansvaret mellan sig.

”Svante har inte varit borta fran flickorna
en enda natt under deras liv”, sidger hon.
Sjélvjobbar hon mestiSverige nu, de inter-
nationella engagemangen far sté tillbaka.
Honkénnersighelttillfreds med det - d6tt-
rarna och maken maste komma forst.

-Vi dr ett familjeteam, ensam hade jag
inte orkat. Jag jobbar st6tvis, men kédnner
ofta en enorm trétthet. Jag har slutat flyga,
vidrhemmamedbarnenochdetkdnnsbra.
Man far andra prioriteringar.

Dottern Gretas stora engagemang i djur-
och miljéfragor har gjort att hela familjen
fatt upp 6gonen for klimatférandringarna
och dess effekter. Malena Ernman &r ofta
ansiktet utat i den offentliga debatten om
klimatfragor. Tidigare i hostas fick hon
utmirkelsen Arets miljohjilte av Virlds-
naturfonden WWE. Det dr dottern som &dr
hennes inspiration.

-Honhar fattossattinse att djur och mil-
jo betyder enormt mycket. Och Greta mar
bra nuigen, hon har hittat sig sjilv och kan
stolt siiga ”jag har asperger och det ir coolt.
What’s not to like”. Det dr sa hirligt att se,
sdger Malena Ernman och lyser upp.

EFTER ATT HA upplevt hur virden och skolan
har agerat dr hon besviken - och pessimis-
tisk inf6r framtiden. Om inget gors it den
psykiska ohilsan kommer hemmasittarna
attbli fler,mammor gdiniviggen och sam-
hillets kostnader 6ka.

-Det finns en ridsla for det avvikande i
Sverige, vi ir landet lagom. Man ska halla
siginnanfér ramarna. De som inte gér det,
har det svart. De mest begivade slas ut, de
blir hemmasittare. Jag dr rddd och orolig
for att vi forlorar vildigt minga begavade
barn, siger Malena Ernman.

Den trést och hjilp hon sjilv far kommer
fran andra forédldrar i samma situation.
Hon ir glad 6ver att det finns foérildranit-
verk men skulle 6nska att det fanns mer
forstielse och en stérre acceptans for de
"besvirliga” i samhillet.

-Jagkommer alltid att stinga mig blodig
for att hjdlpabarnen, jag 6nskar bara attjag
hade mer ork. Vanligtvis skullejaginte vara
sa 6ppen, men omnigotav detjagsigerkan
hjdlpa och forindra for oss féridldrar och
barnen sa dr det ju fantastiskt.
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Motet

Malena med maken
Svante Thunberg.

GODA RAD

Malenas rdd till skolan
och hdlso- och sjuk-
vérden:

1
Lyssna pé férdldrarna.

2
Bli battre pa att
upptdcka flickornas
problematik.

3

Se till att hgbegdvade
och hégkansliga barn
far det stod de behéver.

FOTO: IBL



SE VAD SOM
FINNS | SKAPET
Glasluckor gor det
lattare att se vad som
finns i skapet.

PRATKARTOR
| KOKET
| kdket finns manga
situationer att
prata kring.

FARDIG
MALTIDSLADA

Samla allt till frukosten
som enkelt kan
dukas fram.

LATT ATT HITTA

Satt bilder pa skapen
for att veta vad som
finns i dem.

INSPELAT
MEDDELANDE
| stallet for att skriva en
L lapp kan du ldmna ett
réstmeddelande.




Tejp ger ratt mangd
Mark med tejp for att visa hur
mycket saft respektive vatten
som ska blandas for att
saften ska bli lagom stark.

tips for koket

Koll pé tiden

Aggtimern (fran Kitchen Craft)
laggs i grytan tillsammans med
Gggen och andrar farg for
16skokt, medium och hdardkokt.

Elva smarta

Enklare liv

7 tips f5
N or °
Ata och mg b, att mg bra

Gronsaker och frukt
Ata och ma bra

Tips for att Gta
och mé bra

P& folkhalsoguiden.se
finns flera broschyrer
som underldttar samtal
om mat och rérelse.

Prylar och smarta l6sningar kan gora vardagen
enklare f6r minniskor med funktionsnedsittning.
Arbetsterapeuten Asa Wettborn och logopeden
Lena Lindberger ger sina bista tips fran

—
Tydliga recept
En kokbok med bilder kombinerade
med instruktioner i steg for steg
férenklar matlagningen. Med sam-

talsapparaten kan samma text Iasas
upp fér den som behéver ljudstod.

: i
A e

StoCKKs visningsmiljo.

text: ANNA BRATT fOtO.' CAMILLA LINDQVIST

Bildstod nara tallriken

| programmet InPrint finns fardiga tallriks-
underldgg med inbyggd situationskarta.

Se mer pa symbolbruket.se.
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Mater maltiden

Med hjalp av fardiga matt
(fr&n Maltidsmattet) kan man
fa en valbalanserad kost i
lagom mdngd med grénsaker,
kolhydrater, protein och sés.

» StoCKK star fér Stockholm Center f6r Kommunikativt och Kognitivt stod.
Centret ger information, utbildning och stéd. Las mer pd habilitering.se/stockk
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| fokus » E-halsa

Har ar alla
digitala

medborgare

[ Rittvik inns wifi och teknikcoacher
pa alla gruppbostider. Nu kan Tina och
Anna, som bada har en intellektuell
funktionsnedsittning, anvinda sociala medier
och skypa med vinner pa sin egen dator.

text: JANE AF SANDEBERG foto: KOLA PRODUCTIONS

ina och Anna sitter framf6r sina bdrbara datorer.
Anna mejlar till Tina, men i stillet for att skriva in
hennes e-postadress klickar hon pa en bild pa Tina.
Det gor det enkelt att hitta ritt mottagare. Det gar
inte att ta miste pa glddjen och sjilvfértroendet néir
de visar hur de anviinder sina datorer.

Det finns ocksé en bild i e-postprogrammet som ir kopplad
till personalens mejlkonto. Anna och Tina tycker att det dr bra
att kunna skriva till ndgon i personalen om nagot kinns svart
att tala om.

-Eller om man dr férbannad och vill varai fred, siger Tina.

30-drigaTinaoch Anna, 26 ar,borien gruppbostad i Réttvik.

De har en intellektuell funktionsnedsittning och har darfor
svart att ldsa, skriva, rikna och komma ihédg saker. Tack vare
Rittviks kommuns satsning pé digital delaktighet for perso- »
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Tydliga symboler gér det
enkelt for Tina och Anna

att anvanda datorn.




| fokus » E-halsa

ner med funktionsnedséttning kan de nu
anvidnda datorn for att till exempel planera
inkop, ringa en vin via Skype eller ta reda
panirbussen gar.

Pa alla gruppbostider i Rittvik finns i
dag datorer for dem som gatt en utbildning
samt en utbildad teknikcoach och tradlésa
nitverk.

-Det som driver oss ir att vi inte kan
exkludera nidgon av vira kommunmed-

borgare, frin att fa tillging till

de digitala mojligheterna,

sager Gunilla Klingh, som ar

verksamhetschefiRattviks

kommun.

Bakgrundsfiargen pa An-

nas datorskdrm drbla, detdr

ensignalomattdetirmandag.

Alla veckodagar har en egen firg.

Bade datorn, datorviskan, sladden och ett

usb-minne dr mirkta med en bild pd Anna.
Strukturen dr enkel och tydlig.

ANNA KLICKAR PA en symbol som startar ett
av hennes ekonomiprogram. Hon ligger in
priset for ett par skor, trycker pahdgtalaren
och hor rosten tala om att hennes sparade
pengar ricker for att képa skorna. Det ska-
par trygghet nir det dr svart att forsta hur
mycket man far for sina pengar.
AnnaochTinalidrdesigattanvindabade
dator, ldsplatta och smartphone pa den
skriddarsydda utbildningen “Anpassad
IT” vid Mora folkhégskola. Det dr en tva
ar ling utbildning, som dr den enda i sitt
slag i Sverige, och férmodligen i virlden. I
kursen trinar tolv elever pa att bli digitala
medborgare med hjilp av teknik och nya — e
kognitiva liromedel. Anna och Tina lérde sig SR
anvanda datorn pd en kurs i

Vad var roligast med kursen? anpassad IT vid Mora folkhagskola.
-Lixorna.Jagkundejufortsittahemma,

sdger Tina.

utvecklats av forskare och pedagogerunder
utbildningens géng.

Matplaneringen pa gruppbostaden dir
' Anna och Tina bor har ocksi blivit bade
|| littare och roligare. Alla boende har sin
| egen matdag varje vecka da de dr ansvariga
-Vikunde se precis vad de gick for att vilja och laga maten.
igenom och parallelltlira osssjilva. -De boende kan nu sjilva genom olika

Allaprogram som de boende anvin- appar sokavad de vill dta. Vihar hemmada-
der dr symbol- och r6ststyrda och flera har garmedbland annat matplanering. Dethar

SARA HANSSON AR utbildad IT-coach
och hon dr Annas och Tinas st6d-
person. Sara berittar hur bra det
var med ldxorna dven for henne
ochde andraipersonalen:
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“Jag anviinder datorn mycket. Jag ser pa
film, lyssnar pa musik och pratar mycket

pa Skype.”

ménga tyckt varit trakigt men det ar stor
skillnad i dag. Nu nér vi ska planera har de
redan idéer om vad de vill laga, sdger Sara
Hansson.

I apparna finns littillgdngliga recept ddr
ingredienserna dr illustrerade med bilder.
Det dr bara att kolla vad som finns i ska-
pen i kéket och bocka av. Det som saknas
hamnar automatiskt pa en att handla-lista.

SARA HANSSON HAR gatt en kurs vid Mora
folkhégskola for att bli IT-coach pa grupp-
boendet. Hon menar att det i dag ér sjilv-
klart for de flesta att kunna hantera en da-
tor. Det handlar om att kinna delaktighet
i sambhillet, till exempel pa sociala medier.
Tina och Anna dr med i en sluten grupp pa
Facebook f6ér de boende, personalen och
foridldrarna.

-De vill sa klart vara pa Facebook som vi
andra. Vigjorde ddrfor ett gemensamtavtal
for gruppen om hur man far agera dér och
var grinserna gar, siger Sara Hansson.

Under hennes utbildning till IT-coach
togs fragan upp om faror och risker med
nitet.

-Men inget har intriffat hittills . De har
inte ens fastnat framf6r datorn for linge,
som ocksa kan vara en fara. Nej, faktum &dr
attdeblivitmersociala. Detalarmed manga
fler genom till exempel mejlprogrammet.
Det har i sin tur gjort att de vill triffa fler
minniskor, siger Sara.

TINATYCKER INTE att datorn drsirskiltsvaratt
anvinda.

-Jag anvinder datorn mycket. Jag ser pa
film, lyssnar pa musik och pratar mycket pa
Skype, siger Tina.

Det finns sex gruppbostider och en ser-
vicebostad i Rittvik. Det har hela tiden
varit viktigt att arbetet i kommunen inte
ska knytas till ndgon eller nagra eldsjilar.
Kommunen bérjade med att skapa en
arbetsgrupp dér personer fran de olika for-
valtningarnaingick.

-Arbetet dr forankrat i verksamhets-
dokumenten och dven politiskt. Det ger
trygghet, bade for personal, fordldrar och
eventuella gode min, siger verksamhets-
chefen Gunilla Klingh.

Kommunen férséker fokusera pd méjlig-
heterna, inte pa hindren, och alltid med
individen i centrum.

-Det dr en tydlig inriktning och det har
inte bara att géramed att vi ir en liten kom-
mun, detta dr medvetet. Jag dr otroligt stolt
6ver vart arbete och vill girna sprida vira
erfarenheter, sdger Gunilla Klingh.

Anpassad IT pa Mora
folkhogskola

En tvaarig utbildning vid Mora folk-
hégskola. Kursen har hittills hallits med
12 vuxna elever med olika funktions-
nedsattningar.

Skolan soker nu finansiering for att dels
permanenta utbildningen, dels for att
bygga en digital larplattform, “Digi-JAG.
En digital kogpnitivt tillganglig larmiljé".

Under hosten 2017 har Mora folkhég-
skola satsat pa en ny utbildning som heter
"Anpassad IT-paketet” for stodpersoner
och féraldrar.
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» Madlet &r att personer
med en intellektuell
funktionsnedsdttning
som bor i Rattviks
kommun ska fa tillgang
till modern informations-
teknik.

» | Rattviks kommun
finns sex gruppbostader
och en servicebostad.

» Arbetet Gr
vélférankrat och

kallas “Frén skola till
arbetsliv - unga med
funktionsnedsattning”.
Det p&gar stegvis under
de tvd sista lasaren pa
gymnasiesdrskolan.

» Hela processen ar
uppbyggd fér attinte
arbetet ska bygga pé
eldsjdlar utan vara en
naturlig del av verk-
samheten och inkludera
ett samarbete mellan
férvaltningarna.

Lismer:
» morafolkhogskola.se
» rattvik.se/digitaldel-

aktighet
» sikta.nu



Det dr inte alltid ok att
loggain pé en e-tjansti
ndgon annans namn.




| fokus » E-halsa

Fa klarar krav
pa tillganglighet

Om knappt tva ar ar alla myndigheter tvingade att
ha tillgangliga webbplatser. Trycket 6kar dven p&

privata leverantorer av e-tjanster. Bara en av femton
kommuner klarade ett test av tillgangligheten.

text: TORBJORN TENFALT illustration: JENS MAGNUSSON

visning. De digitala méjligheterna ir
en sjdlvklarhet for de flesta - men inte
for allasom har en funktionsnedsittning.

