o
S
. =
i fokus 5
5
z
For dig som méter manniskor med funktionsnedséttning
Sa kan du férebygga

problembeteenden

Funktionsnedsattning

26 sidor ger graddfil till varden
Utmanande & aa oL 23 P& Tittut &r det
= |l . 0 S l ligt
forc:ldraskc:p@'ir A R L 7190 Voo

STINA WIRSENS
JJ& Habilitering & Halsa SKAPAR UDDAIFIGURER

REGION STOCKHOLM

-
=




Innehall

SPANING

4 | framtiden kommer alla idrotts-
foreningar ha en sektion fér barn och
unga med NPF. Komikern Mdans Méller
cyklar jorden runt for att visionen ska
bli verklighet.

NOTERAT

5 E-hdlsotjanster innebdr nya méjligheter
for personer med funktionsnedsdttning
att ta del av varden.

MOTET

8 | konstndren Stina Wirséns varld ar
alla lite eljest. Folj med till hennes ateljé
ddr forfattarportratt, barnboksfigurer,
dockor och teaterkostymer skapas.

| FOKUS

16 Att vara fordlder till ett barn med
funktionsnedsdttning innebdr sarskilda
utmaningar.

24 P4 Tittut spddbarnsverksamhet ar det
ovanliga vanligt. Dar har alla férdldrar
barn med olika funktionsnedsattningar.

Pubkvall fér pappor
till barn med autism.

26 Svara samtal med nyblivna féraldrar
&r ndgot som ldkare kan tréna sig i,
anser Erik Borgstrém, barnldkare och
neonatolog vid Sacchska barn- och
ungdomssjukhuset i Stockholm.

30 Manga férdldrar far inspiration och
stod i sociala medier. Det finns 6ppna
kanaler som braksuccén Elliot bakar och
slutna grupper som Fantastiska féréldrar.

34 Navigator ACT &r en stressreduce-
rande gruppbehandling for foraldrar
till barn med funktionsnedsattning.
Nu startar arbetet med att digitalisera
behandlingen.

36 En gang i manaden &r det pubkvall
for pappor som ar medlemmar i Autism-

och aspergerféreningen i Stockholms Ian.

40 Logopeden och beteendeanalytikern
Catrin Killander berattar hur man kan
ga till vaga for att minska problem-
beteenden.
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44 | Sormland har vuxna med omfattande
funktionsnedsattning “graddfil” till
vardcentralen. Nu Gr modellen p& god
vdg att inféras i flera regioner.

FORSKNING

48 Med ett nytt genetiskt screening-
verktyg kan fler f& veta orsaken till deras
intellektuella funktionsnedsattning.

Det 6kar méjligheten till ratt stéd och
behandling.

FRAGA HABDOKTORN

52 Habiliteringslakare Annika Brar
tar upp dmnen som mdanga patienter,
anhériga och personal inom vard och
omsorg har fragor kring.

BOKTIPS
54 Bibliotekarie Helena Hallgren tipsar
om sommarl@sning for barn och vuxna.




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 ocksda p& webben,
funktion.se.

ADRESS
Habiliteringens
resurscenter
Olivecronas vag 5
113 61 Stockholm

REDAKTION

N
li

- ]
GUNILLA ELDH
Chefredaktor
08-123 350 58
gunilla.eldh@sll.se

MARIA BYGDAS
Redaktor
08-123 350 15
maria.bygdas@sll.se

KATARINA KINDWALL
Redaktor
08-123 350 09
katarina.kindwall@sll.se

ANSVARIG UTGIVARE
Joakim Lavesson

ART DIRECTION
OCH LAYOUT
Asa Widén, Kate

REPRO
Matilda Bostrém,
BT Studio

OMSLAGSFOTO
Susanne Kronholm

TRYCK
Danagérd Litho
Odeshoég 2020

JU

Habilitering & Halsa

REGION STOCKHOLM

Inledning

b3
Q
4
s
@
a
<
2
w
z
z
<
P
=1
@
5
=4
o
bre

P4 sidan 8 méter du
Stina Wirsén, illustratéren
och barnboksférfattaren
som fick Stora
e-bokspriset 2020!

Den minskliga rosten
gor storstilad comeback

JAG HAR ALLTID dlskat "print” men pd senare ar harjagblivit
polygam. Nyheter och reportage liser jag pa nitet. Pappers-
tidningarna prasslar jag bara med i singen pa helgmorgnar, och
tidskrifter ska vara riktiga godbitar f6r att ha en chans; de maste
kidnnas nira, vara angeligna och giirna snygga - som tidskriften
duhallerihanden...

Fornégra ar sedan upptickte jag tjusningen med ljudboken.
Kort direfter insagjag att virlden dr full av intressanta poddar,
mer eller mindre tillgdngliga.

Ettlysande exempel dr Funka olika,
en podd om livet med funktionsned-

“Det Gr vackert, ppocdol : :
o . sittning. I ett av de senaste avsnitten
drabba nde’ Grorikt berittar tva fantastiska foridldrar om

och inkluderande.” 4. utmaningar som det innebir att ha
ettbarn med CP-skada. Det ir vackert,
drabbande, ldrorikt och inkluderande.
Sa manga nyanser, sd mycket kinsla och kunskap, och allt via
handsfree pa bussen, i kassakén elleribadet. I Funka olika 4r inget
dmne for svért eller for kinsligt och uppliagget dr unikt: personer
med funktionsnedsittning, nirstiende och experter mots i
férdomsfria och 6ppna samtal.

I tusentals ar var berittarrésten virt enda sétt att upplysa, trosta
och underhalla vira medmaénniskor. De nya ljudmedierna innebir
en storstilad comeback f6r den minskliga ré6sten. Men vem har
sagt att man mdste vilja mellan tva goda ting?

God ldsning!
Gunilla Eldh, chefredaktor

Print: branschuttryck for tryckta tidningar, bécker och trycksaker som broschyrer och reklamblad.
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MANS
MOLLER

Komiker som brinner for
att barn med NPF ska
kunnaidrotta. Turnerar
i Sverige med fére-
stdllningen Varldens
Historia tillsammans
med Ozz Nujen och
medverkari hésti 2
Parlamentet, TV4.

i

Snart har varje idrottsforening en NPF-sektion med
utbildade ledare. Det tror komikern Mans Moller som
cyklar jorden runt for att visionen ska bli verklighet.

I : skqp och komplsur Forsk-
e mlngenVIsar dessutom att det

s "ar-extr wktlgt att bcrn med neuro-

‘ma bra Jag har ocksé sett hur min
s.on-Vlggo vuxitav attidrotta -
Isammans med andra barn. .

% -Snart kommer det att vara lika
sjélvklart for barn med neuro-

‘psykiatriska diagnoser som for andra
‘att kunna idrotta. Idrottsrrelsen
satsar pa barn med NPF - varje
idrottsférening kommer att ha en
NPF-sektion for barn och ungdomar,
med utbildade ledare som kan
anpassa idrotten och arbeta med
exempelvis bildstod.

Mitt bidrag till den utvecklingen
ar Viggo Foundation, en insamlings-
stiftelse som jag grundat for att
stotta féreningar som vill starta
NPF-sektioner. For att fa in pengar till
stiftelsen cyklar jag jorden runt och
bidragsgivare kan donera en summa
fér ett visst antal mil.

Forsta resan gick tvdrs 6ver USA.
Nar jag bérjade resan doppade jag
bakhjulet i Stilla havet och 29 dagar
senare kunde jag efter en hel del
fysiska vedermddor doppa fram-
hjuleti Atlanten - det var ett harligt
ogonblick. Responsen har varit dver-
véldigande och fér mig som funkis-
foralder blev resan en revansch.
Sedan dess har jag cyklat fran
Portugal till Uralbergen.

Ndsta etapp gdr fran Uralbergen
till norra Sibirien men just nu ar ju
omvdrldsfaktorerna lite osakra, s@ vi
far se nar den blir av. Jag ger mig inte
forran jag cyklat ett varv runt jorden.

berdttat for: Josephine Carr



LOGGA IN MED FREJA
For att logga in pé&
1177.se har man hittills
behovt ha Bank-ID.
Nu finns ett alternativ,
Freja e-ID Plus, som ar
en kostnadsfri svensk
e-legitimation. For

att skaffa Freja e-ID
Plus behdver man ha
en smart mobil, en
fysisk legitimation och
ett e-postkonto. Alla
ATG-ombud hjdlper till
med den ID-kontroll som
ocks& behdvs innan
man kan logga in.

4

Liismer:
1177.se/loggain

920

av alla barn och unga med
autism, béde autism och adhd,
eller bade autism och intel-
lektuell funktionsnedsdttning

i Stockholms lén, har kontakt
med habiliteringen.

Kalla: Rapporten Kartldggning av
vardkedjorna fér barn och ungdomar
med ASD eller adhd i Region Stockholm.

ORDET

Noterat

Texter: (A E-J) Ann-Charlotte Englund J8nsson, (TT) Torbjérn Tenfdlt, (SS) Susann Smedberg

Undra
snackar
mednkieli

Apparna med habili-
teringens superhjdlte
Undra finns nu pa
mednkieli, nord-
samiska och finska.
Syftet med Undra ar
att underldtta for barn
med funktionsnedsatt-
ning att vara delaktiga
i sin habilitering.
Oversdttningarna
ingdr i Region Stock-
holms satsning p&
minoritetssprak.
Apparna heter Undra
om habilitering, Undra
om kdnslor och Undra
om tréningscentret.
(SS)

Funkofobi

Begreppet funkofobi star fér en fordomsfull
och éverldagsen attityd till funktionsnedsdattning
som resulterar i negativ sdrbehandling.
Internaliserad funkofobi innebdr att man
utvecklar en negativ sjalvbild utifran sin
funktionsnedsdattning.

FOTO: JEZZICA SUNMO

Jan Gulliksen har bland annat
forskat om e-halsa for personer
med funktionsnedsdttning.

Trefragortill

Jan Gulliksen, professor vid
Kungliga tekniska hogskolan,
KTH, och medlem i digitaliserings-
rddet, tror att coronapandemin
snabbar pd digitaliseringen av
varden.

Hur kan digitala 16sningar i varden géra nytta
for personer med funktionsnedsdttning?
- Digitalisering genom e-hdlsotjanster ger méjligheter
for personer som inte kan ta sig till en vardcentral, har
mobilitetsproblem eller social fobi, att kunna ta del av
varden pd ett likvardigt satt.
Har attityderna till hur digital teknik kan hjalpa
den har gruppen forandrats?
- Ja, men det handlar ocks& om férandrad kunskap.
Tidigare fick man ofta héra att det har ar en sé liten
grupp och att det blir dyrt att anpassa digitala tjGnster
for den. Nu visar vara och andras undersékningar
att en stor andel av befolkningen skulle ha nytta av
teknik som hjalper personer med funktionsvariationer.
Tillgdngligheten och nyttan dkar fér ménga fler.
Paverkar coronapandemin den digitala
utvecklingen i varden?
- Ja. Mycket som sker nu hade kanske skett andd,
men coronasmittan snabbar p& utvecklingen och vi
ser en klart 6kad forstéelse och relevans for digitala
kommunikationstjdnster. (T7)
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Noterat

Appar som gor nytta

Att hitta appar som verk-
ligen funkar kan vara svart.
Appsok.se dr ett digitalt
bibliotek 6ver tillgdnglig-
hetsgranskade appar. S6k-
tjansten har utvecklats av
Habilitering & Hdlsa i Region
Stockholm. Nya appar
publiceras kontinuerligt.
(AE-J)

Min kompis
ar komplett!

Nu finns de tre sista

béckerna om olika funktions-
nedsdttningar i Infotekets
kompisserie.

- Grundtanken Gr samma
i alla bécker - att man inte
dr sin diagnos. Syftet ar att
ge en bild av vilka svarighe-
ter en viss funktionsnedsatt-
ning kan innebdra, sager
Eva-Lena Séderlund, chef
vid Infoteket om funktions-
hinder i Uppsala.

De nya béckerna handlar
om sprdakstorning, intellektu-
ell funktionsnedsattning och
hérselnedsattning. (GE)

Hitta ratt
hjglpmedel
P& webbplatsen hejaolika.se
finns nu kataloger med
hjalpmedel, stéd och service
for personer med funktions-
nedsdttning. Avsikten dr att
gora det enklare for privat-
personer och yrkesverk-
samma att hitta ratt stod.
Katalogerna innehdaller
s6kmajligheter fér verksam-
heter, utbildningar och
konferenser samt personer
med funktionsnedsattning.
(GE)

Ny samverkan kring
ungas sexuella halsa

Ungdomsmottagningarnaii
Region Stockholm ska bli mer
tillgangliga fér unga med
funktionsnedsattning. Dessutom
ska informationen om bland
annat sexuell utsatthet anpassas
till malgruppen.

Tolv ungdomsmottagningar
i regionen har fatt statliga
medel fran Uppdrag
Psykisk Hdlsa for att funkis-
diplomera sina ungdomsmot-
tagningar under dret. Satsningen
ar en del av projektet UngFunk som
gors i samarbete med Habilitering
& Halsa.

- Ungas psykiska och sexuella hélsa
dr en viktig del av bade habiliteringens

Fokus pad
sexuell halsa

Ett nytt team vid Centrum for epide-
miologi och samhéllsmedicin (CES)
ska utveckla folkhdlsoarbetet inom
omradet sexuell och reproduktiv
hdlsa och rattigheter i Stockholms
Ian. Initiativet kommer fran Halso-
och sjukvardsférvaltningen, Region
Stockholm.

