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9.15-9.45 Lars Gronvik, fil. Dr., Inspektionen for socialforsakringen.
Miljo, manniska eller mittemellan?

Hur funktionshinder ska definieras har diskuterats i flera decennier. Centralt i
denna diskussion &r forhallandet mellan individ och omgivning. Ska
funktionshinder framst ses som en bendamning pa férandringar i kroppsliga
formagor eller ska funktionshinder ses som hinder i omgivningen, exempelvis i
form av bristande tillganglighet eller diskriminering? | min forskning har jag
studerat hur forskare valjer att definiera detta begrepp och vilka konsekvenser
det far for forskningens resultat och slutsatser. En viktig slutsats ar att valet av
definition paverkar resultaten i betydande grad. Ett exempel ar andelen
"funktionshindrade” som deltar pa arbetsmarknaden. Har ror sig siffrorna
mellan 7 till knappt 70 procent beroende pa val av definition. Detta i
kombination med att forskare generellt sett inte beskriver sitt val av definition
sarskilt val (och ibland forandrar definitionen under forskningsprocessen)
riskerar att begransa forskningsresultatens anvandbarhet. Floran av olika
definitioner har fatt en del forskare (och andra) att efterlysa en standardiserad
definition av funktionshinder. Risken med en sadan standardisering ar dock att
definitionen endast blir anvandbar i ett begransat antal sammanhang.
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9.50-10.20Hakan Lanshammar, professor, Institutionen for
informationsteknologi, Uppsala universitet.

Ganganalys ur ett Uppsalaperspektiv - Fran Elitidrott och benproteser
till neurologiska sjukdomar och barnhabilitering

Teman for den har dagen ar funktionshinder. Ett av de omraden dar man ofta
upplever kollision mellan krav och formaga ar kopplat till var rorelseapparat.
Rorelseanalys har varit ett forskningsomrade vid Uppsala universitet sedan
tidigt 1970-tal. Startpunkten var ett samverkansprojekt mellan universitetet
och ett ortopedtekniskt foretag, Een-Holmgren ortopediska AB, som pa den
tiden var bland de varldsledande nar det galler utveckling och anpassning av
benproteser efter amputationer. Jag kom in i omrddet som nybliven
civilingenjor och har sedan dess varit ohjalpligt fast i vad jag har upplevt som
ett vetenskapligt mycket stimulerande och samtidigt valdigt meningsfullt
omrade.

Samarbetet utvecklades och har lett till en rad olika forskningstillampningar
och samarbeten i varierande konstellationer. Som titeln antyder har
forskningen under aren varit inriktad at valdigt olika hall, men ett gemensamt
tema har varit skarningspunkten mellan manniska och teknik.

Jag har haft formanen att samarbeta med en lang rad engagerade och hangivna
personer och jag kommer i foredraget att ge exempel fran ett antal olika for
mig valdigt givande projekt. Fran grundlaggande teoretiska fragestallningar om
vad som kravs nar det galler matutrustning och berakningsmetoder for att man
ska kunna dra nagra vetenskapliga slutsatser 6verhuvudtaget, kommer vi att
tillsammans vandra via benprotesomradet, cykling med bockstyre, 6ver bland
annat olycksfallsforskning, till barnhabilitering och manniskans balansapparat.
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Parallella seminarier PASS110.45-12.00

STOD I BOENDET

Typ av funktionsnedsdttning mer avgorande dn kén for stod i vardagen

Oie Umb-Carlsson, med. dr., Institutionen fér folkhalso- och vardvetenskap, Forskning om
funktionshinder och habilitering, Uppsala universitet.

Lennart Jansson, med. dr., Institutionen for Neurovetenskap, psykiatri, Uppsala universitet.

Personer med psykiska funktionshinder och personer med utvecklingsstérning
bor och lever i samhallet och har ratt till samma stoéd och service som 6vriga
medborgare. De kan dessutom ansoka om kompletterande stdéd och service.
Nuvarande lagstiftning betonar jamlikhet i levnadsforhallanden for alla
medborgare.

Bostaden ar viktig for manniskors upplevelse av livskvalitet. Det finns en allman
uppfattning om att personer med olika funktionsnedsattningar har olika
tillgang till sérskilda boenden och stod i bostaden.

| studien jamfordes boendet for tva grupper (personer med psykiska
funktionshinder och personer med utvecklingsstérning) som ofta ar beroende
av stod i vardagslivet. Dessutom undersoktes om det finns kdnsrelaterade
skillnader i boendeform och stod i de tva grupperna.

Resultaten visar att det fanns olikhet i samhallets insatser till de tva grupperna.
Farre personer med psykiska funktionshinder bodde i sarskilda boendeformer
och fick stod i vardagslivet. De hade fler ouppfyllda behov dan personer med
utvecklingsstorning.

Det ar intressant att det fanns fa konsrelaterade skillnader inom de bada
grupperna. Daremot upptacktes skillnader mellan kvinnor med psykiska
funktionshinder och kvinnor med utvecklingsstorning. Likasa fanns det
skillnader mellan man med psykiska funktionshinder och man med
utvecklingsstorning. Det betyder att typ av funktionsnedsattning var mer
avgorande an kon for boendeform och stod i bostaden.
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Hur sprids och fordndras metoder inom LSS verksamhet?