-Det finns alldeles f6r manga otillging-
liga webbtjinster, oavsett om de dr offent-
liga eller privata, siger Mia Ahlgren,
intressepolitiskt sakkunnig pa orga-
nisationen Funktionsritt Sverige.

For att gora tjinsterna mer till-
gingliga, menar hon att tillverkarna
maste lyssna mer pa erfarenheterna
hos dem som ska anvinda tjinsterna.

-Om man involverar just de anvindare
som upplever hinder, kommer tjinsterna
fungera bittre fér majoriteten. Problemet
ir att de gdnger man vil tar in anvindare
ir det oftast for sent i processen, siger Mia
Ahlgren.

E -hilsa, banktjinster, distansunder-

DEN 23 SEPTEMBER 2018 bérjar ett nytt EU-di-
rektiv gilla som svensk lag. Fran den dagen
har kommuner och landsting ett ar pi sig
att anpassa sina webbplatser sa att infor-
mationen blir mer tillginglig, inte minst
for personer med funktionsnedsittning.
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Liismenr:
Vérdguiden 1177.se

Detkanhandlaom att webbsidornamaste
vara 6verskadliga ochinte for plottriga. Om
man har videofilmer ska de vara textade.

-Folj de riktlinjer som finns och testa
webbsidan pd personer med kognitiva
svarigheter, manar Mia Ahlgren.

KRAVEN PA MYNDIGHETERNAS webbplatser
okar ocksd genom en skdrpning av lagen
om offentlig upphandling. Sedan januari
2017 stir det "Nir det som anskaffas ska an-
vindas av fysiska personer ska de tekniska
specifikationerna bestimmas med beak-
tande av samtliga anvindares behov, dir-
ibland tillgingligheten f6ér personer med
funktionsnedsittning.”

Nir konsultféretaget Funka nyligen
gjorde en stickprovsundersékning pa 15
kommunala webbplatser var det bara en
kommun som klarade alla féretagets tes-
ter av tillgdngligheten. Majoriteten klarade
inte ens hilften av testerna.

Berit Robrandt Ahlbergérvice ordféran-
deiAfasiférbundet och harunderett par ar
fort en enveten kamp mot bristen pa digi-
tal tillgdnglighet hos Landstinget S6rm-
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“F6r mig som hustru ar det kanske okej att hjdlpa
till, men det kan ju vara en van eller nagon fran
hemtjansten som gor det. Jag vill inte utge mig for
att vara min man ndr jag inte Gr det.”

land. Hennes man har afasi sedan tretton
ar tillbaka, och i sina virdkontakter dr han
utlimnad till en teknik han inte klarar av.

-Idagirdetsd otroligt mycket saker som
maste ske via nitet, fran att bestilla medi-
ciner till att boka likartid. Det gir inte om
man inte kan lidsa och skriva, och har man
inte fyllt i ett formuldr pa datorn inom en
viss tid kopplas man bort, sidger hon.

LANDSTINGET HAR UPPMANAT Berit Robrandt
Ahlberg att hjilpa sin man, men hon har
starka invindningar, bdde av principiella
skil och integritetsskil. Logga in i makens
namn utan fullmakt gér hon inte, eftersom
detkan vara ettlagbrott.

Hon efterlyser spdrrar som gor att hon
inte kan ta del av bade hans journaler och
ekonomi nir han kanske bara behdver
hjilp med att bestilla medicin.

-F6r mig som hustru ir det kanske okej
att hjdlpa till, men det kan ju vara en vin
eller ndgon fran hemtjinsten som gor det.
Jag vill inte utge mig f6r att vara min man
nirjaginte dr det.

For att sitta stralkastarljus pa problemet
och viicka debatt har Berit Robrandt Ahl-
berg bestdmt sig for att inte lingre hjilpa
sin man vid datorn.

-Jag skjutsar honom till sjukhuset eller
vardcentralen. Sedan gar han sjilv in
och férsoker forklara vad han vill.
Det har han svart féor men
han skdms inte for sin funk-
tionsnedséttning,

For 1177 Virdguiden ir
e-hilsotjanster ett viktigt
komplement till den &vriga hilso-
och sjukvarden. Via nitet kan man

Berit Robrandt Ahlberg, anhérig

till exempel boka likartid, halla kolla pa
sinalikemedel, ldsa sin journal och fi olika
former av stéd och behandling.

KONSULTFORETAGET FUNKA GJORDE fOr ett par
arsedanen granskningaviryy Vardguidens
e-tjanster. En slutsats var att tillginglighe-
ten varierade mycket mellan olika delar.

-Rapporten frin Funka ligger som en
grund till det férbittringsarbete vi nu gor,
bade tekniskt och funktionellt. Vi ir
medvetna om att det finns brister,

siger Anne-Lie Krook, enhetschef pa
avdelningen for E-hilsa och strate-
gisk ITinom SLL.
En forklaring till bristerna dr, en-
ligt Anne-Lie Krook, féraldrad tek-
nik som bromsar utvecklingen. Férst
hésten 2018 kommer de nya tekniska platt-
formarna att finnas pa plats.

-Nu har vi inlett arbetet med att ta fram
den nya generationens tjinster, men det
kommer att pigd manga ar. Man kan inte
forvinta sig att allt blir jittebra med en

gang.

1177 VARDGUIDEN HAR tecknat en &verens-
kommelse med flera féreningar f6r perso-
ner med funktionsnedsittning. Syftetdratt
knyta dem till utvecklingsarbetet genom
att till exempel testa e-tjinsterna.

Har 1177 Vardguiden ett ansvar fér att ga i
braschen for kad tillgénglighet?

-Jadetharviabsolut. Vart mal drattvara
tillgdngliga for alla. Sedan kanske inte alla
kanaler passarlikabra foralla. Genom vart
arbete frigér vi ocksa resurser till dem som
vill ha en personlig kontakt i virden, siger
Anne-Lie Krook.
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Oklart vad

ombud f

unktion i fokus har varit i kontakt

med en rad myndigheter och

organisationer for att ta reda p&
vad som gdller ndr en person med
funktionsnedsattning inte sjdlv kan
hantera olika digitala tjcinster. | dag
hjalper anhériga eller personal ofta
till med att logga in pd e-tjanster i
brukarens eller patientens namn.

En som ser behovet av 6kad tydlig-
het i omradet dr Bitte Fritzson,”
chef for Socialstyrelsens
juridiska enhet.

- Jag forstar att det
behdvs vagledning,
och tyvarr tycker jag att
lagstiftaren Iédmnar béde
verksamheterna och den
enskilde lite i sticket, sdger hon.

SA LANGE EN anhdrig eller personlig
assistent satter sig ner bredvid en
enskild person och hjdlper till med till
exempel inloggning till Vardguiden
finns det inga juridiska hinder, menar
Bitte Fritzson.

- Loggar du in fér att den enskilde
till exempel inte kan anvdnda sina
fingrar och du sitter bredvid ar det,
enligt min uppfattning, inga problem,
sdger Bitte Fritzson.

Under de senaste aren har
regeringen tillsatt flera utredningar
for att klargora vilket ansvar och
vilka befogenheter gode mdn och

ar gora
forvaltare har. Men det har énnu
inte resulterat i ndgon lagstiftning.

Hoégsta forvaltningsdomstolen
ska nu avgéra om ett ombud fér en
enskild person ska kunna f& tillgéng
till personuppgifter om den enskilde
via en e-tjdnst.

Frégan har hamnat i hdgsta ratts-
liga instans sedan Datainspektionen
(DI1) 8verklagat en dom i kammar-
ratten. Domen gav landstinget i

Uppsala ratt att ldmna ut uppgifter
i e-tjansten Journalen till ett ombud.

SAMTYCKE FRAN DEN enskilde goér
att vardgivare fér ge direktatkomst
till ett ombud p&d samma satt som
till den enskilde sjdlv, konstaterade
kammarratten.
- Tyvarr ar rattsldget om vad ett
ombud kan gdra utan att den
enskilde ar med oklart. Det
ar bra om det nu klargérs
av hogsta férvaltningsdom-
stolen, sager Bitte Fritzson.
Datainspektionen hdnvisar
till patientdatalagen och anser
att den i sin nuvarande form inte
ger stod for att [dmna ut uppgifter i
e-tjansten till ett ombud.

OM EN PERSON inte sjdlv har férméga
att ta stdllining till frégor som rér
vard dr laget an mer komplicerat.
Ett férslag om en ny lag som ska
stdrka s kallade beslutsoférmégna
personers stdllning bereds pa
Socialdepartementet, men frégan
dar kanslig. Nagon proposition har
inte lagts fram, trots att det gdtt dver
tva ar sedan en utredning presen-
terade forslaget.

Text: Torbjérn Tenfdlt
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Halla ddir

Stefan Johansson
pa Begripsam

Foretaget Begripsam
provar om e-tjanster ar
anpassade for personer
med funktionsnedsatt-
ning.

Ar det méjligt att skapa
e-tjdnster som fungerar
for alla?

- Jo, det borde det
vara, men inom varje
grupp kommer du alltid
ha individer som tycker
att “fér mig blir det val-
digt svart”. Till exempel
ar dldre synskadade per-
soner inte lika vain med
tekniken som yngre.
Kan du ge exempel pd
en e-tjanst som ar enkel
att anvdnda Gven om
man har en funktions-
nedsdttning?

- Mobilt BankID. JGm-
fort med vanligt BankID
ar den mobila varianten
mycket |Gttare att hante-
ra, dven om den ocksd
kan vara besvarlig for till
exempel personer med
afasi.

Har du fler exempel?

- Ett annat exempel
som fyller Begripsams
krav pa tillgénglighet ar
Swish.

Torbjorn Tenfalt

FOTO: MARIA LARSDOTTER
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Christina Strombeck, Fredrik Sandesjo
och Jessica Widegren star bakom
appen BRON. Jacob Hagert Oldgren

| saknas pd bilden.

Personalens idé

blev en app

Tva lakare, en sjukskoterska och en omvard- A nslagstavlan i ett samtalsrum pa

0 . . . Astrid Lindgrens barnsjukhus ér
nadschef pd Astrid Lindgrens barnsjukhus full v Dlok nade gamla foton pa

fick en idé: de ville skapa en app for att n& ut  glada barn i tomteluvor. Bilderna ar fran

med information till foraldrar. Ett och ett halyt ~ forrochfinnsddravettskil - detvarpa den
tiden som forildrarna skickade tackkort

&r senare hade de utvecklat appen BRON. till personalen.
De sjuka barnens féréldrar dr fortfaran-
text:|1A WADENDAL foto: ANDREA TURANDER de lika glada for personalens omsorg - men

numera hor de av sig elektroniskt i stillet.
Detérjustden modernatidens sittatt kom-
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“Vi kan visa vilka méjlig-
heter som finns och
bedéma om det gdr att
gd vidare med idén”

Anette Alkebo, tf innovationschef

municera som ligger bakom appen BRON
- forkortningen star fér Barn med reuma-
tiska, ortopediska och neurologiska sjuk-
domar.

Medenapp drdetenklare att na férildrar
och anhériga med uppdaterad information
om den vird som ges vid en mottagning,
vilka som arbetar dir och hur undersck-
ningar som EEG och hjirnréntgen gar till.
Detbetyderattférildrarochandraanhoériga
kanfastindigtuppdaterad information om
varden pa bade Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus och habiliteringen. Den information
som forr fanns i pirmar pa sjukhuset dr nu-
mera alltsé tillgingligi smarttelefonen.

BRON AR ETT exempel pd hur hilso- och sjuk-
varden forsoker finga upp och ta tillvara
personalens idéer om hur man kan for-
bittra sjukvard och omsorg. De som ligger
bakom projektet dr 6verlidkaren Christina
Strémbeck, omvéardnadschefen Jessica Wi-
degren, barnldkaren Fredrik Sandesj6 och
sjukskétaren Jacob Hagert Oldgren.

Allt boérjade med en idé om hur familjer-
na ska nés pa bista sitt. Lite mer dn ett och
ett halvt ar senare har de fyra i personalen
fatt se appen BRON anvindas fullt ut.

-Tanken dr att ge lattillgdnglig informa-
tion till férdldrar, mor- och farfoérildrar
och assistenter som har kontakt med bar-
nen. Vi har haft triffar med foérdldrarna fér
att ta reda pa vilken information de beho-
ver, siger Christina Strémbeck.

BRON vinder sig till anhoriga med
barn inom &ppen-, dag- och slutenvirden
pd barnneurologen, barnneurokirurgen,
barnortopeden och barnreumatologen.
Aven forildrar och anhériga till barn med
o6gonsjukdomar och flerfunktionsnedsitt-
ningkananvinda BRON. Dennyaappen ir

inspirerad av Barncancerappen som vann
SLL:s utmirkelse Gyllene Applet, och f5l-
jer ungefir samma uppligg.

- Vi tog kontakt med Innovationsplatsen
pa Karolinska Universitetsjukhuset och
fick stod av de tva koordinatorerna Therese
Sjéberg och Anna Ties som hjilpte oss dri-
va projektet, beridttar Jessica Widegren.