Personer med sarskilda behov och
unga med kdnsdysfori ar tva grupper
som teamet ska fokusera pa. Férutom
kartlaggning av férekomst och behov
av stéd och behandling, ska teamet
6ka kunskapen om sexuell och
reproduktiv hdlsa och rattigheter
inom vard, skola, myndigheter och
hos andra aktérer. (GE)
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och ungdomsmottagningarnas arbete sé
det finns i grunden en naturlig koppling,
sdger Annika Brar, habiliteringsldkare
inom Habilitering & Hdlsa.
| héstas tillsattes funkisansvariga
pd& ungdomsmottagningarna i Farsta,
Gullmarsplan, Haninge, Jarva, Midsom-
markransen, Nacka, Odenplan, Salem
Skarholmen, Sédermalm, Tyresé

2 och Vasterort. Nasta steg dr att
diplomera mottagningarna.

- P& ungdomsmottagningarna
sdg man ett behov av att 6ka
den generella kunskapsnivén om

funktionsnedsdttningar hos alla

medarbetare. Inom habiliteringen vill vi
utveckla var kompetens nar det gdller
att hantera frégor kring sexualitet och
att férebygga sexuell ohdlsa hos véra
patienter, sdger Annika Brar. (A E-J)

Rad och stod
via appen
Alltid oppet

Nu kan personer med funk-
tionsnedsdttning och deras
narstdende i Stockholms |an
boka tid for telefonrddgivning
via appen Alltid 6ppet. Telefon-
tiden bokas under Rdd och
stéd om funktionsnedsdttningar.
Dar svarar socionomer vid
Habilitering & Halsa, Region
Stockholm, p& frdgor om
samhadllets stdd. Det gér dven
att stalla frdgor om Scope, en
webbkurs om autism for unga
16-25 ar. (A E-J)

FOTO: ANNA MOLANDER



FOTO: MATS BACKER

MADISON
’

Hon har mer an 850000
foljare pé sociala medier, har
synts pd omslaget till inter-
nationella modemagasin
och varit modell under
modeveckan i New York.

Den 21-ariga Madeline Stuart &r varl-
dens forsta professionella fotomodell
med Downs syndrom.

Filmen Maddy the model hade vdarlds-
premidr pad Chp:dox i Kdpenhamn, en

Filmen om Maddy Stuart
visas i SVT senareii ar.

av varldens storsta dokumentarfilmfes-
tivaler. | filmen far vi félja Stuart under
den sista tondrstiden och hennes dagliga
kamp for att sla sig in i modevdarlden.
Maddy the model utmanar invanda
forestaliningar om funktionsnedsattning,
identitet och skdnhetsideal.

Bakom filmen star Jane Magnusson
som ocksd gjort dokumentd&rer som
Hasse & Tage - en kérlekshistoria och
Bergman - ett dr ett liv.

Maddy the model gar upp pé svenska
biografer och visas i SVT senare i ar. (GE)

Riktat stod till elever med funktionsnedsdttning

Med 16 nya samverkanskontor spridda 6ver landet ska Specialpedagogiska skol-
myndigheten (SPSM) nd ut till de skolor och elever som har stérst behov av stéd.

- Malgruppen ar framfér allt barn och vuxenstuderande med olika former av funk-
tionsnedsattning. Vi har sett att det funnits variationer i hur vi arbetar och vill nu erbjuda
likvardig tillgang till tjanster, kurser och strategiska satsningar, sédger Kenneth Drougge,
verksamhetsansvarig fér samverkanskontoren.

Arbetet startar i maj och utgar frén 16 av de 20 regionala kontor som myndigheten

redan har.

(TT)
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Sa ska varden

bli mer jamlik

En ny nationell kunskaps-
organisation ska sakerstdlla
en jamn, jamlik och hég
kvalitet pa varden i hela
Sverige. Det &r Sveriges
kommuner och regioner
(SKR) som initierat 26 olika
nationella programomraden.
Ett av programomradena ar
habilitering, rehabilitering
och férsakringsmedicin.
Inom delomréadet habilite-
ring ligger fokus under 2020
bland annat pa levnads-
vanor hos personer med
funktionsnedsattning,
6vergangen fran barn- till
vuxensjukvard och habili-
teringens stdd till personer
med neuropsykiatriska funk-
tionsnedsdttningar. | Region
Stockholm finns ett regionalt
programomrdde fér mot-
svarande fragor.

(A E-J)

"For
mig
var det
viktigt att spela
Raymond
korrekt. Jag
vill inte spela
autistisk, jag
vill vara autis-
tisk pa scen.”

Robert Gustafsson i DN om
sin roll som Raymond Babbit
i uppsattningen av Rain Man
pé Oscarsteatern med premi-
ar i host. | 80-talsfilmen Rain
Man spelade Dustin Hoffman
den autistiska rollfiguren
Raymond och Tom Cruise
hans bror.
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Med Nallegrisen, Lucia och Stor skildrar
hon mansklighetens variation. Stina
Wirsens barnboksfigurer ar dlskade
av bade barn och vuxna. Folj med till

hennes ateljé pd Soders hojder.

text: NIKLAS WAHLLOF fOtO.‘ SUSANNE KRONHOLM






Motet

STINA WIRSEN

Aktuell med: Manus,
scenografi och kostym
till barnmusikalen Fér
jag vara med? som gjort
succé pa Dramatens
scen Lejonkulan.

Bor: P& Sédermalm i
Stockholm.

Familj: Pompe Heden-
gren, grdfisk form-
givare, och barnen
Tilda, 27 ér, Klara, 25
ar och Gustav, 18 ér.
Bibliografii urval:

» Vem-béckernaq,
hittills ett tjugotal titlar,
som filmatiserats och

&terkommande visas
pa SVT.

» Brokiga, pekbok-
sserie dar boken om
Lucia fick stor upp-
mdrksamhet pd en
utstdlining i Toronto om
bécker om barn med
funktionsvariation.

» Bokserien om Rut
och Knut.

» Stina Wirsén har gjort
modereportage och
portratt av forfattare
och artisteri DN

sedan 80-talet, samt
frimarken, offentliga
utsmyckningar och
separatutstdliningar.

ite pa sniskan i en stor, fluffig

soffa ligger hon. Nej, han? Eller,

den? Vem? Det dr Nallegrisen, en

rosa mjukisfigur av obestimbar

art frdn Stina Wirséns dlskade

"Vem”-bocker. Det mesta sitter
lite snett pad Nallegrisen, det 4r som om de
skeva 6gonen forundrat tittar pa en virld
befolkad av obegripligt symmetriska var-
elser.

Vem-figurerna dr annorlunda, de ir en
kanin eller nallegris eller bara en blubb
men manga barn identifierar sig dnda
starkt med dem.

-Figurerna i Vem-bo6ckerna ir normala
i sin virld och ungar reflekterar inte 6ver
det. De ir individer, och det &r individers
kinslor som de unga lisarna identifierar
sig med. Inte hur nagon &r eller hur nigot
ser ut, siger Stina Wirsén.

HENNES ARBETSLOKAL LIGGER i ett mycket
gammalt hus med fénster mot Riddarfjar-
den. Hir dr Nallegrisen i gott sillskap av
andra kompisar som stigit ut ur béckerna
och blivit mjukisdjur, tavlor, barnteater-
figurer eller porslinsdekorationer, tillsam-
mans med massor av skisser och firdiga
teckningar.

-Det dr hit jag gir pa dagarna sedan mer
dn 15 4r. Hir har jag mina arbetsverktyg
men idéerna kan lika girna komma pi
t-banan eller pd en promenad eller i bad-
karet, siger hon.

Vid sidan av Vem-bdéckerna och flera
andra dlskade barnboksserier, dr Stina
Wirsénkind forsinaillustrationer och por-
tritti Dagens Nyheter.

Savdl barnboksfigurerna
portritten av verkliga minni-
skor bdr pa nagot annor-
lunda. En blick, en ansikts-
kontur som flyter ut - eller
som i Nallegrisens fall,
hela gestalten. Nagot lite
eljest. Nagot man direkt
tycker om.

som

|
P

Ligia "

-Jo, alla dr vil 4tmin-
stone lite skeva. Jag vet —
inte hur det har blivit s4, —

jag vet bara att jag har teck-
nat och malat sedan innan jag

var tva ar och att fokus hela tiden har varit
det pahittade, fantasin, men sd upplever ju
manga tillvaron egentligen. Annorlunda,
sdger Stina Wirsén.

-Jag forsoker skildra variationen hos
minskligheten, tilligger hon och nimner
en figur i bokserien Liten skdr och mdnga
smd brokiga som exempel: Lucia som kor
rullstol.

-Men det handlar aldrig om att Lucia sit-
ter i rullstol. Rullstolen &r med, ibland 4r
den bra for att man kan skjutsa nigon, en
annan gang skadebada och da fir de andra
barnen lyfta Lucia till vattnet. Allts4, Lucia
kan inte g, men varfor vet vi inte, det kan
vara en CP-skada eller ndgot annat. Det dr
medvetet okommenterat frdn min sida.

Hon tycker att bocker dir funktions-
variationer dr beskrivna ocksd beh6vs men
de fir andra gora.

-Jagvill ge en bredare palett f6r identifi-
kation. Detroliga dr attjittemingabarnute
i forskolor vill vara Lucia, de tycker att hon
ir finast eftersom hon har en luciakrona.

HOS STINA WIRSEN framstills svarigheter
och utmaningar som intressanta
snarare dn som problem. Ett
exempel dr nirlillanalleni
Vem dr borta? tappar bort
sin Stor i mataffiren.
-Det dr forstas ett
problem. Men da kom-

-

B L mer en stor figel och
11—-"";_ £ frigar "Letar du efter
S .E" > nagot?”. Vuxna forstar

att fageln vill vil, men

lilla nallen tycker den

ir obehaglig och gar ut ur
affiren for att leta efter Stor.
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Det far man ju inte, och fageln kommer
efter och siger "Du fir inte vara hir ute, ga
inigen!” Da biter lilla nallen fageln, hart sa
att det kommer blod.

-Det hér ir jitteintressant att prata med
barnen om, f6r hir har problemet, att Stor
ir borta, blivit en annan fragestillning:
Vad hinde, var fageln dum eller snill som
skillde, var nallen dum som gick ut ur affé-
ren, fir man bitas, kan man ockséa f6rsta att
lilla nallen blev ridd eller irriterad?

(@;:

e o

I Wirséns annorlunda virld dr det inte en
som dr god och en annan som ir ond.

-1 mina bocker turas de om att puckla
pa varandra, att vara inkluderande och ex-
kluderande. Lite fulare kidnslor ir med. Jag
forstar att fabler och episka historier om
gott och ont dir den svaga vinner har en
biring. Men jag tror att om man matar sma
barnmed enbartdenlitteraturen sd limnar
man demisticket. Om detbara finns en ond
och en god, sa sitter barnet dir med sina
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| Wirséns vérld kan
till och med ett Gpple
ha kanslor.







“Jag maste ha den ddr lilla
egentiden varje dag, att fa vara
i mitt huvud och hdlla pa.”

egna mindre bra egenskaper - avundsjuka,
missunnsamhet, snalhet, vad du vill - och
vem ska barnet identifiera sig med da?

Att teckna av verkligheten innebir en
storre uppforsbacke fér henne, det kommer
inte lika naturligt, forklarar hon. Det kan
lata férvinande f6r den som har fascinerats
av hennes lika igenkdnnbara som fria tolk-
ningar av personer som Astrid Lindgren,
Sara Danius, Bob Dylan, Ingmar Bergman
ellerndgon annan avde hundratals portritt
som hon tecknat genom dren.

AR DET sA att hon hittar mer av sig sjilvide
skeva, annorlunda figurerna? Hon funderar.
-Det skulle kunna vara sa. Jag var ett
dngsligt barn. Moérkriadd, hade alldeles for
mycket fantasier. Som vuxen harjag f6rhéj-
da dngestnivaer. Jag blir for ridd for saker,
och det dir drog pa mer nir jag blev f6rild-
er. Pltsligt fanns det for manga omkring
mig som jag tyckte om och som jag darfér
oroade mig f6r. Skérhet ér ju vanligt hos
kreativa - detkostar ndgot att varareceptiv.
-S4 jag kan sdga att jag dr enormt tack-
sam for attha fatt vixauppietthem dir det
varitfullstindigtnaturligt attjobbamed de
hir uttrycken. Jag har drligt talat svart att
se hurjagskulle ha klarat mig utan det.
Stina Wirsén vixte upp i Alvsjo i sodra
Stockholm med en syster, mamma som var
bild- och specialldrare och pappa skulptér
och formgivare. For Stina blev estetiska
linjen pa S6dra Latins gymnasium en men-
tal skjuts efter grundskolan dir hon inte
trivdes.
-Jag var inte ett utsatt barn men jag
passade inte in.

Familjen Wirsén bodde i kollektiv tills
Stina var tio dr, och banden till de andra i
storfamiljen har hon kvar.

-Jag tror inte sa mycket pa blod utan
péd att man bygger sina familjer, och det
har jag och min man gjort dven med vira
barn. Vi har alltid umgatts, nistan levt,
vildigt nidra andra familjer, enligt den dir
kollektivtanken. Det har varit en vildigt
barnnira miljé.

tina Wirsén har tre barn, allaidag
pa vig mot vuxenaldern. Hon har
alltid umgatts mycket med dem
men ocksa haft ett starkt behov av
attfavaraifred forattteckna, mala
och skriva.

-Det idr terapeutiskt for mig och jag méar
daligt och blir rdtt dum mot min omgiv-
ningomjaginte far halla pa, siger hon. Nir
barnen var mindre férsckte vi ha semester,
men jag var urusel pa det. Efter nagra ar
kom vi pd att min man och barnen drar ner
till stranden och sa fir mamma vara ifred
ochritai tre, fyra timmar. Sedan kommer
alla hem och dd 4r mamma pa strilande
humor och kan semestra resten av dagen,
och laga mat, spela spel, vad som helst.

-Jagmaste ha den dérlilla egentiden var-
je dag, att fa varaimitt huvud och héalla pa.

UNDER DE DECENNIER som Stina Wirsén varit
verksam har omvilvande saker hint inom
hennes yrke, som att konstnédrer behovt
limna det solitira skapandet for att bli mer
offentliga personer.

