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For dig som méter mdnniskor med funktionsnedsdttning

TEMANUMMER OI\/I

Baby som bidrar
till ny kunskap.

Fler landsting testar
ACT for foraldrar

Lakemedelstest pa
barn - ett dilemma

EBH-rapporter
i pipeline!

Nytt fran
babylabbet:

Det

Annorlunda reflexer
tidigt tecken p& autism



Innehall~

SPANING

4 Mindre fokus pa enskilda diagnoser
och mer pda teman, sdsom féraldraskap
och delaktighet - sa ser framtiden ut
for forskning som berér habiliteringens
madlgrupper, enligt Tatja Hirvikoski,
forskningschef Habilitering & Hdlsa,
Stockholms lans landsting.

5 FRAGORTILL...

24 Christopher Gillberg, professor i
barn- och ungdomspsykiatri och
overldkare, ar aktuell med boken
ESSENCE - om adhd, autism och andra
utvecklingsavvikelser.

FORSKNING PAGAR

15 Specialdesignad gruppterapi

kan géra livet lattare for foraldrar till
barn med funktionsnedsattning. Efter
en pilotstudie i Stockholm testas nu
Navigator ACT i fem landsting.

TIDSTRANING

26 Time management fér barn med
adhd - trdning och hjdlpmedel som
gor skillnad.

MOTET

18 Hon twittrar, bloggar och poddar
om sant och falskt, vetenskap och myt.
Emma Frans ar forskare med fokus pa
neuropsykiatriska diagnoser.

NOTERAT

5 Rapporten om evidensbaserad habili-
tering (EBH) for vuxna med diagnos inom
autismspektrumet dr efterldngtad. Anna
Philis, ansvarig fér EBH-rapporterna, har
fler rapporter pa gang.

DIAGNOSEN

22 Roy har spinal muskelatrofi, en
medfédd sjukdom som hér till sGllsynta
diagnoser. Tills helt nyligen fanns ingen
verksam behandling.

PROJEKT SMASYSKON
8 Ebba, 14 mdanader, @r en av ndra
200 deltagare i forskningsprojektet

Projekt Smasyskon, ett samarbete DILEMMAT

mellan Uppsala universitet och KIND
(Center of Neurodevelopmental
Disorders at Karolinska Institutet). Den
senaste studien visar skillnader i basala
hjarnfunktioner.

23 En Iakemedelsstudie pa barn med en
medfédd, hittills obotlig sjukdom - det
ar ett dilemma for IGkaren som leder
studien, liksom for etikexperten och
psykologen som ska stétta foraldrarna.

M6t Emma

Frans, ny expert-
kommentator for
vetenskap i SVT.
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Funkti~n

Funktion i fokus ges
ut av Habilitering &
Hdlsa, Stockholms lans
landsting. Tidningen
sprider aktuell kunskap,
forskning och erfarenhet
till alla som i sitt arbete
méter personer med
funktionsnedsattning.
Det ar gratis att prenume-
rera och den finns ocksa
pd webben, funktion.se.
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Habilitering & Hélsa

STOCKHOLMS LANS LANDSTING
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Det ar inte fér sent...

att anmdla sig till
FoU-konferensen Kvalitets-
dagarna i Géteborg,
13-14 september. Ga in pa
habiliteringisverige.se

A

Evidens ir svart, dyrt
- och alldeles n6dvindigt

I DEN AKTUELLA TEVESERIEN Charité (netflix.com) krockar abbe-

dissans tro med den medicinska vetenskapen. Att sjukdom kan

orsakas av bakterier som dr osynliga f6r blotta 6gat vill hon inte

veta av, hellre ber hon till Gud, som drlika osynlig. Hon haller

krampaktigt fast vid overksamma behandlingar med argumentet

sd har vi alltid gjort”.

Det drjubokstavligt talat rena 18oo-talet men tyvérr dr det
fortfarande sa att nyarén har svartattna ut
"Det ar fortfarande ivirden. Minga rutinmetoder f6r att upp-

o . ticka och behandla sjukdom ér foraldrade
sa att I:YO ron o och ineffektiva. De hgjr helt enkelt inte hem-
har svart att na maievidensbaserad hilso- och sjukvard.
ut i varden.” I det hir numret méter du bland andra

vetenskapsbloggaren och forskaren Emma
Frans som drar en lans f6r evidens (fran lat. "evidentia”, tydlig-
het), som innebir det bista vetenskapliga underlag som finns for
nirvarande. For att komma fram till det maste man systematiskt
samla in och viga samman kvalitetsgranskade forskningsresultat.
Det édr svart, det dr dyrt och det dr alldeles n6dvéndigt.

I Sverige star SBU (Statens beredning for medicinsk och social
utvirdering) fér merparten av detta arbete. Som komplement ger
Foreningen Sveriges Habiliteringschefer ut EBH-rapporter om
evidensbaserad habilitering, och flera nya genomgangar ir pa
gang. De ambitiésa genomgangarna gors av sakkunniga for att
alla som arbetar inom habiliteringen ska ha tillgdng till aktuell
och evidensbaserad kunskap om olika insatser.

God ldsning!

Gunilla Eldh, vik. chefredaktor
gunilla.eldh@sll.se
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Sjukvardsomrade
Bch forskare vid KIND,
Karolinska Institutet.

och spdnnand
pa medicinsk fo
kommer vi se att

habiliteringen, ar i

Det dr viktigt att h
som kan vara en bak¢
k&tng till ett symtom
spahnande och viktigt
funktionsnedsdttning p.

och vad man kan géra fG
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Noterat

Texter: (HB) Helena Bjerkelius, (A-B S) Anna Britta Stahl, (GE) Gunilla Eldh

"Stolthet, glidje och wow,

vigjorde det!”

Christina Renlund, vinnaren av Selmapriset 2018 f6r bdsta
egenutgivna bok, Du f&r vil séGga som det &r (Vulkan 2017), en
antologi som handlar om att vara anhérig och leva ndra nagon

med funktionsnedsdattning.

TIPS!

Hej Hyper...
..ar en musikal om
neuropsykiatriska
funktionsnedsdattningar
(NPF) som har premiar
i januari 2019. Skolor i
hela landet kan boka
en kostnadsfri forestdll-
ning for barn i arskurs
F-3. Workshop och
handledningsmaterial in-
gdr i paketet, liksom en
karaoke-app for barnen.
Hej Hyper cr ett
Friends-projekt med
stod av Hjarnfonden
och Postkodlotteriet.
Las mer pé friends.se.

Vattenvana
for sakrare bad

| appen Babybojen visar
simmerskan Therese
Alshammair tio enkla och
roliga 6vningar tillsam-
mans med sin son Ted.
Ovningarna ska géra
barn tryggare i bassdng-
en och pa badstranden.
Ladda ned i Apple App
Store och

Google Play
Logos.
S
—

poding fér biografen pa
Mall of Scandinavia av
Tillgénglighetspatrullen.

ORDET

Affektsmitta

Kansloreaktion eller kdnsloldge som sprider
sig frén en eller flera individer till en eller flera
andra, enligt bland annat den sa kallade
interpersonella facial feedback-hypotesen.
Begreppet lagaffektivt bemétande innebdr att
man forsoker behalla lugnet i situationer dar
nervositet, rddsla och aggressioner skulle
kunna “smitta” andra.

Halla diir
Anna Philis!

Du é&r kontaktperson for
rapporterna om evidens-
baserad habilitering, EBH,
som tas fram pa uppdrag
av styrelsen for Féreningen
Sveriges Habiliterings-
chefer. Vad ar syftet med
EBH-rapporterna?