Marten Séder, professor, Sociologiska institutionen, Uppsala universitet.

Under senare ar forefaller metoder som syftar till att systematiskt paverka
utvecklingsstordas beteenden (ofta bendamnda Kognitiv Beteendeterapi, KBT)
ha blivit allt vanligare inom LSS verksamheten. Men hur har dessa metoder
vunnit insteg i LSS verksamheten? Vilka har arbetat for deras inforande och
med vilka motiv? Hur har metoderna spritts? For att belysa dessa fragor har vi
genomfort en undersdkning dar ett tjugotal nyckelpersoner i tva olika
kommuner intervjuats. Vara resultat tyder pa att spridningen till en bdrjan
skedde genom att man horde talas om att andra haft framgang med metoden
Man hoérde talas om andra som arbetade med metoden och blev nyfiken och
kontaktade dem. | ett senare skede tog kommunen initiativ till att forstarka
denna forandring, vad galler hur och varfér man gjorde det skiljer sig de
studerade kommunerna at. | presentationen kommer vi att diskutera varfor
forandringsforloppet sag ut pa detta satt, vilka drivkrafterna varit och hur man
skall forstd denna forandring utifran de ideologiska principer som ldange
kannetecknat denna verksamhet.

"ATT GODSLA 1 RABATTEN” - en metod for personalgrupper att fa syn pd
sina egna villkor och dilemmor i vetenskapligt ljus.

Bengt Finn, universitetsadjunkt, Sociologiska institutionen, Uppsala universitet.

Denna presentation handlar om dagligt omsorgsarbete. Genom att folja en
personalgrupp pa ett gruppboende for utvecklingsstorda visas den ambivalens
som kannetecknar deras arbete, och som ocksa framhallits i flera andra studier.
Fokus ar kunskap: hur personalen anvander kunskap och vilken typ av kunskap
som i olika situationer underlattar hanterandet av ambivalensen. Framforallt
visas att omsorgsarbete, vid sidan av en mer traditionell instrumentell och
direkt tillampbar kunskap, underlattas av en kunskap som knyter an till den
egna erfarenheten och underlattar kritisk reflexion kring det egna arbetet.
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RELATIONER - ATTITYDER

Begrepp i tid och otid: En studie om mdn, maskulinitet och

funktionshinder
Karin Barron, docent, Sociologiska institutionen, Uppsala universitet.

Genom kvalitativa intervjuer med unga man med rorelsehinder, har fragor
rorande kon, maskulinitet, jamstalldhet och funktionshinder studerats. Nagra
slutsatser fran denna studie kommer att redovisas.

Vetenskapliga begrepp har en central plats inom sociologins olika
forskningsomraden. Stor vikt laggs vid att som forskare tydligt definiera sina
begrepp och tydliggéra dess anvandningsomraden. Hur funktionsnedséattning,
funktionshinder och kon ska definieras ar en central fraga inom feministisk
funktionshinderforskning. Ett tidsenligt vetenskapligt begrepp i dessa studier,
eller ett s.k. “buzz word”, som anvands allt mer ar intersektionalitet. En aktuell
fraga ar hur olika kategorier eller maktordningar paverkar varandra, t ex kon,
funktionshinder och alder. De deltagande mannen i studien uttryckte sin
forvaning och uppskattning till att studien innefattade fragor, som kunde stallas
till ”vilka unga man som helst”. Denna reaktion vacker fragor om tillskriven
identitet (t ex av forskare) och sjalvbild.

Respekt i méten mellan mdnniskor

Wendelin Reich, fil. dr., forskarassistent, Sociologiska institutionen, Uppsala universitet.

Sociologiska institutionen vid Uppsala universitet bedriver sedan januari 2008
ett forskningsprojekt kring begreppet 'respekt'. Det finansieras av
Vetenskapsradet och loper fram till 2011; undertecknad ar projektledare. Vi
fokuserar i forsta hand pa respekt och krankningar i moéten mellan manniskor
som sambhallet definierar som 'normala’ och manniskor som definieras som
'avvikande' (personer med funktionshinder, invandrare m.m.).

| min presentation beskrivs nagra av vara senaste forskningsresultat samt en ny
definition om vad respekt egentligen ar.
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Ar det for min skull, for din skull eller for skams skull?

Barbro Lewin, med. dr., Statsvetenskapliga institutionen, Uppsala universitet.

Den fragan finns det anledning att stdlla sig och andra som arbetar med att
forverkliga nittiotalets stora funktionshinderreform LSS. Tillampningen skulle
kannetecknas av ett forhallningssatt dar lika manniskovarde, respekt for den
enskildes inflytande och integritet, ratten att fa leva ett liv som andra liksom
ratten att fa vara sig sjalv ar sjalvklarheter. Forskning och utvarderingar visar
att sa inte alltid ar fallet. Manga forklaringar ges liksom forslag hur man ska
komma tillrdtta med den bristfalliga tillampningen. Vi ar nog manga forskare
som inser och beklagar att vara resultat inte kommer till anvandning och
darmed inte heller kan bidra till att forbattra situationen for funktionshindrade
medborgare. Syftet med detta arbete ar att med utgangspunkt fran politik,
forskning och egen erfarenhet skriva ett material som kan anvandas av
omsorgspersonal utan hogre utbildning. Genom att beskriva situationer som
belyses fran olika hall kan personalen forhoppningsvis forsta att visst
handlande ar forenligt med de hogstamda politiska visionerna, annat
handlande kanske ar bra for min egen skull men kanske inte for din skull — dvs.
stodmottagarens. Man kanske till och med gor saker enbart for skams skull,
dvs. gor “som vi brukar har”, "sunda fornuftet sager det” eller for att man tror
overordnade vill det.
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GENETIK OCH BIOLOGI

Flera ndrbesliktade syndrom beror pd genetiska fordndringar i en
signalvdyg in till cellens kdrna.