-Jagédrjuingen estrador, jag ir en betrak-
tare, men i mitt yrke méiste man synas nu-
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Motet

Maénga barn vill
vara Lucia.

Liismer:

Vem finns?
(Bonnier Carlsen, 2020)

mera. Jag kan inte sitta och sura i min rit-
skrubb och sdga ”jag tinker inte dka till
bokmissan” - det funkar liksom inte.

Vidsidan avdethonkinneratthon maste
gora, finns det méten med publiken som
hon verkligen gillar.

-Det ir att jag far vara ute och triffa alla
barn. Att aka till férskolor och triffa barn
ir bland det bista jag vet, jag sdger alltid ja
ochjagharvarit 6verallti Stockholm: Jord-
bro, Fittja, Tensta, Ostermalm, Vasastan,
Rinkeby, you name it.

Arbetet med smé barn och bildskapande
har hon dven tagit med sig till andra delar
av Sverige och utomlands, bland annat till
Sri Lanka, Indien, Japan och Kina.

-De sdger sa fruktansvirt roliga saker.
Enavdebistadr:"Har dugjortden hirbok-
en?”.”Ja, det har jag”. "Det tror inte jag pal”
Eller "Hur har du gjort fér att boken ska bli
hard pa utsidan?” och "Hur kan det finnas
tre exaktlikadanabocker?” Helt underbart!

n annan forindring i konstnérsyr-
ketidr digitaliseringen. Stina Wirsén
drihogstagrad enanalogtarbetande
bildkonstnir. Hon anvinder handen.
Hur ser hon pi det taktilas status i
den elektroniska eran?

-Jag dr inte emot teknik, verkligen inte.
Det finns effekter som jag bara kan uppna
digitalt och da far jag kopa den tjidnsten.
Detbehd6verinte varaen motsittning, jag dr
bara inte intresserad av att ldra mig skapa i
datorn. Att halla pd med hidnderna &r otro-
ligt viktigt f6r mig.

-F6r mig handlar det om sinnlighet. Jag

gillar hur olika tusch och bliack reagerar pa
olika papper. Man kan séiga vad man vill,
men just det kommer man i alla fall inte at
pa en ritplatta. Sa for mig vore det skittra-
kigt attinte fa gé till konstnidrshandeln och
kidnna, klimma och vilja. Jag tycker det 4r
fintattsddant finnskvar. Den nygamla vur-
men for konsthantverk, blyertsteckningar,
stickning, virkning, till och med brodyr,
som man kan se nu dr nog ingen slump.
Folk behéver det taktila.

1 AR AR Stina Wirsén aktuell med en ny fore-
stillning fér barn och en konstutstillningi
New York. Fdr jag vara med? dr en musikal
paLejonkulan, Dramatens Scen for de sma,
som fick lysande recensioner efter premi-
dren i februari. Den handlar om vem man
iriflocken och karaktéirerna ser ut som ett
mellanting mellan lurvigt djur och mén-
niska, i bade 6m och komisk gestaltning.
Stina Wirsén har skrivit manus och gjort
kostym och scenografi.

-Jag var i himmelriket nér jag jobbade
med forestéllningen, siger hon.

Det finns ocksa planer pd en USA-turné
med utstidllningen Papier som i fjol visades
i Lidkopings konsthall. Den bestar av Sti-
na Wirséns akvareller och tuschmalningar
och Bea Szenfelds raffinerade klidkreatio-
ner tillverkade av papper.

- Papier dr en hyllning till handens rérel-
se. Bea klipper och viker och syr och nalar.
Jag ritar, malar, klipper och ristar, och vi
ska bygga upp ett stort skrivbord dir alla
vara verktyg finns: saxar, skalpeller, pen-
nor, penslar - allt!

Vad dr det dd som hela tiden driver henne
mot nya granser och uttryck?

- Angest! Haha! Nej, men livsglidje ocksa.
Jag kan siga sa hir: jag dr aldrig depres-
siv och nere, utan antingen skitglad eller
livridd. Bada dr vil drivkrafter.
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Stina Wirsén tecknar
och mélar fér hand och
vill kldmma och kdnna
pé fargerna i konst-
ndrshandeln.



| fokus » Utmanande foraldraskap

Spindeln
i
natet







Oron f6r hur det
ska ga for barnet finns
kvar hela livet.

Ett ansvar utOver

det vanliga

Minnet av beskedet, kampen for ratten till
stod, oron for vad som ska hdnda ndr man
inte orkar langre. Foraldrar till barn med
funktionsnedsdattning brottas till stor del
med samma problem.

text: GUNILLA ELDH illustration: JENS MAGNUSSON

ATT VARA FORALDER for med sig bade glidje
och sorg, men att ha barn med funktions-
nedsittning innebir ofta utmaningar ut6-
ver de vanliga. For en del forildrar dr stun-
den nir de fick beskedet, kanske redan pa
BB, ett trauma som aldrig liker helt och
hallet. Fér andra som fatt kimpa for att
barnet ska fa en diagnos, blir det en stor
littnad nér deras misstankar blir bekrifta-
de och barnet dntligen kan fa ritt stéd och
behandling.

Trots dessa skilda upplevelser vicker bar-
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“Den som méter fordldrar till
barn med funktionsnedsatt-
ning behdver forsta vilken
genomgripande existentiell
kris de genomgaétt.”

nets svarigheter ssmma existentiella fragor
hos foridldrarna: Varfor hinder detta just
mig, hur kommer livet att bli nu, vad hin-
der nirjag dér? En del av utmaningarna de
moter senare ser ocksa ut att vara desam-
ma, oavsett diagnos och graden av svarig-
heter hos barnet, enligt specialpedagogen
Elisabeth Lundstréms studie Fordldraskap
med sdrskilda utmaningar (Studentlittera-
tur 2016).

Den som méter forédldrar till barn med
funktionsnedsittningbeh6ver férsta vilken
genomgripande existentiell kris de genom-
gatt, menar hon. Manga bir pa sorg, skam
och skuld och en del har svart att knyta an
till barnet.

For ménga tar ansvaret och oron for bar-
nets hilsa och vilmdende aldrig slut. Efter
spadbarnsaren kommer kampen for att fa
forskola och skola att fungera, tonarstiden
med allt vad det innebir och sedan oron
for hur det ska ga fér den vuxna sonen eller
dottern ndr man dor eller inte orkar lingre.

AVEN OM LIVET inte blir som man tinkt, blir
det inte alltid sa svirt som man kanske
befarat med tanke pd barnets svarigheter.
Mainga upplever med tiden barnets funk-
tionsnedséttning som ett mindre problem
dn bristen p4 ritt stéd frin samhillet och
omgivningens okunnighet och ofrstaelse.
Detgillerinte minst om barnet till exem-
pelhar fatten neuropsykiatrisk diagnos, da
detdrlingtifransjilvklartattbarnetfardet
stod och de anpassningar som man har ritt
till enligt lag. Ménga forildrar upplever att
omgivningen foérvintar sig att de ska ta ett
storre ansvar dn andra forildrar, som att
utbilda personal om barnets funktionsned-
sittning ofta och sirskildabehov.
Forildrarna far ofta igna mycket tid och
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Mamman drar
tyngsta lasset

| familjer dar ett eller flera barn har

en funktionsnedsdttning ar det ofta
mamman som tar det stérsta ansvaret.
Att vara spindeln i natet 6kar risken
for stressrelaterad ohdalsa.

En indikation p& den ojdmlika ansvarsférdel-
ningen dr att Gver 80 procent av samtalen

till telefonrédgivningen pé& Adhd-center vid
Habilitering & Halsa, Region Stockholm,
kommer frédn mammor till barn, ungdomar eller
vuxna, enligt en ny studie som gjordes i sam-
arbete med KIND, Karolinska institutet.

- Den ojamlikheten &r strre an vi for-

vantade oss att hitta, sciger Elina Renhorn,
socionom vid Habiliteringscenter Jarva och
forstaforfattare till studien.
De 1350 samtalen som forskarna analy-
serat handlar om samordning av insatser,
frdgor om skola och hdlso- och sjukvérd.

- Syftet med telefonradgivningen var frén
borjan att ge féraldrarna 6kad kunskap om hur
funktionsnedsattningen paverkar barnet, och
om mojliga strategier i foraldraskapet.

En s&dan insats kan bidra till att féraldern fér
en del nya verktyg i vardagen och nya perspek-
tiv pa sin livssituation.

- En férklaring till att féraldrarnas fokus i
stdllet lag pd praktiska problem kan vara att
insatserna till barn med adhd &r begransade.
De som inte omfattas av LSS har till exempel inte
heller ratt till en LSS-handlaggare, som har upp-
draget att informera féréldrarna om samhadillets
stdd, sager Elina Renhorn.

text: Gunilla Eldh
\

Lyssna!

Sex avsnitt av podden
Funka olika tar upp olika
aspekter av adhd.

Studien: Burden sharing in families to children, adolescents
and young adults with ADHD; Scandinavian Journal of Child and
Adolescent Psychiatry and Psychology, 2019.



| fokus » Utmanande foraldraskap

“Det sociala livet kan bli begrdnsat eftersom
umganget med andra ofta staller stora krav
pa forstaelse, problemlosning, anpassning och

strategier.”

kraft till kontakter med skola, vard och
omsorg. Samordningen av barnets insat-
ser kan vara ett heltidsjobb vilket bidrar till
stressrelaterad ohilsa hos fordldrarna.

De tuffa villkoren i férdldraskapet har
stor paverkan pa bade hilsa och ekonomi.
Det giller sdrskilt mammorna, som ofta-
re ar sjukskrivna, fértidspensionerade el-
ler arbetsl6sa dn andra mammor, enligt en
rapportfran Myndigheten for delaktighet. I
familjer dér ett eller flera barn har en funk-
tionsnedsdttning ar det i stor utstrackning
mamman som bir det tyngsta ansvaret.

EN SARSKILD UTMANING f6r familj och nétverk
ir funktionsnedsdttningar som innebir
svarigheter att kommunicera eller fungera
i sociala ssmmanhang. Om barnet saknar
tal och inte har ett alternativt kommunika-
tionssitt okar risken for problembeteen-
den. Att skrika, slass eller dunka huvudet i
viggen kan vara det enda sittet barnet har
att visa att hen har ont, 4r arg eller ledsen,
vill ha en kram eller bara inte star ut med
allaljud.

Det sociala livet kan bli begrinsat efter-
som umginget med andra ofta stiller
stora krav pa forstaelse, problemlésning,
anpassning och strategier. Det giller bade
sammanhang dir barnet dr i centrum och
familjens umgidnge med slikt och vinner.

I dag erbjuder sociala medier nya méj-
ligheter till gemenskap, information och
“empowerment”. Det finns slutna grupper
for vissa diagnoser och 6ppna kanaler som
Youtube och Instagram som vill inspirera
och peppa andra funkisforéldrar.

DE ALLRA FLESTA barn med funktionsnedséitt-
ning kommer nagon géing att flytta hem-

ifran. Trots mojlighet till anpassat boende
eller stod i eget boende, behéver méinga
fortsatt hjélp av fordldrarna med bland an-
nat myndighetskontakter och virdbesok.

Ett stort problem fér vuxna med funk-
tionsnedsdttning och nirstaende harlinge
varit att primirvarden saknar tillricklig
kompetens nir det giller bemétande och
behandling av den hir patientgruppen.

I flera regioner inférs nu samordnat
medicinskt ansvar inom priméirvarden
féor vuxna med funktionsnedsittning,
SMO. I Sérmland, som var férst med att
testa modellen &r erfarenheterna positiva.
"Personalen har kunskap, erfarenhet och
forstaelse for personer som fungerar helt
annorlunda dn andra’, som en mamma
uttrycker det. Hennes son har nu en fast
likarkontakt och férildrarna kan farad av
envardlots.

FOR VISSA FAMILJER bestims dygnets alla
timmar av barnets virdbehov. Om barnet
har en flerfunktionsnedsittning kan det
behova assistenter i hemmet dygnet runt.
Korttidsboende kan avlasta familjen men
en del barn dr for skéra for den boendefor-
men och assistans i hemmet fungerar inte
foralla.

I Region Stockholm finns Safirens barn-
boende f6r barn och unga upp till 18 armed
flerfunktionsnedsittning som kriver om-
fattande medicinsk vard.

-Forildrarna ska kinna sig trygga i att
vi hor av oss nér barnet inte mér
gott, men ocksa att de har insyn
ibarnets vardag, och att vi inte
tar ifrdn dem deras foréildra-
skap, siger Anette Karjanmaa,
enhetschefvid Safiren. N
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SAMRE
VILLKOR

» Som grupp har
féraldrar till barn med
funktionsnedsdttning
sdmre levnadsvillkor
an andra féraldrar.
Skillnaderna finns inom
omrdden som har stor
inverkan pd livet, som
hdlsa och ekonomi.

» Mammor till barn
med funktionsnedsatt-
ning har genomgéende
ndagot sémre levnads-
villkor &n pappor.

Kalla: Féraldrar till barn
med funktionsnedsdttning,
rapport fran Myndigheten
for delaktighet




Psykologen tar “powerpaus”

Att yngste sonen Lion hade
Downs syndrom kom som
en chock pd BB. Genom
enkla, fokuserade 6vningar
har fyrabarnspappan och
psykologen Johan Bergstad
hittat ett storre lugni en
stormig tillvaro.

Bergstad, ett vilkommet
sladdbarn. Precis innan
familjen dntligen skulle dka hem
fran BB kom likaren och bad om

ettenskilt méte.

-Jaganade oro men fick inda en
fullstindig chock. Fér miginnebar
beskedet sorg, smirta och frustra-
tion. Skulle jag vara bunden som
smédbarnsforilder till ett barn med
Downs syndrom resten av mitt liv?
Vara andra trebarnvarju8, i1 och
13 ar och allt mer sjilvgaende.

