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Innehall

NOTERAT

6 Andelen barn och unga med neuro-
psykiatriska diagnoser i Stockholms lan
fortsatter ka.

7 Smeksex och sex med sig sjdlv ingdr i
ett nytt bildstéd om sex som utvecklats
av Habilitering & Hdlsa i Region
Stockholm.

MOTET
8 Han var udda redan som barn och

kdnde sig inte riktigt hemma nagonstans.

Trots sin blyghet och introverta natur
har konstndren Lars Lerin blivit folkkar,
mycket tack vare sina tv-program.

| FOKUS SMARTA

16 Pa Lilla Erstagdrden &r smartteamet
specialister pa att kartldgga ndr, var och
hur patienterna har ont.

. Fh.

-—

»

22 William, 13 ér, har en férvarvad
hjarnskada som gér att han inte kan
kommunicera. Hans férdldrar har lart
sig att registrera och tolka tecken pé att
han kan ha ont.

26 Vart fjgrde barn med smarta utan
kand orsak, har ocksd neuropsykiatriska
symtom. Det visade forskaren Camilla
Wiwe Lipsker i sin avhandling som hon
nyligen doktorerade pa vid Karolinska
Institutet.

FORSKNING

32 En extremt fettrik diet kan hjdlpa mot
epilepsi, men den kan vara svér att flja
for manga patienter. Ny forskning visar
att dven kost med en Idgre andel fett kan
ha lika god effekt.

ENKLARE LIV
30 En doktorsvdska med bildstéd, en

Assistanshunden'Rocky har
fordndrat livet for Douglas
som dr tio @k ochthar autism.

2. FUNKTION | FOKUS 1.2019

tiger med tryckkontakt och en krabba
som vibrerar och later - det &r nagra

av leksakerna i rummet fér barn med

sdrskilda behov.

DILEMMAT

40 Vilka rad ger du foraldrar nér det
gdller att tala med sitt barn om dess
funktionsnedsattning? Vi har fragat tre
experter med olika perspektiv pa saken.

SAMVERKAN

38 | Norrtdlje kan barn och unga fa
musikterapi, tack vare samverkan mellan
den privata stiftelsen Musikbojen och
psykiatrin.



Funkti~n

Funktion i fokus ges
ut av Habilitering &
Halsa, Region Stockholm.
Tidningen sprider aktuell
kunskap, forskning och
erfarenhet till alla som i
sitt arbete moter personer
med funktionsned-
sattning. Det ar gratis att
prenumerera och den
finns ocksa pé webben,
funktion.se.
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“Temadagen var
ett utomordentligt (Gothia Fortbildning, 2019). Dir
bra initiativ men framgar tydligt hur kunskapsbristen
blottade dessvarre
en lakun hos landets fsrmedla nir, var och hur de har ont.
sm&rtspecialister.” Kopplingen mellan autism/adhd

Inledning

FOTO: SUSANNE WALSTROM

Att forebygga smdrta
ar fokus fér Swedish Pain
Societys arbete 2020.
Vill du bli medlem i SPS?

swedishpainsociety.com

Bra med fokus pa smiirta

SWEDISH PAIN SOCIETY ($PS) ingar i den internationella sammanslut-
ningen International Association for the Study of Pain (IASP),
som varje dr arrangerar en utbildningsdag med fokus pé ett speci-
ellt tema. I ar dr det smérta och neuropsykiatriska diagnoser, eller
neurologiska utvecklingsdiagnoser som man siger inom psykiatrin.
Den temadag som SPS arrangerade 8 mars var ett utomordent-
ligt bra initiativ men blottade dessvérre en lakun hos landets
smirtspecialister. En del av den kunskapsluckan vill Svenska
psykiatriska foreningen tippaigen med
nyariktlinjer: "Vuxna med intellektuell
funktionsnedsdttning i psykiatrin”

drabbar dessa patienter, inte minst
eftersom mangaigruppen har svartatt

och smirtsjukdom dr ett relativt nytt

forskningsspar som du kan lisa mer om
pésidan 26, dir medicinjournalisten Fredrik Hedlund intervjuat
Camilla Wiwe Lipsker, leg. psykolog och forskare vid Karolinska
institutet. | hennes avhandling ingir en uppseendevickande fall-
beskrivning av en flicka varsliv varit starkt begrinsat av smirta.
Forst nidr hon utreddes av psykolog, fick diagnoserna adhd och
Aspergers syndrom och likemedel f6r adhd, kom vindningen.

Personer med funktionsnedséttning har ondare &dn andra.

Lat oss hoppas att detta uppmirksammas mer av bade forskare,
beslutsfattare och vard- och omsorgspersonal.

God ldsning!
Gunilla Eldh, vik. chefredaktor
gunilla.eldh@sll.se
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Spaning

itt uppdrag dr att barn och
unga med funktionsnedsdatt-
ning ska fa tillgang till fler
fritidsaktiviteter och att alla ska
kdnna sig vdlkomna i stadens
simhallar, oavsett funktionsnedsatt-
ning. En forutsattning for att lyckas
med detta dr samverkan med andra
aktorer, som habiliteringen och
utbildningsférvaltningen.

Jag ger mig inte i forsta taget. For
tio r sedan drog jag igéng zumba fér
personer med synnedsattning. Det var
inte manga som trodde att det skulle
funka men om man har visioner maste
man hela tiden férséka ligga steget
fore. Det handlar om att verkligen tro
pé att det gar att genomfdra. Ar man
flexibel och méter varje individ dar
den ar sa 6kar majligheten att lyckas.

Alla vara anléggningar dr inte fullt
tillgangliga i dag men det dr dit vi Gr
pa vdg. Helst vill vi komma dit ddr vi
inte behover prata om personer med
funktionsnedsdttning, utan utga ifran
att alla individer - oavsett férutsdtt-

! ningar - kan ha en aktiv fritid och
Fritidssamordnare | delta i de aktiviteter som de 6nskar.
fér personer med L Simning, zumba, yoga, gymtréning
funigionsngRERling | och allt som ar roligt och bra fér
StOCkhOImf e hdlsan ska vara méjligt for alla.

Arbetar i den strate- =
giska staben p idrotts- Aven om det ar en bit kvar sa har
férvaltningen och sam- det skett stora forandringar under det
ordnar natverket "Fritid senaste decenniet och sG kommer det
fér alla”. Ett av hennes att fortsatta. Funktionsfrégan hamnar
egna fritidsintressen &r allt hégre upp péa dagordningen och
SiSiHagirgospslkor. malgruppen prioriteras.

Att tjansten som fritidssamordnare
numera &r placerad pa en strategisk
,, ® ® niva sdnder positiva signaler till be-

lmnln O C slutsfattare och samverkanspartner.
Det ger ocksa stérre majligheter att
paverka.

Hur det gick med zumba fér

( ]/ , ,
ZUIMNDA T0Y dlld (el
blev sé klart en succé.

text: GUNILLA ELDH

FOTO: ANNA MOLANDER

Karin Olsson Sandberg har en vision:
alla ska kunna delta i fritidsaktiviteter som 3
ar bra for halsan.




Greta Thunberg i Financial Times
om hur Aspergers syndrom kan
vara en gdva.

BOENDESTOD VANLIG
INSATS ENLIGT LAGEN
55 800 personer med
funktionsnedsattning
hade i oktober 2018
né&gon typ av insats
frén socialtjansten,
enligt en kartldggning
av Socialstyrelsen.
Boendestdd, hemtjanst
och trygghetslarm dr de
vanligaste insatserna
enligt socialtjanstlagen
(SoL) till personer med
funktionsnedsattning
under 65 é&r.

ORDET

Recept for
battre halsa

Personer med funktions-
nedsdttning mar sdmre a@n
andra, enligt en rapport
fran Myndigheten for
delaktighet.

Fyra atgdrder skulle
minska ohdlsan vasentligt,
enligt Folkhdlsoinstitutet:

tryggare och stabilare
ekonomi

. storre social
delaktighet
minskad 6vervikt och
fetma
battre bemétande i
varden.

(GE)

deltagare har nu anmadlt

sig till Scope, en internet-
behandling fér unga med
autism. habilitering.se/scope

Konsdysfori

En person med kénsdysfori lider av att
kroppen inte 6verensstdmmer med den
upplevda kénsidentiteten och kan darfor ha
en 6nskan om kénsbekraftande behandling.
Konsdysfori har inget med sexuell
IGggning att gora.

Noterat
Texter: (AM) Are Mellblom, (GE) Gunilla Eldh

FOTO: SHUTTERSTOCK

den virtuella verkligheten.

Luke, 44 &r, som har asperger
anvander VR-glaségon for att f&
andrum i vardagen.

Hur anvénder du VR (virtual reality)?

For mig ar VR ett fantastiskt hjalpmedel. Ndér jag
anvander VR kan jag skdrma av mig frén omgivningen
pa ett satt som tidigare inte var méjligt. Att kalla det
verklighetsflykt kdnns lite fel, men i VR kan jag sjalv
vdlja var jag vill befinna mig om varlden utanfér blir
for jobbig. Jag dker ofta pé& semester i VR.

Vilka utvecklingsméjligheter ser du fér VR inom

varden?

Jag vet att VR anvdnds bland annat i behandlings-
program mot fobier. Det finns ocksé ett avslappnings-
program som madnga sdkert skulle vara hjdlpta av.

En intressant effekt som jag sjélv har upptéckt ar att
VR verkar lindra nedstdmdhet. Nar hésten kommer
och dagarna @r mérka, dé hjdlper det att ta pé sig ett
VR-headset och besdka en solig strand.

Ser du nagra andra anvandningsomrdden for

personer med funktionsnedsdttning?

I VR kan en som sitter eller ligger anvdnda program
som Google Earth och resa ivég. Fér dem skulle VR
inte skdrma av utan inkludera och méjliggéra upple-
velser som annars skulle vara utom réckhall. Det finns
aven virtuella métesplatser dar alla inloggade kan
skapa sin egen avatar. Det @r ett satt att umgds med
andra, var de an befinner sig i varlden och oavsett
fysiska eller psykiska begransningar. VR skulle ocksé
kunna anvdndas mer inom utbildningar fér att in-
kludera ménniskor som har svart att Idra sig genom
traditionella metoder. (AM)
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Noterat

Guide for unga

Du har vdl inte missat
Guide till vuxenlivet?
Guiden anvands bland
annat av dagliga verksam-
heter i hela landet, foretag
inom personlig assistans
och inom psykiatrin.
Ladda ner eller bestdll pa
publicerat.habilitering.se.
(GE)

=

L. | Sted till

—F) dig som ar

= paharig
£ T,

= o

Stod till anhériga

Nu finns en broschyr fér
den som dr anhdrig till en
person med funktions-
nedsdttning och sjalv ari
behov av stéd. Det kan till
exempel gdlla den som ger
daglig omvardnad till
ndgon med férvarvad
hjarnskada, skapar struk-
tur i vardagen for ett barn
med autism eller har
dygnet-runt-jour for ett
syskon med adhd.
Broschyren kan laddas
ner och bestallas pa
publicerat.habilitering.se.
(GE)

En kurator pd
webben

Funktionshindersguiden.se

har fatt ny form. Har finns

enkel och kortfattad infor-

mation om samhdallets stod

vid funktionsnedsdttning,

bland annat:

» Ekonomiskt stéd och
bidrag

» Stod i vardagen

» Skola och arbete

» Fritid, kultur och motion

» Stod till anhériga

Gapet mellan flickor
och pojkar minskar

Andelen barn och unga som
far vard for autism och adhd
fortsatter 6ka i Stockholms lan.
Okningen &r proportionellt sett
storst bland tonarsflickor.

Ian, som endast bygger pd data frén
patientregistret.

- Men med hjdlp av Socialstyrelsens
data frén patientregistret och léke-
medelsregistret kan vi se att flera andra
regioner ligger ungefdr pd samma nivé,
&tminstone vad gdller adhd.

Foér adhd ar jamforelsen med andra
regioner mer tillforlitlig an for diag-
noser inom autismspektrumet.
Det beror pa att all férskrivning
av receptbelagda ldkemedel
registreras.

- Vi vet att omkring 70 procent
av alla som har diagnosen far léke-
medel f6r adhd, sager Kyriaki Kosidou.

En tankbar orsak till kningen skulle
kunna vara ett minskat mérkertal.
Samhadllsférandringar och nya arbets-
satt i skolan kan ocksa spela in, liksom
att samsjuklighet med psykisk ohdlsa
komplicerar diagnostiken.