Anna-Maja Nystrém, med. dr., Institutionen for Husdjursgenetik, Molekylar husdjursgenetik,
Sveriges Lantbruksuniversitet.

Neurofibromatos typ 1, Noonans, Costellos, LEOPARDs, Legius och
Kardiofaciokutant syndrom ar narbeslaktade syndrom. Dessa kdannetecknas av
hjartfel, utvecklingsstorning, sarskilda ansiktsdrag och hudproblem. Likheterna
bland dessa syndrom forsvarar bedomningen av patienterna och i manga fall
har man varit osaker pa vilket av syndromen som patienten har. Trots
likheterna mellan syndromen sa finns dven viktiga skillnader, t ex forhojd risk
for cancer hos nagra av syndromen och olika grader av utvecklingsstorning.
Darfor ar det viktigt att kunna avgora vilket av syndromen som patienten har
for att kunna erbjuda sarskilda kontroller och fér prognosbeddémningen.

Dessa syndrom orsakas av skador i arvsmassan som leder till en stord
cellsignalering. Cellsignalering ar ett satt for kroppens celler att kommunicera
med varandra och samarbeta och for att cellerna ska kunna reagera pa yttre
faktorer. Det sker genom att en signal tas upp av cellen och fors in i cellkarnan
som sedan svarar pa signalen vilket leder till att cellen forandras.

Skadorna i arvsmassan for denna syndromgrupp paverkar ett av cellens
signaleringssystem. Daremot ar olika komponenter i signalsystemet inblandade
i olika syndrom. Idag kdanner man till flera av dessa komponenter (gener) som
ar skadade i de olika syndromen och kan darmed sakerstalla diagnosen genom
ett genetiskt test.
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Stamcellsmodeller fér att forsta mekanismer vid avvikelser i utveckling
av centrala nervsystemet

Niklas Dahl, professor, Overlakare, Institutionen for genetik och patologi, Uppsala
universitet.

Syftet ar att etablera s.k. inducerade stamceller (iPS celler) fran patienter med
storningar i utveckling av centrala nervsystemet, med el. utan psykisk
utvecklingsforsening. Stamceller kan sedan understkas med avseende pa
avvikelser i bl.a. nervcellers utveckling och funktion. Systemet kommer att
anvandas for att klargora mekanismer vid avvikande utveckling i centrala
nervsystemet (CNS) och for att identifiera malstrukturer for ev. behandling. Pa
lang sikt och med utveckling av metoderna kan liknande system ev. anvandas
for att tillhandahalla  kroppsegna celler for cellterapi utan
avstotningsreaktioner.

Rehabilitering av dova med cochleaimplantat samt

hjdrnstamsimplantat - Hur dr det med stamceller?
Helge Rask-Andersen, Professor vid Institutionen for kirurgiska vetenskaper, Sektionen for
oron-, nas- och halssjukdomar, Uppsala universitet.

190 000 dova patienter har fram till idag behandlats med cochleaimplantat (Cl).

Metoden har revolutionerat den medicinska behandlingen vid dévhet och grav
horselskada. Nobelpriset i medicin och fysiologi kommer férhoppningsvis snart
att tilldelas de personer som varit avgérande for att metoden kunnat tas fram
och realiserats i praktisk medicin. Principen ar elektrisk stimulering av
kvarvarande horselnerver i innerdrat genom en elektrod som fors in i snackan
under narkos. Den innehaller i sin tur flera elektroder som stimulerar
nervtradarna elektriskt lik naturen. Metoden ar sarskilt framgangsrik pa barn
som fotts dova. Vissa barn fods idag utan horselnerv vilket omojliggoér Cl. Da
kan man stimulera de centrala horselbanorna direkt pa hjarnstammen. Har
visas principerna for denna behandling och vilka resultaten ar. Resultat har
presenterats under senare ar som visar att det hos daggdjur och ev. manniska
finns tecken pa nybildning av harceller och nervceller. Detta skulle i sa fall
innebara att stamceller skulle kunna aterskapa harceller och nervceller, nagot
som e] ansetts mojligt. Hur realistiskt det ar att vi i framtiden kan behandla
oronsjukdomar pa detta satt diskuteras?
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STOD OCH HJALPMEDEL
Neuropsykiatri och kognitiva hjdlpmedel

Helena Lindstedt, med. dr., Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap, Forskning om
funktionshinder och habilitering, Uppsala universitet.

Delprojektet KogniTek Uppsala initierades av Hjalpmedelsinstitutet (HI) i
samarbete med Riksforbundet Attention, med finansiering fran Allmanna
arvsfonden. Syftet var att utveckla kognitiva hjalpmedel och metoder for att
erbjuda vuxna personer med ADHD och kognitiva funktionsnedsattningar
individuellt anpassat stod.