F or fyra ar sedan féddes Lion

JOHAN BERGSTADS LIVBOJ blev mind-
fulness och dagliga 6vningari
medveten nirvaro. Mindfulness
garbland annat ut pa att se tankar
som mentala fenomen - de beh&ver
inte vara sanna. Tanken "stackars
mig” kan till exempel viindas till
“grattis, du har fatt ett barn”.
-Hjirnan dr som en magnet for
negativa tankar och som teflon for
positiva, sdger Johan Bergstad.
Tack vare det han kallar fokus-
trining har han hittat ett stérre
lugn i en stormig tillvaro. I nya
boken Hjdrnfokus: sd blir du lugn,
kreativ och fokuserad (Forum, 2019)
beskriver Johan Bergstad enkla
6vningar som kan géra stor skillnad.
- Utan fokustrining hadejaginte
klarat papparollen.
Sonen Lion behéver matas, dr
hyperaktiv, kan inte prata och har
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svart att acceptera sin hérapparat
men han dr samtidigt en levnads-
glad, spontan och driven liten kille.
Hans pappa far dela manga skéna
6gonblick med honom, allt fran
lyckan 6ver sapbubblor till kram-
kalas med nya kompisar.

- HAN LAR MIG talamod, acceptans
och att sldppa taget om vad som
arritt och fel. Men oron kommer
juibland, vivetjuinte hur detska
gd for honom. Kommer han bli
mobbad, klara av att bo sjilv eller
attarbeta?

-Jag forsoker slippa oron och
vilja tillit. Lion dr fantastisk pa
att njuta av nuet, det vill jag ocksa
gora, och fokustriningen stottar
migiatt vara mer nirvarande.
Livet pagar ju hir och nu.

text: Josephine Carr
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Livet med sonen Lion
har lart Johan Bergstad
talamod och acceptans.

TRE EFFEKTIVA
FOKUSOVNINGAR

» Tankekaos i huvudet? Ta tre djupa
och medvetna andetag, de hjalper
dig att rikta tillbaka din uppmark-
samhet till nuet.

» Trana ditt fokus. Uppmarksam-
heten ar som en ficklampa, det du
fokuserar pé blir tydligare. Ova
dagligen pé att uppmdarksamma det
som berikar ditt liv.

» En “powerpaus” hjdlper dig att
landa i kroppen. Satt timern pa en
minut. Anvand tiden at att scanna
av hela kroppen frén fotsulorna till
hjassan. Bara notera vad du
upplever i olika delar av kroppen.

FOTO: HENRIK HANSSON
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Beskedet blev
en lattnad

Nar Siris foraldrar antligen far beskedet att hon
har autism och ADD har hon hunnit fylla atta dr.
Diagnoserna innebdr en bekraftelse pd nagot
de alltid vetat - att Siri inte ar som andra.

text NINNI JONSSON illustration JENS MAGNUSSON

iris fordldrar mirker tidigt att hon
S inte 4r som sin storasyster. Hon vill

inte ha nirhet och dr svar att fa kon-
takt med.

Nir hon dr ett och ett halvt dr borjar hon
bete sigaggressivt. Personalen pa férskolan
kontaktar specialpedagoger som filmar
henne férattbedéma omhonbehdver extra
stéd, men kommer fram till att férskolan
kan 16sa uppgiften.

EFTER BYTE TILL en annan férskola gar det lite
bittre for Siri men efter nagra ar tar famil-
jen anda kontakt med BUP. De beriittar om
sin oro men far beskedet att det inte behovs
nigon utredning. Beskedet dr att det dr
skolan som ska hjilpa och st6tta.

-Alla sa samma sak: "Det kommer att bli
bittre.” Vi trodde pa det men i stillet blev
det virre, berittar Siris mamma,

Lotta Lundh.

PROBLEMEN ESKALERAR SNABBT
nir Siribérjariforskoleklass.
Vid tva tillfallen nédr hon slu-
tat dta dker de till barnakuten

LOTTAS RAD
TILL DIG SOM
ARBETAR
MED BARN

Skuldbeldgg
inte férdldrarna.

Fraga hur du kan
stotta fordldrarna och
|Gtta deras bérda.

Skyllinte pa barnet.
Skaffa mer kunskap.

Lyssna pa férdldrarna
och tadem pa allvar.

Lat inte prestige
styra beslut.

men skickas hem utan att fa hjélp att kom-
ma vidare till BUP.

Nu byter Siri till en friskola med férre
barniklassen. Det fungerar lite bittre men
honkénnersigmerutsattochhamnaribrak
med deandrabarnen. Hemmablir detocksa
allt svirare att hantera Siris raseriutbrott.
Storasyster Klara kdnner sig undanskuffad
och kan aldrig ta hem egna kompisar.

DE KONTAKTAR ATER BUP och den hir gangen
stills de i ko f6r neuropsykiatrisk utred-
ning. Efter mer dn ett drs vidntan dr ut-
redningen klar och Siri far diagnoserna
autism och ADD.

-Det blev en bekriftelse pa att vi haft
ritt nir vi kint att hon inte ir som andra.
Det dr en sddan ldttnad att vi nu vet vad vi
har att goramed. Samtidigt kinner jag mer
dn nagonsin att jag vill skydda henne mot
den virld hon maste leva i. Den som inte dr
anpassad efter hennes behov, sdger Lotta
Lundh.

- Siri maste bli accepterad f6r den hon ér.
Hon kan inte tryckas ner i en firdig form -
dé gar hon sénder.
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LOTTA OM
BRISTER |
STODET

Att vara féralder till ett
barn med funktions-
nedsdattning innebar
stdndig kontakt med
vard, myndigheter och
skola. S& har samman-
fattar Lotta Lundh sina
erfarenheter:

» Stor brist pa for-
stdelse for det som ar
annorlunda, frdmst frén
forskolan.

» Langa koer for att
komma till BUP.

» Det saknas 6ver-
gripande ansvar och
samverkan inom
varden.

» Svart att fé eko-
nomiskt stéd fran
Forsdkringskassan, till
exempel for férlorad
inkomst.



Foraldra-barngrupperna ar
ett valkommet avbrott mellan
undersokningar, behandlingar
och traningsmoment.

- en befrielse
for spadbarnsforaldrar

Till Tittut spadbarnsverksamhet kommer forildrar
med barn o-2 ar som har en funktionsnedsittning.
Alla har olika erfarenheter men en sak har de
gemensamt - den forsta tiden med barnet har
inneburit stora utmaningar.
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FOTO: SHUTTERSTOCK

piddbarnstiden innebir ett visst métt

av stress och oro for alla foérdldrar.

Att fa ett barn med stora svarigheter
gar utéver det. En del far stanna pa sjuk-
huset med sitt barn i ménader. Andra har
akt hem fran BB i tron att de har ett friskt
barn, men med tiden har det visat sig att det
drnigotsom idravvikande. Processen fram
tillen diagnos kan varabadeling, oviss och
pafrestande.

FOR MANGA AV dessa fordldrar dr Tittut spad-
barnsverksamhet vid Habilitering & Hil-
sa ett andningshal, ett vilkommet avbrott
mellan undersékningar, behandlingar och
triningsmoment.

-Hir far de tid att bara vara tillsammans
med sina barn och andra vuxna utan krav.
Detupplevs befriande och virdefullt, sdger
Monica Peterson, specialpedagogvid Tittut.

Pa Tittut har alla barn funktionsned-
sdttning, och formen for verksamheten dr
forildra-barngrupper.

- Pa Tittut dr avvikelser det normala. Att
viharbarnetifokus fir betydelse, det mér-
ker vi. Det handlar om att se det unika hos
varje barn. Barn har ju olika personlighet,
temperament och preferenser, men det kan
vara svarare att uppfatta pa grund av funk-
tionsnedsittningen, siger Pinita Rodriguez
Nyqvist, leg. psykolog och leg. psykotera-
peut vid Tittut.

SOM KOMPLEMENT TiLL férdldra-barngrupp-
erna pd Tittut kan fordldrar ocksa fa indi-
viduella insatser. Det kan handla om hur
situationen paverkar parrelationen eller
syskon. En del behover ocksa hjilp att
bearbeta sina upplevelser i samband med
barnets fédelse och enling sjukhusvistelse
ddrden medicinskavirden alltid dr prio ett.

-Manga som arbetar inom neonatal-
varden dr duktiga pa att géra fordldrarna
delaktigaivarden menbarnetblir inda var-
dens barn. Det kan gora att du kommer av
digidetintuitiva och nyblivna fordldraska-
pet. Du kanske inte ens fir ta upp ditt barn
den forsta tiden. Att hilla barnet i famnen
ir ju en trigger f6r bonding, sidger Pinita
Rodriguez Nyqvist.

Oron for barnets 6verlevnad kan ocksa
forsvara anknytningen.

| fokus » Utmanande foraldraskap

-1 stillet for att fa njuta av sitt barn och
baraligga ochluktapa det,kanske man hela
tiden maste titta efter tecken pa kramper
eller andningssvérigheter, siger Monica
Peterson.

BARNEN PA TITTUT har olika tillstind och di-
agnoser. Har finns barn som f6ds till synes
friska och sedan visar sig ha en progredie-
rande sjukdom som ger allt svirare sym-
tom. Ett tidigt besked om en relativt lindrig
hjarnskada kan visa sig innebdra en svar
funktionsnedsittning, medan ettbarn som
initialt haft allvarliga komplikationer pi
siktkan falindrigasymtom och svarigheter.
En del forildrar dr férberedda pa att bar-
netharen genetisk sjukdom eller skada, fér
andra kommer beskedet som en chock.
-Trots olika erfarenheter har for-

dldrarna stort utbyte av varandra.
Detblir ofta bra samtal, mycket tack
vare den tillaitande atmosfiren pa
Tittut, siiger Monica Peterson.

text: Gunilla Eldh

Peterson, specialpedagog vid Tittut.
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Pinita Rodriguez Nyqvist, leg. psykolog och leg. psykoterapeut, och Monica
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Svart samtal kraver
traning och strategi

Att ge nyblivna foraldrar besked om att deras barn

har en medfodd sjukdom eller skada ar en viktig del

av Erik Borgstroms arbete som barnlakare och neo-

natolog. Pa Sachsska barn- och ungdomssjukhuset
ingdr det svara samtalet i en ny kurs.

text: GUNILLA ELDH fOtO:ANNA MOLANDER

da de fick beskedet om att deras barn

har en skada eller medfédd sjukdom
en unik hindelse. For likaren dr samtalet
med forildrarna en del av jobbet.

- Att ge svara besked dr inte en konst, det
ir en firdighet man kan trina pa, och man
maste ha en strategi, siger Erik Borgstrém,
barnlikare och neonatolog vid Sachsska
barn- och ungdomssjukhus i Stockholm,
dir man tar emot nyfédda for intensivvard
och utredning.

Pa avdelning 71 dr det morkt och tyst,
sanir som pa lagmilda samtal som sipprar
ut fran patientrum med dérren pé glint.
Lokalerna ir slitna och personalen vintar
otaligt pa att den nya kliniken ska bli in-
flyttningsklar senare i ar.

Genom fonstren i personalrummet ser
man lyckliga fordldrar limna BB med sitt

F or de nyblivna forildrarna dr stunden
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barn som andas sjilv och sover lugnt i sin
vagn. Hir pa avdelningen 4r en del av bar-
nensdsvartsjukaattdekriverintensivvard
for att uppritthalla livsviktiga funktioner
som andning.

-Opvissheten dr konstant och tirande.
I borjan giller fordldrarnas oro vad som
skahindaistunden och sedan vad som ska
hindaiframtiden. De har ett kunskapsun-
derlidge, dr heltberoende av vardpersonalen
och mastebo paavdelningen med smé moj-
ligheter till privatliv, siger Erik Borgstrém.

DEN AKUTA FASEN dr ofta 6ver pa nagra dygn
men dven om barnet 6verlever dr det svart
att veta hur det kommer att gé, sdrskilt om
barnet fatt en syrebristskada, asfyxi.

- Nir jag tréiffar barnet i hemsjukvarden
efterett par veckor kanske detinte garattse

attdethar genomgétten akut, allvarligkris. »



FOTO: MATER-SJUKHUSET, BRISBANE
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A andra sidan kan barnet mé hur bra som
helst och ammas, men till sist kan det anda
visa sig vara en allvarlig neurologisk skada.

For ménga sjukdomar finns i dag vil
utvecklade prognostiska markdrer som
med stor sannolikhetkan visa hur detkom-
mer att g men det giller inte de nyfédda
barnen pa neonatalkliniken.

- Vi forsoker stindigt bli bittre pa prog-
nos men in sd linge dr de prognostiska
markorerna oftast inte tillrdckligt bra.
Dirfor dr det ocksa svart att ge fordldrarna
klart besked. Om jag séger att det finns en
risk for allvarlig skada sa later det kanske
som att det dr en allvarlig skada.

HUR LITE ERIK BORGSTROM dn kan sidga med
sikerhet miste han ta det forsta svira sam-
talet med foridldrarna i den akuta fasen.
Han foljer en modell for svara samtal kall-
lad SPIGES.

-Jagborjar med att beskriva barnets till-
stand for fordldrarna och sen ir jag tydlig
med omjagtror att det kommer att 6verleva
den akuta fasen eller inte. Direfter berittar
jag hur vi kommer att ga vidare, hur de nér-
maste minuterna, timmarna och dygnen
kommer se ut, siger han. Han podngterar
sdrskilt hur viktigt det dr att vara tyst efter
att man gett beskedet, sa att fordldrarna

En del av barnen pé
avdelning 71 behdver
intensivvard.

“Vi forsoker standigt
bli battre pa prognos
men dn sd ldnge dr de
prognostiska markorerna
oftast inte tillrGckligt bra.”

far utrymme att reagera och prata med
varandra.