- En viktig frdga ar ocksd var man
Iagger fokus i métet med patienten, pa
NPF-diagnoser eller pad andra péfrest-
Stockholms lan bygger pa flera lokala ningar i barnets liv och samsjuklighet
databaser och siffrorna ar darfor inte med psykisk ohdlsa, séiger Kyriaki
helt jamférbara med siffror frén andra Kosidou. (GE)

Det visar den sammanstdlining av data
for 2018 som Centrum for epide-
miologi och samhdllsmedicin
(CES) genomfdrt p& uppdrag

av Hdlso- och sjukvards-

forvaltningen i Region —
Stockholm. W
- Gapet mellan flickor och
pojkar minskar, bade nér det
gdller diagnosticerad autism och adhd,
sager Kyriaki Kosidou, éverldkare i psyki-
atri, enheten for psykisk hdlsa vid CES.
Vid forskningskonferensen Fokus p&
autism 10-12 april presenterade Kyriaki
Kosidou en prelimindr IGgesrapport
6ver forekomst och vérdkonsumtion fér
autism och adhd.
Kartldggningen av antalet barn
med neuropsykiatriska diagnoser i

Resa med forhinder

Andelen vuxna svenskar som upplever hinder att dka buss ar 28 procent. * j,.
Bland resendrer med funktionsnedsdattning Gr det 40-49 procent som

upplever hinder, beroende pa grupp. Fér spartrafik ar det 18 procent

respektive 30-39 procent. Det framgdr av en rapport som myndigheten

Trafikanalys gjort pé uppdrag av regeringen.

Att dka kollektivt forutsatter bland annat god
kogpnitiv férmaga, att kunna réra sig och ha férmaga att
vistas i olika miljcer.

- Darfor ar en flexibel och spontan information och
service speciellt viktigt for resendrer med funktions-
nedsdttning, séger Tom Andersson, projektledare pa

o Trafikanalys. (GE)
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Anna Pellas bocker om
Mio, Vide och Tintin dar

sommarlovslasning som griper

FOTO: LIBRIS FORLAG

!
f

Forfattaren Anna Pella.

r
|

lﬂ!

och har flerfunktionsnedsdattning, och
smdsykonen Vide och Tintin.

- P& loven blir det sarskilt tydligt att vi
inte dr en vanlig familj. Att till exempel

tag. Nu finns andra delen i ligga pa sjukhus eller f& stanna hemma

serien Funkisfamiljen.

ndr andra dr pd semesterresa dr mycket
svarare dn ndr det hander under skol-

Barn som har ett syskon med funktions- terminen, sdger Anna Pella.
nedsdttning tvingas ofta fundera Gver Attadriga Vide ar den i familjen som
livets stora fragor tidigt i livet. Anna funderar mycket pé livet.

Pellas barnbdcker, med illustrationer - Vide tanker pa hur orattvist livet dr,

av Anna Forsmark, handlar
om hur det kan vara att vaxa
upp med ett syskon som har
en svar funktionsnedsdattning.
2018 kom forsta delen i serien
Funkisfamiljen, Operation slut-
stirrat och nu finns andra delen,
Operation réddda sommarlovet
(Libris 2019).

Anna Pellas egna barn ér
forbilder till de tre syskonen i
bockerna, Mio som ar dldst

bade det lilla livet i familjen och
ute i samhdllet.

Bockerna ar skrivna for barn
6-9 ar men kan ocksd vara en
bra utgadngspunkt fér samtal
med béde lite yngre och daldre
barn, menar forfattaren.

- Min erfarenhet ar att
berattelserna fungerar valdigt
bra som héglasning, sdger

Lasning om liveti
Operation rédda Anna Pella.
sommarlovet. (GE)
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Experter

som kan
hjalpmedel
Har du frégor om
tekniska hjalpmedel
for inldrning och
kommunikation?

Vid Habiliteringens
resurscenter i Region

Stockholm finns
experter som har koll.

o Finns det ndgon
app som gor det
majligt att fotografera
text och fa den uppldst?
Det skulle vara vdldigt
bra for min elev. Det
skulle Gven vara bra om
han kunde fé hjalp att
anpassa sin mobil.

Det undrade Erik Sallnés,
lérare p& en gymnasie-
sdrskola i Huddinge.

Det har ar den korta
versionen av svaret som
han fick:

Hej Erik! Det finns ett par
appar som fungerar p&
det viset. Till Iphone/lpad
kan man vdlja mellan
Claro Scanpen och Prizmo
Go. Claro Scanpen
fungerar dven pa
Android.

En sammanstdllning av
olika IGs- och skrivstod i
dator, mobil och surf-
platta kan laddas ner har:
habilitering.se/kommuni-
kativt-och-kognitivt-stod.

Den som vill testa
hjalpmedel och fa tips
kan ocksé@ besdka 6ppet
hus pd Habiliteringens
resurscenter. Elever med
spraksvarigheter kan f&
remiss av en arbets-
terapeut eller logoped for
ett individuellt besok.
/Fredrik Thurfjell,
logoped, Habiliteringens
resurscenter






Konstnaren och forfattaren Lars Lerin
ar allergisk mot parmiddagar, statusjakt
och fina titlar. Bast trivs han ute
! i naturen eller i sin ateljeé - och med
F" sina larlingar i konstskolan.

text: GUNILLA ELDH foto: SUSANNE KRONHOLM




Motet

LARS LERIN

Fodd: 1954 i Munkfors i
Varmland.

Foraldrar: Gerd och
Jonny som han hdlsar
pé en gangiveckan.
Utbildning: Gerles-
borgsskolan och

Valands konsthégskola.

Familj: Maken Manoel
“Junior” Marques Lerin
och tva séner som ar
fédda i Brasilien.

Konstnar och forfattare
med egen konsthall i
Karlstad - Sandgrund
Lars Lerin - och utstall-
ningar i Europa och
USA. Har skrivit och
illustrerat ett femtio-
tal bécker, daribland
Straffrundor och dre-
varv, Och fageln flég
fritt for att uppséka sin
bur: brev och bilder,
Axels tid och Det tysta
koket.

Sommarpratare i Sve-
riges Radio P1 &r 2012
och vald till vintervard
ett flertal génger.

Aktuell med: Lerins
Idrlingar i Brasilien, en
tv-serie i sex delar om
en konstskola fér per-
soner med funktions-
nedsdttning. Den andra
sdsongen spelades in
under hésten 2018 och
finns pa SVT Play.

nte kan en tro att den mannen har
kastat ut en tv genom fonstret, nit-
dejtat 6ver hela virlden och nistan
supit skallen av siguppe i Lofoten.
"Benen ir konstiga”, klagar han
nir fotografen vill att han ska ligga
upp dem pé soffan, kaffet drslutoch han har
ingen att luta sig mot.

Det dr boérjan pé en lang dag for konst-
niren Lars Lerin och han har inte riktigt
hunnit bli varm i kldderna nir vi "triffs”,
som man siger pa virmlandska.

Det dr dags f6r andra sdsongen av succé-
serien Lerins ldrlingar och SVT har bjudit
in media till en férhandsvisning pa Bio
Capitol i Stockholm. Huvudpersonen fin-
ner sig, trots att han egentligen avskyr
mingel. Det hdr med ldrlingarna betyder
nidmligen nagot speciellt.

-Jag kidnner mig vildigt glad for att vara
med i detta, forstar du. Jag har alltid tyckt
det dr lite roligt att vara med ménniskor
som dr i utkanten sadir utav allt, liksom,
sd en kidnner att en kan vara sig sjilv riktigt
ordentligt, siger han med ett forsiktigt
leende.

Deltagarna i konstskolan som nu ir
innepadettredjearet, harallanigon
diagnostiserad funktionsnedsitt-
ning och de flesta kommer fran
olika grupper inom daglig verk-
samhet i Karlstad. Konstskolan
har gett dem en social gemenskap
som manga saknat tidigare. For
Lerin som dr konstnirlig ledare dr sam-
varon ocksa betydelsefull.

-Det dr ingen finfernissa utan de dr som
de dr, rattframma. Hjdrta till hjarta utan for

Jessica Eneroth i karnevalsplymer
som hon skapat i konstskolan.

mycket artigheter. Jag kinner mig mer be-
kvim med dessaminniskor inmedvanliga.

Lars Lerin vet allt om hur det dr att kin-
na sig annorlunda. Han vixte upp utanfor
den virmlindska bruksorten Munkfors.
Pappan var bandystjirna men sonen var
mer intresserad av att provamammas lapp-
stift dn attbli en av grabbarnaijuniorlaget.
Till raga pa allt var han hemligt forédlskad i
en pojke i samma klass.

I dag dr Lars Lerin lyckligt gift med den
brasilianske dansaren Manoel ”Junior”
Marques, som han triffade for drygt tio ar
sedan via nitdejting. Den andra sisongen
av Lerins ldrlingar utspelar sig delvis i
Brasilien, en lite lingre utflykt dn den i
forra sisongen som gick till vistkusten.
Junior guidar gruppen i Rio de Janeiro,
frin stranden Copacabana till Jesusstatyn
paberget Corcovado.

-Det var en stor upplevelse for mig att fa
visa mitt hemland fér mina vinner i konst-
skolan, siger han.

NAR BUSSEN FRAN Karlstad dntligen hittat
fram till biografen dr r6da mattan utrul-
lad for lirlingarna och fotoblixtarna
. smattrar. Klidkod: karneval. SVT:s
ledning dr pa plats, liksom produk-
tionsbolaget Nexiko, och forstas,
projektledaren for konstskolan,
Wanja Asplund, tidigare enhetschef
iKarlstads kommun med ansvar fér
dagligverksamhet. Fér henne handlar
Lerinslarlingar mycket om att férmedlaatt
den hir typen av verksamhet kan vara en
virdig sysselsdttning.

-De skapar tillsammans kring ett imne
ochsa pratar de om sina 6nskningaroch vi-
sioner, om livet och férhéllanden. De ir ju
inspirerande f6r vem som. En stor lycka dr
ocksa att larlingarna blivit vinner och ser
tjusningen med varandra, oavsett vilken
funktionsvariation de har, siger hon.

Trots minutiésa férberedelser varridslan
forattresadndatill Brasilien ett alltfor stort
hinder for nidgra av lirlingarna. De valde i
stillet att stanna hemma och férbereda
karnevalstaget som avslutar sdsongen. Per
Anterydbestimde sig for att foljamed, trots
att han var ridd for att flyga och fasade for
denbrasilianska virmen och alla farliga djur.
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”

. Larlingarna” Per Anteryd
“ och Jon Boss pd réda matten

infor premiarvisningen av

Lerins Larlingar i Brasilien.

“Alla dlskar ju di hér larlingarna.

De dr kdnda pa stan och far
skriva autografer.”

-Lars brukar siga att det dr viktigt att
gd emot sina ridslor, fér annars vixer man
inte och nu hade jag chansen att gora det.
Jag tog reda pd att giftspindlar och ormar
bara finns i djungeln och inte i en storstad
som Rio, dit vi skulle, siger han.

Aven Lerin har brottats med sin ridsla
varje gang han besckt Juniors hemland.
Han passar inte vid ekvatorn, har han sagt,
med all den fattigdom och smirta som
finns dir, gatans stindiga drama, den 6ver-
hingande risken att bli magsjuk och fa en
nira-déden-upplevelse, for att inte tala om
kalhyggena som breder ut sig i regnskogen
som har tillhort paradisfaglarna.
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esan med lirlingarna var, liksom
tidigare resor, en provning for Lars
Lerin, men ocksé en vildigt positiv
upplevelse.

-Det idr sa roligt att bo sa dir
tillsammans som en stor familj.
Vibodde i Santa Teresa, det dr fina konst-
nirskvarter som ligger hégt med utsikt
6ver hela Rio, men det dr ocksa en vildigt
tuff milj6. Vi hade sikerhetsvakter och last
grind till hotellet och hérde skottlossning -
jag tror det var bortat tio personer som dog
i ett knarkkrig p4 en enda natt.

- Nir vi skulle mala graffiti pa en mur i
stan kom en biltjuv kérandes mot oss i full
fart. Bilens st6ldlarm var pa sé jag trodde
forst att det var en polis, sidger Lerin och
skrattar lite nervost.

Enbjirtkontrasttillliveti den virmliand-
ska residensstaden dir "sola” alltid lyser.