For utvarderingens syfte samlades kvantitativa och kvalitativa data in vid tva
tillfallen med ett ars mellanrum. Satisfaction of Daily Occupations, Manchester
Short Assessment of Life Satisfaction, Assesment of Motor and Process Skills
och Quebec User Evaluation with Assistive Technology anvandes for
kvantitativt material. Tva 6ppna kvalitativa fragor stalldes ocksa till deltagarna.
Narstdende och stodpersoner tillfragades om sin uppfattning om kontakten
med deltagarna. Darutover registrerade projektgruppens arbetsterapeuter sina
insatser enligt International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF) i ett projektspecifikt formular. Tolv professionella personer intervjuades
om sin uppfattning om KogniTek projektet.

Resultatet visade att projektdeltagarna prévade 74 produkter varav 17,5 %
forskrevs som kostnadsfria hjalpmedel. Resterade produkter tillhandahoélls och
bekostades av projektet. Deltagarna var mycket tillfredstidllda med
hjalpmedlen. Stodatgarderna bestod framst av hjalp med att genomfora
dagliga rutiner. Deltagarna berattade att de fatt mer ordning i vardagslivet, och
kanner sig mer delaktiga i samhallslivet. Medicinering, stéd fran team och
hjalpmedel gav ett mer sjalvstandigt liv enligt deltagarna. De professionellas
uppfattning om projektet var positivt, bl.a. eftersom vuxna personer med
ADHD och deras problematik har tydligt lyfts fram. Informationsmaterial med
utgangspunkt fran delprojekt KogniTek Uppsala har getts ut av HI. Forslag pa
framtida studier foreslas.
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Resa sig upp och gad - hur gér man dd? Studier med personer i
efterforloppet till en stroke och kontrollpersoner

Gunilla ElImgren Frykberg, Leg. sjukgymnast, doktorand, Institutionen for neurovetenskap,
Enheten for rehabiliteringsmedicin, Uppsala universitet.

Resa sig upp och gd ar ganska komplicerat, bade forflyttnings- och
balansméassigt. Andd genomfér manga av oss denna férflyttning utan problem
flera ganger dagligen utan att tanka pa hur vi gor. For personer med
funktionsnedsattning, exempelvis. efter en stroke, kan denna uppresning till
gaende vara svar och dessutom forenad med risken att falla. Det finns manga
studier gjorda om hur man reser sig upp for att sta, men ytterst fa om hur man
reser sig upp for att ga.

| tre studier har darfor forflyttningen “resa sig upp och ga” undersokts — ur ett
tids-, ett rorelse- och ett kraftperspektiv — hos 10 personer med halvsidig
forlamning efter stroke och hos 10 matchade kontrollpersoner.

Data samlades in i laboratoriemiljo6 med hjalp av atta kameror i ett
rorelseanalyssystem och fyra kraftplattor.

Resultaten, som visade signifikanta skillnader mellan grupperna i samtliga
perspektiv, kommer att presenteras, bl.a. med hjdlp av figurer och rorliga
bilder. Hur information fran dessa tre studier skulle kunna tillampas i stroke-
rehabilitering kommer att diskuteras
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Att gora tva saker samtidigt - vad hédnder med balansen i sittande?

Anette Hoglund, leg. sjukgymnast, Msc., Folke Bernadotte regionhabilitering, Akademiska
sjukhuset, Landstinget Uppsala lan.

Att gora flera saker samtidigt, ex att reagera pa muntliga instruktioner och
samtidigt halla balansen, kan vara utmanande for alla barn och alldeles sarskilt
for barn med motoriska svarigheter. | en s.k. “dual-task-modell” kan detta
undersokas. Posturalt svaj kan da anvdandas som ett matt pa effekten av dual-
task.

Syftet var att analysera om posturalt svaj i sittande paverkades av dual-task.

Metoden innebar att 13 barn och ungdomar med ryggmargsbrack och en
matchad kontrollgrupp deltog. Alla medverkande utforde fyra uppgifter, det vill
saga att de satt stilla pa en pall vid tva tillfallen samt satt stilla och utforde tva
olika kognitiva uppgifter, en visuo-spatial och en exekutiv. Ordningsfoljden pa
uppgifterna lottades och det posturala svajet registrerades via en kraftplatta.
Svaren pa de kognitiva uppgifterna noterades.

Resultatet visade olika monster for grupperna. Med den visuo-spatiala
uppgiften fick kontrollgruppen signifikant hogre frekvens vilket tolkades som en
formaga hos dem att “strama upp” det posturala svajet. Med den exekutiva
uppgiften svajade istallet barnen med ryggmargsbrack mer och med o6kad
hastighet men med oférandrad frekvens.

Barnen med ryggmargsbrack svarade langsamt men korrekt pa de kognitiva
uppgifterna.

Att gora tva saker samtidigt paverkade balansen pa olika satt i
undersokningsgrupperna. Ytterligare studier behovs for att utrona orsaker till
de observerade skillnaderna.
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TIDIGA ATGARDER

Att vara gravid och foda barn bland kvinnor med intellektuell
funktionsnedsdttning 1999-2007 i Sverige

Berit Héglund, doktorand, leg. barnmorska, Institutionen for kvinnors och barns halsa, Upp-
sala universitet.