-Jag vill att de stiller alla frigor de har
menibland maste de fa tid pa sig. Jagbrukar
be dem skriva ner allt de kommer pa nér vi
inte drhosdem ochbarnet.”’Nibehoverinte
googla men om ni gér det, skriv upp det ni
stoter pd som ni undrar 6ver.”

VAD SOM AR ritt tidpunkt fér samtalet dr inte
sjdlvklartiallaligen, menar Erik Borgstrom.

-Jag har inget problem med att hirbar-
gera vetskapen om barnets tillstind. Det
som kan vara problematiskt dr om vilidkare
avgor tidpunkten darfoér att vi tror att vi vet
bist, men det gér viinte.

-Hur g6r jag till exempel om vi misstin-
ker att barnet har Downs syndrom? Barn
med den diagnosen mar oftast bra i borjan.
Nir ska jag da beritta for fordldrarna att vi
ska ta prover for det? Gér jag in tidigt kan
jag forstora den forsta viktiga stunden med
barnet. Gar jag in senare kan forildrarna
tro att vi har vetat men inget sagt och da
kdnna siglurade.

EN DEL FORALDRAR kinner sig Gvergivna av
likaren i sitt livs svdraste stund. Till viss
deldrdetkanske ofrainkomligt, menar Erik
Borgstrom.
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NY KURS | SVARA SAMTAL

» En ny kurs som Erik Borgstrom skapat p&
Sodersjukhuset Gr CEPS - svara samtalet. Det
&r en kombination av teamtréning (enligt
CEPS) och samtalsévning. Skddespelare tar
rollerna som patienter och ndrstdende och
samtalen filmas. Lakarna som gar kursen far
tréna pd ett standardiserat samtalsférlopp som
foljer SPIGES, en komprimerad version av den
etablerade samtalsmallen SPIKES (A six-step
protocol for delivering bad news).

» Centrala punkter i SPIGES &r att vardera

patientens forstdelse och informationsbehov,

ge tydlig information och méta reaktionen.

- Ge en kort introduktion och pejla in
mojligheten att ta in informationen.

- Ge beskedet pd ett tydligt och enkelt satt.

- Var tyst och ge utrymme f6r reaktioner.

- Ldas av emotioner - bemé&t med lyhordhet.

- Svara pa fragor.

- Beratta hur vardplanen ser ut.

P& Sachsska far kursdeltagarna dven

standardiserad aterkoppling enligt en effektiv

inldarningsmodell. Studenter och oerfarna

Iakare far veta hur man gor ratt och far positiv

forstarkning efter 6vningen. Erfarna ldkare far

i stdllet instruktionen att géra som de brukar

och efter vningen far de veta om de har gjort
ratt eller fel.

-Nir vi vet vad det handlar om, och har
enplan, ir det min uppgift att avveckla mig
sjilv. Jag vill veta hur det hir barnet kan
skétas utan min medicinska expertis och
utanfor sjukhuset.

For ménga forédldrar dr alla samtal med
likaren viktiga samtal - &ven om det bara
handlar om att varden fortsétter som pla-
nerat.

-Jag vill ocksa att de ska veta nir jag
kommer tillbaka och vem de tréffar nir jag
inte dr hir. De maste fa grepp om atmin-
stone det som dr méjligt att greppa, findgot
konkret att hallai.

Erik Borgstroms erfarenhet dr att alla
foridldrar som far ett svart sjukt barn brot-
tas med liknande existentiella kédnslor.

-Alla anvidnder kanske inte samma
ord men kirleken till barnet, sorgen och
de brustna férhoppningarna dr allmin-
minskliga kdnslor.

Barnet foljs av
specialistteam

Som neonatolog férvdntas Erik Borgstrom ha bade
bred och djup kunskap om nyfédda men han diskute-
rar manga fall med barnkardiologer, endokrinologer
och barnneurologer. Vad som behdéver géras skiljer
sig mycket mellan exempelvis Downs syndrom och
allvarliga tillstdnd som har med dmnesomsdttningen
att géra. Vid allvarliga tillstdnd kontaktar han labbet
vid Centrum fér medfédda metabola sjukdomar
(CMMS) och specialister i klinisk genetik.

- Nar vi inte vet vilken diagnos det rér sig om
beskriver jag symtomen och da vet specialisterna p&
CMMS oftast vilka tillsténd de ska leta efter. Klinisk
genetik kan leta efter speciella genetiska férandringar.
Ibland tittar de pa hela genomet, s& kallad helgenom-
sekvensering. Om det gdiller exempelvis Downs

syndrom behdver vi bara skicka ett blodprov.

En del barn behover sjukhusansluten avan-
cerad vard i hemmet (SABH) fér att kunna
komma hem och inte behdva vara inlagda.

Sachsskas neonatalavdelning har ocksa
en uppfdljningsmottagning. Ddr finns ett team
med fokus pd barnens neurologiska utveckling
och lungornas utveckling. | teamet ingar neonato-
log, sjukgymnast, dietist, psykolog och arbetsterapeut.

- Vi féljer alltid barnet 6ver tid for att hitta eventuella
symtom sd tidigt som mgjligt. Om barnet till exempel
visar tecken pd& en begynnande CP-skada vid tio
manaders alder kan vi koppla in barnneurolog och
habilitering direkt.
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'Sociala medier
ger stod och

1nsp1rat1()

Elliot, tre ar, bakar pa Instagram varje vecka
och Facebook-gruppen Fantastiska fordldrar har
over r7 ooo medlemmar. Allt fler forildrar hittar

gemenskap och stod pa sociala medier.

nstagramkontot Elliot bakar dr en
braksuccé. Paettarhartrearingens
bakfilmer fitt tusentals f6ljare och
uppmirksammats i andra medier.
Elliot Maxstad som féddes med
Crouzons syndrom dlskar att baka
och sti framf6r kameran.
-Vivill sprida budskapet att annorlunda
drbraochattvaraannorlunda, eller olika,
ir fantastiskt, siger hans pappa Oscar
Tannlund.
Facebookgruppen Fantastiska

fordldrar dr ett annat framgangsrikt il
initiativ. Den slutna gruppen starta-

desforsjuirsedan av Caroline Comstedt. ._«
Som férilder till en pojke med adhd och
atypisk autism lingtade hon efter gemen-
skap med andrailiknande situation.

text: JOSEPHINE CARR

Caroline Comstedt bérjade med att bju-
dainde féridldrar hon redan kinde och bad
dem goéra samma sak i sin tur. Gruppen
vixte snabbt. I dag har den 17580 medlem-
mar och antalet 6kar stadigt.

Kravet for att fa vara med dr att man ir
forilder till barn med nigon form av miss-
tinkt eller diagnosticerad neuropsykia-
trisk problematik.

-Ju MER sT6D vi NP-fordldrar kan fa i ett
tryggt forum, desto bittre mar bide vi och
vara barn. Var grupp &r en plats ddr man
far virme, rad, omtanke och vigledning
fran andra forildrar som upplevt liknande
situationer som en sjilv. Gruppen ska vara
frifran pekpinnar, ddmande kommentarer
och ifragasittanden. En av vira grundreg-
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ler dr att man ska utgé fran sina egna er-
farenheter och undvika ritt eller fel-tink-
ande, siger Caroline Comstedt.

Fantastiska férdldrar och Elliot bakar ir
tvd exempel pd hur sociala medier kan an-
vindas for att komma nirmare andra med
liknande erfarenheter. Fenomenet med
fordldrar som delar material om sina barn
digitalt kallas for sharenting,

-Sociala medier dr numera plattformen

dér vi gor allt men det blir allt viktigare att
skapa ritt kontakter, dir det handlar om
kvaliteten pa dina féljare, framforkvantitet.
Vi vill dela erfarenheter med likasinnade,
sdger Ola Andersson, digital trendanalyti-
ker och expert pa sociala medier.
Facebookgrupper dr den storsta trenden,
dér dr "alla” - atminstone foérildrar. Andra
vixande trender dr att anvinda Messenger,
Instagram och Youtube. Dessutom finns
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Elliot Maxstad

bakar med pappa
Oscar Tannlund.




“Vi vill hellre att han ska bli igenkand pé
stan som bagaren an att bli uttittad for

sitt utseende.”

en uppsjo av poddar, en ocean av kunskap.
Man scker pa Facebook och googlar for att
hitta sitt sammanhang.

I DAG OPPNAR tekniken nya dorrar for var
kommunikation. Men Ola Andersson vill
inda h6ja ett varningens finger.

-Det handlar om integritet. Tdank pé vad
du gor, sdrskilt nir det giller barn som kan-
ske inte forstar vad exponeringen i sociala
medier innebdr. Allt som liggs ut lagras ju
och mycket av materialet anvinds dess-
utom i kommersiella sammanhang,.

Elza Dunkels dr docent i pedagogik
vid Umed universitet och expert
pa nitkultur. Det egna behovet av
trost och rad i sociala medier mas-
te vigas mot respekt for barnens
grinser och integritet, anser hon.

- Att dokumentera sitt barns liv digi-
talt kan vara virdefullt, si linge det sker pa
barnets villkor. Men nér det gérs ogenom-
tankt och utan samtycke blir det problema-
tiskt, siger Elza Dunkels.

| FACEBOOKGRUPPEN Fantastiska fordldrar far
inga nirstdende, organisationer eller pro-
fessionella kontakter namngesiinliggen.

-Varpolicy drattdet dr upp till fordldrar-
naatttaansvar for detinnehall som de delar
igruppen. Sjilvklartbér man tinka ett steg
lingre och inse att barnen en dag kan ha
synpunkter pa att ha medverkat utan att ha
blivit tillfragade, sdger Caroline Comstedt.

Aven Elliots forildrar har funderat pa
hur den digitala offentligheten kan paver-
ka sonens liv.

-Vi har bestimt oss for att vi handlar
med Elliots bista som mal. Vivill hellre att
han ska bli igenkidnd pa stan som bagaren
in att bli uttittad bara for sitt utseende. Vi
hoppasattdetir ett klokt val som han kom-
mer tycka dr okej ndr han blir dldre, siger
Oscar Tannlund.
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Oppenheten har
hjalpt familjen

- Jag tog chansen att beratta. Om jag
kan f& andra féraldrar att kdnna igen sig
ar det vart det, sdger Lotta Lundh.

| bland annat Sunnebloggen har hon
berattat om livet med dottern Siri som har
diagnoserna autism och ADD.

Beslutet att vara 6ppen har ocksé hjdlpt
hennes egen familj att klara pé&frest-
ningarna, menar hon. Gensvaret frén
andra férdldrar har varit en stor IGttnad
for bade Lotta och hennes man.

- Vetskapen om att vi inte ar ensamma
ar livsviktig, sdger hon.

For Lotta Lundh har skrivandet blivit en
livling, ett satt att st& ut och samla kraft.

- Jag pluggar in éronpropparna, gar
in i en bubbla och skriver snabbt i ndgra
timmar.

Det som bérjade som sharenting och
egenterapi har utvecklats till ett forfattar-
skap. Hennes senaste bok, Vedergdll-
ningen, ar hennes tredje deckare om
kommissarien Erik Ljung som I6ser mord
i Sunne.

- | datorn ligger tva fardiga barnbdcker
och en berattelse om mitt eget liv. En ny
deckare ar ocksé pé& gding, sdger Lotta
Lundh.

text: Ninni Jonsson

Lotta Lundh, bloggande mammai till Siri, atta ar



Vi far det att fungera.

Habilitering innebar att utveckla formagor
som inte kommer av sig sjalv.

Vi méter barn och vuxna med exempelvis
neuropsykiatriska diagnoser som autism och
adhd, men ocksa dovblindhet, intellektuell

funktionsnedsattning och rorelsenedsattning.

Pa vara 30 specialistmottagningar finns
arbetsterapeuter, logopeder, psykologer,
fysioterapeuter, socionomer och special-
pedagoger.

Vi bedriver egen forskning och arbetar
tvarprofessionellt tillsammans med nar-
staende och natverk for att fa vardagen
att fungera.

Du kan bli en av oss!
habilitering.se/jobb

“Nér vi bérjade med bildstéd
férdndrades hela vart liv.
Var son fick en egen rést

och kunde berétta nér
han var térstig eller

J

hade ont.”

L Habilitering & Halsa

REGION STOCKHOLM



“ACT-gruppen ar det basta
som hant mig” ar exempel pa
det positiva gensvaret frén
deltagarna i Navigator ACT.

Gruppinsats
minskar stress

Navigator ACT dr en lovande insats for

foraldrar till barn med funktionsnedsattning.

Det visar de forsta resultaten fran ett

tredrigt projekt.

NAVIGATOR ACT AR en gruppbehandling for
fordldrar till barn med funktionsnedsétt-
ning. Hittills har 6ver 600 férildrar fatt
insatsen. Deltagarna far bland annat verk-
tyg for stressreduktion, hjilp att acceptera
sitt unika fordldraskap och ha medkénsla
med sig sjilv.

Navigator ACT bidrar till minskad stress
och psykisk ohilsa hos deltagarna. Det
visar de forsta resultaten fran ett trearigt
forskningsprojekt som avslutas i juni 2020.
Projektet dr ett samarbete mellan Habili-

o

Lismer:

tandfonline.com

habilitering.se/
navigatoract

tering & Hilsa, Region Stockholm, andra
habiliteringar i Sverige och KIND, Karo-
linska institutet.

-Det dr ett fantastiskt resultat, sdrskilt
med tanke pa att Navigator ACT bara be-
stir av fem behandlingstillfillen, siger

V/\ Tiina Holmberg Bergman, specialistpsykolog

vid Habilitering & Hilsa och samordnare
for Navigator ACT.