- Syftet ar att ge habiliteringspersonal
tillgéng till aktuell och evidensbaserad kun-
skap om olika insatser. Vi behdver ha tydliga
rekommendationer som hjdlper oss i vara
prioriteringar for att ge basta méjliga stod till
patienten, sager Anna Philis, verksamhetschef
Habiliteringen Halland.

Vuxna med autism &r en véxande patient-
grupp inom habiliteringen. Rapporten “Vad
finns det for vetenskapligt stod for val av
insatser vid autismspektrumtillstdnd (AST) hos
vuxna?” kom fér nio ar sedan.

- Vi har nu beslutat att géra ett nytt arbete
om autism for vuxna och har som ambition att
det ska vara klart 2020.

Den nya rapporten hoppas hon ska visa va-
gen till basta insatser och omhdndertagande
for vuxna med autism.

- Mdanga inom var verksamhet skulle behéva
lite guidning. Det hdr @r en stor patientgrupp
och det finns ett starkt nskemal om det, sGger
Anna Philis.

“Interventioner vid nedsatt andningsfunktion”
dar en fdrsk rapport som kommer att presenteras
vid Kvalitetskonferensen i Goteborg i septem-
ber. Ocksé den har tillkommit efter 5nskemal
fran personal och chefer runt om i Sverige.

- Den ska bidra med att uppmdarksamma
andningsfunktion, ett omrade som ibland blir
bortglomt. Det dr inte helt tydligt vem som gor
vad ndr det gdller andningsvard sa det handlar
ocksd om samverkan mellan barnklinik och
habiliteringens sjukgymnast, séiger Anna Philis.

Andra kommande rapporter handlar om
annorlunda perception/sensorisk bearbetning
och evidens fér positionering som intervention.

Lidink: habiliteringisverige.se

(HB)
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Noterat

Sokes: “unika
patienter”

I forskningsstudien UNIKA
patienter och familjer
kartldggs bland annat kog-
nition, funktionsnivé och
psykiatrisk samsjuklighet
samt férandringar i hjarnan
vid sdllsynta genetiska
syndrom. | pilotstudien in-
gar hittills 30 kvinnor med
Turners syndrom. Kontakta
charlotte.willfors@sll.se for
mer information. (GE)

4]

Liismer:
karolinska.se
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Praktiska rad

pa vag uti

vida varlden

Nu finns en Guide till
vuxenlivet fér den som
har en funktionsnedsatt-
ning och d&r pa vag att
bli vuxen.

- Vi lever i ett kom-
plext samhdalle och det
ar inte latt att veta vart
man ska vénda sig. Vi
har markt att det finns
ett stort behov av en
guide fér ungdomar pa
troskeln till vuxenlivet
s@ det kanns jatteroligt
att vi nu kan erbjuda en
guide fér dem, sager
Helena Bjerkelius,

projektledare fér guiden.

4

Lismer:

Ladda ner eller bestall
pa habiltering.se

FOTO: SHUTTERSTOCK

Neuropsyk avvecklas
- trots stort behov

Det anvandarvanliga
kvalitetsregistret f6r neuro-
psykiatriska diagnoser laggs
ner efter bara tre ar.

Kvalitetsregistren ska bidra till god och
jamlik vard. Data frén registren kan
anvdandas for att félja utvecklingen i den
egna verksamheten, och fér att jamféra
utfall av olika behandlingar och insatser.

| Sverige finns ett hundratal kvalitets-
register inom sjukvdrden ddr bland
annat diagnoser, behandlingar och utfall
registreras. Nagra av registren &r primdrt
till for patientgrupper som tillhér habili-
teringen.

Nu laggs ett av de yngsta och
mest anvdndarvdnliga registren ner,
Neuropsyk. Registret startades av KIND
2015 pé uppdrag av Socialstyrelsen.
Anledningen var fradmst den stora
okningen av antalet patienter med
neuropsykiatriska diagnoser.

- Man sdg ett behov av att félja upp
varden for dessa patienter pd ett syste-
matiskt satt, sa att alla far den vard som
de har ratt till enligt vérdprogram-
men. Tyvarr fick vi nyligen
ta det tunga beslutet att
avveckla Neuropsyk pa
grund av brist pd finansie-
ring, sGiger professor Sven
Bélte, registerhdllare och \'
chef for KIND.

Med Neuropsyk har man

|

1
. .
ﬁ
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kunnat se vad det ar som gor skillnad for
patienten pd I&ng sikt och fa kontinuerlig
statistisk aterkoppling online via scker
inloggning. Data hdmtas frén journalen
till registerplattformen en gang per dygn
och vardpersonal behdver inte mata in
uppgifterna tvé génger.

- Att slippa dubbelarbetet ar
avgorande for att vardpersonal ska
anvdnda ett kvalitetsregister. Jag har
redan registrerat ndra 200 patienter i
Neuropsyk, mot bara ett fatal tidigare,
sdger MaiBritt Giacobini, forskningsan-
svarig vid Prima barn- och vuxenpsykiatri
och medlem i styrgruppen fér Neuropsyk.

HabQ &r ett register som bygger pa
rekommendationerna i EBH-rappor-
terna. Registret drivs i samarbete med
Linképings universitet och anvdnds av
flertalet regioner och landsting, dock
inte Stockholms I&ins landsting efter-
som regjistret inte ar kompatibelt med
journalsystemet.

CPUP dr ett nationellt kvalitetsregister
for cerebral pares (CP) som startades
1994 av barnortopedi och habilitering
i Region Skdane. | dag @r omkring 95
procent av alla barn med CP med i
registret. Ett exempel p& patientnytta
av CPUP &r att man tidigt kan satta in

forbyggande behandling sé att farre
barn far hoftluxation. Sedan 2011
finns CPUP Gven fér vuxna. MMCUP
ar ett liknande register som CPUP
for personer med ryggmdargsbréck
(MMC). (GE)

Styrketraning effektivt for CP

Styrketraning for att forbattra gangférmagan bér vara en
del i fysioterapin for barn och ungdomar med cerebral
pares (CP), enligt en EBH-rapport frén 2017. Mindre barn
kan trdna i lek och dagliga aktiviteter, tonaringar och vuxna
p& gym. Aven avlastad géngtréning pé rullband kan
forbattra gangférmagan. (HB)



Leken viktig for
sprakutveckl

Tidiga insatser minskar symtom
pa autism, enligt en reviderad
EBH-rapport.

Barn med funktionsnedsattning i for-
skoledldern som befinner sig p& en
tidig kommunikativ och spréklig niva
bor f& insatser med fokus pé utveck-
ling av grundléiggande fardigheter i
kommunikation. Det rekommenderas i
EBH-rapporten Tidiga kommunikations-
och sprdkinsatser till férskolebarn som
reviderades 2017.

Insatserna bor ges i vardagsmiljé och
utgd fran barnets intresse och lek. Just
lekens betydelse lyfts fram i flera senare
studier. Dessa insatser till barnet minskar
autismsymtomen signifikant Gven sex ar

Insatserna bor utga
fr@n barnets intresse
och lek.

oo

Ng

efter att insatserna genomférts, enligt en
av studierna.

Att kombinera insatser till barnet med
insatser till foraldrar i form av utbildning
och handledning dr en effektiv insats,
sa@som foraldrautbildning i grupp och
AKK (alternativ och kompletterande
kommunikation). Samspelet mellan
barn och férdlder blir battre och barnets
kommunikationsférméga och sprak-
forstaelse paverkas. Effekten forstarks om
dven andra i barnets nérhet anvander
strategierna.