Att triffarna med gruppen betyder »



Varmldnningen Lars Lerin
har beskrivits som en nutida
Gosta Berling-figur.




“Vi stodjer varann, vi duger som vi dr,

vi har trevligt och sjdlvfortroendet véxer.”

mycket fér Karlstadsborna kan ingen tviv-
la pa, men hur stor roll sjilva konsten spelar
drsvartatt siga, menar han.

-Det dr det hir att vi triffs och har den
hir gemenskapen, och sd pratar vi om livet
och hurvihar det och sé.

or flera av ldrlingarna har konstsko-
lan inneburit att de breddat sina in-
tressen och borjat tyckaom attumgas
med andra.
- Aven de som inte alls tinkte att
de skulle mala fran borjan utan var
mer intresserade avandra saker harjudnda
gatt in for det hir och kint att det betyder
mycket for dem. Vi stédjer varann, vi duger
som Vi dr, vi har trevligt och sjélvfortroen-
det vixer.

Lars Lerin har sjilv fatt dras med daligt
sjdlvfortroende sedan han var barn. Det
ledde honom till sistin pa en farlig vig med
tungt missbruk och ett destruktivt forhal-
lande som kunde ha kostat honom livet.
Han har beskrivits som en nutida Gosta
Berling-figur; "starkast och svagast bland
minniskor”-enlysandekonstnidr som sam-
tidigt var folkskygg och hade stora svarig-
heterivardagslivet.

-Jag drack ju for att fa mod och sjilvfor-
troende, for jag var sa himla blyg och ridd.
Det blir en nedatgiende spiral och till slut
drmanjulingst dirnere.

HAN GER FORTFARANDE ett blygt intryck och
ser ofta lite hemlighetsfull ut, men det déar
med integritet som stdr s hégtikursidag
ger han inte mycket for.

Den som lyssnar pa Lerins radioprat far
héra hur mycket pinsamheter som helst.
Ibland forstéller han rosten, spelar for-
domsfull och sméaborgerlig och snackar
skit om sin egen livsstil.

-Enharjusjilvde ddr dumheternaatt en
ska duga och siga derittasakerna och upp-

fora sig. Sant dir som status och titlar och
parmiddagar drjag sd allergisk mot, vet du,
sa det passar mig vildigt bra att vara med
lirlingarna fér daslipperjagsént, sigerhhan.

Om personalen inom den dagliga verk-
samheten dir konstskolan héller till har
han ocksa bara gott att siga.

-De dr varma och omtinksamma méin-
niskor. Man maste ha det i blodet, tror jag.
Tadetsomdetir. Det gélleratt vara pd sam-
ma nivd och kiinna att man far ut nagot av
samvaron. Det dr ndstan omgjligt att lira
sig, tror jag, om inte hjirtat dr pa det sittet.

HAN HAR OcksA erfarenhet frin andra verk-
samheter for deltagare med funktionsned-
sdttning som inte fungerar lika bra.

-Jag ser hur en del tar med sig sina egna
forutfattade meningar om vad som dr konst
och teater. De nistan forstor hellre dn att
lata folk blomma ut. Att komma med den
dir vuxnablicken som ska var lite undervi-
sande, det tycker jag inte om.

I Lars Lerins liv finns inga skarpa grin-
ser mellan barn och vuxen eller kvinnligt
och manligt. Det dr nagot som han delar
med manga av ldrlingarna.

-Nir vi triffs pa onsdagseftermidda-
gar kommer de som en hel hég allihopa
och vill kramas och dr jitteglada att triffas
igen. Jon Boss, som ir en riktigt tuff punk-

RO T
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LARS LERINS
UTMARKELSER

» Fick 2016 tv-priset
“Ria” som Arets profil for
tv-serien Vdnligen Lars
Lerin dGr han samtalade
med olika mdnniskor om
de vagar som livet kan ta.
» Fick Kristallen 2016 for
drets tv-personlighet.
» Lerins ldrlingar fick
2018 utmérkelsen “Arets
pusselbit” av Autism- och
Aspergerforbundet.

Portrétt p& punkare
av Jon Boss och
poem av Timmy
Doverdals.



Lars Lerin och dkta
maken Manoel Junior
Marques méter media.

kille, han kramar mig sd himla 6msint. Det
passar ju mig pa alla sitt, det dr vildigt be-
kvimt. Manbehéveraldrigtinka pa det dir
hur man ska vara, séiger Lars Lerin med ett
litet leende.

an kinner sig fortfarande
som en Lasse liten i sin far-
mors knd trots att han har
pensionsalderninne. Tillsam-
mans med lirlingarna far han
vara hur barnslig som helst.

- Vi dr vuxna barn allihop. Jag tycker om
att leka och skoja och jag kdnner mig inte
riktigt vuxen heller. Man maéste forscka
behallabarnsligheten, se virlden med 6pp-
na 6gon och vara nyfiken och gora livet si
roligt som moijligt.

Leken dr kanske en motvikt till vetska-
pen om att livet en dag ska ta slut. Han tin-
ker ofta pa hur linge han kommer att fa
varamed och se barnen vixa upp.

-Jag dr medveten om att jag dr ute i sista
minuten, men jag hoppas att jag ska kunna

varamed och bidratill attbarnen far ettbra
liv.

OM MAKEN JUNIOR far som han vill kommer
Rafael, 3 ar och Gabriel 2 ar, fa tre syskon.
Lars Lerin tonar ner sin roll i familjebild-
ningen.

-Férmighade delika gdrnakunnatkom-
ma med storken.

Lerin dr en arbetsmyra som malar och
skriver i ndd och lust. Allra bist trivs han
i sin ateljé i hemmet p4a Hammard utanfor
Karlstad, och ute i naturen som ir hans in-
spiration och dterkommande motiv. Den
senaste separatutstillningen pa bortaplan
var pé Liljevalchs 2018, dir detkrigshirjade
och férédda Syrien kom vildigt nidraihans
stora akvarellmalningar. Vid vernissagen
beskrev han dn en ging sitt maleri som en
vig ut ur morkret, och den trygghet han
kidnner i dag som en forutsittning for sitt
konstnirskap.

-Jag behover en familj, ensam mar jag
inte bra, di blir det bara ren kamp.
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Snoezla*
a Korallen!

"Barnen
gldmmer ofta
sin smarta |
vara sinnes-
stimulerande
miljocer”

Karin Palmqvist, enhetschef,

Center for sinnesstimulering,
Habilitering & Halsa

Korallen pa Center fér sinnesstimulering tar
emot barn 0-12 &r med mattlig till svar intellektuell
funktionsnedsattning eller rorelsenedsattning.

Ingen remiss behovs. Anmalan gors pa telefon 08-123 351 30.

*Fran nederlandskans “snoezelen”, ung. locka till aktivitet
och stimulera till avslappning. Modellen bygger pa samspel
mellan person, miljo och medfoljare.

JJ L Habilitering & Halsa

REGION STOCKHOLM






Personer med funktionsnedsattning har

ondare an andra och lider ofta i det tysta. Att
kartldgga och lindra smarta hos patienter som
inte kan tala for sig ar ett jobb for engagerade
specialister inom varden, men ocksa for
personliga assistenter och familjen. >



Minna Ranfelt Wittbom,
barnsjukskéterska och vardchef
vid Lilla Erstagarden.



| fokus » Smarta

C nNar

koll pa

smarta

text: GUNILLA ELDH fOtO.' MARGARETA BLOOM SANDEBACK

a Lilla Erstagarden har sju av tio patienter neurologiska
sjukdomar eller skador som innebidr omfattande flerfunk-
tionsnedsittning. Att kartligga och lindra deras smérta dr
en mycket viktig del av den medicinska varden.
-Manga av de som vardas pa Lilla Erstagdrden kommer
for vixel- eller avlastningsvard. Det 4r omkring femtio
barn per ar och eftersom de dterkommer lir vi kinna dem och de-
ras familjer vil, berdttar Minna Ranfelt Wittbom, barnsjukskéterska
och vardchefvid Lilla Erstagarden.

Hér tar man emot barn och unga 0-18 r med palliativ diagnos.
I tidig fas syftar behandlingen till livsférlingning och dkad
livskvalitet, i sen fas fokuserar man palivskvalitet.

-Vira patienter har mycket smérta i vardagen. Minga
har en lag kognitiv niva utan verbal kommunikationsf6r-
maga. De kan inte visa smirta som andra barn och da far
man leta efter sma, sma tecken. Det kanske inte dr mer dn
den hir lilla rynkan, och da maéste vi hitta den, siger Anna
Hasselsten, leg. sjukgymnast pa Lilla Erstagarden och Sachsska
barn- och ungdomssjukhuset.
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Hon ér utbildad i alternativ komplette-
rande kommunikation (AKK) som bygger
pa bland annat stédtecken (TAKK), bild-
stéd och 6gonpekning.

-Den kunskapen borde fler inom viarden
ha. De flesta av vira patienter dr helt utlim-
nade till omgivningen. De dr beroende av
attvikan tolkaderasuttryck fé6r smirtaoch
att vi kan hitta alternativa sitt att kommu-
nicera. Det giller inte bara patienter med
flerfunktionsnedsittning, dven en del av
vara onkologiska patienter forlorar till slut
sin verbala férmaga.

land vanliga smértorsaker nim-
ner hon immobilitet och spasti-
citet som ofta leder till muskel-
och ledbesvir. For att férebygga
smirta dndrar man bland annat
patientens stillning efter ett visst
schema, dygnetrunt,sa kallad 24-timmars-
positionering.

-Att inte kunna rora sig kan leda till att
man ligger i obekvima positioner, far fel-

r-|.|

.-:.- o
en ideell férening som dven driver Erstu - _T:::a'lr
sjukhus och annan vérd och omsorg.

Pa Lilla Erstagarden
finns miljéer som bade
stimulerar sinnena och
drrogivande.

stilldaleder ochivirsta fall far trycksér. Av
samma orsak kan man litt fa férstoppning
som kan gora vildigt ont. Nir en patient tas
emot pa Ersta dr det obligatoriskt att be-
stimma vilket smirtskattningsinstrument
som dr lampligt f6r just den patienten.

-Om det finns en misstinkt smirtpro-
blematik gor vi ocksa en forsta smartskatt-
ning da.

SMARTSKATTNINGSSKALAN ALPS 1 som tagits
fram vid Astrid Lindgrens barnsjukhus,
anvidnds inom neonatalvirden och f6r
barn upp till en manad. ALPS 2 ir till for
barn upp till tre ar. F6r stérre barn som har
enviss kognitivférmaga fungerar Ansikts-
skalan och VAS-skalan.

-For de hir barnen som har en omfat-
tande funktionsnedsdttning och saknar
verbal kommunikationsférmaga anvinder
vi oss av olika bedémningsinstrument f6r
smirtskattning: BOSS (beteende, observa-
tion och skattning av smérta) och FLACC
(face, leg, activity, cry, consolability) samt
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FLACC revised. FLACC-skalorna ger dven
information om hur intensiv smértan ir.

-Mankan anvindavar och en fér sigmen
var erfarenhet ir att det mest optimala dr
att sitta in de individuella smirtbeteen-
den som vi fatt fram med BOSS i FLACC
revised. Dakanvilittare f6lja smartutveck-
lingen for att till exempel béttre utvirdera
varabehandlingsinsatser. Dessutom dr det
lattare for andra vardgivare att férsta vid
overrapportering.

Under den tid som patienterna vardas
pa Lilla Erstagirden anvinder man BOSS,
som bygger pd att man observerar hela 2y
olika beteenden under nagra minuter och
noterar allt.

-Man ska fanga upp sd méinga méjliga
beteenden som mdijligt. I borjan ser det
vildigt avancerat ut men det dr enkelt att
utféra och alla kan lidra sig att anvéinda det,
bade personal, férdldrar och assistenter.

enom att observera barnet nir
det dr lugnt far man en bild av
normalbeteendet. Sedan gor
man om observationen nir man
misstinker smirta och noterar
beteendeférindringar.
-Armarna kan till exempel vara slappa
normalt och bli stela nir barnet har ont,
eller tvirtom. Den som normalt ger ifran
sig ljud kan tystna, den som oftast ir tyst
kan bérja gora ljud nir det gor ont.
Vissa beteenden kan vara litta att miss-
forsta.
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Patienter kan komma
pd remiss fran sin Iakare
eller efter att féraldrarna

tagit kontakt med
Lilla Erstagarden. For att
avgéra om barnet tillhor
négon av de kategorier
som ingar i Lilla Erstagar-
dens uppdrag, anvander
man fyra kriterier som
bygger pé europeisk
standard fér palliativ
vérd av barn och unga.
Patienten ska ha ndgot
av foéljande:

» Ett livshotande
tillstdnd dér botande
behandling kan
misslyckas.