AV DE FORALDRAR som ingar i den aktu-
ella delstudien fullféljde 8o procent
behandlingen, vilket dr ett hogt del-
tagande.
-Navigator ACT dr omtycktav férédldrar-
na och det ékar bendgenheten att fullfélja
behandlingen.
"ACT-gruppen irdetbidstasomhdntmig”
och ”Jag kan se mitt barn som han ir - inte
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“Andelen fordldrar till barn
med andra funktionsned-
sattningar an autism och
adhd har 6kat for varje
termin. | vissa grupper ar
de nu i majoritet.”

baradiagnosen”, dr exempel pa kommenta-
rer frin forédldrar.

Tidigare var flertalet deltagare foérdldrar
till barn med autism och adhd men meto-
den fungerar dven for forildrar till barn
med till exempel intellektuell funktions-
nedsittning, forvirvad hjirnskada eller
rérelsenedsdttning.

-Andelen forildrar till barn med andra
funktionsnedsdttningar in autism ochadhd
har 6kat for varje termin. I vissa grupper ar
denuimajoritet.

NAVIGATOR ACT GES av habiliteringen i 15
regioner. Storst antal utbildade grupple-
dare finns i Region Stockholm och Region
Skane. Gruppledarna ir psykologer, kura-
torer, specialpedagoger eller logopeder.

-Gruppledarutbildningen far genom-
gdende hogt betyg i utvirderingar. Mdnga
lyfter sirskilt fram att Navigator ACT har
gett dem en ny struktur och effektiva verk-
tyg som de dven kan anvinda i individuella
insatser till patienter och anhdriga, siger
Bella Berg, ansvarig for gruppledarutbild-
ningen som ges via Habilitering & Hilsas
personalutbildning,

Navigator ACT har hittills fatt medel
fran Projekt Psykisk hilsa, SKR (Sveriges
kommuner och regioner). Ett nytt tredrigt
projekt for digitalisering av Navigator
ACT finansieras av det statliga forsknings-
radet Forte. Webbversionen kommer att
ligga pa den nationella plattformen St6d
och behandling som finns pa 1177.se.

Navigator ACT drbaserad pa Acceptance
Committment Therapy (ACT).

text: Gunilla Eldh

Studien: Navigator ACT-teamet vid Habilitering & Halsa har
bidragit till en vetenskaplig artikel om Navigator ACT; European
Journal of Behavioural Analysis i februari 2020.

Lyssna!

Tre avsnitt av podden
Funka olika handlar
om stress i utmanat

foraldraskap. anhdriga. Ddr finns Gven broschyren Stod

Mdanga aktorer
ger stod till
foraldrar

Kommuner, intresseorganisationer,
habilitering och 6vrig halso- och
sjukvard erbjuder olika former av stéd
och behandling.

» Foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan fa
insatser individuellt eller i grupp. Vilka insatser som
ges varierar beroende pé var i landet man bor.

» Kommunens LSS-handlaggare kan erbjuda olika
former av avlastning, exempelvis avlésning i
hemmet. | en del kommuner kan férdldrar till barn
med funktionsnedsdattning fé stéd och vdgledning
av en anhérigkonsulent.

» Habiliteringen och andra vérdgivare erbjuder
stressreducerande behandling, till exempel
Navigator ACT som nu ges i flera regioner. Det
finns ocksa stod till foraldrar med egen diagnos, till
exempel asdforalder.se som riktar sig till fércldrar
med autism.

> Att méta férdldrar till barn med funktionsned-
sdttning r ett utbildningspaket fér personal inom
barnhdlsovarden som Socialstyrelsen tagit fram.

» Nationellt kompetenscentrum anhdriga (NKA)
forskar och sprider kunskap om anhérigas
perspektiv, bland annat genom filmer och webbi-
narier, digitala seminarier.

> Att bli medlem i en intresseorganisation eller
forening dr ett satt att engagera sig i frdgorna,
ocksa ur ett anhdrigperspektiv. Manga intresse-
organisationer erbjuder stéd till anhériga pa lokal
och regional niva. Riksférbundet Attention har

tagit fram ett informationsmaterial om att vara
\ ' anharig. Anhérigas riksférbund star bakom

anhorighandboken.se och anhoriglinjen.se
som ger stdd och kunskap i anhérigfrégor.

» P& funktionshindersguiden.se finns
kortfattad samlad information om stod till

EX till dig som &r anhérig, som kan skrivas ut
eller bestdllas.

text: Ann-Charlotte Englund Jonsson
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Pappapuben

ar deras

andningshal

En gangi minaden mo6ts en grupp pappor pa
en gemytlig pub i centrala Stockholm.
De har alla barn med autism eller asperger.

text: JOSEPHINE CARR fOtO:SUSANNE WALSTROM

tdmningen dr mysig pa denklassiska puben Blecktorns-
kéllaren. Vid ettlangbord har tretton méiniolika aldrar
binkat sig med nagot att dricka. Det dr inte vilket géing
som helst, alla &r pappor, och alla har ett eller flera barn
med autism eller asperger.

Pubkvill for pappor dr 6ppen for medlemmar i Au-
tism- och aspergerféreningen i Stockholms lin. Pubkvillarna,
som dger rum en gang i manaden, dr deras andningshal dir de
delar allt fran bekymmer till fritidsintressen.

-Atthabarn med autism eller asperger dr en livsresa. Att dela
den med andra férildrar dr oerhort viktigt, for utmaningarna
med myndigheter och skola d&r manga, berdttar Erik Lundgren,
som har varit med i mer dn tjugo ar och dr sammankallande.

Vissa kvillar dr gruppen liten, vid andra tillfillen kommer
betydligt fler. Ndgra har varit med frin starten pa 198o-talet, »
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Pappapuben som
funnits sedan 1980-talet
lockar fortfarande
nya deltagare.
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Daniel Hemingstam, som &r med f6r forsta gangen, hittade
pappapuben pé ndtet.

Over en 6l och en bit mat blir det lattare att dela bekymmer och

"Vihar en bra kemi och skapar ett tryggt
forum dir vi kan prata om allt fran tamilje-

problem till fotboll.”

andra dr nya. Daniel Hemingstam som &r
hir f6r forsta gdngen hittade pappapuben i
kalendariet pa féreningens webbplats.

-Jagkan ibland kdnna mig ensam i min
papparoll, omgivningen forstdr inte alltid
hur mycket energi det tar att fa familjelivet
attfungera. Hirkanjagtriffaandra pappor
dir jag inte behover férklara hur jag har
det, siger han.

Att initiativet till pubkvillarna
kom fran en pappa och enbartgiller
pappor, forklarar Erik Lundgren med
att det ir trevligt att mota andra
min. Over en 6l och en bit mat blir
det littare att friga andra om rad och
ge tips som underlittar livet. Ibland ricker

det ocksa att bara konstatera att man haft
en pestmanad.

-Vihar en bra kemi och skapar ett tryggt
forum dir vi kan prata om allt fran familje-
problem till fotboll. Nigra av oss har blivit
goda vinner och dven rest tillsammans,
sdger Soren Joelsson som kommer direkt
fran repetitionen med sitt bluesband.

Pubkvdllarna @r 6ppna fér medlemmar
i Autism- och aspergerféreningen i
Stockholms I&n. Las mer pd autism.se/
stockholm eller mejla Erik Lundgren,
jerkalundgren@gmail.com.
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Asdforalder.se

—digital handbok for battre familjeliv

P& webbplatsen asdforalder.se far du mota foréldrar med autism (ASD).
| filmer och texter delar foraldrar med sig av sina tankar och erfarenheter.
Du kan bland annat ldsa om:

v/ Att snabbt fa till en bra maltid
v/ Att f6rsta sociala budskap fran andra féraldrar
v/ Att fa mer kraft i vardagen

asdforalder.se

Webbplatsen asdforalder.se har utvecklats av Habilitering & Halsa,
Region Stockholm, tillsammans med féraldrar med autism.

JJ L Habilitering & Halsa

REGION STOCKHOLM

ILLUSTRATION: KAJSA ELDSTEN
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Sa kan
problembeteenden

forebyggas

Allt frdn smarta till brist pd sociala fardigheter kan

leda till utagerande eller sjalvdestruktiva beteenden

som skapar problem. Samsyn och ratt insatser kan
bdde minska och férebygga problembeteenden.

text: GUNILLA ELDH illustrationer: JENS MAGNUSSON

roblembeteende innebir att man
gbr nagot som ir skadligt fér en
sjdlv, som att dunka huvudet i vig-
gen eller riva sig, att man skadar
andra minniskor eller har s6nder
saker. Det kan ocksd vara att man
gor nigot for ofta eller vid fel tillfille.
Beteendet kan bero pa att man kédnner
smirta eller mdr daligt pa grund av en
oupptickt sjukdom eller ikomma som be-
héver diagnosticeras och behandlas. Ofta
vill man ha en reaktion frin omgivningen,
till exempel uppmirksamhet eller kramar,
eller tillgang till saker som man gillar. Det
kan ocksd handla om att man vill undvika
nagot som man inte tycker om eller som
gor ont.
-Nédr man tar sig an problematiken mas-
te man ha etiska 6verviganden. Det vi be-
handlare alltid méste fraga oss dr fér vem

4I. FUNKTION | FOKUS 1.2020

beteendet dr ett problem. Det omgivningen
upplever som problembeteenden kan ha
viktiga kommunikativa funktioner, siger
Catrin Killander, logoped och beteende-
analytiker vid Habilitering & Hilsa, Region
Stockholm, och en av forfattarna i antolo-
gin Leka, prata, dta (N&K, 2020).

ALLA BARN MAR bra av ett visst mattav rutiner
och férutsigbarhet. Fér barn med autism
eller intellektuell funktionsnedséttning dr
det en nédvindighet. For skolpersonal kan
det vara en utmaning att méta deras behov
och skapa en sidan miljo.

-Det kan ocksa vara en stor utmaning
for fordldrar som inte dr sd strukturerade
sjdlva. De behover fi hjilp att fundera 6ver
hur de kan anpassa sin livsstil till barnets
behov, siger Catrin Killander.

Insatser som ska forebygga eller tackla »



beteendeproblem syftar inte bara till att
hoja livskvalitén fér personen sjilv, utan
ocks fornirstiende och nitverk. Andd kan
detvarasvirtatt fi med allai processen.

-Foériandring ar svért, inte bara fér den
som har ett problembeteende. Manga har
ett motstand mot férdndring. Ibland tycker
vi ocksd olika och d4 dr det sdrskilt viktigt
att vi férsoker hitta en samsyn, till exempel
mellan férildrar och skolpersonal.

NAR DET GALLER barn ir positiv forstirkning
effektivt for att ldra sig nya fardigheter, vi-
sar forskningen. Olika former av bestraff-
ning av o6nskat beteende bidrar diremot
inte till att barnetlir sig ett nytt beteende.

-Ett barn som dunkar huvudet i golvet
for att det vill ha tillgang till en sak &dr
inte beriknande. Det kan vara ett inlirt
beteende, nistan reflexmassigt. Man gor
det som funkar.

Sjdlvstimulerande beteende som ger en

SA GOR DU

Definiera problemet.

Kartlggg beteendet -
hur ofta sker det och
hur ser den fysiska och
sociala miljén ut?

Formulera en hypotes

om beteendets funktion.

Satt upp mal och
férsdkra dig om att
natverket har tillrGcklig
motivation, kompetens
och ratt forutsattningar
for att ni ska na malen.

Gor en atgdrdsplan.

Positiv férstarkning dr ett
effektivt satt att hjalpa barn
utveckla sociala fardigheter.

sensorisk positiv upplevelse, sisom onani,
kan ocksa vara funktionellt for att det dr
lustfyllt eller fér att det dimpar obehag,
stress och oro. Om det sker ofta eller pa fel
platser kan det inda bli ett problem.

DET KAN LIGGA niratill hands att bara undvi-
kavissamilj6er, tabort saker eller sitta upp
hinder och skydd, men effekten blir till slut
att problembeteendet tar 6ver helt. I virsta
fall leder det till isolering och passivitet,
som i sin tur paverkar allt det som vi vet
dr viktigt fér hilsan, vilbefinnandet och
moijligheten att utvecklas: sémn, motion,
dtande och mag-tarmfunktion, beréring,
nirhet och sinnesstimulans.
-Krisatgirder dr okej for att forhindra
skada men det far inte permanentas sa att
personen berévas mojligheten att umgés
med andra, att lira sig saker och utvecklas.
For att na resultat om barnet saknar tal
ricker det inte att nirstdende och nitverk
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“Ett barn med vdlutvecklat sprak som tar till vald gor
det inte av elakhet. Det har formodligen inte kunnat

Idra sig hur det gar till att samspela med andra.”

ldr sig ett alternativt kommunikationssitt,
till exempel att teckna. Barnet sjilv maste
ocksa kunna anvéinda det.

-Det kan vara si enkelt som att peka pa
foremal, som att skor betyder att jag vill ut.
Det kan ocksa vara med hjilp av bildkom-
munikation i en Ipad med appar, eller till
exempel PECS (picture exchange com-
munication system) som har en manual
for evidensbaserad inldrning fér personer
med intellektuell funktionsnedsittning
och autism.

Att ett barn har svirt att kommunicera
behéver inte innebira att hen inte har ni-
gottal. Detkan handla om att taletinte kan
anvindas pa ett funktionellt sitt.

-Ettbarn med vilutvecklat sprak som tar
till vald gor det inte av elakhet. Det har f6r-
modligen inte kunnat lira sig hur det gar
till att samspela med andra.

dgen framat fér barnet kan vara
att fa ldra sig ta initiativ och
kommunicera pa ett sittsom ger
bittre gensvar dn problembete-
endena.
-Var tydlig med vad barnet
ska gora, ge korta instruktioner, bryt ner i
punkter och ta en sak i taget. Visa girna i
stillet for att prata genom att vara modell.

Enannanférutsittning foratt na resultat
drattmananvinder ettstruktureratarbets-
sdtt. Det innebdr bland annat att férdldrar
och nitverk har en samsyn.