Det finns fa studier om kvinnor med intellektuell funktionsnedsattning (IF) och
barnafédande. Studier har pavisat att dessa kvinnor upplever oro, stress och
depression under graviditet. De fodde oftare barn for tidigt, barnen var mer
lattviktiga och kravde vid fler tillfallen riktade sjukvardsinsatser direkt efter
forlossningen. Vi kanner inte till om detta galler aven for svenska kvinnor med
IF.

| det Svenska Medicinska Fodelseregistret registreras data om graviditeter och
forlossningar i Sverige. Det finns dven ett Patientregister med diagnoser for
patienter som sokt sjukvard. Efter etiskt tillstand har dessa tva register
samkorts och datamaterialet har analyserats.

Resultaten visar att det var mer dn tre ganger sa vanligt att kvinnor med IF
(27,9 %) rokte vid inskrivningen till mddrahalsovarden jamfort med
normalbegadvade kvinnor utan psykiatriska diagnoser (7,9 %). Att foda barn for
tidigt var nastan dubbelt sa vanligt hos kvinnor med IF (19,6 %) jamfort med
kvinnor utan IF (11 %). Foda med kejsarsnitt var vanligare hos kvinnor med IF
(24,5 %) jamfort med kvinnor utan IF (17,7 %). Kvinnorna med IF anvande
lustgas som smartlindring i 59,5 % i jamforelse med kvinnor utan IF75,8 %.

Resultaten ger 6kad kunskap for att kunna forbattra och individanpassa svensk
modra- och forlossningsvard till kvinnor med IF.
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Kan vi forbdttra tillvixt och psykomotorisk utveckling vid Downs
syndrom?

Asa Myrelid, med. dr. i pediatrik, ST-lakare i barnmedicin, Institutionen for kvinnor och barns
hédlsa, Uppsala universitet.

Downs syndrom (DS) ar den vanligaste kromosomavvikelsen med ett fall pa 800
fodda barn i Sverige. Utvecklingsstorning och kortvuxenhet ar kardinaltecken
vid DS.

Fysisk tillvaxt ar ett bra matt pa barns halsa, och tillvaxtkurvor ar ett viktigt
instrument inom barnhalsovarden. Barn med Downs syndrom (DS) ar redan
fran fodseln mindre an andra barn, varfor specifika tillvaxtkurvor for svenska
barn med DS ar en viktig del i det medicinska omhandertagandet av dessa barn.

Barnets tillvaxt ar i stor utstrackning beroende av naringsintaget. Dessutom
finns en hormonell kontroll dar skdldkortelhormon och tillvaxthormon ar tva
viktiga komponenter. Mekanismen bakom kortvuxenheten vid Downs syndrom
ar okind, men det ar kant att bade nivaerna av skoldkortelhormon och
tillvaxthormon kan vara forandrade vid DS. Hos barn finns en koppling mellan
fysisk tillvaxt och psykomotorisk utveckling, eftersom bade skoéldkortelhormon
och tillvaxthormon kan paverka den psykomotoriska utvecklingen. Tidig
upptackt, till exempel via specifika tillvaxtkurvor, och behandling av brist pa
nagot eller bada av dessa hormoner bidrar till att minimerar de negativa
effekterna pa tillvaxt och psykomotorisk utveckling.

Studier, i vilka sma barn med Downs syndrom behandlats med
skoldkortelhormon respektive tillvaxthormon, har visat oOkad tillvaxt och
forbattrad psykomotorisk utveckling. Kanske kan man forbattra barnets
utvecklingspotential med tidig hormonbehandling?
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Parallella seminarier PASS Il 13.15-14.30

ENERGI - NARING

Intellektuell profil och begdvningsniva i en klinisk grupp av barn och
ungdomar med fetma

Gunilla Maria Olsson, fil. dr. i klinisk psykologi, Institutionen for folkhdlso- och
vardvetenskap, Forskning om funktionshinder och habilitering, Uppsala universitet.

FoOr ett antal ar sedan var synen pa fetma ganska motsagelsefull. Vi hade inget
stod for uppfattningen att feta individer hade mer livsproblem an andra. Idag
daremot, finns omfattande forskningsresultat som visar att feta personer som
soker medicinsk hjalp har mer svarigheter an andra.

Den har studien undersoker den intellektuella profilen bland barn som soker
klinisk hjalp for sin fetma, och i vilken utstrackning olika bakgrundsegenskaper
forklarar deras begavningsniva. Totalt undersoktes 60 patienter, 8-16 ar gamla,
efter hand som de kom till Rikscentrum Barnfetma vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge. Dessa patienter testades med Wechsler
Intelligence Scale for Children (WISC). Av dessa 60 patienter gav foraldrarna till
51 barn (85%) medgivande att |ata testresultaten inga i denna studie.

Resultatet visar att barnens intelligenskvot (IK) var 85.39, alltsa en
standardavvikelse under genomsnittet. Foradldrarnas utbildningsniva var starkt
kopplad till barnens begavningsniva. Men efter att foraldrarnas utbildningsniva
konstanthallits, sa framkom att flickorna i studien hade lagre IK och att barn
med hogre grad av fetma ocksa hade lagre IK.