> Ett tillstand dar
barnet féds med en
livshotande sjukdom och
dar en fortidig déd ar
oundviklig.

» En progressiv sjukdom
dar bot inte finns.

» En bestdende
neurologisk sjukdom
som inte ar progressiv
men ddr komplikationer
kan medféra ett
forkortat liv.

Rum f6r sinnesstimule-
ring och avslappning.

| fokus » Smarta

-Min egen lillebror som har Downs syn-
drom, han kan ibland skratta ndr han har
vildigt ont och det har jag sett hos andra
ocksa, siger Anna Hasselsten.

1 BOSS RINGAR man sedan in de storsta skill-
naderna i beteende, mellan lugn och miss-
tdnkt smirta di barnet kanske ricker ut
tungan, spianner vinster ben, haller andan
eller gnisslar tinder.

-Pé det sittet ldr vi kdnna just det har
barnets individuella uttryck fér smérta.
Ju fler ganger vi gor det hir, och ju fler ob-
servatorer som gor det, desto tydligare blir
bilden. Da kan vi foéra in det i journalen, sa
attallasom méter barnetvetvilkateckende
ska vara uppméirksamma pa.

Smairtskattningen goér personalen till-
sammans med fordldrarna som sedan
ockséd anvinder den nir de ska ldra upp nya
personliga assistenter.

AVEN oM ANDELEN onkologiska patienter
okat de senaste aren, har flertalet barn som
vardas hir allvarliga flerfunktionsned-
sdttningar dér dven hjirnan dr drabbad.
Det kan vara en sa kallad férvirvad hjirn-
skada som till exempel orsakats av syre-
brist (asfyxi) i samband med f6rlossning
eller en olycka.

Det finns ocksa medfédda skador och
sjukdomar som ger en allvarlig flerfunk-
tionsnedsittning, till exempel sillsynta
diagnoser. Pa Lilla Erstagarden ir dessa
diagnoser inte sillsynta alls.

-Mainga av barnen har ovanliga sjukdo-
mar, som exempelvis Krabbes sjukdom,
ddr barnet utvecklas normalt fram till
ungefir sex manaders dlder. Sedan avstan-
narutvecklingen, barnetbliralltsimre och
dor fore tva drs dlder.

-Lissencefali 4r en annan diagnos som
en del patienter hos oss har. Da dr hjirnan
helt slit till skillnad fran en normal hjdrna
som har veckad yta, siger Minna Ranfelt
Wittbom.

En del av barnen har genetiska sjukdo-
mar som kan vara svira att diagnosticera.

-Det dr en vildigt méngfacetterad pa-
tientgrupp och just darfér har vi sd stark
betoning pa att varje barn och varje vard-
tillfille dr helt unikt.



Lite feber och forhojd
puls - det ar tecken p&
smarta som Elisabeth
Havén lart sig kanna
igen hos sin son William.

text: GUNILLA ELDH
fOtO.' MARGARETA BLOOM SANDEBACK

' 3 o
Elisabeth Havén och sonen William, 13 &r. &

nrynkaipannan, detér ett
E tydligt tecken pa att William
har ont.
-Hanblirrédiansiktet ocks4,
kisar med 6gonen och man ser
bara 6gonvitorna. Nagon ging
kan han ge ifran sig ett ljud, som
ettlitet rop. Ibland far han forhojd
puls och lite feber, siger Elisabeth
Hévén, mamma till William, 13 ar.
William har en flerfunktions-
nedsittning. Han kan inte réra
sigsjilv och haringet sprak, men
ibland fir hans mamma en speciell
kontakt med honom. Det hinder
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"Kdanslan att kunna hjélpa
sitt barn ar sa viktig”

nir varken smirta, oro eller obe-
hagstarivigen for deras kommu-
nikation.

-Om han inte har sd mycket slem
ochinte dr stressad och jag pratar
tyst och ndra med honom, sd hin-
der det att han smakuttrar tillbaka.
Detirettsé fintljud, dakidnns det
atthan dr ndrvarande, siger hon.

William vdrdasihemmet av
personal som féttlira sig smért-
skattning av specialister pa Lilla
Erstagarden, ett barnhospis som
ligger vid Jdrla sjo i Histhagen
utanfor Stockholm. Aven forild-



“Man far ldgga ett
pussel. Hur ont

han har, och var

det gor ont ar svart
att avgora, men ju
snabbare man agerar
desto battre.”

rarna harlirt sig anvinda ett sir-
skilt smirtskattningsinstrument,
BOSS, for att systematiskt regist-
rera och tolka tecken pa att William
kan ha ont.

-Man farligga ett pussel. Hur
ont han har, och var det gér ont dr
svartatt avgéra, men jusnabbare
man agerar desto bittre.

1 VISSA LAGEN mdste man vara iskall
for att kunna registrera allt och
avldsa honom, och detkan vara
svart for en forilder, menar hon.

- Men man méste férséka. Det
hjilperjuinte honom att det gor
ontimig, attjag stir och grater.
Kinslan att kunna hjélpasitt barn
irsaviktig,

Trygghet, expertkunskap och
avlastning - allt det betyder Lilla
Erstagirden for Williams familj

och nitverk. Numera beh6ver han
sdllan komma dit for akutvard
men under paskhelgen och nagra
sommarveckor brukar han fa
vara dir,iman av plats. Barn som
behover vardilivets slutskede har
alltid fortur.

William var fyra dr nér han fick
komma till det dd nybyggda Lilla
Erstagirden forsta gingen. Han
hade varit med om en allvarlig
olycka dir hjirnan drabbades
av syrebrist och fick diagnosen
forvirvad hjarnskada.

-Han vardades pa sjukhusi
nistan ett ar, det forsta halvaret pa
intensiven. Vi visste inte om han
skulle 6verleva, berittar Elisabeth
Havén.

WILLIAM HAR EN spastisk férlam-
ning som innebir att musklerna
normalt r ssmmandragna,
kontrakterade, och det gor ont.
Han behéver stod for att kroppen
ska avlastas och kommaisa
vilsamma positioner som méjligt
for attlindra smirtan.

- Irullstolen har han ett sittskal
och vi forsoker palla upp med
kuddarbédeistolen ochisidngen,
men det dr svart att fi honom att
slappna av.

Funktionsnedsdttningarna sliter
pa kroppen. Férutom muskler och

| fokus » Smarta

VERKTYG | VARDEN

» BOSS (beteende, observation och
skattning av smarta) &r ett exempel
pa kartlaggningsverktyg som anvands
inom varden. Det ar framtaget for
barn men anvdnds Gven for att bedo-
ma smarta hos vuxna med nedsatt
kommunikationsférméga.

leder &r magen utsatt f6r stora
pafrestningar. Han farlite mat via
en peg, men den mesta niringen
far han via sond direktin till tunn-
tarmen, jejunostomi.

-Ibland drar han ihop sig nir
vi ger honom nagot, som om det
svider till.

Det hinder ocksa ganska ofta att
han marilla.

-Déhulkar han sa det dr ldtt att
skilja fran hansuttryck fér smirta.

Okad slemproduktion och stora
svarigheter att fi upp slemmet dr
ett stindigt gissel som ocksd kan
forvirra smértan.

-Det gor att han far svart att
andas och det skapar mycket stress
och kanleda till lunginflamma-
tion.

Andningsgymnastik, inhalator
och andningsmask hjilper. Ibland
maste man anvinda slemsug,.

-Men det férs6ker vi undvika for
det kan 6ka slemproduktionen.

Férutom likemedel mot neuro-
patisk smirta fir William dven
angestdimpande likemedel
som har en viss smért-

lindrande effekt.
B -Syrgasen kan ock- ﬂ
e salindra, fér nar \
il han inte behéver Lyssna!

PR ! k * kﬁmp:a mefl att Podden Funka olika
syresattasig tar bland annat upp
sjdlv minskar flerfunktionsnedsdttning

L1 || stresspaslaget G Gk
Williams assistenter och familj har fétt léra sig smértskattning av personalen pé och di gor det @

Lilla Erstagérden. mindre ont.
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Forstoppning dr ett
mycket vanligt problem
hos personer med
intellektuell funktions-
nedsattning.

Tidiga symtom &r ulkande
och sura uppstétningar men
ibland ocksd beteende-
problem.

Farre an tre avféringar per
vecka brukar rdknas som
forstoppning men det ar
individuellt.

- Det ar viktigt att hitta
rutiner for toalettbesok. Fiber-
rik och varierad mat, regel-
bundna méltider och lagom
mycket att dricka férebygger
forstoppning. Fysisk aktivitet
ar viktigt for att halla magen
i géng, sdger Lena Nylander,
specialistidkare i psykiatri.

Forutom livsstilsfaktorer och
nedsatt rérelseférméga kan
forstoppning orsakas av:

Primdra skador, exempelvis
bristande nervfunktion i tar-
men, nedsatta tarmrérelser
eller divertiklar (smé fickor i
tarmvéggen).
Hirschsprungs sjukdom, ett
tillstdnd med stérd nervfunk-
tion i tjocktarmen som &r
vanligare vid vissa syndrom
Vissa lakemedel.
Endokrina sjukdomar som
skoldkortelsjukdom och
diabetes.
Att svdlja grds, tradar eller
stenar eller inte tugga maten
ordentligt kan bli en osmadlt
klump i tarmen.
Att svdlja luft kan ge en
uppsvullen buk.

Text: Gunilla Eldh

Sex goda rdd trots
bristande evidens

Evidensen for smart-
behandling till patienter
med neurologisk
funktionsnedsattning

har stora brister. Det slés
fast i en genomgadng av
kunskapslaget frén 2013.

Rapporten som har tagits fram inom
ramen for Féreningen Sveriges
Habiliteringschefers nationella arbete
med evidensbaserad habilitering
riktar sig till yrkesverksamma inom
barn- och vuxenhabiliteringen.

Trots bristande evidens anser
gruppen bakom rapporten att det
finns vissa férhdllningssatt och
metoder som bér gdlla i patient-
arbetet inom habiliteringen:

» Ge patienten ett individuellt
bemdtande.

» Ge interprofessionella insatser
och arbeta multimodailt.

» Anvdnd adekvata utfallsmatt
utifrdn individ, smartproblematik
och malsattning.

» Lat patienten vara delaktig i
valet av fysikalisk behandling.

» Ge patienten kunskap och
strategier for att hantera och leva
med smarta.

» Uppmdrksamma och utvdrdera
farmakologisk behandling, bé&de
vid akut smarta, procedursmarta
och ldngvarig smarta.

Nar det galler specifika metoder
tar man i rapporten bara upp
injektionsbehandling och kirurg.
Botulinumtoxin A och Intrathecal
Baklofen kan ge god smartlindring
vid ldngvarig smarta hos personer
med cerebral pares (CP). Kirurgiska
interventioner kan orsaka komplika-
tioner, papekar man, samtidigt som
en operation kan ge viss smdrt-
lindring. Det gdller fér ospecifik hoft-
smdrta hos personer med CP, och
aven korrigerande skoliosoperationer
for personer med Duchennes muskel-
dystrofi (DMD), kirurgi vid fjattrad
ryggmdarg (TCR) hos patienter med
ryggmargsbréck (MMC).

Text: Gunilla Eldh

Léiismer:

habiliteringisverige.se

5 komihdg

O Smartupplevelsen kan
vara annorlunda hos personer
med intellektuell funktions-
nedsattning.

O Smadrta kan vara svar att
kvantifiera, lokalisera, rapportera
och tolka.

O Smartan kan ge ovdntade
reaktionssatt som rastléshet,
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sjdlvskadebeteende eller
valdsamhet mot omgivningen.

& Svérigheter att uttrycka och
kommunicera smdrta behéver inte
innebdra en minskad smartupp-
levelse.

O Kognitiva funktioner och
kommunikationsférmaga kan
férsdmras av smdrta.