-Nér man definierar problembeteendet
ir det viktigt att man beskriver beteendet,
till exempel “han sldr, river, spottar”, och
inte stigmatiserar personen genom att be-
skriva egenskaper, som till exempel "han
draggressiv” eller "hon dr manipulativ”. Da

Catrin Killander &r en av férfattarna till en ny bok
med 6vningar for att hjdlpa barn med sdrskilda
behov.

blir ocksa utvirderingen mer effektiv efter-
som beteenden gir att mita till skillnad
fran egenskaper.

NASTA STEG AR att kartldgga problembete-
endet: Hur ofta gor hen detta och hurlinge
pagar det? Hur ser miljén och situationen
ut? Ar det otydligt vad hen férvintas
gora? Vad hinder efterat - slipper hen
ifrannigoteller fartillgingtillnagot -
vilken funktion fyller beteendet?

-Ettbarn som tuggar pi klider kan-
ske beho6ver oral stimulans. Vad kan
omgivningen goéra? En bitleksak eller
tuggummi kan ersétta kliderna men vibe-
hover ocksa erbjuda andra aktiviteter som
kan ge stimulans. Du kan aldrig ta bort ett
problembeteende som fyller en funktion
for barnet om du inte ersitter det med na-
got annat som fyller samma funktion.
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Podden Funka olika,
avsnitt om sémn, toa och

matvanor.
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Lismer:

Leka, prata, dta
(Natur & Kultur, 2020)
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Modellen gOr

skillnad 16

ela

familjen

text: TORBJORN TENFALT foto: ANNA LEDIN WIREN

Or nagra ar sedan var Ann-Charlotte

och Bj6érn Cederlunds son med om

en bilolycka nér han var ute och dkte

med sin kontaktperson. Han klarade

sig utan synliga skador men forild-

rarna oroade sig dnda for hans hilsa,
eftersom hans funktionsnedsittningbland
annat innebir att han har svirigheter att
kommunicera.

- Attinte kunnaberittavad man harvarit
med om och hur man maér ér ett svart han-
dikapp, siger Ann-Charlotte Cederlund.

Sedan tre ar har de regelbundet kontakt
med vardcentralen Unicare i Stringnds

P& vardcentraler med
SMO, har personalen
sdrskild kunskap om

funktionsnedsdattning.

dér deras son dr patient. I dag har de en tid
inbokad med sonens likare, Hans Erik
Vannmer.

Vérdcentralen drenavsexiRegion S6rm-
land som har sirskild kompetens for att ge
vard och stod till vuxna med omfattande
funktionsnedsittning. Fér familjen Ceder-
lund har virdmodellen blivit en livlina.

-Nir man har en nidra anhérig med
funktionsnedsittning dr det jitteviktigt
att triffa nagon som har kunskap, erfaren-
het, empati och forstielse for personer som
fungerar helt annorlunda dn andra, siger
Ann-Charlotte Cederlund.

Hans Erik Vannmer och sjukskéterskan
Ellinor Svensson dgnar en dag i veckan &t
patientgruppen. De gér ocksa hembesok
och kan snabbt hinvisa vidare till specia-
lister pa Milarsjukhuset om det skulle
behovas.

-Men det mesta kan vi géra hir pd vird-
centralen, till exempel ta prover, skriva
intyg, ge vard och rehab. Det gir ocksé bra
att bara ringa och prata med mig, siger
Ellinor Svensson.

PARET CEDERLUND ATERKOMMER gang pad gang
till hur svdrt men ockséd hur viktigt det dr
attforsoka forsta vad sonen villoch kédnner.
Han kan sjdlv inte beridtta vad han har for
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Hans Erik Vannmer &r
lakare vid vardcentralen
Unicare i Strdngnas.

“De har patienterna har en graddfil

till oss och det tycker jag att
ska ha.”

bekymmer eller vad han behéver hjilp med.

-Det krivs specialkompetens for att
tolkahonom. Allaldkareklararinte det. Var
son skulle inte heller klara att triffa en ny
likare varje gang, siger Bjorn Cederlund.

Ann-Charlotte Cederlund nickar in-
stimmande.

-For oss dr det hir ett livsarbete. Da gar
detknapptattbeskriva hurviktigt det dr att
kinnaattmanharstéd och hjilp, siger hon.

DE FRAMHALLER VILKEN trygghet regionens
och kommunens satsning pa vuxna med
funktionsnedsittning innebidr fér dem
som anhoériga.

- Viblirjuinte yngre. Detdrklartatt man
ibland tinker pa hur det skulle g om den
hir mojligheten inte fanns, siger Bjorn
Cederlund.

de
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Vardlots stod for
patient, anhaorig
och natverk

Sex vardcentraler i Region
Sormland har IGkare och
sjukskoterskor med sarskild
kompentens for att ta emot
vuxna med omfattande och
varaktig funktionsnedsattning.

- De har patienterna har en graddfil till
oss och det tycker jag att de ska ha, sager
Hans Erik Vannmer, Idkare p& Unicare i
Strdngnds, en av de vardcentraler som
ingar i SMO (Samordnat medicinskt
omhdndertagande fér vuxna personer
med funktionsnedsattning).

SMO var fran bérjan ett pilotprojekt
vid tvé vardcentraler i Sérmland. For fyra
ar sedan permanentades modellen i
regionen.

- Patienterna har fatt en fast lakar-
kontakt och en kontinuitet i varden som
de inte har haft tidigare, séger Angelica
Gustafsson, sjukskoterska och en av

de ansvariga fér samordningen av
varden inom SMO.

Hon &r ocksé en av tre med-
arbetare i den vardlots dit vuxna
med funktionsnedsattning och

deras anhériga eller personliga
assistenter kan vanda sig. Det kan

gdlla medicinska frégor, stod i kontakter
med myndigheter eller hjélp med att hitta
ratt i vérden.

- Manga samtal dr frdn unga vuxna.
De dri en dlder nar de annu inte vet hur
mycket stod de behover, sdger Angelica
Gustafsson.

Andra regioner som dr pd vag att
inféra SMO ar Gavleborg, Norrbotten,
Varmland och Orebro. Inom Region
Stockholm kommer fyra vardcentraler att
fa tillaggsuppdraget att ta emot patienter
med funktionsnedsdttning.

text: Torbjorn Tenfalt



En ungdom i varje klass

stannar hemma fran skolan
minst 1 dag i veckan for att
ta hand om en narstaende!

Studier visar att var S:e ungdom ger vard, stid eller

hjalp till nagon familjemedlem, ndrstdende eller van
och detta ger negativa konsekvenser for deras hilsa,
fritid och prestationer i skolan,

I ME-WE-projeklel utvecklar vi stid fGr unga omsorgs-
givare som hidrar till god hilsa och vilbefinnande och
malverkar svarigheter med skolresultaten,

Vi erbjuder grupptriffar online och tillging till ME-WE
appen. Pi traffara Fir sig ungdomarna nya it all
hanters svira situationer, tankar och kinslor och utfors-
ka och Vira =ig ta till vara det zom ir vikbigt i livet.
Kinner du ndgon som ir 15-17 iir och som ger viied,
sl eller hjilp till nigon familjemedlom, nirstiende cller
viin, Tipsa om ME-WE-projektets digitala gropptriffar!

Lds mer pa www.anhoriga se/mewe

* Projkiet har B8 chooomiskt stad Bdooden Eurnpradba snonees Horiam
= e forsknings- ech isnovationsprogram enlige avial ar Tsemna

Las mer pa

Kontaktperson:
Mona.pihl@anhoriga.ae, tel o72-244 2550

Webbinarier
Nka erbjuder ett antal webbinarier under dret inom {lera
omraden som bide vinder sig 1] personal, frivilligorganiza-
tioner och anhdriga, Nka:s webhinarier fir en matesplats dir
man kan G ta del av intressanta fGrelisningar via video, Som
deltagare kan man se och lyssna pd presentalfrerna och sam-
tidigt vara interaktiv med majlighet att stilla frigor via chatt
och frigepollar. Nka:s wehbinarer dr helt kostnadsfria,
Samiliga webbinarier gar att se i efterhand pa hitp:/
www.anhoriga.se/stod-och-kunskap/webbinariom/
webbinerier-2o020/
Webbinarier under 2020:
@ Varfor ar en gemensam planeringsprocess sibrekily

viktig for personer med flerfunktionsnedsittning?
@ Projekt Vuxensyskon — om abt vara vuxensyskon,
@ Matet med bamet.

@ Liva livet medan det paglir. En serie i 5 delar med borgan i april.

@ 1 oktober, september forsbitter serien Leva livet medan det pagir,

http: f fwww.anhorigase/stod-och-kunskap fwebbinariom/

www.anhoriga.se




Forskning

Fler kan fa veta
orsaken till intellektuell
funktionsnedsattning

Med en ny diagnosmetod kan mer Gn dubbelt sé ménga
personer med intellektuell funktionsnedsattning fa

en genetisk forklaring. Nu inférs den nya metoden

som forsta linjens kliniska diagnostik vid Karolinska
universitetssjukhuset.

text: FREDRIK HEDLUND

enom att utveckla metoden dir
G man analyserar hela arvsmassan,

sd kallad helgenomsekvensering,
har svenska forskare lyckats mer dn for-
dubbla antalet patienter dir man kan kon-
statera en genetisk diagnos som forklarar
deras intellektuella funktionsnedséittning.

I en studie med 100 deltagare jamforde
forskarna helgenomsekvensering med den
traditionella diagnosmetoden som bestar
av kognitiva test, intervjuer och medicinsk
utredning.

-Med det traditionella testet fann vi
den genetiska forklaringen hos 12 procent
av dessa patienter medan vi med den nya
metoden kunde ge 27 procent en genetisk

diagnos, siger Anna Lindstrand, docent i
klinisk genetik och forskargruppsledare
for gruppen Sillsynta diagnoser vid Karo-
linska institutet, och den som lett studien.

HON ANSER ATT det dr oerhort viktigt att
sd manga som mojligt kan fa en genetisk
diagnos sd att familjerna fir veta orsaken
till den intellektuella funktionsnedsdtt-
ningen. Den genetiska férklaringen kan ge
svar pd om féridldrarna l6per risk att fa fler
barn med samma diagnos.

-Desymtom som finns kan vara de forsta
tecknen pd en genetisk sjukdom som dr mer
komplex, dir man utvecklar andra problem
allt eftersom. Genom att veta vad det dr for

4.8. FUNKTION | FOKUS 1.2020



Ny teknik ger svar

Ett blodprov innehdller manniskans
arvsmassa, DNA, som kan bearbetas
och analyseras med ny teknik.

JOSEPHINE MICKELSSON / KATE

ILLUSTRATION:

Helgenomsekvensering
- sa funkar det

» Prov frén patienten

Det tas ett prov fran patienten, till
exempel blodprov. DNA-molekyler i
provet delas sedan upp i ménga smé
fragment.

» Sekvensering

DNA-fragmenten placeras i ett instru-
ment som avldser DNA i Gndarna av
alla fragment. Tack vare den stora
mangden fragment kommer till slut hela
genomet att vara kartlagt.

» Bioinformatik

Med kraftfulla datorer och bioinfor-
matik kan den stora médngden data
bearbetas och genomsekvensen dter-
skapas utifrdn fragmenten. Patientens
genomsekvens kan sedan jamféras
med ett referensgenom av mdnniskans
DNA fér att identifiera avvikelser.

» Analys

Ett team av forskare och kliniska gene-
tiker gér igenom de varianter som
hittats i patientens DNA-sekvens. De
anvander bland annat genetiska data-
baser, forskning och litteratur, statistik
och hdlsoinformation om patienten.

» Resultat

En rapport som beskriver fynden
skickas till patientens kliniska team och
anvands for att bestamma vard och
behandling.

Kalla: Genomic Medicine Sweden




Forskning

“"Avvikelser i
hundratals olika
gener kan orsaka
autism och om tio
ar ar det kanske ett
antal av dessa som
ska behandlas pa
specifika satt.”

sjukdom kan man tidigt hitta och férebygga
annan problematik som kan uppsta.

Slutligen finns en méjlighet med gentera-
pi som innebir att man reparerar skadade
gener, eller tillf6r nya, med olika tekniker,
till exempel gensaxen Crispr/Casg.

-Det dr fortfarande ganska ovanligt,
men det b6rjar komma mer och mer, ochen
forutsittning fér att man ska kunna ta del
avdetidrjuatt manharen genetisk diagnos,
sdger Anna Lindstrand.

HON MENAR ATT den nya diagnosmetoden
ir ett kliv in i en ny behandlingsera som
kommerattférindrahurviser pd genetiska
sjukdomar och behandlingar fér dessa.
Diagnoser somintellektuell funktionsned-
sittning och autism har, pa genetisk niva,
manga olika orsaker.

- Avvikelser i hundratals olika gener kan
orsaka autism och om tio 4r ir det kanske
ett antal av dessa som ska behandlas pa
specifika sitt, siger Anna Lindstrand.

Ett problem som kan uppstd nir nya
metoder tas i bruk dr att de patienter som
undersoktes tidigare kan kdnna att de
kommit i klim. Anna Lindstrand menar
att det kan 16sas genom en remiss fran den
behandlade likaren.

FOTO: ANNA MOLANDER
F

-Om det ér flera ar sedan man gjorde na-
gotslags genetiskt test sd dr det fullt rimligt
att be om ett nytt test. Det har ju varit en
explosionsartad utveckling inom genetisk
diagnostik, och dagens diagnostik dr vil-
digt mycket béttre dn for bara tre dr sedan,
sdger hon.

Studien: From cytogenetics to cytogenomics: whole-genome
sequencing as a first-line test comprehensively captures

the diverse spectrum of disease-causing genetic variation
underlying intellectual disability; Genome medicine 2019.
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nedsdttning.



Genbank for forskning om autism

| en amerikansk databas
finns genuppsattningar fran
tusentals personer med
autism och deras slaktingar.
Svenska forskare kan
anvanda databasen men far
inte bidra med material fran
svenska patienter.

maj 2019 nddde den amerikanska

och kanadensiska databasen

MSSNG (uttalas Missing) sitt
forsta mal om 1o ooo helgenom-
sekvenserade patienter med autism
och deras anhdriga.