ATT SATTA IHOP en projektplan gick snabbt
med hjilp av Innovationsplatsen, och de
behovde inte sdka nagot stéd fran Inno-
vationsfonden eftersom Karolinska Uni-
versitetssjukhuset stillde upp med medel.
Arbetet bérjade varen 2016 och appen lan-
serades sedan i december samma ar.
-Tiden blev en stor utmaning for oss
men med engagemanget frin medarbetar-
na gick det. Nagot som varit svart och som
vi fortfarande brottas med &r spridningen
till familjerna, sa att de boérjar ladda ned
appen och anvinda informationen. Vi an-
vinder oss av nyckelband, tablettaskar och
visitkort med information om appen, och
sddant skickas med i kallelserna. Det dr
tack vare ekonomiskt stéd fran Stiftelsen
Astrid Lindgrens barnsjukhus som vi kan
goéradet, beridttar Jessica Widegren.

GANGET BAKOM APPEN ir ndjda med den,
dven om de kédnner att det finns en stor
utvecklingspotential. Attkunnainteragera
mer med forildrar, anhériga och
assistenter dr ett 6nskemal.

-Férhoppningsviskan viskapa
mer personliga format for varje
enskild patient och fainput frin
familjernaviaappen. I dagsliget
kan vi skicka pushnotiser om till
exempel parkering, besoksférbud
under infektionssdsong eller
andra hindelser vi vill uppmaérk-
samma, siger Jessica Widegren.

Det finns team pa alla de stora
sjukhusen som att stéttar med rad,
praktisk handledning, och i ménga
fall ocksd med ans6kningar om medel
fran innovationsfonden, som nista ar har
15 miljoner kronori potten.

-Vikan visa vilka méjligheter som finns
och bedéma om det gir att gi vidare med

Om du har en idé till
en produkt, tjénst eller
arbetsmetod, bérja
med att undersdka
marknaden - finns det
redan négot liknande?
Nd&r du &r sdker pd att
din idé &r unik sé tar du
fram en projektbeskriv-
ning dér du samman-
fattar projektet, malet
och effekterna. Ldgg
upp en projektplan och
budget och ange vilka
nyttofaktorer som finns
och var produkten ska
anvdndas. Projekttiteln
ska vara sa tydlig att
dven personer som inte
drinsatta i Gmnet forstar
vad det handlar om.

Kalla: SLL Innovation.

idén. Kanske har nigon annan redan gjort »
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sammasak, sd det drviktigtattbérjameden
marknadsundersékning, siger Anette Al-
kebo, som dr tfinnovationschefinom SLL.

ALLA ANSTALLDA INOM sjukvirden i Stock-
holms ldns landsting som jobbar minst 50
procent - dven hos privata vardgivare - har
mojlighet att soka medel fran innovations-
fonden. De lokala innovationskoordinato-
rerna och Innovationsslussen inom SLSO
kan hjilpa till med hela processen kring
medarbetarnas idéer och dven sitta dem i
kontakt med samarbetspartners. De medel
man far ut fran fonden ger medarbetaren
mojlighet till ledighet for att arbeta pa hel-
tid med idén, och under tiden kan kliniken
tain envikarie.

HAR FINNS PENGARNA
TILL DITT PROJEKT

SLL Innovation

» Under 2017 har 10 miljoner kronor frén
Innovationsfonden delats ut till 22 projekt,
och 2018 kommer det att finnas 15 miljoner
kronor i fonden.

Vinnova

» Innovationsmyndigheten Vinnova
finansierar projekt inom medicinteknik och
artificiell intelligens. P& deras webbplats finns
information om hur man anséker om stod.

Almi

» Statligt &gda Almi Féretagspartner kan ge
bade radgivning, stéd och lan fér innovativa
projekt.

Horisont 2020

» EU:s ramprogram for forskning och
innovation, Horizon 2020, har ett speciellt
hdlsoprogram. Pa den svenska samarbets-
partnern Vinnovas hemsida hittar du mer
information.

Allménna arvsfonden
» Hér gér det bland annat att s6ka medel
till projekt fér personal pé sjukhus.

Det kan ocksa finnas kommunala och
regionala stod till innovationsutveckling.
Hor dig for hos din kommun eller
lansstyrelse/regionférbund.

Kallor: SLL Innovation, Vinnova, Almi, Horisont 2020

3 appar for
stod i vardagen

Appsok tipsar om appar som &r granskade utifran hur
tillgangliga de dr for olika funktionsnedsattningar.
Fler test finns i Appsoks soktjanst Appsok.se

Mindfulnessappen - Meditation for alla

10S, Android

Appen innehdller guidade meditationer i olika
Iangder och kan anvéndas av bade nybérjare och
mer rutinerade mindfulnessutévare. Anvéandaren
mots av en behaglig rést, skona naturljud och
klockspel. Den kan antingen kdpas eller abonne-
ras med mdnadsvis betalning. Gratisversionen har
ett begrdnsat antal dvningar och funktioner. Install-
nings- och anvdndarldge dr relativt enkla och lattférstaeliga.
Appen kan inte anpassas for alternativa styrsatt, men har bra
storlek pa de flesta funktionsknappar.

Sleepasaurus - Dinosaur Sleep Trainer for Kids
10S

App for att hjalpa barn med insomning och
vdckning. Barnet vdljer en dinosaurie att
somna in och vakna upp tillsammans med.
Skén och stamningsfull insomning med knaster
frén en brasa och lugn musik. Appen har héga
varden vad gdller anvandbarhet och kognitiv tillgénglighet
men |lagre varden vad gdller egna hjalpmedelsfunktioner eller
kompabilitet med Ipadens inbyggda hjalpmedelsfunktioner.
Appen har heller inte sarskilt héga varden ndr det galler
motorisk, auditiv eller visuell tillgénglighet.

Matglad - Helt enkelt
10S, Android
En app som stéttar anvandaren till 6kad
Mam sjalvstandighet vid matlagning. Anvdndaren
0 instrueras steg for steg med hjdlp av bilder,
=
w filmsekvenser och talstéd. Appen ger ocksa
visuellt stéd for till exempel inképslista, hur
man dukar, tvattar hdnderna och Idgger upp maten pa tallrik.
Den som har en Iphone kan vdlja mellan 20 matrecept i olika
svarighetsgrad. | Androidappen finns fler recept. Appen har
mycket héga varden vad gdller funktion, anvandbarhet samt
visuell, kognitiv och auditiv tillgénglighet. Matglad helt enkelt
kan passa alla aldrar.
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Fler digitala

tjanster

pa onskelistan

text: MAJA LUNDBACK fOtO.'ANNA MOLANDER

Besokare

Kajsa Thureson. Besoker fordldra-

utbildning pa Adhd-center:

Vilka e-tjanster anvander du i |
dag?

- Jag brukar logga in pa 1177
pa ndtet for att titta i journalen och
boka besdk.

Vilken e-hdlsotjdnst skulle du vilja ha tillgang till?

- Jag skulle vilja kunna se vilka tider som &r lediga p&
BUP och omboka tider, pd samma satt som man bokar
besdk pd vardcentralen pd 1177.

Ruben Thunborg, 8 ar och pappa Axel
Thunborg. Besoker horselhabiliteringen
| fér barn och ungdom:

: /) Vilka e-tjdnster anvdnder du i dag?
- Swish och Bank-id.

Vilken e-halsotjdnst skulle du vilja ha
tillgang till?

- E-tjanster kopplade till Bank-id gillar jag, men
att hélla reda pd I16senord och logga in pé portaler
dr jobbigt. Det dr skont att fé en kallelse pd posten.
Behover jag ringa sé brukar det fungera bra.

Kent Lundin. Besdker PUFFA efter att ha fatt en stroke
2007.
Vilka e-tjdnster anvdnder du i dag?

- Jag dr sé fumlig sé jag anvdnder inga e-tjdnster,

men det &r majligt att min fru gor det.

Vilken e-halsotjdnst skulle du vilja ha
tiligang till?

- Inga alls, eftersom det kréver att

man anvdnder sina hdnder. Mina

besdk dr redan inbokade.

Personal

Elin Lindqvist, psykolog, Adhd-center:
Vilka e-tjanster anvander du i ditt
arbete i dag?

- E-tjanstekortet, som jag anvdn-
der for att 6ppna dérrar, logga in
pa datorn och i systemet TakeCare.
Vilka e-tjanster skulle du vilja ha
tillgang till?

- Vardkedjan kring patienter med
adhd dr inte sé bra, ménga vet inte vart de ska vénda
sig eller vilken hjdlp de har ratt till. Darfor vill jag ha ett
webbverktyg, som kan slussa patienterna rétt.

Are Mellblom, socionom/konsulent, Aspergercenter
och Internethabiliteringen:

Vilka e-tjanster anvander du i ditt
arbete i dag?

- Vi har webbkameraméten via
behandlingsplattformen “Stéd och
behandling”. Plattformen p& 1177 nas
via mobilt Bank-id.

Vilka e-tjdnster skulle du vilja ha tillgéng
til?

- Jag vill ha mer innehdll pa 1177, gérna en realtids-
chatt.

Marie Hedenstedt, rehabinstruktor,
PUFFA och Rorelsestudion:
Vilka e-tjanster anvdnder du i ditt
arbete i dag?
- Férutom journalsystemet
TakeCare, anvénder jag swish pa
jobbet ibland ndr jag behdver féra 6ver
pengar till mina kollegor.
Vilka e-tjanster skulle du vilja ha tiligang till?
- En trénings-app for att f& inspiration.
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Videomote en

sjalvklarhet
for unga

Kolbackens habiliteringscenter i Umed satsar p&
videomoten med bdade brukare, barnsjukvard,
skolpersonal och kollegor i hela regionen.

Nu slipper 11-&rige M@ns och hans mamma d&ka
46 mil tur och retur Dorotea-Umed for aterbesok.

text: GUNILLA ELDH Illustration: JENS MAGNUSSON

I




olen star ligt nir Mans, 11 ar,

och hans mamma Jenny Holm-

qvist passerar blomsteraffiren
och konditoriet pa vig till Lircentrum
iDorotea.

Dér vintar rektor, klassldrare, kurator
och skolskéterskan fran Mans skola. Med
pa videoldnk frain Umead dr rehabteamet
vid Kolbickens habilitering, dir Médns dr
inskriven.

-Det kidnns si bra att kunna se dem man
pratar med, siger Jenny Holmqvist.

Tack vare videolinken behéver inte
Mans dka de 46 milen tur och retur till
Umea lika ofta.

-Den resan tar vildigt mycket kraft av
Mins eftersom han har enlittare hjarnska-
da och epilepsi, siger Jenny.

EFTER DET SENASTE besoket i Umea fick skol-
personalen uppdaterad information pé ett
videométe. Nu dr det dags att stimma av
hur det gatt f6r Mans sedan dess.

-Genom att skolpersonalen dr med pd
videomoétena kan teamet pa Kolbicken
hjélpa till och férklara vad han behover for
stdd. Det har varit jattebra for att fa det att
funka med skolan, siger Jenny Holmqvist.

Kolbickens barn- och ungdomshabilite-
ringingdriHabiliteringscentrumi Vister-
bottens ldns landsting. P4 Kolbédcken finns
olika arbetslag f6r Umedomréadets kom-

Maéns och hans mamma
Jenny Holmqvist sitter

i Dorotea och har méte
via videoldnk med
habiliteringspersonalen,
som finns 23 mil bort i
Umeé.
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muner och specialteam fér 1dn och region.

Habiliteringen ger rad och st6d enligt
LSS, och habilitering till barn och ung-
domar upp till 20 &r med intellektuell funk-
tionsnedsittning, forvirvad hjirnskada,
rérelsenedsdttning och autismdiagnos

(ASD).

VIDEOMOTEN AR VANLIGAST i kontakten
med bland annat personer som har ASD
eller horselnedsittning, men skulle
kunna passa de flesta som teamen
vid Kolbicken har kontakt med,
menar Ulrika Wennmark, avdel-
ningschef vid Barn- och ung-
domshabiliteringen.
-Men det giller forstds att an-
passa teknik och samtal utifran indi-
videns funktionsnedsittning och indivi-
duella behov, siger hon.

Videobesoken har fungerat bra for pa-
tienter med olika former av funktionsned-
sdttning inom habiliteringen. Efterfragan
dr sdrskilt stor frin dem som borlingt frian

FOTO: THERESE LARSSON, MONTAGE: MATILDA BOSTROM
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“P& ménga skolor i glesbygd &r de jatteduktiga pé
tekniken eftersom de anvander den for distans-
undervisning ocksa. Ungdomar tycker ofta att det
ar ett enkelt och sjalvklart satt att traffa oss i teamet,
for dem dr det ju ett naturligt satt att umgés.”

Umea eller vill spara tid, enligt
Barbro Renstrém, fysioterapeut
och teamsamordnare i neu-

-
ropsykologiska rehabiliterings- . = >

teamet, som ingar i Kolbickens ha-
bilitering.

-Vi har sparat otroligt manga resor de
senaste dren pa att kunna koppla upp oss,
sdger hon.

TEAMEN VID KOLBACKEN anvinder ocksd
videokonferens for att rapportera Gver ut-
redningar till kollegor i hela norra sjuk-
vardsregionen, fran Sundsvall till Kiruna.

- Ofta forsoker vi boka in skola, habili-
tering och barnklinik samtidigt f6r att alla
skaha hort samma sak.