Smartpunkter

Smartsamma sjukdomar och besvar
ar vanligare bland personer med
funktionsnedsattning. Den som inte kan
tala om nar, var och hur det gor ont ar
beroende av att andra kan lokalisera,
tolka och hitta orsaken till smartan.

text: GUNILLA ELDH

grafik: 1ISABELL SARRIA AXMAN / KATE

1. HJARNAN

OCH HUVUDET

En funktionsnedsattning
kan innebdra en hég
smdrtkanslighet pa grund
av att hjarnans smart-
reglering @r annorlunda.
Huvudvark r en vanlig
orsak till smarta och kan till
exempel bero pé& migran.

2. HORSELGANGEN

Att sla sig pa orat kan vara
tecken pa vaxpropp, inflam-
mation eller fraimmande
féremal i hérselgangen.

3. MUNNEN

Vanliga smartorsaker i

mun och kdke ar karies,
blédningar frén tandkéttet,
bitande i tandkéttet eller
tungan, sar i munslemhinnan
(afte), tandgnissling eller
tandpressning.

4. MAGMUNNEN

OCH MATSTRUPEN
Smdrtsamma besvar i
matstrupen Gr vanliga och
troligen underdiagnosti-
cerade hos personer med
intellektuell funktions-
nedsdttning.

5. GALLAN

Gallsten kan vara mycket
smartsamt. Liksom andra
svara smarttillstand kan det
utlésa utmanande beteenden.

6. TARMARNA
Forstoppning kan ge svér
smarta. Fiberfattig mat,
nedsatt rérelseférméga,
sjukdomar och vissa ldke-
medel kan ligga bakom.

7. LIVMODERN

Mensvdrk kan framkalla
dngest om man inte forstar att
det dr ofarligt och 6vergdende.

8. URINVAGARNA

Att inte vilja kissa kan bero
pa att det gor ont och orsaken
kan vara en urinvagsinfektion.

9. LEDER

Smarta i leder kan bland
annat bero pé inflammation
och kontrakturer.

10. MUSKLER

Spasticitet Gr ofta smartsam
och kan stegras av héga ljud,
stress, kdanslomdssig anspdn-
ning, infektioner, smarta och
férstoppning.
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Smarta vanlicare

hos barn med NPF

Mer an vart figrde barn som
soker vard for l&dngvarig
smarta har ocks& neuro-
psykiatriska symtom som
tyder pd adhd eller autism.
Nu soker forskare efter
tankbara samband och
behandlingsvagar.

text: FREDRIK HEDLUND
fOtO.'ANNA MOLANDER

mar som soker vard for langvariga

smirtproblem har neuropsykiatriska
symtom, enligt en studie fran Karolinska
institutet.

-Det dr hoga siffror, siger Camilla Wiwe
Lipsker, legitimerad psykolog och en av
forskarna bakom studien, som &r en del i
hennes doktorsavhandling.

Totaltingick 146 barn ochungdomar som
sOkt vard for langvariga smartproblem vid
Smirtcentrum pa Karolinska universitets-
sjukhuset i Solna.

Sju av tio angav att de led av smérta varje
dag och 6vriga hade ont flera dagar i veck-
an. Tre av fyra hade ont i flera kroppsdelar,
och atta av tio hade huvudvirk.

E n fjirdedel av alla barn och ungdo-

FORALDRARNA FICK 175 enkitfragor om neu-
ropsykiatriska symtom och beteenden hos
barnet som med hog precision kan identi-
fiera personer med misstinkt adhd eller
autism.

Hela 14 procent av barnen uppfyllde

Camilla Wiwe Lipsker, leg. psykolog
och en av forskarna bakom den
aktuella studien.
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kriterierna for kliniskt signifikant autism
och 20 procent kriterierna for kliniskt sig-
nifikant adhd. I normalbefolkningen &r
forekomsten av autism cirka 1,5 procent och
foradhd drygt 5 procent.

Totalt var det 26 procent av barnen som
uppfyllde kriterierna f6r nagon eller bada
av de neuropsykiatriska diagnoserna.

AN sA LANGE vet man inte hur orsakssam-
bandet ser ut men det finns ett antal opré-
vade hypoteser.

-Vivetattdet finns en dysregle-
ringavdopamin vid neuropsyki-
atriska funktionsnedsittningar
och att dopamin dr kopplat till
uppmirksamhet. Det finns ock-
sa en del forskning pa smérta dir
man sett kopplingar till dopamin.

Det skulle vara vildigt intressant att stu-
dera dopaminfunktionen hos dessa barn,
sdger Camilla Wiwe Lipsker.

Sensorisk kinslighet &r en annan faktor
som kan habetydelse i ssmmanhanget.

-Endelavbarnen med autism haren sen-
sorisk overkinslighet. Ljud och ljus kan ge
smirta medan andra stimuli som normalt
uppfattas som smirtsamma inte ger det.
Den hir sensoriska dysregleringen ingar
dven i de diagnostiska kriterierna for au-
tismspektrumtillstind. Det finns pd min
Onskelista att studera det, siger Camilla
Wiwe Lipsker.

Det finns ocksd andra intressanta sam-
band mellan de bida patientgrupperna,
menar hon.

-Dethandlar mycket om atthjilpa patien-
terna till ett beteende som dr mer funktio-
nellt och dér har férildrarna en viktig roll.

-Ommanharlangvarigsmarta giller det
att inte undvika siddant man vill géra, och
vid neuropsykiatriska funktionsnedsitt-
ningar handlar det om att skapa en struk-
tur som underléttar att till exempel komma
igang med saker. Det finns en del parallel-
ler hir, sdger hon.

FORALDRARNAS ORO OCH férildrabeteende dr
kopplat till barnets smirtupplevelse, enligt
en tidigare studie som ingér i den aktuella
avhandlingen.

-Ett program dir foridldrarna fick lara

sig att hantera barnens smérta pa ett annat
sdtt gav mycket goda effekter pa forildrar-
nas funktion i férhallande till sina barns
smarta.

BARNEN MED NEUROPSYKIATRISKA symtom
angav att deras smérta 6kade i situationer
som ir typiska problemomraden, som
exempelvis i skolan eller i vissa familje-
situationer.
-Dir har de sina sarbarheter. Da kollap-
sar systemet, det blir for mycket och da
tacklar man inte smértan sa bra, siger
Rikard Wicksell, docent i psykologi
vid Karolinska institutet och Wiwe
Lipskers handledare.
Trots att 26 procent av barnen
och ungdomarna i studien uppvisa-
de symtom pa adhd, autism eller biade
och, var det firre dn fem procent som hade
en neuropsykiatrisk diagnos. Att varden
missar dessa symtom kan delvis bero pa
smartsjukdomen, enligt forskarna.

-De neuropsykiatriska problemen kan
ha flugit under radarn. Vi ser att en hel del
avdeungdomarsomkommer till vir smirt-
mottagning harandra problem som kanske
inte har uppméirksammats s som de borde
eftersom sjukvarden har haft ett lite for
tydligt fokus pa de somatiska problemen,
som smdrtan, siger Rikard Wicksell.

SKILLNADEN VAR STORST nir det giller flick-
orna. Det stirker tidigare forskning som
visar att flickornas neuropsykiatriska sym-
tomihogre utstrickning missas av varden,
eftersom flickors symtom inte alltid drlika
tydliga.

-Dessutom &r kronisk smérta i barndo-
men vanligare bland flickor, siger Camilla
Wiwe Lipsker.

Rikard Wicksell menar att vardpersonal
behéver vara mer observant och medveten
om de hir sambanden s att de ldttare kan
fanga upp samsjukligheten.

-Man maste ha detta i bakhuvudet nir
man triffar patienterna. Det giller bade nir
patienterna soker fér smirtproblematik
och férneuropsykiatriska problem. Detkan
jurickamedattman som kliniker stiller en
fraga som kan ge en indikation, och sedan
fir man g vidare ddrifrin, siger han.
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FARSK
AVHANDLING

Camilla Wiwe Lipsker
disputerade i mars 2019
vid Karolinska institutet.

Den aktuella studien
ingdr i hennes
avhandling Children
and adolescents with
chronic pain: parental
factors, functioning, and
neurodevelopmental
comorbidity.

Hon har dven publicerat
en fallrapport som du kan
lasa pé sidan 28.
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NPF-diagnoser fick

dramatisk effekt

| en uppmarksammad
fallrapport beskriver fors-
karen Camilla Wiwe Lipsker
hur smartan minskade
dramatiskt hos en flicka nar
hon fick diagnosen adhd
och Aspergers syndrom.
E till Smértcentrum vid
Karolinska universitetssjuk-
huseti Solna. Hon hade da haft
kronisk smérta sedan nio ména-
ders dlder. Det hade borjat som
smirtaiknina och under de kom-

mande dren utékats med huvud-
vark, ledviark och muskelvirk.

n sexdrig flicka remitterades

FLICKAN HADE GENOMGATT en

mingd undersékningari Sverige,
bland annat tvd magnetkamera-
undersokningar, test fér Borrelia,
Bartonella, Epstein Barr-virus och
skoldkortelsjukdom. Hon hade
ocksa utretts for reumatoid artrit
och psoriasisartrit. Férdldrarna
toghenne béide till USA och till
Tyskland eftersom de var miss-
noéjda med den svenska varden.
Likarna fann en bakterieinfektion
och hon behandlades med antibio-
tikaioverett ar. Enligt fordldrarna
sov hon bittre under antibiotika-
behandlingen men smértan var
densamma.

Enligt fordldrarna 6kade
smirtan vid fysisk aktivitet som att
g4, springa, cykla eller rida. Aven
social kontakt, stress och visst ljud
ochljus 6kade smirtan.

Flickan hade dven stora problem
ivardagen. Att gora sigi ordning

FOTO: SHUTTERSTOCK

e
Flickan undersoktes och utreddes
for en mangd kroppsliga sjukdomar,
bade i Sverige och utomlands.

pd morgonen, varaiskolan, gai
trappor, somna och leka var saker
som orsakade stindiga problem.
Det kunde ta timmar att komma
ivig till skolan pd morgonen.

FORALDRARNA FORSOKTE SKYDDA
flickan fran sadant som dkade
smdrtan, som att springa och
cykla, trots att detta var ndgra av
hennes favoritsaker att géra.

Flickan fick efter utredning
diagnoserna adhd och Aspergers
syndrom och behandling med
metylfenidat (bland annat Ritalin
och Concerta).

Samtidigt gick férdldrarnai
kognitiv beteendeterapi (KBT) for
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attldra sighantera sin egen oro
bittre.

NPF-diagnoserna och likeme-
delsbehandlingen fér adhd hade
en dramatisk effekt pa flickans
smirtsjukdom. Tva dr senare hade
flickan fortfarande ont men i snitt
bara en natt per vecka. Hon gick
iskolan utan problem och hade
inte kvar ndgra av de funktionella
svarigheter som hon upplevt tidi-
gare. Enligt férdldrarna férvirra-
des smirtan nir man prévade att
sdttautadhd-likemedlet.

Kalla: Wiwe Lipsker C. et al. A case report and
literature review of autism and attention deficit
hyperactivity disorder in paediatric chronic pain.
Acta Paediatrica 2018;107:753-8.



SMARTA
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- sa funkar det

n “Ontiryggen”, sager vi,

men vérken kdnns egentligen
inte férrén smartsignalerna nar
hjarnan. Med hjéarnavbildning
kan man numera se vilka delar
av hjdrnan som aktiveras av
smdrtsignalerna. Det hjdlper
oss att forstd smartsjukdomar
och kan bidra till battre
behandlingar.

9 | huden och ndastan hela

kroppen sitter smartmottagare
som reagerar pd hetta, kold,
inflammation och ndr vi gér oss
illa. Mottagarna skickar sedan
kemiska signaler vidare till
hjarnan via nervceller. | sjalva
nervcellen fortplantas informa-
tionen som elektriska impulser.
Mellan nervcellerna Gr det
signaldmnena, som serotonin
och dopamin, som férmedlar
smdartsignalerna.

©

Vi har ocksa ett smart-
hédmmande system. | det gar
signalerna i motsatt riktning,
fran hjarnans kdnslocentrum
till nervbanorna i ryggmargs-
kanalen. Det saktar ner
“trafiken” i nervbanorna och
dd gor det mindre ont.