-Tillgangen till s manga gen-
uppsittningarien fri och 6ppen
databas dr en viktig resurs for fors-
kare i hela virlden, siger Thomas
Frazier, forskningschef for patient-
organisationen Autism speaks
som finansierar och organiserar
databasen.

Aven svenska forskare som

Designa for digital delaktighet

undersoker genetiken bakom au-
tism och hur den relaterar till varje
patients unika styrkor och utma-
ningar, ser ett virde i initiativet.
-Stora databaser som MSSNG
idrviktiga eftersom enskilda fors-
kareintekan samlain dataiden
omfattningen, det dr for dyrt,
sager Kristiina Tammimies, 7 4
forskargruppsledare vid
KIND (Centre of neuro-
developmental disorders)
Karolinska institutet.

HITTILLS HAR FORSKNING i data-
basen bland annat genererat ett
20-tal nya kandidatgener som kan
habetydelse for utvecklingen av
autism, och fler ldr det bli.

-Dethar inte kommitjittemanga
studier frin MSSNG dnnu, men
maénga forskare jobbar med data
som kommer dérifran sd det dr pa
gang, siger Kristiina Tammimies.

En fordel med MSSNG ir att

forskare kan verifiera sina lokala
forskningsfynd i databasens stora
volym.

-VIKANSKE HAR hittat en intressant
gen med mutationer hos en patient
iSverige och eni Italien, men
behover fler for att gora forsk-
ningsstudien. Dakan vi g
iniden hir databasen och

kanske hitta tre till. Det dr
l den viktigaste funktionen
| for oss.
& ’ I dagsliget finns dock

inga svenska patienters
genetiska information i den stora
databasen.

- LAGSTIFTNINGEN AR OLIKA i USA
och Europa. For forskningen finns
det fortfarande ménga fragetecken
kring hur vi far dela den hir typen
avinformation och det upplevs
som ett ganska stort hinder just nu,
sdger Kristiina Tammimies.

=

=)&)
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Den digitala tekniken
underldttar vardagslivet for
manga men for personer
med kognitiv eller psykisk
funktionsnedsdttning kan
den i stdllet bli ett hinder.

Resor, Iakarbesok, bank-
tjénster, streamingtjanster,
kontakter med myndigheter
som Forsdkringskassan och
Arbetsformedlingen - allt
stdller krav pa anvéndarens
kogpnitiva férmdaga.

Bara om designen utgar
ifrdn anvdndare med dessa
svarigheter kan fler inklude-
ras. Om det ska bli verklig-

het maste de som designar
den digitala miljén Iara sig
mer om tillgdnglighet. De
som upplever svarigheter
maste ocksd fa majlighet
att delta i processen. Det
menar forskaren Stefan
Johansson som undersokt
tillgangligheten i det
digitala samhadllet for
personer med kognitiv
funktionsnedsattning.

Ett problem dr att
gruppen med kognitiv eller
psykisk funktionsnedsatt-
ning dr heterogen. En del
av dem som ingdr i hans

studie klarar digitalisering-
en bra och fér andra
fungerar det hjdlpligt. En
minoritet kan inte anvdnda
digitala hjalpmedel, vilket
begrdnsar deras liv.

Ett exempel Gr streaming-
tjanster och internetkanaler
som Youtube, ddr kognitiva
svarigheter kan géra att man
tittar pa en sak hela tiden.
Nar samma personer fick
tillgang till roststyrning och
kunde tala in sékord bérjade
de titta p& nytt material.

Ett annat exempel ar att
madnga system hos myndig-
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heter och pa arbetsplatser
prioriterar funktionalitet i
stallet for anvandbarhet,
vilket gor det onédigt
krangligt.

Sdmre ekonomi ar
ytterligare en faktor som
begrdnsar méjligheten till
digital delaktighet for
manga personer med
kognitiv eller psykisk
funktionsnedsattning.

Studien:

Design for Participation and
Inclusion will Follow: Disabled People
and the Digital Society, avhandling
KTH 2019. kth.diva-portal.org



Fraga habdoktorn

Frdgor om
samhallets stod

P& Habilitering & Halsas
fragetjanst finns socionomer
som kan svara pa frdgor om
sambhdillets stéd vid funktions-
nedsdttning. Det finns
mdjlighet att férboka
telefontid p& 1177.se.

o

Liismer:
habilitering.se/fragetjanst

Vagledare NPF

Habilitering & Halsa har en
vdgledare for neuropsykiat-
riska diagnoser. Vagledaren
kan ge férdjupad information
och samtala om diagnoserna
autism och adhd. Telefontid
forbokas alltid pa 1177.se.

o

Liismer:
habilitering.se/vagledare

Intygsguide

Att fa ett intyg om sin funk-
tionsnedsattning kan vara

ett stort problem f6r patienter
och anhériga. | e-utbildningen
Méta patienter med
funktionsnedsdttning p&
kunskapsguiden.se finns en
sdrskild intygsguide. Den ar
framtagen for att underlatta
husldkarens arbete med svéra
intyg, till exempel for aktivi-
tetsersattning eller god man.

4

Liismenr:
kunskapsguiden.se

(D

Lyssna!

pd podden Funka
olika om bland annat
autism och adhd.

“Ett bra stdlle

att borja pa dr
vardcentralen”

o Mitt barn har fatt
diagnoserna
adhd och autism och
jag tror att jag kanske
har ndgot liknande.

Hur far man en
utredning som vuxen?

Svar: Det Gr manga

foraldrar som har de har
funderingarna ndr ens barn far

en diagnos, vilket ar naturligt. Man
kan kénna igen sig i vissa drag medan
annat ar unikt hos barnet. Det kan
gdlla férmagor och beteenden precis
som utseende och andra personlig-
hetsdrag.

For dig som fordlder ar det da viktigt
att du frégar dig: Varfor vill jag ge-
nomgd en utredning for att eventuellt
fa en diagnos? Hur fungerar mitt liv
i dag med jobb, fritid, boende och
familj; finns det omréden dar jag har
stora problem? Behéver jag behand-
ling eller st6d?

Att kdinna igen sig i vissa drag hos
sitt barn dr inte tillrackligt skal for att
gora en utredning, om livet fungerar.
Dar gar ocksa grénsen for en diagnos;
det behdvs inte bara symtom och
svarigheter utan ocksa ett lidande eller
en betydande funktionsnedsdattning
inom viktiga livsomraden.

Om du mar bra och ditt liv funkar
helt okej behdver du inte géra nagon
utredning. Daremot kan bade du och
ditt barn ha glddje och nytta av att ni
har saker gemensamt, Gven sadant
som kanske kan stdlla till problem
ibland. Det kan ge en kdansla av
samhdrighet, forstaelse och acceptans
for varandras egenheter.

Om du i stdllet har egna svarigheter
som stdller till det i vardagen, och du
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Habiliteringsldkare Annika Brar
tar upp vanliga fragor fran

inom vard och omsorg.

kdnner att du skulle behéva
stod for egen del, finns all
anledning att séka vard och kanske
utredning.

Ett bra stdlle att borja pd &r vard-
centralen. Boka en tid hos din husldka-
re och berdtta precis vilka svarigheter
du har, hur ldnge du haft dem och
inom vilka omraden de ger problem.

Huslakarens uppgift ar att ringa
in vanliga orsaker till symtom som
koncentrations- och minnesproblem,
rastloshet eller oro i sociala situationer.
Det ar ospecifika symtom som kan bero
pa sé olika saker som vitaminbrist,
skoldkortelsjukdom, att man sover for
lite, dricker for mycket, ér deprimerad
eller har adhd.

Om det fortfarande finns skal att
misstéinka en utvecklingsrelaterad
diagnos som adhd eller autism, eller
annan mer komplex psykiatrisk proble-
matik, kan du remitteras till psykiatrisk
mottagning fér férdjupad utredning.

Psykiatrin har under de senaste
10-20 aren blivit allt battre pa att
kdanna igen och diagnostisera till
exempel adhd och autism hos vuxna.

Hur utredningen gar till varierar lite
beroende pd hur omfattande proble-
matiken dr, men det finns vardpro-
gram och riktlinjer fér vad som bor
ingd. Du kommer troligen att traffa
en lakare och en psykolog. Nagon
som kdnt dig som barn behdver ocksa
medverka i utredningen.

patienter, narstdende och personal

FOTO: SUSANNE WALSTROM



FOTO: ELLEN NIELSEN KINDSTRAND ’ ’

Du kan fraga om habilitering,
insatser fran kommunen,
bidrag och erséttning, skola
och fritid. Boka gérna tid via
appen Alltid 6ppet eller
1177.se.

Fraga oss!

Har du fragor om samhallets stod vid funktionsnedséattning?

Prata med var fragetjanst. Erfarna socionomer kan svara pa
dina fragor om habilitering, insatser fran kommunen, bidrag
och ersattning, skola och fritid.

Boka telefontid via appen Alltid 6ppet eller 1177.se.
Samtalstiden ar upp till 45 minuter och samtalet ar avgiftsfritt.

Du kan ocksa chatta eller ringa direkt pa 08-123 350 19,
mandag -fredag kl. 08.30-16.30.

habilitering.se/fragetjanst

J L Habilitering & Halsa

REGION STOCKHOLM




Bibliotekarien tipsar

Helena Hallgren &r bibliotekarie

pa biblioteket pd Habiliteringens
resurscenter, som finns pa r
Olivecronas vag 5 i Stockholmh

Sommarldsning

om lwv och dod

Helena Hallgren tipsar om bocker for
barn och vuxna som kan inspireratill
samtal p& bryggan eller balkongen,
vid lagerelden eller p& sangkanten.

FOTO: ANNA MOLANDER

text: HELENA HALLGREN

SKONLITTERATUR
BARN OCH UNGA

Operation dédsviktigt
Anna Pella

(Libris, 2020)

| sorgen efter Nasim bor-
jar hans kompisar Vide
och Eli ta reda pa allt de
kan om déden. Varfér ar
vuxna s rddda att prata
om déden med barn?
Varfér kranglar de till
orden? Hur ser sorg ut?
Vide och Eli vill dndra pa
det, de planerar Opera-
tion dédsviktigt. Boken &r
den tredje i serien om
Funkisfamiljen. Forfat-
taren Anna Pellas egen
familj ar forlaga.

i
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FAKTABOK VUXNA

Leka, prata, dta:
ovningar for att hjdlpa
barn med sarskilda
behov

Lars Klintwall

(Natur & Kultur, 2020)
Ungefar ett barn i varje
forskolegrupp har svart
att Iara sig viktiga far-
digheter for livet. | Leka,
prata, Gta finns dvningar
som lar barn att leka med
andra barn och hantera
sociala regler. Boken ar
en antologi skriven for
foraldrar, pedagoger,
psykologer, logopeder
och andra som vill ge
konkret hjdlp till barn i
behov av extra stod.

FAKTABOK UNGA
OCH VUXNA

Adhd - frén duktig
flicka till utbréind
kvinna

Lotta Borg Skoglund
(Natur & Kultur, 2020)

Adhd kan ta sig mycket
olika uttryck hos flickor
och pojkar men det sak-
nas forskning om flickors
symtom. Forfattaren Lotta
Borg Skoglund, ver-
lakare och forskare och
en av grundarna till
SMART Psykiatri, vill bidra
till 6kad kunskap om de
sarskilda utmaningar
som flickor/kvinnor med
adhd har.
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FAKTABOK VUXNA

Supermamsen: om

livet som pedagog och
fordlder till barn med
sdrskilda behov

Desirée Nojd

(Kikkuli forlag, 2020)

Desirée Nojd, som ér bade
mamma och pedagog, har
mdnga personliga reflek-
tioner kring hur skoldagen
skulle kunna fungera
battre fr barn med NPF.
Forfattaren tar bland
annat upp féraldraskap,
barnens utmaningar och
vikten av framsteg och
framtidstro. Hon ger ocksa
tips pd hur man béattre
beméter och tolkar barn
med NPF.



30 mottagningarilanet

Habilitering & Halsa erbjuder rad, stéd och

behandling till barn och vuxna med funktions-
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Nio habiliteringscenter for barn %k %k * * % % % *
Atta habiliteringscenter fér vuxna %k * * % % % E 3 *
Adhd-center % %
Autismcenter sméa barn %k % % E 3
Dovblindteamet % %
Dovteamet %
Center for sinnesstimulering * * * -
— Korallen och Lagunen
Habiliteringens kurs- och kunskapscenter * * % % *
Hjarnskadecenter * %k *
Kris- och samtalsmottagningen *
for anhoriga
Motorik- och tréaningscenter * %
Safiren — boende for barn
Taltjanst %
Tittut spadbarnsverksamhet * % %
VUB-teamet *
Habiliteringens resurscenter * * * * * * * * * *

— kommunikativt och kognitivt stod
samt information och rddgivning om
funktionsnedsattningar och samhaillets stod

RING 08-123 350 10

Habilitering & Hilsas fragetjanst ar 6ppen for alla.

Fraga om vara mottagningar, habilitering och samhallets
stod vid funktionsnedsattning.
habilitering.se/fragetjanst

JIL

Habilitering & Halsa

REGION STOCKHOLM



1177 Vardguidens e-tjanster
har det passar dig

Med 1177 Vardguidens e-tjanster kan du se personlig vardinformation och
kontakta varden pa ett sakert satt, dygnet runt. Du kan till exempel
lasa i din journal, boka, om- och avboka tider, férnya recept och halla koll pa
dina lakemedel. Har du barn under 13 ar kan du utféra deras arenden.
Logga in pa 1177.se och se vilka tjanster din mottagning erbjuder.
Las mer pa 1177.se/e-tjanster

l] 77 Jt Region Stockholm

VARDGUIDEN
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