Ibland har man bara 6verféring till sko-
lan, dir elev och foréldrar kan delta. Man
gor dven uppféljningar med enskilda ung-
domar viavideo.

- P4 manga skolor i glesbygd ir de jétte-
duktiga pa tekniken eftersom de anvinder
den for distansundervisning ocksa. Ung-
domar tycker ofta att det dr ett enkelt och
sjilvklartsittatt triffa ossiteamet, fér dem
irdetjuett naturligt sdtt att umgas.

KOLBACKENS HABILITERING HAR provat att an-
vinda tekniken for ett program dir en
grupp fordldrar som bor i norra sjukvards-
regionen deltog.

-Det slog vil ut. Nir piloten genomfor-
des kopplade féridldrarna upp sig pa sin

4]

Liismer:

Videométe i varden
gillas av bade patienter
och personal visar

en undersdkning vid
nio vardcentraler i
Stockholm. Las mer pa
sidan 38.

vardcentral men snart kommer de att kun-
nakopplaupp sighemma moten ny teknisk
plattform, siger Barbro Rehnstrém.

Hon rader alla som vill satsa pé video i
varden att bérja med brukare eller patien-
ter som triffat personalen minst en gang,
och sedan f6lja upp via video. Nya teknis-
ka hjidlpmedel och arbetssitt behéver tid
for att sitta sig, ddr dr videokonferenserna
inget undantag, menar hon.

- Vi fir ofta bérja med att forséka reda
ut vilket videosystem vi ska koppla upp oss
mot eftersom kommunerna har andra sys-
tem dn vi. Det finns teknisk support som
16ser manga problem men ibland blir det
inda telefonkonferens till slut.

FORUTOM DEN FASTA videoanldggningen an-
vinder mdnga medarbetare vid habilitering-
enlandstingetsvideosystem, Ciscomeeting,
pa sina egna datorer. For detta krivs en
birbar videokamera och ett headset. An si
linge har man bara en lokal med videosys-
tem och den tdcker inte behovet.

- Vi vill gdrna ha en lokal till s att fler
brukare inom habiliteringen kan fa till-
gang till olika behandlingar och trinings-
program, till exempel mot stress.

Barbro Rehnstrém dr 6vertygad om att
video i virden kommer att 6ka stort dven i
andra delar avlandet.

-Daskulle man till exempel kunna hana-
tionella traffar f6r sma grupper av brukare
som inte kan ses sd litt annars.
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Grupp pa Facebook

stOd for foraldrar

text: 1A WADENDAL foto: LARS DAREBERG
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tanfor fonstret vriker regnet ner

men hir inne virmer orange fér-

gade soffor och gréna kuddarupp

sinnet. P4 detlilla soffbordet star

ett fiaspel redo och de firgglada
tygdjuren pé den vita vigghyllan
uppmuntrartilllek. Hirarbetar BarnReHab
Skéne, som dr en specialresurs inom barn-
ochungdomshabiliteringeniRegion Skane.
Fornédgraarsedan kom fyraipersonalen
pa en idé som fortfarande dr unik i Sverige
- och kanske till och med i Europa: en slu-
ten och hemlig Facebookgrupp for férild-
rar till barn och ungdomar med férvirvad
hjiarnskada. I gruppen kan férildrarna ut-

>
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Namn:

SPECIAL-
PEDAGOG

Namn:

byta erfarenheter och fa kunskap och stéd
fran BarnReHabs specialpedagog Sofie
Nilsson, arbetsterapeuten Lena Lindvall,
psykologen Benny Anderberg och kura-
torn Maria Bengtsson.

-Facebookgrupper ir ju ett vanligt sitt
att interagera och halla kontakten men det
som ir speciellt med var dr att den anvinds
i rehabiliteringssyfte, dir patienter, for-
idldrar och profession méts. Facebook dren
bra och viletablerad plattform som funge-
rarutmirktrent tekniskt, detdrlittatt géra
inldgg och ldnka till filmklipp. Dessutom
finns de flesta fordldrar redan dir, siger
Lena Lindvall.

ersonalgruppen fick hjilp avutveck-
lingsenheten i Region Skéne. De
16ste alla praktiska detaljer och ddr
provades ocksé sekretessfragan.
-Vi ligger pa den mest sikra
nivin eftersom det dr en hemlig
grupp som man madste bli inbjuden till,
det gir inte att hitta den om man soker
pa Facebook. Vi bjuder in férildrarna via
e-post, och ingen av oss som dr med beho-
ver vara vinner med varandra. Vi har inte
upplevtattnigotvaritbekymmersamt med
det hir, berittar Sofie Nilsson.

ARBETS-
TERAPEUT

Namn:

» Vill du och din perso-
nalgrupp ocksa starta en
sluten Facebookgrupp
fér anhériga? Tank da
pa att varje satsning
maste utredas ordentligt
juridiskt. Om det Gr
landstinget som startar
och modererar gruppen
blirinnehdllet allman
handling. En Facebook-
grupp som bara hante-
rar erfarenhetsutbyte
kanske inte anses som
en del av hdlso- och
sjukvarden, men en jurist
bor granska helheten
innan nagot lanseras.
Det &r ocks& mycket
viktigt att inte IGmna
ut ndgra uppgifter om
enskildas personliga
férhallanden i gruppen.

Kalla: SKL

PSYKOLOG

KURATOR

Namn:

Barnen och ungdomarna som kommer
till BarnReHab har en blandad bakgrund.
De idr alla fodda friska men kan ha fatt sina

hjiarnskador efter tumoérsjukdomar, hjirn-
hinneinflammation, fall fran en histelleren
mopedolycka - orsakerna varierar. Nagon
kan ha insjuknat redan vid tre méanaders
aldermedan enannan skadats som16-dring.

BarnReHab har hand om barn och ung-
domar i aldrarna mellan o till 20 ar. Inldg-
gen i gruppen handlar ofta om det som &r
gemensamt for de flesta - mental trétthet.
Skolan dr en annan stor friga som engage-
rar fordldrarna.

-Detvarierar hur ofta férildrarna gérin-
ligg men vi vet att en del ocksa hjilper och
stodjer varandra via Messenger. Viforséker
alltid svara pa inldggen sa fort vi kan. Sjil-
va sitter vi oss en halvtimme i veckan och
dé lagger vi ocksé ut nagot, det kan handla
om ett intressant klipp eller tips om nagon
planeringsapp eller metod som férenklar
lasning till exempel, sdger Lena Lindvall.

En gangper termin erbjuder BarnReHab
ocksi fysiska triffar med kafé for bade for-
dldrarna och barnen. De anmiler sig till
triffarna via Facebookgruppen, och sedan
nitverket bildades har intresset for triffar-
na okat.
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-Det dr sd mycket littare med Facebook,
man slipper komma ihég ett telefonnum-
mer och kan anmila sig klockan elva pa
kvillen om man vill. De flesta kommuni-
cerar ju sd hir, man ringer inte nufértiden,
siger Lena Lindvall med ettleende.

ade hon och Sofie Nilsson beto-

nar att det viktiga for att fa kon-

tinuitet i en sadan hir grupp pa

Facebook dr att personalen haller

i den, och uppdaterar den regel-

bundet. De tycker att det dr bade
roligt och stimulerande att arbeta med
gruppen och kdnner inte att det ir en 6kad
arbetsborda. "Det tar ju inte sa lang tid att
skriva nagra rader till en férilder”, poing-
terar Lena Lindvall. Personalgruppen trif-
fas en halvtimme en ging i veckan for att
bestimma vilket nytt inligg som ska ut i
FB-gruppen, och oftast gar det inte 4t mer
tid 4n sd. Vanliga dmnen ir ny forskning,
skolfragor eller metoder for att hantera
mental trotthet.

-Gruppen vixer hela tiden och vi vill att
det ska gailagom takt. Vissa skriver mer dn
andra, vissa gillar att bara lisa. Men vi ser
ju att nistan alla tittar pa inldggen, och vi
kdnner att det finns ett stort positivtintres-
se. Utvirderingar gor vi genom att prata
mer férdjupande med forildrarnanir de dr
hir, siger Sofie Nilsson.

70 FORALDRAR | GRUPPEN

BarnReHab dr en specialresurs for barn- och
ungdomshabiliteringen i Region Skane.
Personalen har sdrskild kunskap om nutrition,
uroterapi och kommunikation och ger
rehabilitering efter férvarvad hjarnskada.

Facebookgruppen startades 2014 och
riktade sig da till fordldrar med barn och
ungdomar i dldrarna 13-20 &r. Numera &r
aven férdldrar till barn i ldrarna 0-12 ar
inkluderade. Hosten 2017 &r 70 férdldrar med
i natverket.

Det finns aven en liknande Facebookgrupp
fér ungdomar med férvarvad hjarnskada, som
i nulaget har 40 medlemmar. Personalen pa
BarnReHab har ocksa startat en egen sluten
grupp for att samla pedagogiska filmklipp,
intressant forskning och app-tips.

BarnReHabs natverk.

Facebookgruppen
ger Ulrica trygghet

Irica Paulsson @r en av férdldrarna i BarnReHabs

Facebookgrupp. Hennes 17-arige son Elias fick allvar-

liga skallskador i en mopedolycka i maj 2016. Sedan
dess har han, i likhet med ménga av de andra ungdomarna
som gdr hos BarnReHab, problem med kognition, koncentra-
tion och social férméga.

For henne, som ar ensamstdende mammai till Elias och hans
15-ariga syster, ar det ovdrderligt att ha Facebookgruppen att
vanda sig till. Att héra om de andra fordldrarnas erfarenheter
och fa stdd och tips for att kunna hantera olika situationer
kanns tryggt. Men framférallt Gr det skont att kanna att hon
inte ar ensam, sager Ulrica. Hon 6nskar bara att hon fatt
information om gruppen tidigare:

- Redan pa sjukhuset ndr vi satt dar med Elias hade jag
velat kdnna till gruppen. Att fa skriva och berdatta, fa tips och
uppslag av andra fordldrar Gr sa betydelsefullt. Det finns ju
ingen krishantering i kommunen ndr n&got sddant har hander.

For familjen har Elias férandring vant livet upp och ned.

- Det @r en kris pé flera satt. For Elias for att han ar sé
annorlunda och vénnerna drar sig undan. Fér mig for att
jag fatt omvardera min egen roll som mamma. Elias var ett
snille innan olyckan, valdigt hdgpresterande. Det dr en stor
sorg att det hdr har hdnt men det mest sorgliga &r att han
inte har négon riktig kompis Idngre. En sddan funktion borde
gruppen ha, att féra ihop ungdomar som blivit ensamma,
sdger Ulrica Paulsson.
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Uppskattat hos
patienterna.

Patienter
positiva till
videomoten

Videométen i varden sparar
tid och kraft och gillas

av patienterna. Det visar
utvarderingen av ett pilot-
projekt vid nio vardcentraler
i Stockholms IGn.

Att slippa onddiga resor
till sjukvardsmottagningar
ar viktigt for personer med
funktionsnedsdattning eller
kronisk sjukdom. Nar var-
dagen till stor del upptas av
vardkontakter kan video-
moten gora stor skillnad.
Patienter som deltagit i ett
pilotprojekt vid nio vardcen-
traler i Stockholm var positiva
till att slippa anstrangande
och tidskrévande fysiska
vardbesok. Det galler sarskilt
de som har svart att forflytta
sig, till exempel p& grund av
smdrta eller kognitiv trétthet.
Flertalet patienter anvdnde
sig av en mobil enhet (smart-
phone eller surfplatta) och
appen “Videométe SLL”. 88
procent anvénde en mobil
enhet for videométen och
11 procent anvdnde dator.
text: Gunilla Eldh

Nytt webbstod

Att vara smdbarnsforalder
kan stundtals vara pd-
frestande for alla. For den
som har en diagnos inom
autismspektrumet (ASD)
innebdr det ofta sarskilda
utmaningar.

Behovet av strategier for att orka med
det egna livet, som till exempel fasta
rutiner fér sémn och mat, krockar ofta
med barnets behov.

- Man ar mer trétt, sdkert mer trétt
an andra. Det gor att man far mindre
ork och kanske samre tédlamod. En
annan sak handlar om bedémningar
och vad som &r ratt att géra i olika
situationer, sdger Mia Morey, 33 ar,
som sjdlv har autismspektrumdiagnos
(ASD) och &r mamma till en tvadring.

Hon ingdr i referensgruppen for
ett nytt webbstdd till féraldrar med
autism som lanseras i bérjan av 2018;
Foraldrar med ASD - handbok fér
ett battre familjeliv. Mia Morey tror
att méjligheten att lyssna till andra
fordldrars berattelser om hur de
tacklar olika situationer kan bli sarskilt
uppskattat.

- Det &r nog bra att veta att man
inte ar ensam, och att det blir lite
tydligare vad svarigheterna beror p4,
sGger Mia Morey.

Hon tror att webbstodet for forald-
rar med ASD kan vara bra Gven for
andra.

- Det kan sdkert ocksa vara bra
for andra anhériga till personer med
ASD. Det kan nog géra att de forstér
battre hur det ar att vara férdlder med
ASD.

Ambitionen med det nya digitala
stodet ar att det ska starka foraldra-
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for fordldrar

Webbplats kan stdrka
foraldraférmagan.

férmagan, men det dr ingen kurs utan
en 6ppen webbplats.