EBH-rapporterna tas fram p& uppdrag
av Féreningen Sveriges Habiliterings-
chefer. Syftet @r att ge personal tillgang
till aktuell och evidensbaserad kunskap
om olika insatser.
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Vill du bli
forskare?

En ny forskarskola i
specialpedagogik ska ta
fram nya verktyg och
metoder for att starka
barns delaktighet och
méjligheter till IGrande
och utveckling.

- Det kan till exempel
handla om olika sdtt att
stédja barns sprakutveck-
ling eller formdga att
samspela i leksituationer,
sdger Mara
Westling
Allodi,
professor i
special-
pedago-
gik vid
Stockholms
universitet.
Hon ska samordna
forskarskolan i samarbete
med bland andra
Karolinska Institutet,
Jonkdpings hogskola och
Link6pings universitet.

Hon hoppas daven
kunna knyta ett tiotal
doktorander med special-
pedagogisk bakgrund till
projektet.

- De medel vi fatt gor
att vi dven kan utveckla
specialpedagogiska
forskarkurser, seminarier
och forskningsprojekt som
kan bli nationellt vag-
ledande, sdger Mara
Westling Allodi. (A-B S)

nya projekt om dldre med
funktionsnedsdttning - det
har Arvsfonden beslutat
finansiera fram till &r 2021.

Kalla: arvsfonden.se



Projekt Smasyskon

Projekt Smasyskon har levererat nya
ledtradar till autism sedan starten 2011.
Folj med till Barn- och babylabbet i Uppsala.

texter: GUNILLA ELDH foto: SUSANNE KRONHOLM




Allt som hander i labbet
filmas. Ebba och hennes
mamma leker i pausen
mellan experimenten.




Ebba, 14 manader,
har fullt fokus p&
forskningsassistenten
Elin Forsberg.

Annorlunda reflexer
tidigt tecken pa autism

10-20 procent av de barn som har ett dldre
syskon med autism fdr sjalva diagnosen
senare. Nagra av de tidigaste tecknen ar
annorlunda reaktioner pa ljus och ljud.

Det visar de senaste resultaten fran den
svenska studien Projekt Smdsyskon.

texter: GUNILLA ELDH fOtO.' SUSANNE KRONHOLM

i takt med att forskarna kartligger
hur, nir och varfoér autism uppstar. I
det omfattande forskningsprojektet Projekt
Smadsyskon (smasyskon.se) underséker man
tidig utveckling hos spiddbarn med risk f6r
autism och dven adhd.
-Deflestaavbarnensomdeltari Smasys-
kon utvecklas normalt men andelen som
senare far diagnosen autism &r 10-20 pro-
cent,jimfért med befolkningen som helhet
dédr andelen bara dr 1-2 procent, siger Terje
Falck-Ytter, psykolog, docent vid Uppsala
Universitet och Karolinska Institutet, och

B ilden av autism blir alltmer komplex

I0. FUNKTION | FOKUS 2.2018




forskningsledare f6r Projekt Smasyskon.

Sedan projektet startade 2011 har hans
forskargrupp genomfort en rad delstudier
som bidragit till den nya bild av autism som
héller pd att vixa fram.

-Det tar tid att f6lja upp barnen tills man
kanstilladiagnos. Ansalinge kan maninte
gora det forrin vid tva-tre ars alder, s man
far vara talmodig, sdger Terje Falck-Ytter.

PROJEKT SMASYSKON AR ett omfattande forsk-
ningsprojekt ddr man testar méanga olika
aspekter av barnens utveckling. I studie-
designen ingdr bland annat att barnen
undersoks med mitning av 6gonrorelser
(eyetracking) samt med magnetréntgen
och EEG som visar hjiarnaktivitet.

- Vi har mojlighet att préva minga idéer.
Det gor det vildigt spinnande. En av de sa-
ker vi ser dr att tidiga tecken pd autism inte
bara handlar om avvikande monsterisoci-
ala situationer, vilket man kanske har trott
tidigare.

Ettavde6verraskandefyndenirattspid-
barn med risk f6r autism har éverkinsliga
pupillreflexer pa ljus. En datorskdrm som
gdr fran svart till vitt far deras pupiller att
dra ihop sig mer och snabbare dn hos an-
dra bebisar pa tio minader. Genom att fol-
ja upp undersokningen av pupillreflexer
har forskarna nu kunnat se vilka av barnen
som faktiskt fitt autism. Andra forsok vi-
sarocksa attsinnessystemets reaktioner pa
stimuli 4r annorlunda hos barn som senare
far diagnosen autism.

-De spidbarn som uppfyllde kriterierna
for autism vid tre ars dlder drog ihop sina
pupiller mer &n de barn som inte uppfyllde
kriterierna vid uppféljningen. Spddbarn
med kraftigare pupillsammandragning
hade mer symtom senare, oberoende avom
de uppfyllde kriterier fér diagnos eller inte.
Det dr forvinande att en sd grundliggande
sensorisk funktion dr annorlunda, siger
Terje Falck-Ytter.

EN ANNAN SKILLNAD giller den forstirk-
ningseffekt som kombinationen av rérelse
ochljudharivartsinnessystem, som till ex-
empel ndr nigon klappar hinderna.

-Barn med normal utveckling dr vildigt
upptagna av saker som engagerar flera sin-

Terje Falck-Ytter ar
forskningsledare for
Projekt Smasyskon.

SMASYSKON

Projektets namn:

Projektledare:

Hemuvist:

Finansiering:

Aktuell studie:
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nen samtidigt, det signalerar att nigot vik-
tigt har hint i omvérlden. Data som vi pu-
blicerade tidigare i 4r antyder att det inte
fungerar pa riktigt samma sétt hos spad-
barn som senare far diagnosen autism.
Med 6gonrérelsemitning kunde vi se att
barnen med senare diagnos i mindre grad
tittade pa stéllen dir rorelse sker samtidigt
med ljudférindring, som om de inte upp-
ticker dessa sensoriska samband.

Redan nir barnen dr 6-12 manader har
man sett tecken pd autism. Frin bérjan
ir skillnaderna mycket sma, for att sedan
gradvis bli tydligare.

-Detirintelittatt se med blotta 6gat vil-
ket spidbarn som senare fir autismdiag-
nos. Man tror kanske atti och med att barn
dr sociala frin fédseln borde ett trinat 6ga
kunna se autism redan frin bérjan, men sa
verkar detinte vara.

HITTILLS AR ANTALET deltagare i Smésyskon
uppe i nidra 200. Genom samarbete med
Birkbeck University of London har man
kunnat dubbla deltagarantalet i den senas-
te studien, vilket gor resultaten sdkrare.

-Autism ir sd sammansatt och hetero-
gent att man maste ha stora grupper for
att kunna lita pa resultaten men ocksa for
att kunna studera undergrupper inom au-
tismspektrumet. I dag vet vi ju inte riktigt
vilka de dr.



Projekt Smasyskon

Endelavsmasyskonenistudien farsena-
re andra neuropsykiatriska diagnoser, som
adhd och sprikstérning.

-De kan ocksa ha till exempel motoris-
ka svarigheter som gor att de behéver stod
utan att de uppfyller kriterierna f6r ndgon
diagnos.

TERJE FALCK-YTTER HOPPAS att Projekt Smasys-
kon ska bidra till tidigare upptickt av barn
som har ett hjdlpbehov. Han tror ocksa att
forskningen bidrar till férstaelse av vad
som dr annorlunda i den tidiga utveckling-
en vid autism.

