@
f{Vﬁ;Ll

HABILITERING 2021

MALMO 16-17 SEPTEMBER

PRESENTATIONER, TORSDAG 16 SEPTEMBER

ET f&i‘{i}!‘*«EFE%EN%

\V

Insatser for foraldrar

Kommunikation och kognition

Cerebral pares och
ridfysioterapi

Autism vuxna

PAAQ - en sjalvskattningskala som
mater psykologisk flexibilitet hos
foraldrar till barn med funktionsned-
sattning.

Instrument for bedomning av
kommunikativ utvecklingsniva hos
personer inom habiliteringen: En
litteraturstudie av

reliabilitet och validitet.

Ridfysioterapi. En forskningsoversikt
over fysioterapeutisk hastunder-
stddd behandling fér barn och unga
med rorelsenedsattning.

Vuxenhabiliteringens basprogram for
patienter med autism.

Psykometrisk utvardering av
Parental Stress Scale (PSS) - ett
matt pa foraldraskapsrelaterad
stress - i familjer med och utan
funktionsnedsattning.

Foraldrars forvantningar och asikter
om AKKtiv Komlgang - resultat fran
600 foraldraenkater fran 100 kurser
i hela Sverige

Botulinum neurotoxin behandling i
Ovre extremiteter hos barn med CP,
karakteristiska och predicerande
faktorer for en forsta BoNT-behand-
ling - en populationsbaserad studie.

Att skapa Utforska autism,
en webbkurs for vuxna.

Ett annorlunda foraldraskap: Ut-
vecklingen av ett foraldrastodspro-
gram for hantering av utmanande
beteenden hos barn med funktions-
nedsattningar.

Ogonstyrningsteknik for att under-
soka kognitiva funktioner hos perso-
ner med flerfunktionsnedsattning.

Langtidsuppfdljning av personer
med cerebral pares. Forandring

av gangformaga och forekomst av
intellektuell funktionsnedsattning och
epilepsi.

Klinisk karaktarisering och prediktiva
faktorer hos individer med ASD som
diagnosticerats som vuxna.

Dysfagi och gastrostomi

Prevention kommunikation

SVAN, GAS och ALP

Forvarvad hjarnskada och
tillganglighet webb

Konsistensanpassning for personer
med dysfagi: Oversattning och
kulturell anpassning av International
Dysphagia Diet Standardisation
Initiative (IDDSI).

Kom igang med lek och
kommunikation - en webbsida for
tidigare intervention.

Strukturerad vattendans interven-
tion, SVAN. En metodbeskrivning.

Unga vuxna med forvéarvad hjarnska-
da i barndomen - En uppféljning av
insatser, stodbehov och svarigheter
i vardagen.

Awveckling av gastrostomi med
respektive utan hungerprovokation
inom Barn- och ungdoms-
habiliteringen i Skane.

Kom igang med lek och
kommunikation — en foraldrautbild-
ning for alla!

Goal attainment scaling (GAS) och
dess anvandbarhet vid utvardering
av behandling for personer med
flerfunktionsnedsattning.

Traning av ogonrorelser for
forbattrad lasfunktion. En studie av
en behandlingsmetod for barn och
unga med 6gonmotoriska svarig-
heter vid forvarvad hjarnskada.

Ata via munnen, harligt eller?
Svaljsvarigheter hos patienter med
flerfunktionsnedséttning.

Komlgang online, digitalt foraldra-
stdd utan vantetid.

ALPINSTRUMENTET (Avgora fas i
Larande Processen). En utvardering
av interbedomarreliabilitet.

Ett tillgangligare innehall pa webben
- resultat fran EU-projektet Easy
Reading.

Navigator ACT

Bemanning och implementering

Positionering och statraning

Psykisk ohdlsa

Genomforbarhet och effektivitet av
internetformedlad intervention for
foraldrar till barn med funktionsned-
sattning (I-Navigator ACT): En dppen
genomfdrbarhetsstudie och en
randomiserad kontrollerad studie.

Bemanningsenhet inom barn- och
ungdomshabiliteringen Skéane
- Varfor, hur, utfall.

Positionering som intervention for
barn, unga och vuxna med om-
fattande rorelsenedsattningar.