- Fordelen generellt med webb-
baserat stéd dr att man kan ta del av
det hemma. Man behéver inte traffa
négon person och har kvar informa-
tionen eftersom den dr skriftlig och
inte talad. For personer med ASD &r
dessa fordelar kanske dnnu viktigare,
sadger Gunilla Keith-Bodros, chef for
Aspergercenter, UNG samtalsgrupper
och Internethabiliteringsenheten vid
Habilitering & Halsa i Stockholm.

text: Gunilla Eldh

Webbstodet Fordldrar med ASD -
handbok for ett bdttre familjeliv har
utformats av en produktionsbyra pa
uppdrag av Habilitering & Halsa och
har finansierats med Post- och
telestyrelsens innovationspris for 2017.
Webbstodet finns pd habilitering.se/
aspergercenters-vuxenteam

*



Sa funkar det

Rullstolen blir

en halsocoach

Den nya generationen rullstolar ar uppkopplade mot webben.
De kan sanda hdlsoinformation till vardpersonal.

text: ANNA BRATT grafik: MATILDA HALL

Snart kommer
elrullstolar som styrs
med hjdlp av égonen. A

Den férsta sjdlvkérande @\,

rullstolen Gr snart
verklighet. Den kan
undvika hinder, ta sig
in i bilen och komma
igenom smala dérrar.

HUR MANGA ANVANDER
RULLSTOL | SVERIGE?
Omkring 130000 personer i

Sverige anvander ndgon typ av
rullstol. Elrullstolar anvands till

exempel av personer som har
ryggmdrgsskador i nacken.

.
®eo00°

MANGA OLIKA RULLSTOLAR
Rullstolar kan vara manuella eller
elektriska. Bland de manuella
finns till exempel allround-, aktiv-,
transport- och komfortrulistolar.
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En gdng i timmen far
anvandaren en pdminnelse

. omattdet &rdags att byta
N sittstdllning (till exempel luta
5 bakéat med stolen) for att
minska risken for trycksar.
Vardpersonal kan sedan ta
del av statistik dver hur ofta
anvdndaren byter stdllning.

0 Anvandaren kan komma
upp i stdende position,

.. vilket bland annat &r bra fér
. cirkulationen i kroppen. Att
c ibland sta upp i 6gonhéjd

y med andra kan ge ett trev-
ligare socialt liv, och géra
det enklare att na saker.

Framtidens elrullstolar kan
med hjdlp av sensorer varna
om anvdndaren ar pa vig
att falla ur stolen.

VAD HETER ELRULLSTOLEN?
Elrullstol kallas ibland permobil,
men det Gr egentligen namnet pa
en tillverkare. Permobil fick sitt
namn efter grundaren Per (Uddén)
och mobil (i rérelse). Invacare och
Sunrise Gr tva andra tillverkare.

KALLOR: FUNKA, HELENE SVAHN, FORSKNINGSCHEF PA FORETAGET PERMOBIL, HJALPMEDEL STOCKHOLM



Nina Jurander
moter sjukhusradda |
barn i sitt arbete pa
Sahlgrenska.

-y

Team fér barn
s .
» Teamet for
sjukhusrddda barn

finns vid barnklini-

ken pa Sahlgrenska
universitetssjukhuset.

Det vander sig till

barn och ungdomar

som behdver extra

stod vid till exempel
s6vning eller efter ‘ '
en operation.

» Den som vill ta
del av manualen -
Riktlinjer fér '
omhdndertagande

av barn med
autismspektrumtill-
sténd i en hégtekno-
logisk sjukvardsmiljé
kan kontakta
ingalill.gimber-
berglund@ju.se ‘




Sa gor vi

Battre bemotande
med manual

For barn med neuropsykiatrisk funktionsnedsittning
kan métet med varden vara skrimmande.
En ny manual hjilper personalen att skraddarsy
bemdétandet utifrin barnets behovw.

text: ANN-CATHRINE JOHNSSON foto: KATJA RAGNSTAM

PROBLEMET [l

BARN MED EN neuropsykiatrisk funk-
tionsnedsattning, sGsom autism,
ar ofta kdnsliga for sinnesintryck
och kan ha svart att kommunicera.
Det skapar ett behov av speciella
anpassningar infér exempelvis
rontgen eller sévning.

- Utan forberedelser finns risk
att barnet blir rédd och far dngest-
attacker, sdger Nina Jurander,
anestesiskoterska och teamledare
for Teamet for sjukvardsradda barn
i Goteborg.

Ménga barn kan f& det jobbigt
efter en sévning dar allt inte fungerat
bra. Anestesiskoterskan och bitradan-
de universitetslektorn Ingalill Gimbler
Berglund vid Halsohdgskolan i
Jonkdping sag behovet av ett battre
bemédtande och intervjuade darfor
anestesiskoterskor om hur de arbetar
med barnen.

ANESTESISKOTERSKORNAS kunskaper
och erfarenheter blev grunden till ett
stddmaterial dar vardpersonal med
hjalp av bland annat checklistor frén
foraldrarna kan se till att bemotandet
av varje barn skraddarsys utifrén
barnets specifika behov.
Organisation och planering visade
sig vara exempel pé viktiga faktorer
for att fdnga upp de hdr barnen. Vissa
barn kan till exempel ha behov av
att beséka avdelningen i férvég och
pa sa satt forbereda sig. Eftersom
kommunikationen med de hdr barnen
ofta fungerar annorlunda, behévde
detta bli tydligt i manualen.
Det ar viktigt att se
over alla typer av
stressfaktorer.

Ingalill Gimber Berglund
tog fram manualen. A \
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YN RESULTATET

NU FINNS ETT stodmaterial som kan
anvdndas av alla verksamheter som
tar emot barn med sdrskilda behov.
| v@ras skickades materialet ut till de
kliniker dar de anestesiskoterskor
som var med och arbetade fram
riktlinjerna ar verksamma. De har

i sin tur skickat materialet vidare till
fler kliniker, och Nina Jurander ser
en stor vinst med att riktlinjerna nu
ar tillgangliga fér alla.

- Det har kommer att vara ett
enormt stéd for vardpersonal som
inte Gr s& vana vid att arbeta med
den hdr patientgruppen. Det gor att
fler barn far battre vardupplevelser.

En annan vinst ar att féraldrarna

blivit mer néjda med omhdander-
tagandet.
- D& kan de ta ett steg tillbaka
och fokusera pa sitt barn i stallet for
att behdva hjalpa vardpersonalen.



Ett av fem hundra barn f6ds med cerebral pares i Australien. Barnet pé bilden vardas pad Mater-sjukhuset i Brisbane.

EPO ger hopp om
lindring av cp-skador

Forskare i Australien testar om blodhormonet 4 neonatalavdelningarna vid Monash
EPO och nedkylning kan bromsa och kanske till ];arnsllll}‘huf ll?ydOStrf‘ Melbourﬁle !
och med férhindra cp-skador hos nyfédda barn. ustralien dr fjuset dimpat. Bakom

- . . de olika rummens stora glasrutor ligger
Tidigare studier har visat lovande resultat. nyfédda bebisar i smé singar. Négra barn

text: TINA ZENOU foto: MATER-SJUKHUSET, BRISBANE dr kopplade till blinkande maskiner och i
ett par rum sitter férdldrar med barnifam-
nen. En mamma matar sin lilla bebis med
en flaska.

I Australien f6ds ett barn pa 500 med
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Forskning

“Jag hoppas att den hdr studien ska ge lite hopp
och gladje till en grupp patienter som inte alltid
har kunnat férvanta sig sa positiva resultat”

cerebral pares, cp. Siffrorna dr desamma
i Sverige. Nu vill forskare ta reda pd om
det gar att bromsa eller rentav férhindra
cp-skador hos nyfédda genom att kyla ned
dem och ge dem héga doser av blodhormo-
net EPO under deras forstalevnadsdagar.

LATER EPO BEKANT? Den amerikanske elit-
cyklisten Lance Armstrong gjorde prepa-
ratet mer kint for allmdnheten. Nér han
akte fast fér dopning i cykeltdvlingen Tour
de France foér nigra ar sedan var det EPO
som cirkulerade i hans blod.

EPO, eller erytropoetin, ir en réd blod-
cellshormon som produceras naturligt i
kroppen. Hormonet hjilper oss att produ-
cera fler réda blodkroppar som transpor-
terar syre och koldioxid i blodet till bland
annat musklerna. EPO anvinds redan
som behandling for patienter med kronisk
njursjukdom for att fa upp deras blodvér-
den.

EPO har dessutom en naturligt likande
effekt som sitts i ging i kroppen vid exem-
pelvisenhjdrnskada. Justdenlikande effek-
ten gér EPO intressant vid cp-skador.

- Var hypotes ér att om vi ger bebisen
mer EPO i ett tidigt skede kan det
lika eller foérhindra cp-skador,
forklarar likaren Helen Liley, som
dr huvudansvarig for forsknings-
projektet Paean.

LIKNANDE STUDIER FRAN till exempel
Kina och Egypten visar lovande resultat
av hormonbehandlingen.

Cerebral pares paverkar rorelseforma-
gan och beror pi att hjarnan fitt en skada
nagon gang innan den dr fardigutvecklad,
vilket den dr vid ungefir tva ars alder. De
vanligaste orsakerna bakom cerebral pares
drhjirnblédning och syrebrist. Detkan in-
triffa under graviditeten, i samband med
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Barn fédda i graviditets-
vecka 35 eller senare

kan vara med i den nya
studien.

b AL

forlossningen eller den forsta tiden efter
fodseln. Cp-skador drabbar frimst musk-
lernaikroppen, men kan ocksa paverka tal,
syn, horsel och kognitiva férmagor.
Nedkylningavnyfoddagenomforsredan
idagfoérattmotverkanedsatthjirnfunktion.
-Vi har dopt forskningsprojektet till
Paean efter det grekiska ordet for triumf
ochtacksamhet. Jaghoppas att den hirstu-
dien ska gelite hopp och glidjetill en grupp
patienter sominte alltid har kunnat férvin-
tasigsa positiva resultat, siger Helen Liley.

HELEN LILEY AR Gverldkareinom neonatalvar-
den vid Mater-sjukhuset i Brisbane, men i
dag har hon kommit till Monash barnsjuk-
hus for att utbilda personalen om den nya
studien. Hon berittar fér personalen hur
de bebisar som ska inga i den nya studien
ska viljas ut och hur behandlingen gar till.
Bebisar som dr fédda i graviditetsvecka 35
eller senare kvalificerar om de misstinks
vara i riskzonen f6r hjirnskador pa grund
av exempelvis syrebrist vid fédseln.

De férsta timmarnaibarnets liv dr avgs-
rande. Personalen har 23 timmar pa sig att

avgora om barnet dr limpligt attingd i stu- »



Forskning

dien, sedan maste fordldrarna godkinna
deltagandet.

Direfter kyls bebisen ned med hjilp
av exempelvis sma kylklampar eller kyl-
madrasser. Hilften av bebisarna i studien
farhormonet EPO intravenostihéga doser
under de fem f6rsta dagarna efter fédelsen.
Malet dr att mitta alla receptoreribenmér-
gensdatt EPOspiller 6ver” till hjirnan, dir
hormonet kan ha en likande effekt.

DEN ANDRA HALFTEN av bebisarna kyls ner
och far koksaltlésning som placebo, det
vill siga verkningslos behandling. Studien
ir randomiserad och personalen vet inte
om det ir EPO eller koksaltlésning de ger
barnet. Familjen far sedan dka hem och
barnets utveckling foljs till dess att barnet
fyller tva dr. Malet dr att 300 barn ska delta.

P4 Monash barnsjukhus uppskattar de
attde kan bidra med totalt tionyféddabarn
om aret. Ambitionen dr att de 20 st6rsta ne-
onatalavdelningarna pa Australiens och
Nya Zealands sjukhus dr med i projektet
for attfanga upp sa manga fall som moijligt.

Dagen efter fortsitter Helen Lileys
rekryteringsturné till Adelaide i Sodra
Australien. Ytterligare en fordel med att
majoriteten av sjukhusen deltar dr att om
studien visar pa positiva resultat ir start-
strickan inte si ling for att sitta i gdng

behandlingen.

EN VECKAS BEHANDLING med EPO kostar cir-
ka 40000 kronor.

-Det dr ganska billigt i jimf6relse med
vad det kostar att fa intensivvard pé sjuk-
hus, f6r att inte tala om en livslang behand-
ling av en svarare funktionsnedsittning.
Och da pratar vi bara om pengar, inte om
livskvalitet, siger Helen Liley.

Forskarna hoppas pa tydliga resultat i
studien inom fyra ar. I studier som tidiga-
re gjorts i Kina och Egypten fick nyfédda
EPO i hoga doser utan att kylas ned. Den
kinesiska studien med 8oo for tidigt fédda
barn visarattigruppen som fick EPOinom
72 timmar efter fé6dseln fick 13 procent neu-
rologiska funktionsnedsittningar eller
avled, jaimfort med 27 procent bland dem
som fick placebo. I USA pagar liknande
EPO-forskning med soo bebisar.

‘-n_t" 5’

T

Barnen som deltar i
studien f6ljs noggrant
av forskarna tills de
fyller tva ar.

4

Liismer:
clinicaltrials.gov/ct2/
show/NCT03079167
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Hormon som bildas i njuren

» Erytropoetin, EPO: Ett proteinhormon
som bildas framfér allt av speciella celler i
njuren och som stimulerar till 6kad bildning
av réda blodkroppar i benmdrgen.