-Férhoppningsviskanman gavidareoch
forska mer pé basala hjarnfunktioner for
att forsta exakt vilka signalsubstanser som
ir involverade i till exempel pupillreflexen.

Autism beror i stor utstrickning pa ge-
netiska faktorer, och en viktig fraga r nir
och var i hjirnan olika gener relaterade till
autism “slas pa”.

-S4 langt har vi fokuserat mest pa tio-
ménadersidldern men bade vi och andra
forskarestuderarnuinnuyngrebarn - dven
fosterutvecklingen dr sjilvklart intressant.

MANGA FORSKARE SOM studerar autism har
ingen klinisk erfarenhet av personer med
diagnosen. Det giller inte Terje Falck-Ytter.
Hans forsta jobb som nyutbildad psykolog
for tio dr sedan var att utreda barn for au-
tism inom habiliteringen.

-Den PTP-tjinsten inom habiliteringen
var vildigt viktig f6r mig. Dar fick jag se
den stora variation som finns inom autism-
spektrumet och samtidigt forséka sitta
fingret pa det som dr gemensamt.

Med hjdlp av de smé
silvergré markérerna vid
Ebbas tinningar, p& hand-
lederna och mellan 6gonen,
kan forskarna studera hur

motoriken fungerar.

I2. FUNKTION | FOKUS 2.2018



Ogonrérelsekameran féljer Ebbas blick nér hon ser
pé dockteater.

Ebba dr en av ndra 200 deltagare i
Projekt Smasyskon. Hennes mamma
Charlotte Gredenborg hoppas att
resultaten ska bidra till att barn med
autism far sin diagnos tidigare.

- D& hade vi kunnat férsta Ebbas
storebror Oscar battre och borjat
0 trana med honom tidigare.
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Ebba sitter bra i mamma Charlotte Gredenborgs

famn nar forskningsassistenten Elin Forsberg
berdttar om ndsta experiment.

Kamercm
Istrerar

Eb as blick

kaninen hoppar fram genom ett hal i

kulissen. Forskningsassistenten har
en figur i varje hand och vixlar snabbt till
en groda. Medan Ebba nyfiket foljer alla
hindelser med blicken registreras hennes
Sgonrorelser via en specialkamera.

E bba, 14 méinader, skrattar fértjust nir

OGONRORELSETESTET PAGAR | omkring 15
minuter, sedan dr det dags fér scenbyte.
I ndsta experiment fister Ebbas mamma
silvergra markérer vid tinningarna, mel-
lan 6gonen och pa handlederna, som gor
att man kan studera barnets motorik.
-Hon tycker verkligen att det dr roligt att
vara hir, siger Charlotte Gredenborg.
Tidigt i morse tog hon och Ebba tiget

fran Stockholm till Uppsala for att delta »



Projekt Smasyskon

i en forskningsstudie som ingir i Projekt
Smasyskon pa Barn- och babylabbet. Ebba
kvalarin foratthennes storebror Oscar har
en diagnos inom autismspektrumet.

-Vi vill girna vara med i studien for
vi tycker att det vore vildigt bra om man
kunde hitta tidiga tecken pé autism, sdger
Charlotte Gredenborg medan Ebba fingar
en boll som kommer rullande pa bordet.

Nista punkt pa dagens program ir en
allmén utvecklingsbedémning. Rummet
ir riggat med kameror som spelar in allt
som sker, och nu blir det rena actionfil-
men. Samspelet mellan psykologen Emma
Lindgren och den lilla férsdkspersonen ar
intensivt. Ebbas gensvar dr h6gt och ljud-
ligt,hon hopparupp ochnerimammaskni
och kastar sig fram mot Emma.

INFORMATIONEN OM forskningsprojektet fick
familjen nir de besdkte Autismcenter fér
smd barn i Stockholm.

-Dir hade vi en handledare som sporra-
deossatttrinamed Oscar. Det varhon som
tipsade oss om att Ebba kunde vara med i
Smasyskon, siger Charlotte Gredenborg.

Hontrorattentidigare diagnos hade varit
till stor hjilp i Oscars fall.

-Vihade kunnat férstd honom béttre och
borjat trina med honom tidigare. Nunirvi
vet vilka metoder som fungerar, och i vilka
situationer han behé6ver st6d och hjilp, sa
servijuatthan utvecklas snabbare.

Markérerna som Ebbas
mamma faster vid tinningen
mater position och rérelse.

SA gar experimenten
till i Projekt Smasyskon

OGONRORELSE-
MATNING

Ogonrérelserna méts med en
speciell kamera som filmar bade
6gonen och en datorskarm.

- Systemet kan rékna ut var pé
datorskdrmen barnet tittar
. med hjdlp av infrarétt ljus som
- TS reflekteras bade pa 6gats yta och
fm_ pd nathinnan. Med égonrérelse-
e kamera utan skdrm mdter man
(: var barnet tittar i den “riktiga”
& omgivningen, dven om barnet rér
sig eller vrider p& huvudet.
PROJEKT —
o 4
SMASYSKON i}

I labbet anvander forskarna
olika metoder for att underséka
barnets perception och kognitiva
férmagor, bland annat genom
matning av 6gonrérelser med en
speciell kamera. Barnets motorik,
lekbeteende och sociala samspel
studeras ocksd.

< \
e
) . -
:1-'1(‘3“‘

UTVECKLINGS-
BEDOMNING

En psykolog gér en bedémning
av barnets utvecklingsnivé inom
olika omraden. Testet gors enligt
ett visst schema och visar bland

annat barnets sprakliga och
motoriska fardigheter, och hur
barnet samspelar med testledare

och sina féraldrar. 3

FOTO: AKE ERICSON

UNDERSOKNINGAR

AV HJARNAN
Barnets hjdrna undersoks med
EEG (elektroencefalgram) och J “n
magnetkamera (MR). EEG b
visar hur hjarnan bearbetar -~
information nér barnet ar vaket. - -
-

MR-undersékningen, som gors .

pé Karolinska Institutet, kréver w.

o ’ . — L
att barnet sover sd att det ligger -

helt stilla i kameran. Metoderna
ar helt ofarliga for barnet och har

anvdants i manga tidigare studier.

MATNING AV MOTORIK

Under hela testdagen fér barnet ha pé sig tvé armband som
mater acceleration (rérelser), ungefér som en avancerad stegmatare.
Man mdter hur mycket barnet rér armarna, hur yviga rérelserna
ar och motoriken mer i detalj.
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Gruppbehandlingen bygger
pé “Acceptance and Commitment

Navigator ACT
testas i fem landsting

Specioldesigncd grupptercpi kOn ATT VARA FORALDER till ett barn med funk-

tionsnedsittning innebir sdrskilda svarig-

g ora | ivet |Ott0 re fo r fo ra Id rar till heter. Mdnga tvingas vara barnets advokat

i kontakt med skola, vard och omsorg. Ar-

barn med funktionsnedsc’jttning. betslivet, liksom relationer till slikt och

vanner kan paverkas negativt. Barnets livs-

Det visar en pllOtStUdle med Villkor}far{l?ckiz‘il v’;ilcka djupa kinslor av
. sorg och otillricklighet.
].OO d e | tG g are. N u UtVCI rd eras Nu finns en gruppterapi for féraldrar till

barn med funktionsnedsdttning, Naviga-

behcnd ||ngen VetenSkOpllgt Inom tor ACT, som ir utarbetad inom Habilite-
hOblllterlngen | fem Ol'kO |ClndStIng ring & Hilsa i Stockholms ldns landsting.