Slutsatsen av studien ar att det finns en forhojd risk att feta barn ocksa har en
IK under genomsnittet och att detta ar viktigt att beakta i behandlingen.



FORSKNING PAGAR ...
om funktionshinder

Kan undersokningar av energiomsdttning vid vila och fysisk aktivitet
bidra till en bdittre hdlsa hos barn och ungdomar med funktionshinder?

Roger Olsson, naringsfysiolog, klinisk adjunkt. Institutionen for folkhalsa och vardvetenskap,
Klinisk nutrition och metabolism, Uppsala universitet.

Linda Bratteby Tollerz, leg sjukgymnast, MSc., Folke Bernadotte regionhabilitering,
Akademiska sjukhuset, Landstinget Uppsala lan.

Att fysisk aktivitet har en stor betydelse for hdlsan ar numera val kant. For barn
lyder rekommendationen att de bor vara fysiskt aktiva pa en moderat till hog
aktivitetsnivd minst 60 minuter/dag (FYSS 2008). Forskningen visar dven att
energiomsattningen och den fysiska aktiviteten kan variera i hog grad mellan
olika barn beroende pa faktorer som funktionsnedsattning, sjalvkansla, alder,
kon och vikt. Hos till exempel barn och ungdomar med neurologiska
funktionshinder finns ofta stora individuella skillnader betraffande
energibehovet till foljd av deras olika kroppssammansattning, atproblem och
bristande tillgang till anpassade fysiska aktiviteter.

Vid laboratoriet for klinisk nutrition och metabolism har vi sedan ett par ar
arbetat med att utveckla och prova olika metoder for att undersoka
energiomsattning vid vila och fysisk aktivitet pa ett satt som accepteras val av
barnen. Genom att kombinera matningar av kroppssammansattning, fysisk
aktivitet och kost kan man undersdoka energibalansen under en tidsperiod i
vardagsmiljon.

Malsattningen med projekten ar att 6ka kunskapen kring energiomsattning vid
vila och fysisk aktivitet. Vidare att kunna ge mer individuellt anpassade
rekommendationer kring kost och fysisk aktivitet for att dka livskvalitén och
halsan hos barn och ungdomar med olika funktionshinder.
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LIVSKVALITET

Livskvalitet dr att bli sedd som vuxen

Oie Umb-Carlsson, med. dr., Institutionen for folkhilso- och vardvetenskap, Forskning om
funktionshinder och habilitering, Uppsala universitet.

Helena Lindstedt, med. dr., Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap, Forskning om
funktionshinder och habilitering, Uppsala universitet.

Livskvalitet ar idag ett stort forskningsomrade och begreppet anvands bland
annat vid utvardering av olika stdd- och serviceinsatser. Fenomenet livskvalitet
ar komplext och det finns manga olika definitioner. Olika skalor anvands vid
studier av livskvalitet hos personer med utvecklingsstorning. De sjalva har
sallan deltagit vid utveckling av skalor och nar fenomenet definierats.
Information fran till exempel anhoriga och personal éverensstammer inte alltid
med den information man far vid direkta intervjuer med den det beroér.
Skillnader ar sarskilt tydliga nar det galler subjektiva fragor sdsom upplevelse av
livskvalitet. Det ar darfor viktigt att ta reda pa hur personer med
utvecklingsstorning beskriver fenomenet livskvalitet.

| studien har 21 kvinnor och man med utvecklingsstorning intervjuats. De
berattade att livskvalitet handlar om hur man upplever sina faktiska
levnadsforhallanden, men ocksa om en allman upplevelse av att ma bra, fa sina
behov tillgodosedda och att vara ndjd med livet i sin helhet. Att bli sedd som
vuxen ar ett av fem teman som framkom vid intervjuerna. Dessa teman
diskuteras och relationen mellan dem beskrivs. Studien bidrar med kunskap
som kan 6ka var forstaelse av fenomenet livskvalitet men ger ocksa utrymme at
utvecklingsstorda personers roster.
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Individuell madlsdttning och ldngtidsuppféljning fér personer med
psykisk funktionsnedsdttning

Helena Lindstedt, med. dr., Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap, Forskning om
funktionshinder och habilitering, Uppsala universitet.

Personer med psykisk funktionsnedsattning har nedsatt formaga att skota sin
personliga hygien, utfora vardagssysslor i hemmet, att yrkesarbeta och delta i
fritidsaktiviteter. De har dven fa sociala kontakter samt brist pa daglig
sysselsattning. | Nationell psykiatrisamordning 2006 (slutbetdnkande)
konstateras brister i samverkan mellan landsting och kommun vad galler vard
och rehabilitering for personer med psykisk funktionsnedsattning.

Syfte: att utveckla, infora i praktik och utvardera ”“Individuell maluppfyllelse och
strukturerad langtidsuppfoéljning”.

Metod: gemensam utbildning avseende Goal Attainment Scaling (GAS) for
arbetsterapeuter inom landstinget GAS anvands sedan i patientbehandling och
uppfoljning under tva ar. Undersdkningsgruppen planeras besta av 20
deltagare rekryterade genom arbetsterapeuter i Orebro och Uppsala. Data
samlas in med hjalp av Satisfaction with Daily Occupations (SDO), Meaning of
Occupational Performance Questionnaire (MOPQ), och Life Satisfaction
Questionnaire (LSQ). GAS anvands for matbar individuell maluppfyllelse.
Arbetsterapeuternas (n=8) arbetstillfredsstallelse mats med Satisfaction with
Work Questionnaire (SWQ). Langtidsuppfoljning sker efter 1, 6, 12 och efter 24
manader.