Smarta triggar smarta. Man
kan helt enkelt f& ondare av
att ha ont. Ldngvarig smarta
ar vanligare vid autism, adhd,

flerfunktionsnedsattning och vid

sjukdomar som reumatism och
stroke. Det kan ha vitt skilda
orsaker, sGsom annorlunda sin-
nessystem, spasticitet i muskler,
felstallning av leder, kronisk
inflammation eller att hjarnans
smdrtreglering &r paverkad.
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Fetma, 6vervikt samt stilla-
sittande ar kanda riskfaktorer
for smdartsamma sjukdomar
och besvdr. Forr ordinerades
ofta patienter med vark att
vila. Numera vet man att det
ofta forstarker smarta, med-
an rérelse och regelbunden
motion har motsatt effekt.
Manga blir ocksé hjalpta av
KBT (kognitiv beteendeterapi)
eller ACT (acceptance and
commitment therapy).

Olika Iakemedel verkar p&
olika satt. Vid en viss typ av
smdrta kan antidepressiva
Iakemedel ha smartlindrande
effekt. Vanliga varktabletter
blockerar smartmottagarna,
medan andra IGkemedel
verkar genom att héja nivén av
serotonin, kroppens eget mor-
fin. Smarta som orsakas av att
nervsystemet skadats dr svar-
behandlad. Langvarig smarta
gar sdllan att medicinera eller
operera bort.
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IF hindrar
inte placebo

Placebo dr ett verkningslost
preparat som andd ger en
medicinsk effekt, tack vare
att patienten férvantar sig
det. Placeboeffekten ar en
positiv kraft som man numera
réknar in i behandlingen,
bland annat vid smarttillstand.
Tidigare utgick man ifran att
effekten inte gdller patienter
med intellektuell funktionsned-
sattning men det har svenska
forskare nyligen motbevisat.

Forskarna analyserade
ett tjugotal tidigare ldkeme-
delsstudier dar deltagarna
hade utvecklingsneurologis-
ka diagnoser, till exempel
Downs syndrom, fragilt X och
Prader-Willis syndrom. Trots
att deltagarna hade begrdn-
sad kogpnitiv férméga syntes
tydliga placeboeffekter.

En forklaring kan vara att
férvantningar inte bara ska-
pas av den information som
man sammanstdller pa ett
intellektuellt plan. Patienter
kan ocksa péverkas indirekt
av férvantningar hos personer
i sin ndrhet.

4

Liismer:

Text: Gunilla Eldh

Curie A. Et. al. Placebo responses in
genetically determined Intellectual
Disability: a meta-analysis.

FOTO: SHUTTERSTOCK

Provtagning dr en vanlig orsak
till procedursmdrta hos barn.

Nar varden gor ont

Undersokningar, behand-
lingar och omvdardnadsrutiner
kan gora ont. Genom att
forbereda barnet kan man
pdaverka smdrtupplevelsen.

Alla barn, och dven manga vuxna,
behdver forberedas pé& undersok-
ningar och behandlingar som kan
gora ont. | dag finns en medvetenhet
om detta inom vdarden men s& har
det inte alltid varit.

- Inom barnsjukvarden har det
skett ett paradigmskifte, frén instdll-
ningen att “barn har inte ont” till att
man tar barnens uttryck fér smarta
pa allvar, sdger Marie Johansson,
sjukgymnast och specialist p& sjuka
barn vid SABH (sjukhusansluten
avancerad barnsjukvard i hemmet),
Karolinska universitetssjukhuset.

Hon har éversatt smartskattnings-
instrumentet BOSS till svenska och
tidigare lett arbetet med att utveckla
teamgemensamt omhdndertagande
av smdrta hos barn och unga inom
habiliteringen i Region Stockholm.

- Ibland kan behandlingsinsatserna
skapa édnnu mer smdrta dn barnet
redan hade. Som vardpersonal
maste jag bemd&da mig om att alltid
forsdka gora ratt fran borjan, for det
dr svart att backa tilloaka om barn
och fordldrar fér negativa upplevelser.
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Ett ndlstick i fingret kan vara en
skrdmmande upplevelse om man
inte forstar varfér det mdste géras,
eller ens att det ska ske. For spadbarn
kan sockerlsning i sma mdngder
ge tillfallig lindring vid smdrtsamma
provtagningar. For lite stérre barn,
ddr radslan fér smdrta hindrar fysisk
aktivitet, dar leklusten viktig.

-Man maéste ocksé satta upp
rimliga mdl och ta det steg for steg.
Om jag gor rérelseprogram med
spadbarn mdéste jag vara i ndra
samspel med barnet. Det dr en tunn
grdns mellan vad som bara &r obe-
hagligt och vad som gér ont.

Det gdller till exempel spadbarn
med andningssvdrigheter eller hjart-
fel, som ocksd behdver stimulans i
olika lagespositiner.

-For dem ar magldge en jatte-
jobbig position, men att barnet
protesterar behdver inte betyda att
det gor ont. D& far man géra korta
forsok, succesivt stegra tdaligheten,
avleda med lek och se om det gér att
overbrygga.

4]

Liismer:

Text: Gunilla Eldh

Rapporten En vdgledning till team-
gemensamt omhdndertagande av smdrta
hos barn och ungdomar med funktions-
nedsdttning. habilitering.se/smarta
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-

Fler unga kan fa
internetbehandling

¢/ Scope ar en psykoedukativ behandling for ungdomar
och unga vuxna med autism.

Scope har v Scope passar personer som foredrar internetbehandling

nu plats for nya och videobesdk framfér besok pd mottagning.
deltagare. Anmalan gors pa o o ) _ )
habilitering.se/scope v/ Scope &r sérskilt lamplig for den som ar motiverad att lara

sig mer om sin diagnos.

¢/ Scope utvarderas i en randomiserad kontrollerad studie
i samarbete med KIND, Karolinska institutet.

JJ L Habilitering & Halsa

REGION STOCKHOLM




Mat som medicin.

Modifierad diet for epilepsi
ger battre foljsamhet

Ketogen kost, som har mycket hog andel or patiel_r_lter med epilepsi som inte sva-
fett, kan hjalpa mot epilepsi, men den strikta rar pd likemedelsbehandling kan en

. ° seps ° terapi med ketogen diet, det vill siga
dieten kan vara svar att félja. Kost med nagot kost med hg andel fett, vara effektiv,

Iagre andel fett kan ocksa ha positiv effekt pa “Ketogen diet &r en etablerad terapi.

sjukdomen, visar ny forskning. Den ir ingen hilsodiet utan en medicinsk
behandling som verkar ha en annorlunda
mekanismjimfért med mangaavvaravan-
liga ldkemedel, sdger Eric Kossoff, docent i
neurologi och pediatrik vid Johns Hopkins

text: FREDRIK HEDLUND illustration: JENS MAGNUSSON
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Forskning

“De flesta biverkningar dr méjliga att férebygga
med vitaminer och kosttillskott.”

School of Medicine i Baltimore,
USA.

Han dr en av virldens ledande
experter pa svarbehandlad epi-
lepsi hos barn och anvinder ofta
ketogen diet nidr patienten har testat
tvd likemedel och de inte har fungerat.
Effekten dr ofta god.

-Studie efter studie siger samma sak:
hilften av barnen far minst 50 procents an-
fallsreduktion. Bland de som férbittras blir
15 procent helt anfallsfria och ytterligare 15
procent go-99 procent bittre. Effekten dr
alltsd fullt jimférbar med likemedel. For
barn som inte har svarat pa likemedel ir
det ddrfor ett ganska bra alternativjamfort
med att testa ytterligare ettlikemedel.

DET FINNS FLERA tinkbara verkningsmeka-
nismer f6r dieten, men troligtvis dr det fle-
rasomsamspelar. Traditionellthar ketogen
diet anvénts till barn, men nu kommer allt
flerbeldgg for att det dven har effekt pa vux-
na. Behandlingen f6r bidde barn och vuxna
utvirderades nyligen av det medicinska
nitverket Cochrane som betecknade tera-
pin som lovande men efterlyste fler studier.

En diet med mycket hég andel fett dr
dock inte oproblematisk. Patienterna kan
fa biverkningar som foérstoppning, lagt
blodsocker, héga blodfetter och njursten.

-Deflestabiverkningar drmojliga att fére-
bygga med vitaminer och kosttillskott men
de kan dnda intriffa, siger Eric Kossoff.

BIVERKNINGARNA OCH EN stark lingtan efter
kolhydrater kan gora det svart att f6lja die-
ten och en del patienter hoppar av behand-
lingen. Eric Kossoff och andra forskare
och likare har darfor utvecklat varianter
av dieten som har en ligre andel fett, men
som dnda minskar epilepsianfallen. Myck-
et forskning liggs ocksa pa att forsoka ut-

vecklalikemedel som hirmar die-
ten, men Eric Kossoff dr skeptisk.

-Kanske gar detattrenodlanag-

ra av mekanismerna i piller, men

man kan inte &verféra hela dieten i

ett piller,iallafallinteidag, siger han.

Dieter for svarbehandlad epilepsi

En ketogen diet innehdller mycket fett och lite kolhydrater och stimulerar
kroppens produktion av ketoner. D& anvander kroppen ketonerna som
energikdlla i blodet i stallet for glukos.

Den klassiska ketogena dieten utvecklades pa 1920-talet i USA. Under
1950- och 1960-talet blev de nya antikonvulsiva Idkemedlen standard-
behandling men nu finns ett vdxande intresse for kostbehandling som
erbjuds vid flera svenska universitetssjukhus.

Den klassiska ketogena dieten (KD) bestér till 75-80 procent av fett och
resten protein och kolhydrater. Dieten kréver att maten végs upp nog-
grant i gram och man behéver ofta anvénda dataprogram for att kunna
skapa madltider som fungerar.

Den modifierade Atkinsdieten (MAD) utvecklades pd Johns Hopkins

sjukhus av Eric Kossoff och hans kollegor 2003 och bestar till 50 procent
av fett och resten protein och kolhydrater. Dieten &r kolhydratbegrénsad
till 10-15 gram f6r barn och 20 gram fér vuxna, men inte proteinbegrénsad.

Medel-kedje-triglyceriddieten (MCT) kan tilléta en n&got stérre andel
kolhydrater eftersom man da byter ut de langa fettsyrorna i den klas-
siska ketogena dieten mot medelldnga. De medellanga fettsyrorna ger
ndmligen en hégre produktion av ketoner.

Lag-glykemiskt-indexterapi (LGIT) tilldter intag av 40-60 gram
kolhydrater per dag sd lange kolhydraterna har ett glykemiskt index
under 50. Dieten bestdr till 50-60 procent av fett och 20 procent protein.

Alla fyra dieterna dr ungefdr lika effektiva och anvands alla i behandling
av svarbehandlad epilepsi.

Kalla: Parrish Winesett S et al. The ketogenic diet in pharmacoresistant childhood epilepsy.
Expert Rev. Neurother. 2015; 15(6): 621-8. Kossoff EH et al. The Modified Atkins Diet
Epilepsia 2008; 48(8);37-41.

Fett Protein Kolhydrater

N —

Klassisk ketogen diet Modifierad Atkinsdiet Normalkost
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Aktuellt

En funktionsnedsattning som
paverkar hjarnan gér den ocksé

mer sarbar for sjukdomar, sésom
depression, schizofreni och demens.

FOTO: SHUTTERSTOCK

“Remittera for samverkan”

Battre bemétande och
adekvat behandling - det

ar huvudsyftet med de nya
riktlinjerna for vuxna med
intellektuell funktionsned-
sattning i psykiatrin. Funktion
i fokus har intervjuat huvud-
redaktéren Lena Nylander,
specialistlakare i psykiatri.

text: GUNILLA ELDH

med intellektuell funktionsned-
sdttning dr psykiatriska symtom
och sjukdomar vanliga. For psykia-
trin innebér dessa patienter ofta
en sdrskild utmaning, inte sillan
pa grund av kunskapsbrist. Det
vill Svenska psykiatriska foren-
ingen rada bot pa genom att sprida
kunskap och 6ka forstaelsen och
intresset for patientgruppen.
-Detir extraangeldget att
beskriva vad intellektuell funk-

I den heterogena gruppen vuxna
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tionsnedsdttning dr och formedla
vad det faktisktinnebir attleva
med den. Ménga tror till exempel
att det finns sjukvardspersonal i
gruppbostider, att det dr ungefir
som att vara pa en psykiatrisk
avdelning, siger huvudforfattaren
Lena Nylander, med. dr, 6verlikare
och specialisti psykiatri.

Hon hoppas att riktlinjerna ska
bidra till 6kad kunskap om hur
varden kan anpassabemdotandet av
patienter med intellektuell funk-



“Man remitterar patienten vidare sa att det blir
nagon annans problem. Jag vill att man i stallet
ska remittera fér samverkan.”

tionsnedsittning. Aven kunskapen
om den enskilda patienten behéver
bli bittre.