» Nedkylning: Nedkylning kan férbattra
kroppens syreupptagningsformaga och
minska hjarnskador. Nyfédda placeras pa
en kylmadrass, klds av, sveps i en nedkyld
filt eller sa placeras smé kylklampar nara
barnets huvud fér att sdnka temperaturen
i hjarnan. Kroppstemperaturen sdnks till
33,5 graderi upp till 72 timmar.

» Cerebral pares, CP: En skada i hjarnan
som barn kan fa under graviditeten, under
forlossningen eller innan tva ars alder. Det
finns manga olika typer av cerebral pares
men det innebdar alltid att man har en
rérelsenedsdttning som kan vara mer eller
mindre allvarligt.

» PAEAN-studien stdr for “Preventing
Adverse Outcomes of Neonatal Hypoxic
Ischaemic Encephalopathy with Erythro-
poietin”.
Kallor: Karolinska institutet, Nationalencyklopedin,
Stockholms |ans landsting.
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Celiaki vanligt hos barn
med Downs syndrom

Glutenintolerans, celiaki, Gr sex ganger vanligare
hos barn med Downs syndrom an bland andra barn.
Pa sikt kan en svensk datainsamling ge ny viktig
kunskap om bade Downs syndrom och celiaki,

liksom andra autoimmuna sjukdomar.

text:GUNILLA ELDH foto: ANDREA TURANDER grafik: ERIK NYLUND

os Milla, 8 ar, uppticktes sjukdomen
tidigt tack vare den arliga screening-
enavbarnmed Downs syndrom, DS.
Nu har hela familjen dndrat sina matvanor.
- Vi bestiller en matkasse med glutenfri
mat som underlittar vildigt mycket. Alla
dter numera glutenfria pannkakor och vi
viljer ofta potatis och ris i stillet for pasta,
siger Millas pappa, Bjérn Hedskog.
Celiaki dr en autoimmun sjukdom dir
immunférsvaretbryter ner tarmluddetoch
forstor tarmens formaga att ta upp niring
ur maten. Det finnsingen botande behand-
ling. Nér sjukdomsprocessen vil dr igang
ir det bara en sak som hjilper - att helt och
halletlatabliatt ita matsominnehaller glu-
ten. Nir gluten utesluts ur kosten, lugnar
sig immunférsvaret. Gluten finns fram-
foralltivete, men ocksairagoch korn.

MILLA HAR ACCEPTERAT att hon inte kan fa
favoritglassen lingre eftersom den inne-
hallerran avvetemjol. Men det dr virre med
brodet.

-Hon gillar surdegsbréd vildigt mycket
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FAKTA OM
STUDIEN

Celiac disease and
Down syndrome
mortality: a nationwide
cohort study.

» | en nationell
befolkningsstudie med
6ver 29000 deltagare
undersdkte forskare

om celiaki innebdr en
ytterligare riskékning fér
fortida déd hos personer
med DS. Nagot sadant
samband kunde de inte
hitta men konfidensinter-
vallet ar stort och darfor
dr resultatet osakert.
Studien ar publicerad

i BMC Pediatrics 2017;
17: 41.

o

Léiismer omstudien:
https://www.ncbi.nlm.
nih.gov/pmc/articles/
PMC5282819/

sa det far vi ha hogst upp i skdpet nu, sdger
Bjorn Hedskog.

Endel paverkas mattligt av celiakimedan
andra kan bli allvarligt sjuka. Buksmértor,
forstoppning, dalig tillvixt, langvarig eller
aterkommande diarré, blodbrist, trétthet
och nedstdmdhet kan vara tecken pa sjuk-
domen.

-De enda symtom som Milla haft ar lite
trégochsvullen mage, siger Bjorn Hedskog.

BADE CELIAKI OCH Downs syndrom ger en
nagot 6kad risk for fértida déd. Darfor
ville Karl Marlid, barnlikare och forskare
vid University of Colorado i USA, och hans
forskarlag underséka om sjukdomen har
sdrskilt stor inverkan pa livslingden hos
personer med Downs syndrom. Trots att
datasamlingen 4r den hittills storsta i sitt
slag dr resultatet inte tydligt.

-For att kunna hitta ett sidan eventuellt
samband mdiste man f6lja dnnu fler barn
under ldngre tid, si vi fir nog upprepa stu-
dien om 20 ar, siger Karl Marild, som har
lett den nya studien.



Forskning

Disa, Bjorn och Milla Hedskog har @ndrat sina matvanor sedan Milla fick
diagnosen celiaki. Nu &r det glutenfritt som gdiller.

Downs syndrom och celiaki

» | Sverige har ungeféar 1 av 650 fédda barn
Downs syndrom, DS.

» DS beror pé en extra kromosom av nummer
21 och kallas darfor ocksa trisomi 21.

» Den extra kromosomen péverkar
utvecklingen av hjarnan, och omkring 40
procent av alla med DS har hjdrtfel. Nedsatt
hérsel, missbildad tolvfingertarm, infektions-
kanslighet och autoimmuna sjukdomar Gr
ocksa vanligare.

» En procent av befolkningen i véstvarlden
har celiaki.

» | Sverige ar forekomsten hos barn i vissa
dldersgrupper sa hog som tre procent.

» Celiaki &r sex génger vanligare hos barn
med DS dn hos andra barn.

“Hon gillar surdegs-

bréd valdigt
mycket sa det far
vi ha hogst upp i
skapet nu.”

I Sverige screenas alla barn med Downs
syndrom for celiaki. Ett enkelt blodprov
visarom barnetharen viss typ avantikrop-
par. Omséd dr fallet gair man vidare med un-
dersokningen. Barnet s6vs medan man tar
vivnadsprov frin tolvfingertarmen for att
kunnabekrifta att det dr celiaki.

-I andra linder underséker man barnet
for celiaki férst om det har problem med
tillvixten eller magen, men det har 4 andra
sidan nistan alla med Downs syndrom,
dven utan celiaki. Samtidigt dr det myck-
et svarare att uppticka celiaki hos de hir
barnen. De kan ha manga besvir och kan
ha svart att beskriva symtomen, séiger

Karl Marild.
4#BEHAN DLINGEN AR biverkningsfri
ir ett plus men allt som handlar om
att indra matvanor och infora rest-
riktioner vicker starka kénslor.

-Ju mer belastat ett barn och en familj
ir, desto svarare dr det nog att f6lja en sé
pass strikt diet som glutenfri kost. Det kan
lattuppstasituationer dir man som férilder
ger avkall pa dieten f6r att undvika konflik-
ter. Nir barn blir dldre far de ju delvis ta an-
svar for sina egna matvanor och jag tror det
kan vara sirskilt svart for dem som har DS.

Fér 30 ar sedan var morkertalet stort
bland barn med celiaki men nu har man
lart sig mer om sjukdomen och édven blivit
mer uppmirksam pé sjukdomen hos barn
med Downs syndrom.

Orsaken till att celiaki dr vanligare hos
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En livslang sjukdom

Celiaki orsakas av proteinet gluten i vete, rdg
och korn. Sjukdomen leder till att immunforsvaret

bryter ner tarmluddet och forstor tarmens
formdga att ta upp ndring ur maten.

Tunntarmens yta:
friskt tarmludd
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o P& insidan av en frisk

tunntarm finns tarmludd som
suger upp ndringsdmnen
frén maten.

personer med DS drinte kind men en hypo-
tesdrattdetberor pakromosomavvikelsen.

-En extra kromosom 21 medfor en rad
sjukdomar dér celiaki kanske inte ir det
storsta problemet, men heller inte det
minsta. Teorin stirks av att celiaki ocksa dr
vanligare hos flickor med Turners syndrom
som beror pi att de har en kénskromosom
forlite.

GEMENSAMT FOR PERSONER med Downs syn-
drom och Turners syndrom ir att de har

e Om man har glutenintole-

rans och dter mat med gluten
aktiveras immunférsvaret.
Slemhinnan blir inflammerad
och tarmluddet bryts ner.

Lever

Magsdck
Tjocktarm

Tunntarm
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lattare att fi autoimmuna sjukdomar, som
till exempel diabetes typ 1 och skoéldkértel-
sjukdomar, dir kroppens immunsystem
attackerar olika organ. Vid celiaki dr det
tarmen som attackeras.

-De far ldttare autoimmuna sjukdomar
pa grund av att deras immunsystem reage-
rar annorlunda, men exakt vad det beror pa
ir dn sa linge en spekulation. Om vi skulle
hitta den forklaringen har vilart oss mycket
om béide DS och celiaki och kanske dven
andra sjukdomar, siger Karl Marild.
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Skadat tarmludd

9 Nar tarmluddet férsvinner
far kroppen svart att ta upp de
ndringsamnen som finns i maten.
Sjukdomen é&r livslang, men
tarmen ldker med glutenfri kost.

4

Liismer:

P& 1177 Vardguiden
kan du Iasa mer om
celiaki. 1177.se
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Foraldrar kdnner [ ¢
sig ofta ifrdgasatta.

Studie om
foralder som
assistent

Foraldrar som arbetar som
personlig assistent till sitt
vuxna barn blir ofta ifrdga-
satta. Det visar en ny studie
frén Goteborgs universitet.
Elisabeth Olin, professor i
socialt arbete vid Géteborgs
universitet, har tillsammans
med professor Anna Dunér
undersokt hur féraldrar som
arbetar som personliga
assistenter Gt sina vuxna barn
upplever sin situation.

| studien har de intervjuat
elva mammor och tre pappor.

- Fran bérjan har alla varit
instdllda pé att bade jobba
och ta hand om sitt barn men
s@ har de tvingats inse att det
inte fungerar. Flera av dem
har gatt fran heltid till halvtid
och till slut har de gétt Gver till
att vara assistenter pd heltid
och ladmnat sina jobb, berdttar
Elisabet Olin.

| studien A matter of love
and labour? beskriver de hur
det funnits en syn att forald-
rarna utgor ett hinder for
barnens sjdlvstdndighet. Men
foraldrarna menar tvartom att
anhdrigassistans snarare &r
en férutsattning for att barnen
ska f& det stod som krdvs for
att kunna leva sjalvstandigt.

Text: Helene Lumholdt

"Da-da”, “ba-ba” och
“ma-ma”. Redan vid tio
manaders &lder kan man
héra om barn har férsenad
tal- och sprékutveckling.

- Ju tidigare man hittar dessa barn
desto tidigare kan man sétta in
behandling och dven ge rad till
narstdende, sdger Anna Nyman,
leg. logoped pd Habiliteringscen-
ter Séderstaden och doktorand vid
Karolinska Institutet.

Hon har i en ny studie undersokt
18 barn under 2 é&r, varav sex med

Tal- och spraksvarigheter §
visar sig tidigt hos vissa barn.

Joller kan avsloja
orsenat tal

Downs syndrom, sex med CP eller
misstéankt CP, tre med utvecklingsfor-
sening utan annan diagnos och tre
med ndgon annan typ av hjdrnskada
eller syndrom. Hon fann ingen forse-
ning i jollerutvecklingen jamfért med
kontrollgruppen. Men ddremot hos
ovriga barn i studien.

- Det visar att svarigheterna kom-
mer senare hos just barn med Downs
syndrom, sdger Anna Nyman.

Text: Gunilla Eldh

Liismer:
tandfonline.com S6k pd Anna Nyman.

Boendestod utgar inte fran behov

Boendestddet till personer med neuropsykiatrisk funktionsnedsattning
eller psykisk ohdilsa fungerar ddligt, enligt en ny rapport frén FoU
Sédertorn. Den visar att insatsen sallan motsvarar brukarens behov och
att det till stor del beror pa hur arbetet inom socialtjéinsten ar organiserat.

Forfattarna foreslar att handldggaren bara bér besluta att brukaren
ska f& stod. Boendestoédjaren och brukaren bér sedan gemensamt
komma fram till hur stodet ska utformas. bestdliningen géras.
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Text: Gunilla Eldh

FOTO: SHUTTERSTOCK



Traffar du barn, ungdomar
eller vuxna med funktions-
nedsdttning och behdver
tips pa bra bocker eller
filmer? Vill du ha forslag
pa facklitteratur inom
funktionshindersomradet?

Forum Funktionshinders
bibliotek har ett av Sveriges
storsta utbud av litteratur
inom funktionshinders-
omrédet. Har kan du dven
stdlla frégor om samhdl-
lets stdd och insatser till
personer med funktions-
neds@ttning. Biblioteket ar
Oppet for alla intresserade.
forumfunktionshinder.se
08-123 350 30

JL Forum Funktionshinder

STOCKHOLMS LANS LANDSTING

Oppettider:
Mdndag, tisdag
och torsdag 12.30-16.30,
onsdag 10.00-16.30.

Aktuella éppettider
finns p& webben.

Adress:
Olivecronas véag 7,
entréplan, Stockholm
(Sabbatsbergs sjukhus)

Vi valkomnar
fler deltagare!

Habilitering & Halsa har utvecklat Scope,

en webbkurs om autism fér unga, 16-25 ar.
Vi utvarderar nu kursen i en forskningsstudie
tilsammans med KIND, Karolinska Institutet.