Projektets upplagg och nulage presenteras.
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Kommunikation vid afasi - finns det ndgra hinder och var finns de i sd
fall?

Monica Blom Johansson, leg logoped, doktorand, Institutionen for folkhdlso- och vardveten-
skap, Forskning om funktionshinder och habilitering, Uppsala universitet.

Afasi innebar en helt eller delvis nedsatt formaga att tala, ldsa, skriva samt
forsta talat sprak. Att fa afasi innebar att vardagen kraftigt forandras for saval
personen sjalv som for de narstaende. Den storda sprakfunktionen medfor ofta
betydande delaktighetsinskrankning for personen med afasi pa livets alla
omraden: nara relationer, socialt liv, fritidsliv, arbetsliv och maojligheten att vara
aktiv samhallsmedborgare. Inte sallan paverkas aven sjalvfortroende och
sjalvbild negativt. De narstdende har att hantera en vardag med
kommunikationssvarigheter som bland annat medfér Okat ansvar och
arbetsbelastning. Svarigheterna att kommunicera paverkar dessutom ofta
relationen mellan personen med afasi och den narstdende, liksom
mojligheterna att hantera vardagens problem. Ett satt att underlatta
situationen, ar att de narstaende far en 6kad forstaelse for vad afasi innebar
samt hur de sjalva kan underlatta kommunikationen med personen med afasi.
Det har dock visat sig svart att fa saval narstaende som personer med afasi att
anvanda sig  av  olika kommunikationsunderlattande  strategier.
Interventionsmodeller som provats internationellt med framgang later sig inte
enkelt overforas till vardagen pa en svensk rehabiliteringsavdelning. |
foredraget tas olika tankbara hinder upp for anvandning av
kommunikationsunderlattande strategier, samt redogbrs for aktuellt
forskningsprojekt dar bade logopeder, personer med afasi och deras
narstaende far komma till tals.
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ORGANISATIONER SOM STOD

Versjoner av arbeid - dagaktivitet og arbeid for personer med psykisk
utviklingshemming

Terje Olsen, fil. dr., Nordlandsforskning, Norge.

For rundt 20 ar siden startet man i Norge en omfattende nedleggelse av
institusjonsomsorgen for personer med psykisk utviklingshemming.
Avinstitusjonalisering og normalisering var sentrale begreper i denne
omleggingen. | perioden 1990-1995 avviklet man sa a si hele den statlige
institusjonsomsorgen og ansvaret ble overfgrt til kommunene. | kommunene
ble det blant annet etablert ulike arbeids- og dagtilbud for disse personene.
Hvordan har det gatt etter reformen? Hvilke arbeids- og
sysselsettingsmuligheter finnes? Hva handler arbeid og dagaktivitet om for
disse personene i dag, sett fra deres eget stasted? Pa hvilke mater er deres
arbeids- og dagaktivitet uttrykk for kjgnnsroller, sosial klasse, egne preferanser
og ambisjoner? Studien er basert pa feltarbeid og deltakende observasjon og
intervjuer pa ulike steder der personer med utviklingshemming har sitt arbeid,
samt analyser av registerdata fra arbeidsmarkedsmyndighetene.
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Funktionsnedsdttning, stodjande teknologi och sjdlvbild?

Lars Oestreicher, tekn. dr., Institutionen for informationsteknologi, avd. fér Manniska-
datorinteraktion, Uppsala universitet.

Asa Puide, fil. mag. i sociologi.

Alla manniskor skapar sig en inre forestallning av sig sjalva, en s.k. sjalvbild.
Sjalvbilden skapas utifran den egna upplevelsen, men dven av bemoétande och
social situation. Nar personer med en funktionsnedsattning skapar sig en
sjalvbild ar det intressant att se hur daven funktionsnedsattningen paverkar
sjalvbilden. Nar man ar beroende av olika hjalpmedel for att kunna hantera
vardagen, sa kan man anta att sjalvbilden dven paverkas av hjalpmedlet och
dess utformning. | denna presentation diskuterar vi denna fraga och pa vilket
satt man kan utforma hjalpmedel sa att de paverkar sjalvbilden positivt.

En intressant fraga i sammanhanget ar dessutom om man genom att gora en
atskillnad mellan ”hjalpmedel” och ”stédjande teknik” kan paverka sjalvbilden
positivt. Det kan racka med att jamfora upplevelsen mellan uttrycken ”att vara
beroende av hjalpmedel” och ”att utnyttja stodjande teknik”. | en foreliggande
projektansdokan avser vi att undersoka de har fragestallningarna vidare, i syfte
att forsoka oka forstaelsen for hur stodjande teknik bor utformas for att inte
bara vara funktionell utan aven utvecklande for individen och hans eller hennes
syn pa sig sjalv. | projektet avser vi framst att studera detta hos ungdomar med
fysiska funktionsnedsattningar.
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SKOLA - FORUTSATTNINGAR FOR LARANDE

Komet - ett program fér barn med bristande koncentrationsformdga

Martin Karlberg, doktorand, Institutionen for didaktik, Uppsala universitet.