-Ofta finns inte personens
utvecklingsstérning tydligt och
klart beskriven. Man har ofta fatt
vildigtlite information om vilken
kognitiv nivd personen befinner
sig pd. Det gor det extra svart for
vardpersonalen.

EN FUNKTIONSNEDSATTNING SOM pi-
verkar hjirnan gor ockséd hjarnan
mer sarbar for sjukdomar. Det dr
en forklaring till att psykisk ohilsa
drvanligare hos personer med in-
tellektuell funktionsnedséttning,

-Hos personer med Downs
syndrom &r depressioner och
demenssjukdom vanligare dn i
befolkningen som helhet, och
personer med 22Qri-delesion far
betydligt oftare schizofreni.

Det finns ocksé en Gverlappning
mellan intellektuell funktionsned-
sittning och andra neuropsyki-
atriska diagnoser, sisom autism.
Autism 6kar i sin tur risken for
depression och sjilvmord. Ju mer
komplex symtombilden dr desto
storre krav pa behandlare.

-Tvangssyndrom ir ett exem-
pel pa en psykiatrisk diagnos som
kan likna autistiska ritualer och
dven katatona fenomen. Dir giller
det att féorsoka bena upp vad som
irvad.

ETT VANLIGT PROBLEM i virden av
framfor allt multisjuka och kro-
niskt sjuka dratt man inte tar bort
likemedel som inte gér nagon
nytta, eller till och med férsdmrar

patientens tillstind. For
patienter med nedsatt
kognitiv férmaga dr det
sirskilt viktigt att omgiv-
ningen uppméirksammar
detta, menar Lena Nylander. \/‘

- Varfor far personen en viss
medicin och vad dr malsymtomen,
detvill sigavad dr det man forvin-
tar sig ska paverkas positivt? Det
bor omgivningen kunna kréva att
fa veta avden som skrivit ut medi-
cinen. Da kan man ju ocksé ha koll
pd om medicinen gér ndgon nytta
eller ¢j.

Ettuttalat syfte med riktlinjerna
dr att motverka 6verférskrivning
av psykofarmaka, sisom benso-
diazepiner, hypnotika och antipsy-
kotiska likemedel. Nir det géller
psykoterapi for personer med
intellektuell funktionsnedsittning
mdste man ocksd vara forsiktig,
papekar Lena Nylander.

-Man maéste hakoll pa den kog-
nitiva férmégan sd att man inte
6verbelastar och stressar patienten
med en psykoterapeutisk behand-
lingsom den inte klarar av.

TROTS ATT PSYKIATRISKA symtom
och sjukdomar dr vanligare hos
patienter med intellektuell funk-
tionsnedsittning firinte alla
adekvat vard.

- Nir en person med intellektuell
funktionsnedsdttning bérjar bete
sig pa ett sdtt som skapar problem
blir det litt gissande och lekman-
nadiagnostik. De som ska diag-
nosticera och behandla psykisk
sjukdom dr psykiatrin och ingen
annan, sager hon.
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Ett annat missforhal-
lande som Lena Nylander
villuppmirksamma ir att

patienter med intellektuell
funktionsnedsittning bollas
runtivarden.

-Man remitterar patienten vi-
dare si attdet blirnigon annans
problem. Jag vill att man i stillet
ska remittera for samverkan.

I de nyariktlinjerna for psykia-
trin ingér darfér vad som beho6vs
for att nitverksarbetet ska funge-
ra, och hur resurser och ansvars-
foérdelning mellan kommun och
region ser ut nir det géller habilite-
ringsinsatser.

RIKTLINJERNA INNEHALLER OCKSA for-
mulir fér dygnet-runt-registrering
av beteende, somn och stressniva
som kan fyllasiavanhériga och
personal.

-Anteckningarna ir av stort
virde for psykiatrisk diagnostik
ochbehandling. De kan kombi-
neras med verktyget Stresstermo-
meter, som ir ett stod for att uppna
konsensus i personalgruppen nir
det giller bland annat bedémning
av beteende. Verktyget kan ocksa
anvindas for att skapa en enkel
handlingsplan vid utmanande
beteende.

4

Liismer:

Vuxna med intellektuell funktionsned-
sdttning i psykiatrin; kliniska riktlinjer

fér bemétande och behandling (Gothia
Fortbildning, 2019). Huvudredaktér Lena
Nylander med bidrag frén nagra av
landets frémsta experter inom omrddet.



BRA
VIBRATIONER
En leksak som
vibrerar och later kan
vara stimulerande
for manga barn.

NAR SKA
JAG LEKA
MED VAD?
Ett schema kan hjalpa
barnet att komma pd&
vad man ska géra.

UTMARKT
FORVARING
Mark upp lador s&
att det ar |att att se
var sakerna finns.

TRYCKSTARTA \
LEKSAKEN
En leksak med

en tryckkontakt ar
enkel att starta.




Pratkarta
till leken

Det ar IGttare att
leka med ugnen
om det gar att
prata om vad
man gor.

Forstark boklasningen

Ndr ni Iaser boken om Sune och .

o e R e
katten, kan barnet hjdlpa till att ropa
pa katten Putte med pratapparaten. .

Lismer:

habilitering.se/resurscenter

Enklare liv

Ge berdttelsen liv

Fysiska féremal forstarker
innehdllet och gér berat-
telsen enklare att forstd.

C —
e =
o3
¢

Ge leken hj&lp;‘
pa traven

Bilder och enkla 16sningar kan géra leken mer
begriplig fér barn med funktionsnedsittning.
Arbetsterapeuten Monica Thunholm och logopeden

Lena Lindberger ger sina bista tips fran
visningsmiljén pa Habiliteringens resurscenter. A&- E

foto: KLAS SJOBERG och ISABELL SARRIA AXMAN / KATE

AL
oo

Leka doktor

Doktorsleken blir roligare med bildstéd.
Att leka doktor kan ocksd vara en
bra férberedelse fér manga barn.

ST 121Ennl
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Musikterapeuten Dale Copans
Astrand leder en session.

Musikterapi far unga
att blomma

text: Anna-Maria Stawreberg
foto: Evelina Carborn

usikterapi dr inget vanligt
M inslaginom habilitering

och psykiatrii Sverige.
Med hjilp av den privata stiftelsen
Musikbojen kunde habiliteringen
och BUP, barn- och ungdoms-
psykiatrin, i Norrtilje testa
behandlingsformen.

-Nir en av vira medarbetare
hoérde talas om stiftelsen Musik-
bojens verksamhet och hur de
jobbar med musikterapi blev
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viintresserade, séger Frida
Langvad, chef pa BUPivardbolaget
Tiohundra som dgs av Norrtilje
kommun och Region Stockholm.

PERSONALEN TOG KONTAKT med
Musikbojen, som erbjuder musik-
terapi som ett komplement till

vard fér barn och ungdomar med
traumatiska upplevelser, svéira sjuk-
domar, funktionsnedséttningar och
psykisk ohilsa. M6tet med Claire



Rosvall, grundare av Musikbojen
och dven Min stora dag, blev star-
ten pa det nya samarbetet.

-Vivillehaen musikterapeutsom
béde erbjuder vara patienter musik-
terapi och deltar i métena med vara
team, siger Frida Langvad.

NU GICK ALLT snabbt. Musiktera-
peuten Dale Copans Astrand knéts
till projektet, som inledningsvis
striacker sig 6ver tva ar. Tiohundra
star for lokalkostnaden och Musik-
bojen fér personalkostnaden.

Den 24 september var Dale
Copans Astrand pa plats i BUPs
lokaler i Familjens hus i Norrtilje
dir det finns ettljudisolerat rum
for patientbesdken.

- Jag tar emot mellan tre och fyra
patienter om dagen, och dldrarna
varierar fran spidbarn till 18-ariga
ungdomar, siger hon.

Ansilinge dr musikterapi en
relativt ovanligbehandlingsform i
Sverige men Dale Copans Astrand
hoppas att fler ska fa tillgang till
den.

-Musikterapi passar enlingrad
patienter, bade de som har svart att
uttrycka kidnslor och de som har
fysiska problem eller svirigheter
med att kommunicera, siger Dale
Copans Astrand.

VILKA PATIENTER SOM kan vara
aktuella fér musikterapi diskuteras

Namn:

pabehandlingskonferenser och
remisskonferenser. Direfter kon-
taktar man familjen och erbjuder
dem att fa triffa musikterapeuten.
Musikterapeuten dr med pé
teammotena och omfattas av
tystnadsplikten. Alla sessioner i
musikterapin journalférs.

ATT SAMARBETET MELLAN vérdper-
sonalen och musikterapeuten
fungerar sa bra dr mycket tack vare
att vardbolaget Tiohundra girna
liggeriframkant nidr det kommer
till nya behandlingsmetoder, enligt
Frida Langvad.

- Vihar fatt vildigt positiva reak-
tioner fran patienterna, dven fran
dem som matt allra simst. Vi har
sett manga ungdomar blomma ut
under manaderna som gatt sedan
vistartade verksamheten. Det ir
helt magiskt, siger hon.

Musikbojen samverkar dven
med varden iliknande projekt
vid Akademiska barnsjukhuset
i Uppsala och Sachsska barn-
sjukhuset i Stockholm.
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Samverkan

ICKEVERBAL
TERAPIFORM

Musikterapi bygger pd musikens
férmaga att skapa kontakt och
kommunikation. Den ar en ickeverbal
terapiform som ger barn, tondaringar
och familjer en majlighet att anvdnda
lust och kreativitet for att bearbeta
upplevelser, uttrycka sig och utveckla
formagor och fardigheter.

Ndar musikterapi ska pabérjas, gors
forst en bedémning av personens
styrkor och behov. Dérefter gér man
en kartldggning inom olika omraden
som grov- och finmotorik, sensorik,
expressiv och receptiv kommunika-
tion, kognitiva och sociala formagor.

Sessionerna planeras darefter
utifrén personens individuella mdl.
Madlet kan till exempel vara att
utveckla verbal eller ickeverbal
kommunikation, kroppsuppfattning,
sjalvkansla, initiativformaga, social
interaktion, motorik, koncentration
eller turtagning.

I sessionerna kan deltagarna lyssna
pa musik, spela sjdlva, réra sig,
improvisera, leka, sjunga eller skapa
egen musik. Efter ndgra sessioner
utvarderas mdlen och justeras vid
behov.

Gold C, Voracek M, Wigram T. Effects of
music therapy for children and adolescents
with psychopathology: a meta-analysis.

J Child Psychol Psychiatry 2004; 45:
1054-63.

Geretsegger M, Elefant C, Méssler KA,
Gold C. Music therapy for people with
autism spectrum disorder. Cochrane Data-
base of Systematic Reviews 2014, Issue 6.

Ldis mer: musikbojen.org
musictherapy.org



Dilemmat

Du har kontakt med en familj dar barnet, som &r nio ar, har en intellektuell
funktionsnedsattning. Férdldrarna vill inte tala med barnet om detta och vill
heller inte att du ska géra det. Hur resonerar du?

"Forsok forsta
forildrarnas motiv’

Cecilia Malmstrém
Leg. psykolog, specialist i klinisk
psykologi

Dilemmat fér mig som psykolog blir
att vaiga min lojalitet med barnets
behov mot fordldrarnas behov. Jag
behdver veta vad det @r som gor att
fordldrarna inte vill hjélpa sitt barn
att forstd sig sjalv. Ar det en radsla
for hur andra ska reagera? Ar det en
osdkerhet i hur de ska prata om funk-
tionsnedsattningen, utan att krossa
barnets sjalvkansla? Har férdldrarna
sinsemellan olika syn?

Mitt férsta steg skulle vara samtall
med bada féraldrarna for att férséka
forsta deras motiv och samtidigt for-
medla hur det kan kdnnas for barnet
att ha en osdkerhet kring sina for-
mdgor och inte kunna méta andras
blickar och fragor. Kanske gdaller
detta dven deras barn. Skulle de vilja
fa stod i att pd ett konkret satt prata
med sitt barn, antingen genom tips
eller tillsammans med négon av oss.