En systematisk litteraturéversikt
oOver utvecklingen av psykisk ohalsa
hos barn och ungdomar med
funktionsnedsattning.

Navigator ACT for foraldrar till barn
med funktionsvariation - en genom-
forbar och omtyckt insats inom
habiliteringen.

Navigera forandring - Chefers
upplevelse av implementerings-
processer inom habilitering.

Dynamisk statraning for barn och
unga med omfattande rorelsened-
sattning.

Psykisk ohalsa, valbefinnande och
delaktighet hos barn och ungdomar
med funktionsnedsattningar: den
longitudinella studien i forsknings-
programmet CHILD-PMH.

Selektivt dtande och gastrostomi

CO-OP och Ha Koll

Livskvalitet

Maltider i familjer dar ett barn har
gastrostomi.

Ha Koll - att hantera tid och
organisera aktiviteter — en grupp-
intervention for vuxna med
intellektuell funktionsnedsattning.

Stresshantering for ungdomar med
autism - Utvardering av metoden
NeuroACT pa barn- och ungdomsha-
biliteringen i Skane.

Verksamhetsutveckling: Autism och
selektivt atande inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Skane.

Att gora blir lattare med CO-OP
Approach.

Funktionsnivan och associerade
svarigheter hos ungdomar 16-25 ar
med ASD.




INSATSER FOR FORALDRAR

PAAQ - en sjélvskattningskala som mater psykologisk flexibilitet hos foraldrar
till barn med funktionsnedsattning.

Tiina Holmberg Bergman, Habilitering och Halsa, Region Stockholm och KIND Karolinska Institutet, Stockholm
Annika Sandred, Habiliteringscentrum Vasteras
Kontakt: tiina.holmberg-bergman@sll.se

Bakgrund: Foraldrar till barn med funktionsnedsattning upplever hdga nivaer av stress och psykisk ohalsa. En vanlig coping-strategi vid
pafrestningar ar upplevelsemassig undvikande (UU), dvs. undvikande av inre upplevelser (ex tankar, kanslor) som kan orsaka obehag,
vilket kan leda till passivitet eller impulsiva handlingar i foraldraskapssituationer. Motsatsen ar psykologisk flexibilitet (PF) vilket innebar
att kunna handla andamalsenligt i linje med sina varderingar, aven i narvaro av egna eller barnets jobbiga upplevelser. PF inklusive
acceptans anses framja ett battre psykiskt maende och minska stress. Parental Acceptance Action Questionnaire (PAAQ) ar en sjalv-
skattningsskala som mater undvikandebeteenden, eller dess motsats, PF i foraldraskap. Skalan, som nyligen dversatts till svenska, kan
vara anvandbar i habiliteringsarbetet med anhoriga.

Syfte: Att undersoka psykometriska egenskaper for svenska versionen av PAAQ-skalan samt utforska vilken roll undvikande-beteenden
spelar i stress och psykisk ohalsa hos foraldrar med respektive utan barn med funktionsnedséattning.

Metod: Data samlades fran foraldrar i den generella populationen (n=ca 1000) samt féraldrar till barn med funktionsnedsattning

(n= ca 600) som deltog i Navigator ACT gruppbehandlingar i 16 regioner i Sverige. Skalan utforskades avseende intern konsistens
(reliabilitet) och associationsvaliditeten (korrelationer) med sjalvskattningsskalor for stress och psykisk ohalsa. Faktoranalys utférdes for
att undersoka skalans strukturella validitet.

Resultat: For den generella populationen visar preliminara resultat en acceptabel intern konsistens (0=0.73). Faktoranalysen indikerar
att PAAQ-skalan mater tre dimensioner av undvikande i foraldraskap: (1) faktiska foraldraskapssituationer, (2) egna kanslor/tankar i
kontext av foraldraskap, och (3) att uppleva barnets svara eller smartsamma kanslor.

Slutsats: De prelimindra analyserna visar lovande resultat for svenska PAAQ. Fler resultat och mer konklusiva slutsatser kommer att
presenteras.

Psykometrisk utvardering av Parental Stress Scale (PSS).
Ett matt pa foradldraskapsrelaterad stress - i familjer med och utan funktionsnedsattning.