Intresserade anmaler sig till Scope via Internet-
habiliteringen pa 1177.se eller till ihab.slso@sll.se.
Efter anmalan traffas vi via webbkamera for ett samtal
om diagnosen och om hur kursen och forsknings-
projektet ar upplagt. Vi tar emot deltagare fran hela

landet. Kursen ar avgiftsfri for deltagaren. Kursen ar
for personer som har en diagnos inom autismspektrumet
utan intellektuell funktionsnedsattning.
Jt Habilitering & Halsa
STOCKHOLMS LANS LANDSTING

habilitering.se/internethabiliteringen EN WEBBKURS FUR UNGA OM AUTISM
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Klattringen ger mig och barnen mycket glt'),dje.\H '

Det s@ger Kerstin Doxner, arbetsterapeut
vid Habiliteringscenter Brommmaplan barn.. 5™

text: MAJA LUNDBACK foto: SUSANNE KRONHOLM
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Jag & mitt jobb

"Alla m6ten med barnen, deras familjer och
nitverket kring barnen ir vildigt spinnande.
Ingen dagir den andra lik. Arbetet ger en
inblick i sd manga olika kulturer!”

Vad gor du pa jobbet?

- Jag har kontakt med barn och
ungdomar som har en rérelsened-
sattning. | snitt traffar jag tio barn
per vecka. Vissa dagar kan jag tréffa
upp till fyra barn, andra dagar sitter
jag mycket vid skrivbordet. Jag har
ocksd grupper pd ett klattercenter
tillsammans med en sjukgymnast
dar vi klattrar med barn som har en
IGttare rorelsenedsdattning. Det ar kul
att vi kan ha klattringen, det Gr en
verksamhet som ger bade oss och
barnen mycket glddje samtidigt som
det @r bra trdning.

Hur gér det till nar du traffar
patienterna?

- Jag traffar dem i deras egen mil-
jo i forskolan, skolan eller i hemmet
och handleder deras féraldrar och
personal i hur de ska tréina barnet.
Barnen behdver ofta finmotorisk
tréning for att klara aktiviteter i det
dagliga livet. Det kan vara att ta pd
och av jackan eller gé pé toaletten.
Barnen har en rérelsenedsdttning pa
grund av till exempel cerebral pares,
muskelsjukdomar, ryggmadrgsbréck
eller ndgot annat. Ibland traffar jag
dven barnen och deras féraldrar
vid hjalpmedelscentralen, dar vi
provar ut strre hjalpmedel, som till
exempel en avancerad matstol eller
rullstol. Ibland méste man anpassa
en lagenhet eller en entré, da skriver
jag intyg fér ansékan om bostads-
anpassningsbidrag. Féraldrarna kan
ocksé héra av sig sjdélva om négot
akut problem uppstar.

Vad ar det basta med

ditt jobb?

- Alla méten Arbetsplas:
med barnen, deras
familjer och natver- Alder:
ket kring barnen ar Utbildning:

valdigt spdnnande.

Ingen dag ér den

andra lik. Arbetet ger en

inblick i s& manga olika kultu-

rerl Jag &r i familjernas hem, sé jag
skapar ménga kontakter. Eftersom
jag har jobbat inom samma geo-
grafiska omréde under s& manga ar
finns det en del som jag har féljt upp
till vuxen dlder. Jag har ocksd alltid
tyckt att det dr roligt att teamarbeta,
man lar sig sd mycket av varandra.
Vilka andra yrkesgrupper jobbar
hos er?

- | mitt team ingar flera sjuk-
gymnaster samt logoped, kurator,
psykolog och specialpedagog.

Hur ménga génger tréffar du
samma patient?

Kerstin Doxner har en "aha-véska” med
leksaker. Barnen mdste anvénda bdda sina
hénder for att kunna leka med dem.
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- En del barn ér bara
ett halvar gamla
ndr jag traffar dem
for forsta gangen.
Beroende pd hur stor
rorelsenedsdttning
barnen har varierar
det otroligt mycket hur
ofta jag traffar dem. En
del barn behdéver intensiv
tréning och dé& kan jag traffa dem
varje vecka under en begrdnsad tid.
Andra barn som har mindre behov
traffar jag en géng per ar. Det dr ofta
hjalpmedelsbehoven som styr hur
manga besck som krdvs.
Vilken ar den storsta utmaningen
i ditt arbete?

- Det hdr med att racka till kan
vara svart, men ocksd att prioritera,
eftersom det Gr ménga barn med
olika stora svarigheter och behov.

Vi har fler barn per behandlare
ja@mfort med for 20 ér sedan. Det
beror bland annat pé att sjukvérden
raddar fler svart sjuka barn i dag.
Dessutom finns det fler metoder och
hjaglpmedel for att hjdlpa barnen. Ett
omrdde som har utvecklats mycket
ar kognitiva hjalpmedel.

Vad anser du borde férdndras
inom habiliteringen?

- Jag tycker att det dr fér mycket
administration och intygsskrivande.
Det tar tid som kunde anvandas till
behandling. Men mycket féréndras
just nu, vi har omorganiserat oss i
specialiserade team och férhopp-
ningsvis kommer det bli bra.



Bibliotekarien tipsar

Helena Hallgren &r bibliotekarie ' Ii
pa Forum Funktionshinders bibliotek, | ¥
som finns pd Olivecronasvég7 # % ¢

(Sabbatsbergs sjukhus). I ﬁ
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Bocker om
nattning

och lingtan

Helena Hallgren tipsar om lasvarda
bocker och filmer som har koppling
till olika funktionsnedsattningar.

text: HELENA HALLGREN

FILM

Jdtten
(TriArt film, 2016)

Jatten ar Johannes
Nyholms guldbagge-
vinnande langfilmsdebut.
Den handlar om 30-arige
Rikard som har autism
och en grav missbildning.
Vid fédseln skiljdes han
frén sin mor, som han ar
Svertygad om att fa till-
baka om han bara vinner
de nordiska mdsterskapen
i boule. Till sin hjalp har
han sin baste van och
tranare Roland, tre klot i
skimrande guld och en
50 meter hog jatte.

ELEFUNTEN
SOMSAGARNA
VILLE BGH;A

SKONLITTERATUR
BARN

Elefanten som s&
gdrna ville somna: en
annorlunda godnatt-
saga

Carl-Johan Forssén Ehrlin
(Ehrlin, 2016)

Det har ar uppféljaren till
den innovativa sago-
boken Kaninen som s&
gdrna ville somna. Béck-
erna anvander psyko-
logiska tekniker for att fa
barn att somna. En god-
nattsaga skriven med ett
annorlunda och sévande
sprdk. Forfattaren ger
ocksa tips for en lyckad
nattning.

swham vjeiarn & TR WA

FACKLITTERATUR

Handbok: fran rullstols-
robot till manniska med
mening

Magnus Kindéaker &
Kerstin Bjérsson
(Tankekraftverk, 2016)
Magnus Kinddker féddes
med cerebral pares.
Tillsammans med férfatta-
ren Kerstin Bjorsson tar
han upp vardagens ut-
maningar och méjligheter,
som frdgan om fardtjans-
ten kommer i tid eller om
taget har plats for rullstol.

| boken varvas personliga
berdttelser med anvénd-
bara tips och fakta om
samhadllets stod.
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SKONLITTERATUR
VUXNA

Av langtan till dig
Boktitelinfo

Anna Wester

(Anna Wester, 2016)

Anna Wester &r barn- och
ungdomsspecialistsjuk-
skoterska pé Sachsska
barn- och ungdomssjuk-
huset i Stockholm. Boken
&r en personlig berdttelse
om att f& ett barn med en
svar funktionsnedsattning,
om kampen for sitt barns
rattigheter, om att orka,
om att fa allting att g&
runt i vardagen. En bok
full av sorg, ilska, lycka
och karlek.
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Métet med barnet: Fysioterapi for barn med svar
funktionsnedsdttning ur ett familjeperspektiv

Asa Bartonek och Anette Stolpe har skrivit en bok som handlar om fysio- s,

terapeutens méte med smd barn som bade har fysiska begransningaroch £

svdrt att kommunicera med omgivningen. Vi bad fysioterapeuten Anna
Dejler vid PUFFA Traningscenter att lasa boken.

*J

Boken handlar om faktorer
som pdverkar ett barn med
svar funktionsnedsdttning och
hur personer runt barnet kan
underldtta for att barnet ska
utvecklas utifran sina f6rmd-
gor. Den ar riktad till yrkes-
verksamma och anhdriga.

Hur kan vi prata om
perceptionens roll i
barnets motorik pé ett
konkret satt tillsammans

ba rnet med féréldrar?
or bam med sydr fun

; LT 1T
U et familfepercaky oo NG

Boken handlar om: \/—\ Intressantfragal:

Motet med

Fystoterapi 1

Intressant fraga 2:

| boken ndmns det att mal for
olika insatser kan vara svar-
forenliga. Hur resonerar vi
med mdl som kan gé &t olika
hall tillsammans med férald-
rarna for att f& en samsyn?

Aha-upplevelse:

Det var roligt att fa en sam-
manfattning av fysioterapins
historia i Sverige och Europa,
sarskilt med tanke pd att det
fortfarande finns skillnader i
behandlingsmetoder mellan
olika lander.

Ve Jaghade giirnaliist
\'1" merom:
Fordldrars erfarenheter av
habiliteringen. Bade fér att
foraldrar ska kdnna igen sig,
men ocksa for att personal
As2 Bartone ska fa ta del av foraldrars
©& Anette Stalpe upplevelser.

Téiinkviird mening:
“Det &r viktigt att tidigt
bérja prata om sitt vanliga
och sitt ovanliga férdldra-
skap och om vikten av att

ta emot och fraga efter D"i,:l};r skrev
hidlp" Jorfattarnaboken:
Det finns ett stort gap i bok-
o e . v e . hyllan for den hdr typen av
Det hiir gillar jag: Pet hiir gillar jag bécker. Fordldrar behdver
Jag uppskattade den inte: stod i sitt vanliga eller ovan-
Annasbetyg: tydlighet som finns néir Det jag saknariboken&r 9@ foréldraskap, och den
" Y1717 det géller habiliteringens  frégor som rér etik. Etiska N boken kan ge det stdet.
forhaliningssatt och hur éverviganden &r ndgot jag
Alla kan hitta ndgot som insatser formas, att dessa upplever som en viktig del i
ar viktigt att ta med sig i har sin utgdngspunkt i mitt arbete med barn. Jag 0
mdtet med patienter barnets fsrmdgor och hade énskat att detta hade e
och anhériga. intressen. Liismer:

fatt plats i boken. Fler lastips p& habilitering.se

/forum-funktionshinder
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Tomas Myrberg

delar med sig
av fragor som
kommer till
Forum Funk-
tionshinders
fragetjinst.

HAR DU NAGOT
DU VILL HA SVAR PA?

Ring 08-123 350 10
eller mejlattill
forumfunktionshinder.slso@
sll.se

e For sju ér sedan fick
jag diagnosen
autism efter en utredning
pa BUP, men fick aldrig
ndgot intyg om den.
Arbetsformedlingen vill nu
se utredningen men
eftersom jag dr éver 18 har
jag ingen kontakt med
BUP Iéngre. Hur fér jag tag
paden?

Svar: De flesta mottagningar
sparar journalhandlingar i
tio ar efter senaste besdk, s&
det ar till BUP du ska vénda
dig. Hos de flesta mottag-
ningar kan man bestdlla
journalkopior via 1177:s
e-tjdnster.

» 1177.se

0 Var dotter som &r 16
ar har asperger och
adhd. Hon vill inte ha
ndgon kontakt med
habiliteringen eller LSS. Vi
fordldrar héller pé att ta
helt slut, finns det ndgon-
stans vi kan vanda oss?

Svar: | Stockholms Ian har
foraldrar ratt till stod fran
habiliteringen oavsett om
deras barn har kontakt eller
inte. Kontakta ndrmaste
habiliteringscenter eller Kris-
och samtalsmottagningen,

som dr specialiserad p&
anhdrigstod.

» habilitering.se/mottagningar

o Jag undrar var man
kan préva skid-
dkning om man har en
rérelsenedsdttning?

Svar: Om du bor i Stock-
holmsomradet kan du
s6ka pa Fritidsnatet efter
fritidsaktiviteter for personer
med en funktionsnedsatt-
ning. | Are finns den ideella
féreningen Totalskidskolan.
De har specialiserat sig

pé skidékning foér personer
med funktionsnedsdttning.
De listar dven andra orter
med tillgéngliga skidskolor
och uthyrning av hjalpme-
del for skidakning.

» fritidsnatet.se

» totalskidskolan.se

0 Jag &r 21 &r och har
nyss fatt diagnosen
adhd, kan jag f& samtals-
stéd ?

Svar: Om du behéver
individuellt samtalsstod ar
det primdrvarden eller den
psykiatriska ppenvérden
du ska vanda dig till. Habili-
tering & Halsas mottagning
Adhd-center erbjuder kurser
och grupper fér unga vuxna
upp till och med 25 ar.

» habilitering.se/adhd-center

0 Min vuxna son har
intellektuell
funktionsnedsattning och
bor fortfarande hemma
hos oss féraldrar. Han har
nu 6nskemdl om eget
boende, eftersom det blir
allt mer konflikter har
hemma. Vilka rattigheter
har han?