"Mot barnet
dar detar”

Cecilia Hansson
Specialldrare pd en lag- och
mellanstadieskola i Varmdo

Jag anser inte att skolan har nagot
moraliskt ansvar att krdva av fordld-
rarna att de ska berdtta for sitt barn
om funktionsnedsdttningen. Ddremot
kan man framhalla fér féraldrarna att
information om hur barnet fungerar
hemma kan hjdlpa skolans pedago-
ger att beméota barnet pd basta satt.
Att méta barnet “dar det @r” ar nagot
jag alltid férséker gora, och da anser
jag inte att det Gr nédvandigt att bar-
net ar medvetet om sin intellektuella
funktionsnedsdttning.

Om barnet gér i grundskolan
upplever det antagligen att det ar
lite annorlunda. Niodringar i dag ar
ju ganska medvetna och jamfor sig
ofta med sina kamrater. Om barnet
sjalv undrar tror jag det dr viktigt
att beméta frégorna pa ett forsiktigt
sdtt s att man inte skadar barnets
sjalvkansla.
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"Viktigt for barnet
att fa veta”

Marina af Schultén
Leg. psykolog Habilitering & Hdlsq,
Region Stockholm

Det har ar ett dilemma som jag stoter
p& dé och da. P& habiliteringen
tycker vi att det ar viktigt for barnet
att f& veta att det har ndgon form av
funktionsnedsdattning. Dessutom finns
det en risk att beskedet kan upplevas
som mer dramatiskt ju ldngre man
vantar med att berdtta.

Jag brukar bérja med att resonera
med fordldrarna. Vi pratar mycket
om hur de ska beratta for sitt barn,
helst pd ett sa enkelt satt som mgjligt,
utan att komplicera.

Min erfarenhet dr att det néstan
aldrig blir s& dramatiskt for barnet
att f& veta som foraldrarna kanske
befarat. Ett barn i den aldern kdnner
ofta pé sig om det ar annorlunda.

Hur vi gar vidare beror pé det en-
skilda fallet. Om barnet exempelvis
genomgdtt en utredning nyligen bér
det fa feedback.



Vill du gora
verklig skillnad?

Habilitering & Halsa ger rad, stod och behandling

till barn och vuxna med varaktig funktionsnedsattning.
Det géller bland annat diagnoser inom autismspektrumet,
flerfunktionsnedsattning, rorelsenedséttning,
dovblindhet, intellektuell funktionsnedsattning och
forvarvad hjarnskada.

JJ L Habilitering & Halsa

REGION STOCKHOLM

Ar du arbetsterapeut,
kurator, logoped, psykolog,
fysioterapeut eller
specialpedagog?

Da kan du blien av oss.

FOTO: YANAN LI
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Douglas

OC

text: ANNA-BRITTA STAHL foto.' KATJA RAGNSTAM

En certifierad assistans-
hund fér ett tdcke som
ger tilltrade till miljéer
som annars dr stangda
for husdjur.

ouglas, som fick diagnosen au-

tism och sprakstérning nir han

var fyra ar, dr ingen vin av ord.

Men han har alltid tyckt om hun-

daroch Rocky hannknapptflytta

in férrin den tidigare sd inbund-
ne Douglas 6verraskade sina forildrar ge-
nom att sldppa inlillasyster i sitt liv.

- Han tog pl6tsligt kontakt med Siri. De
pratade och skrattade och viblev helt tagna
péa singen! Vi hade férvintat oss att Rocky
skulle ha en lugnande effekt, att han skul-
le gora att Douglas fick kontakt med sina
kinslor var helt ovintat.

-Douglas har ocksa blivit mer sjdlvstin-
dig, nu klarar han till och med av att vara
ensam en stund tillsammans med Rocky.
Han tdl ocksé forindringar bittre, och dr
Oppnare, bade socialt och kidnslomissigt,
berédttar mamma Sara.

Fore Rockys tid var morgonrutinen ofta
en mardrom. Syskonen stressade varandra
och kinsloutbrott och ldsningar var regel.
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Rock

-ettradarpar

Y

Och kinslan av misslyckande tirde hart pa
Douglassjilvfortroende. I dag sover Rocky
i Douglas sing och vicker honom med
bl6ta pussar och kirleksfulla buffar.

-Det bista med Rocky ir att leka och
kela. Livet var trdkigtinnan han kom, siager
Douglas.

DOUGLAS GAR NU i en sdrskild undervis-
ningsgrupp tillsammans med tvd andra
elever med neuropsykiatrisk diagnos.

-Om Douglas visar tecken pi att vilja
stanna hemma fran skolan sdger jag till
Rocky atthansnartskafa f6ljamed Douglas
till taxin och vinka av honom. Da bryts
Douglas oro och motstand. Rocky dr en
oslagbar motivator!

Nir Douglas kommer hem &r han ofta
mentalt trétt och behdver vila. Rocky haller
sig hela tiden i hans nédrhet och noterar hur
han mar, och numera avléper dven kvills-
rutinen utan energislukande utbrott.

-Vi dr 6vertygade om att den trygghet »



Douglas har blivit mer
sjalvstdndig och kan
numera vara ensam en
stund med bara Rocky
som sallskap.

ochnirhetsomhantankarav Rocky panit-
terna harletttill de framsteg Douglas gjort.

ara fick idén att skaffa en hund till
Douglas en kvill for tva ar sedan
nir de motte ndgra som var ute
och rastade tva stora, svarta labra-
dorer. Den ene sokte sig direkt till
Douglas och héll konstant kropps-
kontakt med honom och det visade sig vara
en besokshund som arbetar inom skolan.

-Hundens matte frigade om Douglas
moijligen hade autism. Hon hade noteratatt
Maja, som hunden hette, gatt in i sa kallat
arbetslidge i m6tet med honom och nir de
skulle skiljas fick hon kommendera Majaur
tjinstigen.

Sara kontaktade bide kommunen och
Forsikringskassan och frigade om de
kunde ge bidrag till en assistanshund. As-
sistanshundar f6r barn med neuropsykia-

triska funktionsnedsittningar dr relativt
nytt i Sverige och svaret blev nej, de hade
aldrighort talas om den sortens hundar.
-En specialtrinad hund kostar mellan
160 000 och 200 000 kronor. Vir ekonomi
var hart tringd efter de problematiska dren
med Douglas. Till sist sa en véininna att jag

HUND MED CERTIFIKAT

Assistanshundar fér barn med NPF certifieras
av Svenska Brukshundklubben. Det ger hunden
ratt att vara pa sjukhus, restauranger, butiker
och andra stdllen dar hundar vanligen inte Gr
valkomna.

Assistanshundar arbetar bland annat som
alarmerande servicehund fér diabetes och
epilepsi och psykisk hdlsahund fér autism,
adhd eller psykisk ohdlsa.
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Familjen har fatt
en femte medlem.

Lillasyster Siri gillar
ocksa Rocky.

bordestartaenegeninsamling férattfarad
att skaffa en hund.

SARA OCH HENNES man kinde sig inte helt
bekvima med det, men Douglas madde allt
sdmre och till sist sig de ingen annan ut-
vig. Och pengarnastréommadein, de fickin
100 000 kronor pad mindre dn ett halvar. Pa
kopet blev det kérlek vid forsta 6gonkastet
imotet med den férsta hunden som de traf-
fade hemma hos en hundtrinare.

-Pa mindre orter kan det vara svirt att
rekrytera personal som LSS-avlastning i
hemmet. Da kan en hund vara ett fantas- 1
tiskt alternativ. Det stédet borde vara lika -
sjilvklartsomledarhundar fér synskadade. -

=

Fotnot: Familjen kan foljas pd Facebooksidan
”A Dog For Doug”. Diir finns dven tips och
fakta omneuropsykiatriska funktionsned-
sdttningar.

Douglas har blivit 6pp-
nare och mer flexibel
sedan Rocky kom in i
hans liv.
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Psykisk halsa-
hund till fler

Assistanshundar for psykisk
hdlsa @r &n sa lénge ovanliga
i Sverige men nu ska fler med
till exempel neuropsykiatrisk
funktionsnedsdttning kunna fa
hund som hjdlpmedel.

Svenska Brukshundklubben (SBK) och
Myndigheten fér delaktighet (MFD)
har fatt i uppdrag av regeringen att
under tre ar utarbeta en stédfunktion
for upphandling av sé kallad psykisk
halsahund som hjdlpmedel.

- Vi har kompetensen och nu hoppas
vi att den stédfunktion vi utarbetar ska
gora att nagra kommuner bérjar an-
vanda hundar och att fler foljer efter,

sdger Malin Ekman Aldén, general-
direktdr vid Myndigheten for
delaktighet.

- Vi ska dven kvalitetssak-
ra de instruktodrer som utbil-
dar assistanshundar, Idmplig-

hetstesta, examinera och félja

upp assistanshundsekipage,
berattar Emmelie Reinson, ansvarig for
assistanshundar pé SBK.

Den som vill ha en psykisk halsa-
hund ska kunna visa ett Iakarintyg
for SBK som styrker att man har en
varaktig psykisk ohdilsa. Hittills har
det bland annat handlat om personer
med autism, adhd, posttraumatiskt
stressyndrom och social fobi.

SBK ser redan goda effekter av de
tiotal hundar som dr i tjénst i dag, och
som har bekostats av brukarna sjdlva.

Hunden bidrar bland annat till att
skapa rutiner i vardagen eftersom den
behéover rastas, fa mat och omsorg.

- Den underlattar ocksd métet med
andra eftersom den tar bort fokus frén
ohdlsan och skapar ett samtalsdmne,
sdger Emmelie Reinson.

text: Anna-Britta Stahl



Valkommen till oss!

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

Vi har drygt 30 mottagningar i Stockholms lén. Har arbetar
arbetsterapeuter, logopeder, psykologer, fysioterapeuter/sjukgymnaster,
socionomer och specialpedagoger. Du hittar kontaktuppgifter pa

HABILITERINGSCENTER

Det finns 15 habiliteringscenter i
Stockholms lan. Har tar vi emot
barn och vuxna med funktions-
nedsdattning, till exempel autism,
intellektuell funktionsned-
sattning, rérelsenedsattning och
flerfunktionsnedsattning.

Ring 08-123 350 10!

habilitering.se/mottagningar

Mt ik

SPECIALISERADE MOTTAGNINGAR

Adhd-center
Autismcenter smé barn

Center for sinnesstimulering,
Lagunen och Korallen

Dévblindteamet
Doévteamet

Habiliteringens kurs- och kunskaps-
center (tidigare Aspergercenter
och UNG)

Habiliteringens resurscenter
(tidigare Forum Funktionshinder,
Internethabiliteringen, StoCKK
och Stédenheten)

Habilitering & Halsas fragetjdnst Gr 6ppen for alla.
Har kan du fa svar pé frégor om véra mottagningar,
habilitering och samhadllets 6vriga stéd till personer

med funktionsnedsdttning.

Oppet helgfri vardag klockan 08.30-16.30

habilitering.se/fragetjanst

Habiliteringsenheten Skola
Hjarnskadecenter

Kris- och samtalsmottagningen
for anhédriga

Motorik- och traningscenter
Psykoterapimottagningen Linden
Safiren, boende for barn

Taltjanst

Tittut spadbarnsverksamhet

Prenumerera
pa vart nyhetsbrev
| nyhetsbrevet Funktion i fokus far
du bland annat tips pé intressant
forskning, utbildningar, nya avsnitt i
podden Funka olika och aktuellt
frén Habilitering & Halsa.

habilitering.se/
nyhetsbrev



Programledarduon Susann Smedberg och Asa Melin Mandre.

Funka olika
Podden for dig, om dig, med dig

Hur funkar livet med funktionsnedsattning?
Lyssna pa personliga samtal och rad fran experter.

FUNKA OLIKA &r en podd om allt frén diagnoser och behandlingar till
relationer, kommunikation och hdlsa. | podden vénder vi oss framst till dig
som har en funktionsnedsattning och dina narstéende. Med Funka olika vill
vi ocksd bidra till att ndtverk och yrkesverksamma fér 6kad kunskap.

Funka,oli
ko e

i

=JJ L Habilitering & Halsa

REGION STOCKHOLM habilitering.se/funkaolika
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1177 Vardguiden som app

Nu finns 1177 Vardguiden som app. Den gor det enklare att bland annat
anvanda e-tjansterna pa 1177.se i mobilen och surfplattan. Du loggar in
med mobilt bank-id och nar alla e-tjansterna, med snabbval till att lasa
din journal och se dina recept. Ladda ner appen dar appar finns.

11 77 J& Region Stockholm

VARDGUIDEN