Tanken med behandlingen ar att ldra ut ett
') Ch re g IOH er forhallningssitt for att i tankar och kéns-
‘ lorinteférvirradet smirtsamma som man
inte kommer undan.
-Det gér att hitta ett sdtt att leva med
ett barn med funktionsnedséttning
och desvarigheter som kommer med
det och samtidigt leva ett rikt liv, si-
ger Bella Berg, psykolog inom Habili-
tering & Hilsa, som tillsammans med »

text: FREDRIK HEDLUND illustrationer: JENS MAGNUSSON
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Forskning pagar

“Det gar att hitta ett sdtt att leva med ett barn med
funktionsnedsattning och de svdarigheter som
kommer med det och samtidigt leva ett rikt liv.”

psykologen Tiina Holmberg Bergman har
utarbetat Navigator ACT.

Behandlingen bygger pa "Accep-
tance and Commitment Therapy”,

ACT, som ir en slags beteendetera-

pi dir man anvinder sig av medveten
nirvaro eller mindfulness. Tanken &r att
skapa aterhdmtning och utrymme for att
aktivt vilja hur man vill férhélla sig och
levaiden situation man befinner sig.

-Att dlta det som har varit eller oroa sig
for det som ska komma drnaturligt men det
blir dysfunktionellt om man alltid dr na-
gon annanstans i tankar och kdnslor och dr
upptagen av 6nskan om att det skulle vara
annorlunda. D4 bidrar det till diligt maen-
de ytterligare, siger Bella Berg.

TILL HOSTEN BLIR Region Skane den femte ha-
biliteringen som ansluter sig till ett forsk-
ningsprojekt som ska utvirdera behand-
lingen Navigator ACT.

-Viharséifiinsatsersom drevidensbase-
rade ochhirharvichansattfiframevidens
kring en insats och déd vore det ju helt van-
sinnigt att inte gd med och bidra till att
gora studien stérre. Dessutom har
de ju redan fatt goda preliminira
resultat i Stockholm sd det ver-
kar lovande, siger Pernille Holck,
forsknings- och utvecklingschef
vid Habilitering och Hjidlpmedel i
Region Skane.

FORUTOM STOCKHOLMS LAN och Skane deltar
dven Vistragotalandsregionen, Uppsala
och Sédermanlands habiliteringar i stu-
dien. Pernille Holck menar att det bade dr
smart och kostnadseffektivt att samarbeta
6ver landstingsgrinserna.

-Det blir storre tyngd och det kan vara
fler patienter som ingar i studien. Sedan

/’\

‘ r’ﬁ J

Liistips:
ACTiteorioch
tillémpning, Steven
C Hayes m.fl. (Natur
& Kultur 2014).

tycker jag att det har varit alldeles for lite
samarbete. Jag tycker att det dr jitteviktigt
att vi drar nytta av varandras erfarenheter
eftersom vi dnda dr ganska sma verksam-
heter. I detta fall &r det Stockholm som gar
itdten och gor det storstajobbet, siger hon.

Forskningssamarbetet blir ocksé start-
skottet for att inféra behandlingen Navi-
gator ACT i Skanes kliniska praxis. Den
kommer da att fylla en lucka.

-Viharinte nidgot fordldrast6digrupp fér
fordldrar till barn med funktionsnedsitt-
ning utan fokus hér &r till stor del informa-
tivforildrautbildning, siger Pernille Holck.

HABILITERINGEN | STOCKHOLMS lin har redan
genomfort en pilotstudie av behandlingen
med de forsta 100 forédldrarna, en sa kall-
lad genomférbarhetsstudie, for att se om
det alls fungerade att ge behandlingen vid
vanliga habiliteringscenter. Det fungerade
bra och férildrarna upplevde det som me-
ningsfullt och ndgot man hade nytta av.
-Dessutom sag vi en indikation pa att

Navigator ACT har positiv effekt pa psykisk

Navigator ACT

» Navigator ACT &r en gruppbehandling
for foraldrar till barn med en funktionsned-
sdttning. Gruppterapin baseras pd en
behandlingsform som kallas “Acceptance
and Commitment Therapy”, ACT, en form
av kognitiv beteendeterapi, som har
vetenskapligt stod vid depression, angest
och stress. En grupp p& mellan 8 och 16
foraldrar traffas vid fem tillfallen under
10-12 veckor. Syftet med behandlingen ar
att hitta forhdllningssatt i vardagen som
framjar vdlméende. Metoden har
utvecklats vid Habilitering & Hdlsa,
Stockholms lans landsting.
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hilsaochvilméiende, siger Tatja Hirvikoski,
forsknings- och utvecklingschef inom
Habilitering & Hilsa och forskare vid KIND,
ett forskningscenter for neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar vid Karolinska
Institutet.

MED PILOTSTUDIEN SOM ir en randomiserad
kontrollerad studie (RCT) vill man ta reda
péa hur bra Navigator ACT fungerar. Over
100 forildrar runt om i landet kommer att
lottas till att antingen fa behandling direkt
eller efter att grupperna jamforts. De for-
dldrar som lottas till gruppen som far véin-
ta pa sin ACT-behandling far dock andra
stod- och behandlingsinsatser, precis som
dehade fattom de inte varit med i studien.

Syftet med studien dr att fa tydliga
matt pa hur behandlingen paverkar den
psykiska hilsan och férsikra sig om att
den inte har negativa effekter.

-Det vi vill se dr att behandlingen
verkligen gbr nytta och inte bara vicker
en medvetenhet om hur diligt man mér

och hur kimpigt man har det, sdger
Tatja Hirvikoski.

Att habiliteringar i olika landsting
och regioner samarbetar om den ve-
tenskapliga utvirderingen menar hon
ir en onskvird utveckling. Det dr ett stort
arbete bakom en vetenskaplig utvirdering
och det drinte rimligt att alla ska géra sam-
ma jobb var for sig.

-Detdrsmartocheffektivtattsamarbeta.
F6r mindre landsting eller regioner kan
detvaraheltavgérande for att kunnadelta i
forskningsstudier.

FORSKNINGSSTUDIEN KRING NAVIGATOR ACT
kommer att paga till 2020, men redan vid
habiliteringarnas gemensamma Kvalitets-
dagar i G6teborg i september i ar kommer
prelimindraresultatfran den forsta genom-
forbarhetsstudien att presenteras.

-Sedan kommer det naturligtvis dréja
en tid efter avslutad studie innan det finns
nagotsom vikan publicera, siger Tatja Hir-
vikoski.

Vill du gora verklig skillnad?

FOTO: SUSANNE KRONHOLM

Joakim Lavesson, verksamhetschef fér Habilitering & Halsa.

Habilitering &Halsa ar en verksamhet inom
Stockholms lans landsting som underlattar tillvaron
for barn och vuxna med varaktig funktions-
nedsattning. Vi ger rad, stéd och behandling och
skapar forutsattningar for okad sjalvstandighet

i samhallet. Hos oss arbetar arbetsterapeuter,
kuratorer, logopeder, psykologer, sjukgymnaster
och specialpedagoger. Vill du bli en av oss?

S6k bland vara lediga jobb pa jobb.sll.se

Las mer om
0ss pa
habilitering.se

=JJ L Habilitering & Halsa

STOCKHOLMS LANS LANDSTING



Motet

Hon vill

krossa
myter

text:1A WADENDAL foto: ANNA MOLANDER

ett litet arbetsrum pa Karolinska
Institutet sitter en vetenskapskvin-
nasom lyckats med det oméijliga: att
intressera en stor publik for veten-
skaplig metodik genom att twittra,
blogga, podda och skriva Veten-
skapskollen i Svenska Dagbladet.