Barn med bristande koncentrationsformaga presterar ofta samre i skolan
jamfort med sina klasskamrater. Genom att andra larandesituationen och
konsekvenserna for olika beteenden kan dessa barn fa en mer gynnsam
larandemiljo. Under denna foreldasning presenteras ett program som heter
Komet som ar avsett att hjalpa bla. barn med bristande
koncentrationsformaga. Presentationen innehadller dels en kortfattad
beskrivning av programmet och dels en redovisning av aktuella resultat.

Dyslexi - ndgra elevers berdttelser om sin skoltid fran grundskolan till
gymnasiet

Elisabeth Ekegren Johansson, licentiand, universitetsadjunkt, Institutionen for didaktik
Uppsala universitet.

Utgangspunkten for min licentiatuppsats ar dels att soka svar pa, hur
grundskolan har fungerat for den enskilde eleven, dels det val av
gymnasieprogram eleven gjort samt hur O6vergangen till gymnasiet har
upplevts. Det jag vill utga fran, ar det unika varje enskild elev har att beratta om
att ha las- och skrivsvarigheter/dyslexi. Studien ror sig over ett tidsperspektiv
fran juni 2008 — augusti 2009. Det ar atta ungdomar som ingar i studien, tre
tjejer och fem killar, samtliga har lds- och skrivsvarigheter, vilket var ett
kriterium for att fa delta i studien. Tre av eleverna berattade inledningsvis att
de hade en dyslexidiagnos, 6vriga fem, att de inte hade dyslexi, utan endast las-
och skrivsvarigheter. Ungdomarna har intervjuats tva ganger, en gang i arskurs
9 och en gang i ar 1 pa gymnasiet. Eleverna, det vill sdga Bea, Edit, Josefin,
Fredrik, Peter, Christer, Kalle och Anders berattelser kommer att presenteras
med fokus pa las- och skrivproblematik/dyslexi och deras liv.
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Psykosomatiska symptom, mobbning och mojligheter att tidigt
identifiera barn med attention-deficit/hyperactivity disorder (ADHD) i
drskurs 4

Kirsten Holmberg, barnneurolog, med. dr., Institutionen foér kvinnors och barns halsa, Upp-
sala universitet.

ADHD férekommer hos 3-5% av svenska skolbarn. Manga barn med ADHD har
problem i sociala relationer och skolsvarigheter. Barn med ADHD symptom bor
identifieras tidigt, redan vid skolstart, for att fa ratt stod och for att kunna
forebygga svarigheter i vardagen.

Drygt 500 fjardeklassare i Sigtuna kommun deltog i en studie ar 2002. Foraldrar
och larare lamnade information om barnens beteende och inlarning. Eleverna
sjalva besvarade en halsoenkadt med fragor om psykosomatiska symptom och
mobbning. Information om barnens utveckling och beteende vid 5.5 och 7 ars
alder hade tidigare samlats in.

| arskurs 4 hade barn med ADHD-diagnos tre ganger 6kad risk att mobba andra
barn och hela tio gangar 6kad risk att sjalva bli mobbade jamfort med elever
utan ADHD. Barn med ADHD hade mer an dubbelt sa stor risk att ha ont i
magen, somnsvarigheter och trotthet jamfort med barn utan ADHD, vilket
troligen kan tolkas som ett tecken pa betydande negativ stress i skolmiljon hos
dessa barn. Det var svart att genom kartlaggning av utveckling och beteende
vid 5.5 eller 7 ars alder i forvag identifiera barn som senare utvecklar ADHD.
Istallet for screening ar det behov av ett nara samarbete mellan larare och
skolhdlsovard sa att elever med stora uppmarksamhetsproblem eller andra
skolsvarigheter kan identifieras och fa stod i skolsituationen.
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15.30-16.00 Peter Anderberg, tekn. dr., Certec, Lunds universitet, FoU-Ledare
Blekinge kompetenscentrum.

Makten over kunskapen: Vad ar funktionshinder i forskningen?

| dagens samhadlle moéter manniskor med funktionsnedsattningar dagligen
miljomassiga, institutionella och attitydmassiga hinder for sina 6nskade
funktioner pa en mangd olika nivaer. Samhallet har pabdrjat vandringen mot
fullvardigt medborgarskap for personer med funktionsnedsattningar, men vi
har fortfarande en lang vag framfor oss.

Ett av de viktigaste satten att realisera detta mal ar att funktionshindrade
manniskor sjalva deltar i skapandet av ny kunskap pa omraden som direkt
beror personer med funktionshinder. Att delta i och paverka denna
kunskapsproduktion ar viktigt bade in mot den egna gruppen och utat mot
samhallet. Det far konsekvenser bade for skapandet av en identitet i samhallet,
men aven direkt for mojligheterna att paverka den dagliga politiken.

| de nordiska landerna finns relativt fa forskare med forstahands- kunskap om
att leva med funktionshinder. Vilka blir de negativa konsekvenserna for den
nordiska forskningen om funktionshinder och fér funktionshindrade manniskor
som en foljd av detta?

| denna presentation diskuteras vikten av att fler personer med funktionshinder
deltar som forskare och hur mojliga vagar for att bygga vidare pa en nordisk
tradition skulle kunna se ut.
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