Svar: Nar man har intellek-
tuell funktionsnedsdttning
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ingd&r man i LSS personkrets
1. Det innebdr att man kan
vara berdttigad till bostad
enligt LSS. Efter ansokan till
kommunen gérs en utred-
ning och bedémning om
man har behov av det stéd
som en ldgenhet enligt LSS
innebdr. Kommunen kan
ocksa ge andra former av
stdd i boendet. En kurator
pa habiliteringscenter kan
ge stéd i hur man ansoker.

o Vad kan man fa fér
stod fran Arbets-
férmedlingen nér man har
autism?

Svar: Om Arbetsférmed-
lingen efter en utredning
bedémer att man har behov
av extra stéd, kan detta

ges i form av hjalpmedel,
personligt stéd eller ekono-
miskt stod till arbetsgivaren.
Om Arbetsférmedlingen
beddmer att man inte har
tillracklig arbetsférmaga
trots stod kan man vara
berattigad till daglig verk-
samhet via LSS. Det ansoker
man om hos kommunen.

Du kan Iasa mer om olika
stod pa:

» arbetsformedlingen.se/
For-arbetssokande/
Stod-och-service/

Funktionsnedsattning

0 Min dotter har svar
epilepsi. Vilket stod

kan jag fa?

Svar: Den som har epilepsi
tillhor inte habiliteringens
madlgrupper i Stockholm,
men som anhdrig kan du
anda fa psykosocialt stéd
fran habiliteringen. Eftersom
epilepsi ar vanligt i kombi-
nation med de funktions-
nedsdttningar som tillhér
habiliteringen, brukar det
anordnas férel@sningar pa
temat varje ar.



"Om Arbets-
formedlingen
bedomer att
man inte har
tillracklig
arbetsféormaga
trots stod kan
man vara
berattigad till

daglig verksam-

het via LSS.”

o Jag &r 19 éroch
har nyligen fatt
autismdiagnos. Jag skulle
behéva veta mer, men tror
inte jag klarar att tréffa

andra just nu. Vart kan
jag vanda mig?

Svar: Du kan hitta mycket
information p& webbplatsen
ungochasperger.se. Det
finns ocks& en webbkurs,
Scope, dar man har kontakt
med en handledare via
ndtet. Du kan IGdsa mer om
den pa

» habilitering.se/
internethabiliteringen

0 Min bror fyller snart
65 och vi undrar om
han kan vara kvar pé sin
dagliga verksamhet?

Svar: Ratten till daglig
verksamhet gdller personer
i yrkesverksam alder.

Det innebdr idag att han
kan vara kvar tills han

fyller 67 ar.

Flera fjgllanlaggningar
i Sverige ar tillgdngliga
for personer med rullstol.

© Vi planerar att aka till fjillen
pa sportlovet och har behov av
att det dr anpassat for personer
med rullstol. Hur tar vi enklast

reda pa det?

Svar: Det sdkraste sdttet att ta reda pd
hur tillgangligheten ser ut fér personer
med rullstol &r att vdnda sig direkt till

anlaggningen. Ett annat satt kan vara

4%+ FUNKTION | FOKUS 2.2017

att titta pd den sammanstdllining som
Vastra Gétalandsregionen har gjort ver
tillgangliga anldggningar.

» t-d.se/sv/TD2/
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Navigator ACT
- stod for okat valbefinnande i foraldraskap

Navigator ACT riktar sig till stressade eller
nedstamda foraldrar till barn (0-17 ar) med
funktionsnedsattning. Malet &r att dndra
forhallningssatt till stress, oro eller nedstamdhet
for att 6ka deltagarnas valmaende i vardagen.
ACT star for Acceptance and Commitment
Therapy.

Foraldrar traffas vid fem tillféllen i en grupp
tillsammans med tva handledare. Grupperna
erbjuds vid olika habiliteringscenter.

Intresseanmaélan kan goéras antingen till ett
habiliteringscenter eller till stodenheten.slso@
sll.se. Ange namn och telefonnummer i mejlet.

For mer information: habilitering.se/act-

navigator eller Habilitering & Halsas fragetjanst T .
o g & Halsa har
pa 08-123 350 10. |< | N D utvecklat Navigator ACT

o
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o
w
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och vi utvarderar metoden

H b.l.t . & HI i en forskningsstudie
abil erl ng alsa CENTER OF NEURODEVELOPMENTAL tillsammans med KIND,
STOCKHOLMS LANS LANDSTING DISORDERS AT KAROLINSKA INSTITUTET Karolinska Institutet.

Podden Funka olika
- om habilitering och
funktionsnedsittningar.

For dig som ir berd f |
eller vill bli det.

JJIL Habilitering &

STOCKHOLMS LANS LANDSTING



Dilemmat

e oo

En fordlder du tréffar har storre forvantningar pa sitt barns motoriska och
sprakliga utveckling an vad habiliteringsteamet har. Vad goér du?

Kuratorn

"Man maste
gemensamt hitta
en realistisk och
rimligniva”

Eva Forss
Kurator, Forum Funktionshinder

Det ar viktigt att teamet skapar en
samarbetsallians med férdldrarna.
Kurator kan tillsammans med
logoped och sjukgymnast ha ett
gemensamt samtal med férdldrarna
om barnets diagnos och utveckling.

Man méste gemensamt hitta
en realistisk och rimlig niva pa de
forvantningar som foraldrarna har
pa sitt barn och pa habiliteringens
insatser.

Kurator kan aven erbjuda fordald-
rarna enskilda samtal kring hur det
ar att vara fordlder till ett barn med
funktionsnedsattning. Hur ser de pé
sitt foraldraskap, vad vacker det for
tankar och kdanslor? Hur blir det om
férvantningarna inte uppfylls?

"Aven diagnosen
isigkangeen
vigledning”

Eva Ormberger Hedman

Sjukgymnast, Habiliteringscenter
Flemingsberg

Det ar viktigt att lyssna pé foérdldrars
hopp om och férvantningar pd sitt
barns utveckling. Ibland kan férvént-
ningarna vara orealistiska, enligt den
fysioterapeutiska eller sjukgymnas-
tiska bedémningen, till exempel om
att barnet ska Iara sig ga. Personalen
kan férklara vilka motoriska fardig-
heter som behdvs for att kunna ga.
Det finns tester for vissa diagnoser
som visar férvantad motorisk ut-
veckling. Aven diagnosen i sig kan
ge en vagledning. Fysioterapeuten
eller sjukgymnasten kan tillsammans
med foérdldrarna satta delmal och
mal utifrdn tester, bedémningar och
erfarenheter. Mdlen ger realistiska
forvantningar p& utvecklingen.

Sjukgymnasten
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Logopeden

"Ibland kan det har

vara en lang process
for foraldrarna”

Marianne Bengtsson
Logoped, Habiliteringsenheten Arsta

Svaret pa frdgan beror mycket pé
hur langt familjen har kommit nar det
gdller acceptans av funktionsnedsatt-
ningen, hur gammalt barnet Gr och
vilken diagnos det har.

Det ar viktigt att lyssna in familjen
och bekrafta att man forstar deras
onskningar. Men det &r samtidigt
viktigt att inte lova ndgot som inte &r
realistiskt.

Som logoped dr det viktigt att
férmedla att anvdndningen av TAKK
eller annan kompletterande kommu-
nikation aldrig hdmmar barnets
tal- och sprékutveckling. Tvartom ar
det en viktig vag in i spraket.

Ibland kan det har vara en ldng
process for férdldrarna. Som perso-
nal méste man ocksé kunna std ut
med att de inte blir néjda med det
svar man ger dem.



Gastkronikan

AA
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Hoppas att
Bengt orkar

Helene Naslund

AG BRUKAR FUNDERA pa Bengt.

Likaren som har haft medicinskt

ansvar for var dotter sen hon

féddes for 12 ar sedan. Han som
vetallt om hennes sillsynta diagnos och ar
vilinsattihennes sjukdomshistoria. Han
som har opererat henne s minga ganger
attvislutat rikna. Som kan ringa 2r:15 en
fredagskvill for att berédtta hur de tinker
16sa de senaste komplikationerna. Han
som allalitar pa, bade det sjuka barnet och
den oroliga morfadern.

JAG BRUKAR FUNDERA pd Bengt och pd vad
som skulle hinda om han pl6tsligt drabbas
av en livskris och vill byta karridr? Om
han visar sig vara av kétt och blod och far
en hjartinfarkt? Vad skulle handa om han
bestimmer sig for att flytta till Gévle eller
blir 6verkérd av en buss?

Dethar hintatt Bengt har varit pa skid-
resa. Dablev det panik en stund innan

Visste du att ...

kollegornaringde det dir samtalet till
Bengt de inte skulle, bara for sdkerhets
skull. Men om han plétsligt en dag inte
finns att na via nagra som helst tradar, vad
hinder da?

Jagbrukar fundera pa Bengt, och pa
attjag hoppas att han tar vil hand om sig.
Ater fiberrikt, tar cykeln till jobbet och dr
mycket ute i den allra friskaste av luft. Jag
hoppas att han omger sig med humoris-
tiska méinniskor, skrattlirju géra en
gammal, och han far gdrna skaffa hund.

JAG BRUKAR FUNDERA pd Bengt, och pa att
jaghoppas att han forstar hur tacksamma
vidr. Och nir visom forildrar hojer vara
roster i frustration 6ver hur varden har
fordndrats och resurserna férsdmrats sa
gillerinte var ilska honom. For vi ser att
han och hans kollegor vinder ut och in
pésigsjilva for att ricka till. Fér faktum
dr; virdsystemet har forsimrats och det
som fanns nir var dotter féddes finns inte
lingre. Det enda som dr detsamma nu som
dadr Bengt.

Dirfor tinker jag pd honom, och pa att
jaghoppas att han orkar.

Saton @m&

Helene Naslund
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Valkommen till oss!

Habilitering & Halsa erbjuder réd, stdd och behandling till
barn och vuxna med funktionsnedsattning. Vi ger ocksé rad
och stdd till anhdériga och personal i narmiljon.

Vi har runt 40 mottagningar i Stockholms lan. Har arbetar arbets-
terapeuter, logopeder, psykologer, fysioterapeuter/sjukgymnaster,
socionomer och specialpedagoger. Du hittar kontaktuppgifter pa
habilitering.se/mottagningar

HABILITERINGSCENTER

Det finns 15 habiliteringscenter
i Stockholms lan.

Har tar vi emot barn och
vuxna med funktionsned-
sattning, till exempel
intellektuell funktionsned-
sattning, rérelsenedsdattning,
flerfunktionsnedsattning och
autismspektrumdiagnos.

Kontakta oss!

M s A

SPECIALISERADE MOTTAGNINGAR

Adhd-center
Aspergercenter
Autismcenter sma barn

Center for sinnes-
stimulering, Lagunen
och Korallen

Dévblindteamet
Dovteamet

Forum Funktionshinder

Habiliteringsenheterna
Djupdal och Arsta

Hjarnskadecenter
Internethabiliteringen

Kris- och samtals-
mottagningen for
anhdriga

PUFFA Traningscenter

Psykoterapimottag-
ningen Linden

Forum Funktionshinder @r Habilitering & Halsas informations-
center som dr 6ppet for alla. Var fragetjanst svarar pa fragor
om habilitering, mottagningar och samhallets 6vriga stod

till personer med en funktionsnedsdattning.

E-POST: forumfunktionshinder.slso@sll.se

TELEFON: 08-123 35010

Oppet helgfri vardag ki 08.30-16.30
habilitering.se/forumfunktionshinder

59. FUNKTION | FOKUS 2.2017

Safiren, boende for barn

StoCKK, Stockholm
Center for Kommunika-
tivt och Kognitivt stod

Taltjanst

Tittut spadbarnsverk-
samhet

UNG samtalsgrupper

Prenumerera

pa vdra nyhetsbrev

Habilitering & Hdlsa har flera
nyhetsbrev, bland annat om
kurser och arrangemang.

habilitering.se/
nyhetsbrev



Vill du vara med
tvdr ldsarpanel?

Vi behover dig for att gora en riktigt
bra tidning! Vi vill darfor bjuda in dig
till en lasarpanel for Funktion i fokus.

Vad dr viktigt fér dig som méter ménniskor med funktionsnedsitt-
ning? Vad tycker du dr intressant att lisa om, vilka problem beh&ver
dulésningar pa och vad skulle du ha nytta aviditt arbete?

I planeringen av kommande nummer tar vi hjilp av panelen och far
veta vad som var bra eller mindre bra i senaste numret.

Det dr manga yrkesgrupper som méter manniskor med funktions-
nedsittning och vivillha med sd ménga som méijligti var panel.

Vilkommen att hora av dig till funktionifokus.slso@sll.se. Skriv
Ldsarpanel i imnesraden. Vi skickar fragor via e-post och du svarar
nir du har tid och lust.

"Vivill sprida kunskap sd att mdnniskor med
funktionsnedsdttning kan fd det stod, den vard
och det bemétande de onskar.”

Anna Bratt, chefredaktér Funktion i fokus

TIDNING
Prenumerera
- det ar gratis!

Bestall gérna
fler exemplar av tidningen.

funktion.se/
prenumerera

PODD

Lyssna pa
podden Funka
olika, lank via
funktion.se

NYHETS-

BREV
Anmadl dig
pa var webb
funktion.se/
nyhetsbrev

WEBB

P& webbplatsen funktion.se kan du lsa
artiklar eller ladda ner tidningen som pdf.

g facebook.com/funktionifokus
twitter.com/funktionifokus
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