Emma Fransir forskaren och vetenskaps-
skribenten som far oss att tinka efter lite
extra. Hon vill f4 oss att ifrdgasétta om det
vildserverkligen drsantochvad avsindaren
egentligen harf6rsyfte. Oftagérhondetmed

humor - densom foljer henne pa Twitterkan
fabade en tankestillare och ett gott skratt.

-Jag trivs med att ha en fot i den akade-
miska viirlden och den andra i den mediala
plattformen. Att kunna kommunicera med
allminheten ir toppen.

- Viforskare maste anstringa oss mer for
att na ut, annars ir ju det vi gor forgives.
Som akademiker har man ett vildigt stort
ansvar - det dr viktigare in nagonsin att det
finns folk med expertkunskap som deltar i
det offentliga samtalet.
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Emma Frans Gr SVT:s

' nya vetenskapsexpert

och blev "Arets
folkbildare” 2017. Hon
trivs med att ha ena
foten i den akademiska
varlden och den andra
i mediabranschen.




Emma Frans utanfor
Aula Medica pé Karolinska
Institutet, dar hon forskar.

Livet har blivit lite hektiskt och férind-
rats en hel del sedan hon belénades med ut-
mirkelserna "Arets folkbildare” och Stora
Journalistpriset som "Arets rost” forra aret.
Uppmairksamheten drbédde pa gott och ont,
tycker hon.

-Jag tycker dnda att jag for att vara en
sa pass offentlig person far en 6vergripan-
de positiv respons. Mitt framgéngsrecept
ir nog att jag lyckats hitta vinklar som gér
vetenskapen intressant fér méinniskor
som egentligen inte ir intresserade, siger
Emma Frans.

I DAG AR DET ldttare 4n ndgonsin att hitta
“fakta” pa nitet som bekriftar ens egen
uppfattning, attfastnaisin egen bubbla. De
riktiga sanningarna som ir vetenskapligt
prévade kommer till korta i sidana sam-
manhang.

- Vi méste vara medvetna om att starka
kinslor gor det svart att utvidrdera nigot
objektivt. Vi bekriftar gidrna det vi redan

LASTIPS

Larmrapporten

- att skilja vetenskap
frén trams

Emma Frans

edternotivu fakta
Asa Wikforss

Good Sweden
Bad Sweden
Paul Rapacioli

tror pa och viljer bort det andra. Det vore
bra om vii stillet stannade upp ibland och
tdnkte "skulle jag vara s hir kritisk mot en
person eller information som jag tror pa?”

on poingterar att vetenska-
pen inte ir perfekt, men den
dr nédvindig - och definitivt
ett bittre alternativ dn mag-
kidnsla eller ndgot som en
kompis pastar. Hon skrattar
nir jag fragar varfor registerforskning och
vetenskapsmetodik dr hennes livselixir.
-Nér man jobbar med registerdata som
jag gor sa hittar man smarta sitt att anvin-
da informationen och designa studien si
att man kan utvirdera den pa bista sitt. |
Sverige har vi ju med véra register fantas-
tiska mojligheter som forskare, vem kan
inte gilla det?
Niar Emma Frans pratar om vetenskap el-
ler vetenskaplig metod sa syftarhon pa eng-
elskans”science”, som pa svenska ofta Gver-
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“N&r man jobbar med
registerdata som jag gor
s@ hittar man smarta satt
att anvanda informationen
och designa studien sa att
man kan utvardera den
pé bdsta satt.”

sitts till naturvetenskap. "Golden standard”
inom medicinsk forskning drsé kallade ran-
domiserade kontrollerade studier (RCT),
dir man slumpar deltagarna till exempelvis
olika behandlingar och sedan jimfor effek-
ten. Det dr den typen av metoder hon tycker
att man ska anviinda dven nidr man studerar
psykologi -ialla fall silangt man kan.

- Vimaste vara 6dmjuka infor att detkan
vara svart att utvirdera vissa behandlings-
metoder lika effektivt som vi kan studera
ettvitt piller, alltsa med randomisering och
kontroll for placebo. Trots det maste vi stra-
va efter att utvirdera dessa metoder pa ett
objektivt sitt.

SJALV FORSKAR EMMA FRANS just nu pa sam-
bandet mellan hjirt-kirlsjukdom och
adhd. Studien dr dnnu inte publicerad men
preliminéra resultat tyder pa att personer
med adhd har en 6kad risk for hjirt- och
kirlsjukdomar. De som gir pa likemedels-
behandling f6r adhd har ddremot en ldgre
risk, vilket talar emot att det 4dr ldkemedel
som ger riskokningen.

-Vivetattde som drabbas drunga vuxna
och att det dr vanligt med missbruk hos
personer med den hir diagnosen. Miss-
bruk kan ge upphov till hégre blodtryck
ochhégre puls och paverkarisken for hjért-
och kirlsjukdom.

Hon ldgger till att dven drftliga faktorer
kan spelain.

-Det tycks finnas en 6kad risk for hjirt-
och kirlsjukdomar hos nira sliktingar
medan risken minskar ju mer avligsna
sliktingarna ir.

-Detfinns en osikerhetkring delingsik-
tiga effekterna och syftet med min forsk-
ning dr att klarlidgga det.

Detfinnsbadenegativa och positivamyter
omadhd som bérifrigasittas, enligt Emma
Frans, till exempel att adhd-likemedel dr
knark. En annan myt dr att adhd skulle vara
enslags superkraft.

-Men siger man det sa glommer man att
det faktiskt dr en funktionsnedsittning.
Dessutom ir det respektlést mot anhoriga
att sdga att det dr en superkraft. Visst dr det
bra att avstigmatisera diagnosen. Med ritt
typ avbehandling och stéd kan manleva ett
bralivmen fér dem som inte har det hirsto-
det dr detinte alls en superkraft, siger hon.

tt mammans alder okar risken
for vissa medfédda sjukdomar
ar kint sedan linge. P4 senare
tid har forskare visat att det
dven finns en koppling mellan
pappans alder och flera psykia-
triska diagnoser. Detberor pa att nya muta-
tioner i konscellerna 6kar med mannens
alder. Emma Frans forskning bekriftar att
autism hos barnet 4r vanligare bland édldre
pappor. Hon och hennes kolleger vid Karo-
linska Institutet kunde ocksa for forsta
gingen visa att barnbarn till dldre pappor
har 6kad risk att fa autism genom att muta-
tionerna kan drvas vidare .

- Vi hoppas att var studie kan 6ka forsta-
elsen for hur pappans dlder kan paverka
hilsanhosbarnochbarnbarn, siger Emma
Frans.

ATT HON VALT att forska om just neuropsy-
kiatriska funktionsnedsittningar hand-
lar i h6ég grad om att det finns mycket kvar
att kartligga nir det handlar om psykisk
ohilsa. Att det ménskliga psyket dr kom-
plext och att det finns méinga kunskaps-
luckor kring diagnos och behandling, ir
fragor somlockar henne.

-Badamina férildrardr psykologersajag
villelisa naturvetenskap. Det var min ung-
domsrevolt,jagvilleinte hilla pa med nagot
flummigt. Men nir jag ldste sjukdomslira
blevjagvildigtintresserad av psykiatrin, sa
jagharinte heltlyckats undga mitt genetiska
arv, siger hon och skrattar.
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EMMA FRANS

Alder:
Yrke:

Bakgrund:

Familj:

Bor:
Aktuell med:

Gillar:

Sociala medier:



Diagnosen

Roy och hans
mamma Maja Odman.

Svartval for bade
foraldrar och forskare

oy dr bara ndgra manader

gammal ndr han far diagnosen

spinal muskelatrofi, SMA, en
obotlig muskelsjukdom som tillhér grup-
pen sdllsynta diagnoser. Han férvan-
tas inte leva langre &n sin tvddrsdag
ndr han far plats i en forskningsstudie
for en ny medicin och hoppet ténds.

| Bosse Lindquists dokumentér “Roy

maste leva” fér vi félja Roy medan
sjukdomen l&ngsamt bryter ner krop-

pens muskler och nerver. Roys forald-
rar Maja och Hugo fick veta att han
troligen inte skulle bli mer an tva ar.
De fick ocksa frdgan om de ville Ita
Roy delta i en Idkemedelsstudie, dar
en patientgrupp lottades till att fa den
verksamma substansen och en annan

"

grupp till att f& placebo, “sockerpiller”.

Det visade sig snart att det nya
Iakemedlet Spinraza dr sdkert och
effektivt men behandlingen kan inte
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Roy
maste leva

visas pa SVT Play
till 18 december

reparera de muskel-
och nervceller som
redan gatt férlorade.
Ar Roy en av dem som
far substansen som kanske kan
bota, eller far han “sockerpiller”?
Studiedesignen som 4r “golden
standard” inom medicinsk forsk-
ning, liksom kostnaden fér det nya
lakemedlet, innebdar dilemman fér
fordaldrar, forskare och héalso- och
sjukvarden.
Efter att dokumentdren spelades
in har forskningsstudien avslutats i
fortid av etiska skdl, s& att alla barn i
studien ska kunna fa behandlingen.
text: Gunilla Eldh



Dilemmat

Barn med en allvarlig, sallsynt diagnos rekryteras till en randomiserad
kontrollerad lakemedelsstudie av en bromsmedicin. Hur resonerar du kring det
faktum att sjukdomen fortskrider hos barnen i kontroligruppen som far placebo?

"Vigjorde studien
sd kort som
mojligt.”

Mar Tulinius
Professor, Drottning Silvias
barnsjukhus i Géteborg

Studien av Idkemedlet Spinraza
mot spinal muskelatrofi ar nog
den svdraste jag har varit med
om, bland annat pé& grund av den
etiska frégestdliningen ddr barnen
som fick placebo bara blev sémre
och hade en hégre dédlighet. Men
det &r sd studier mdste goras, vi
hade tydliga instruktioner fran
IGkemedelsmyndigheterna att det
mdste vara en placebogrupp.

Vi gjorde studien s& kort som moj-
ligt och hade en interrimsanalys som
gjorde att vi kunde avbryta studien
och ge alla barn behandling sé snart
vi s&g en effekt. Dessutom visste vi
som jobbade med studien inte vilka
barn som fick vad, det hade varit
dnnu svérare om vi hade vetat.

"Det kan finnas
enstaka undantag
fran grundregeln.”

Kjell Asplund
Ordférande i Smer (Statens
medicinsk-etiska rad)

Det ar hogst forstaeligt att man som
foralder vill gripa alla méjligheter
som finns, nér ens barn bar pé en
svar sjukdom. Men grundregeln

for en ny behandling méste anda
vara att den ska baseras pd& kliniska
studier som visar att nyttan klart
Overstiger riskerna. Tyvarr har vii
sjukvarden alldeles fér ofta sett att
nya behandlingar introducerats p&
I6sa grunder och att det sedan visat
sig att de saknat effekt eller gett
svara biverkningar.

Det kan finnas enstaka undantag
frén grundregeln. Om sjukdomsfor-
loppet utan behandling dr val kant,
redan tidiga kliniska studier visar helt
otvetydiga gynnsamma effekter, och
djurstudier har visat mycket lag risk
for allvarliga biverkningar - ja, dé
kan det vara oetiskt med obehand-
lade kontrollpersoner.
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"Pa ett sitt ligger
man sten pa bérdan
de redan har.”

Camilla Grilnbaum

Socionom/leg. psykoterapeut,
Habilitering & Halsa, Stockholms Iéns
landsting.

Jag tror inte ndgon foérdlder kan
tdnka sig att sdga nej till att delta.
P& ett satt IGgger man sten pd bor-
dan de redan har. Samtidigt skapar
man en ny situation dar det kanske
finns ett hopp om liv och framtid
for ens barn. Det man kan géra som
psykoterapeut ar att bekrafta till
foraldrar att det &r en svar situation
de befinner sig i och att alla méjliga
reaktioner ar helt rimliga, till exempel
att kdnna sig arg, ledsen, deprimerad
och maktlés. Man kan ocksé kénna
skuld gentemot barnet eller kdnna
sig som en ddlig fordlder.

P& sa satt kan jag som terapeut
gora det lattare for fordldern att st ut.



5 fragor till...

"Om tio ar kan vi ha

femtio nya behandlin

Vad stér begreppet ESSENCE
for och vad kan det tillféra?

-ESSENCE ir en férkortning
av Early Symptomatic Syndromes
Eliciting Neurodevelopmental
Clinical Examinations, p4 svens-
kaungefir tidigt symtomgivande
syndrom som leder till kliniska
utvecklingsbedémningar.

-Det dr ett paraplybegrepp som
innebir att autism, adhd, sprak-
stérning, intellektuell funk-
tionsnedsittning och motoriska
koordinationssvarigheter ofta
forekommer samtidigt hos ett och
samma barn. Problemen beror inte
sillan pd en obalansinervceller-
nas stimulerande och himmande
funktion.

-Det drmed andra ord inte
lingre meningsfullt att bara under-
s6ka om det dr autism, sprak-
storning, adhd eller inldrnings-
svarigheter hos mindre barn.

Ofta handlar det om en blandning
avsymtom som signalerar att vi
behover folja barnets utveckling
och tidigt anpassa insatserna till
varje enskilt barn. Det ger en bittre
prognos for vuxenlivet.

ESSENCE sdgs vara en reaktion

pa tendensen att placera syndrom
i separata fack. Kan du utveckla det?

-Miénga av dessa barn méts,
bedéms och undersoks av
BVC-sjukskéterskor, socialarbetare,
psykologer, specialpedagoger,
barnlidkare, allménlikare, logo-
peder, barnneurologer, barnpsyki-
atriker och en rad andra experter.

-Oftast triffar de en specialist
ochbeddms utifran en endain-
fallsvinkel. Den som till exempel
ir expert pa Tourettes syndrom
ser bara tics och den som arbetar
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nya boken ESSENCE [
sammanfattar Christopher
Gillberg 40 ars forskning.

med sprikstérningar fokuserar
padet. Isjilva verket beh6vs input
fran manga olika professioner fér
att fanga upp de samexisterande
problemen och behandla dem.
Hur kan ESSENCE forbdttra
situationen for barn med neuro-
psykiatriska funktionsnedsdttningar?
Kan det Gven hjélpa de yrkesgrupper
som méter dem?
-Detfinns nédstan lika manga
orsaker till autism som det finns

b4
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personer med den diagnosen. Med
individuell diagnostik kan barnet
fa exakt den hjilp det behéver.

-Attsamla allaberérda yrkes-
grupper under samma tak skulle
effektivisera virden. Det dr dags att
riva de vansinniga murar som ad-
ministratérer dgnat sig at att bygga
och lata personalen som kan var-
den bestimma hur den ska se ut.
De som arbetar med detta vet att
barnen behéver mangsidig hjilp.

ESSENCE for tanken till proble-
mens “innersta vasen”. Hur ténker
du kring det?

-Detboérjade med att jag ombads
sammanfatta den forskning vi
paborjade for fyrtio ar sedan.
Genomgangen tydliggjorde att
barn som har till exempel autism
dven kan ha adhd och sprékstor-
ningar, barn som har adhd dven
kan ha inldrningssvarigheter och
motoriska koordinationsproblem.

“I dag fragar sig
alitfler vad som
ligger bakom
olika tillstdnd och
forsoker skraddarsy
behandlingar
utifrén det.”

Men eftersom man endast behand-
lar autismen eller endast adhd:n
far barnet inte hjilp med de 6vriga
problemen. Sa visst kan man sdga
att det finns en baktanke med
begreppet - det hiir dr essensen i
alltihop.
Vilket Gr det mest intressanta
forskningsspdret just nu?
- Utvecklingen gar fort framat.
For tio r sedan visste vi till ex-
empel inte att en del autismtill-

stind och adhd orsakas av tuberds
skleros, som kan ge tumérliknande
forindringarihjdrnan, och for vil-
ket det nu finns medicinsk behand-
ling. I dag fragar sig alltfler vad
som ligger bakom olika tillstaind
och férsoker skriddarsy behand-
lingar utifrdn det.

-Om tio ar kan vi ha ett femtiotal
nya behandlingar, bade individ-
anpassade och fér stérre grupper.
stillet for intensiva insatser enbart
tidigt i barnens liv, kommer vi att
satsa pa ett mer langsiktigt st6d.
Det dr sdrskilt viktigt i skolvirlden
dir kunskapen om barn med
neuropsykiatriska funktionsned-
sdttningar dr mycket eftersatt.

text: Anna-Britta Stahl

Liismer:

ESSENCE - Om adhd, autism och andra ut-
vecklingsavvikelser (Natur & Kultur, 2018).

Nummer 3 ar fullmatat med nyheter:

Eva Pontén, specialist i handkirurgi och ortopedi vid
Astrid Lindgrens barnsjukhus.
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Tidstraning

Battre koll nar barn
med adhd far tidstrana

Med tidshjalpmedel och traning kan barn med adhd signifikant
forbattra sin hantering av tiden, visar en svensk studie.

text: FREDRIK HEDLUND

ungdomar mellan 9 och 15 &r med

stabil adhd-medicinering till en for-
soksgrupp eller en kontrollgrupp.

Barnen i forsoksgruppen fick under
tre manader trana sin tidsuppfattning
tillsammans med en coach och fick
ocksd tidshjalpmedel forskrivet av
en arbetsterapeut.

- Vi har bade mdtt den kognitiva
tidsuppfattningen och hur barnen far till
det i vardagen, sGger Gunnel Janeslatt,
medicine doktor och arbetsterapeut
vid institutionen Funktionshinder och
habilitering vid Uppsala universitet.

Hon &r en av handledarnaii ett
forskningsprojekt som underscker
hur barn med adhd kan fé hjalp med
sin tidshantering.

Den aktuella studien publicerade
hon nyligen tillsammans med Birgitta
Wennberg, arbetsterapeut vid
Habilitering och Halsa, Stockholms
Ians landsting, och doktorand vid
LinkSpings universitet.

Ndr det gdller den kogpnitiva tids-
uppfattningen 6kade barnen i tranings-
gruppen signifikant sina férmagor pa
tva av tre omraden - tidsupplevelsen
och tidsorienteringen - medan tids-
planeringen inte nddde anda fram.

- Det hdnger nog mycket ihop med
vad vi latit dem trdna pa. De har jobbat
mycket med att mata tid och hur ldng
tid det tar att gora olika saker, och dar
ser vi en signifikant skillnad.

Den storsta effekten ser man i den
praktiska vardagen dar féraldrarna har
skattat effekten av behandlingen.

- Barnen har battre koll pa nar nagot
ska hdnda och hur lange det ska paga.
| och med det blir ju allt lugnare. Bade
fordldrar och barn tycker att det har bli-
vit mindre tjat, sadger Gunnel Janesldtt.

I en ny studie lottades 38 barn och
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KALLA: STUDIE: WENNBERG B ET AL. EFFECTIVENESS OF TIME-RELATED INTERVENTIONS IN CHILDREN WITH ADHD AGED 9-15 YEARS: A RANDOMIZED CONTROLLED STUDY.



2 01 8 KVALITETSKONFERENS
GOTEBORG 13-14 SEPTEMBER
Valkommen till en métesplats for hablitering! Ta del

av utvecklingsprojekt och aktuell forskning. Temat ar en
vardeskapande habilitering med patientens perspektiv i fokus.

UR KVALITETSKONFERENSENS PROGRAM 13-14 SEPTEMBER:

Viktiga varden i varlden! Att leva med cerebral pares hela livet
Meningsskapandet i métet mellan Kate Himmelmann, docent

mitt liv och ditt arbetsliv Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Tone Engen, statsvetare Goteborg

Specialpedagogiska skolmyndigheten

Att inte lata sig hindras av rorelsehinder
eller kommunikationssvarigheter

Per Andersson, féreningen ISAAC

Habilitering i ett samhalle i férandring
Thor Sandmel, filosof och matematiker

Livet med ESSENCE — om autism, ADHD
och inlarningsproblem i ett livsperspektiv
Christopher Gillberg, professor
Gillbergcentrum, Goteborgs universitet

Karin Klingenstierna ar moderator.

Dessutom workshops, seminarier
och posterutstallning.

Las hela programmet och boka din plats pa
habiliteringisverige.se
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Valkommen till oss!

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

Vi har runt 40 mottagningar i Stockholms Ién. Har arbetar
arbetsterapeuter, logopeder, psykologer, fysioterapeuter/sjukgymnaster,

socionomer och specialpedagoger. Du hittar kontaktuppgifter pa
habilitering.se/mottagningar

Mt i

HABILITERINGSCENTER SPECIALISERADE MOTTAGNINGAR

Det finns 15 habiliteringscenter i Adhd-center Internethabiliteringen
Stockholms I&n. Har tar vi emot Aspergercenter och UNG Kris- och samtalsmottagningen
barn och vuxna med samtalsgrupper for anhériga

funktionsnedsdttning, till

exempel intellektuell funktions-
nedsdttning, rérelsenedséttning, Center for sinnesstimulering, Psykoterapimottagningen Linden

Lagunen och Korallen

Autismcenter smd barn Motorik & trdningscenter

flerfunktionsnedsattning och Safiren, boende for barn

autismspektrumdiagnos. Dévblindteamet StoCKK, Stockholm Center fér
Dévteamet Kommunikativt och Kogpnitivt stéd
Forum Funktionshinder Taltjanst
Habiliteringsenheten Skola Tittut spadbarnsverksamhet
Hjarnskadecenter

Kontakta oss!

Forum Funktionshinder &r Habilitering & Hdlsas informationscenter
som &r 6ppet for alla. Var fragetjénst svarar pa frdgor om Prenumerera
habilitering, mottagningar och samhadllets dvriga stod till pé véra nyhetsbrev

personer med en funktionsnedsdttning. Habilitering & Halsa har flera

nyhetsbrev, bland annat om

. kurser och arrangemang.
E-POST: forumfunktionshinder.slso@sll.se

TELEFON: 0812335010 habilitering.se/

Oppet helgfri vardag kI 08.30-16.30 nyhetsbrev
habilitering.se/forumfunktionshinder