Therese Lindstrém, FoUU-enheten, Habilitering & Hélsa, Region Stockholm och
Center of Neurodevelopmental Disorders, Karolinska Institutet (KIND), Stockholm
Kontakt: therese.lindstrom@sll.se

Bakgrund: Foraldraskap kan vara bade gladjefyllt och utmanande. Féraldraskapsrelaterad stress ar vanligt forekommande, inte minst i
familjer som lever med funktionsnedsattning.

Syfte: Att utvardera de psykometriska egenskaperna hos en svensk version av Parental Stress Scale (PSS), ett sjalvskattningsformular
som mater foraldraskapsrelaterad stress.

Metod: PSS bestar av 18 frdgor som besvaras pa en 5-gradig Likertskala. Hogre totalpoang indikerar hogre foraldrastress. Vi har
undersokt skalans reliabilitet och validitet i en referensgrupp bestdende av 1010 foraldrar rekryterade fran den allmanna populationen
samt tva kliniska samples, inklusive: ca. 500 foraldrar till barn med funktionsnedsattning som sjélva screenats for egen stress och
psykisk ohalsa, samt 562 foraldrar till barn med adhd-diagnos med olika grad av egna adhd-symtom.

Resultat: Preliminara analyser indikerar god reliabilitet (Cronbach’s alpha = 0.87). En explorativ faktoranalys fann tva distinkta faktorer:
Parental Rewards and Satisfaction och Parental Stressors and Distress, med Cronbach’s alpha estimerat till 0.90 respektive 0.85. For
referenssamplet korrelerade totalpoang pa PSS i forvantad riktning med samtidiga matt pa generell stress, angest och depression
(r>0.50, p < .05). Foraldrar till barn med funktionsnedsattning som sjalva screenats for egen stress och psykisk ohalsa skattade
hogre foraldrastress an foraldrar i referenssamplet (Cohen’s d = 1.16, p < .001). Foraldrar till barn med adhd som rapporterat fler egna
adhd-symtom skattade hogre foraldrastress an foraldrar med farre adhd-symtom (Cohen’s d = 0.30, p < .05).

Slutsats: PSS ar ett lattadministrerat, fritt tillgangligt sjalvskattningsformular med adekvata psykometriska egenskaper som med fordel
kan anvandas for screening av foraldrasstress i familjer som lever med funktionsnedsattning.

Ett annorlunda foraldraskap: Utvecklingen av ett foraldrastodsprogram for behandling av utmanande
beteenden hos barn med funktionsnedsattningar

Anna Dahlin och Anders Vilhelmsson, Barn- och ungdomshabiliteringen, Region Skane
Kontakt: anna.dahlin@skane.se

Bakgrund: Férekomsten av utmanande beteenden bland barn med funktionsnedsattningar ar forhojd, och leder ofta till en lagre grad av
delaktighet for barnet, samt okad stress och psykisk ohélsa for foraldrar. Foraldrastodsprogram har visat sig vara effektiva insatser mot
problembeteenden och internationellt finns ett antal som ar utprovade for barn med funktionsnedséattningar. Hittills har det dock saknats
ett foraldrastodsprogram pa svenska som riktar sig till barn med funktionsnedsattningar, utprovat i en skandinavisk kontext.

Syfte: Det aktuella utvecklingsprojektet har som syfte att utveckla, utpréva och implementera ett foraldrastodsprogram for barn med
utmanande beteenden och funktionsnedsattningar i Skane.

Metod: Utifran en litteraturstudie sammanstalldes en manual, som sedan stegvis utvarderats och reviderats i dialog med referensgrup-
per bestaende av kliniker, foraldrar och ungdomar med funktionsnedsattning. En kvalitativ studie som har utforskat foraldrars upplevel-
ser utifran metoderna fokusgruppsintervju och induktiv tematisk analys ar fardigstalld. En forsta kvantitativ pilotstudie ar pagaende, och
datainsamling som del av en storre effektstudie har nyligen paborjats. Projektet folier NIH Stage Model for utveckling av interventioner.
Resultat och slutsats: Resultatet av projektet fram till nu indikerar att interventionen har god genomforbarhet samt uppskattas av
foraldrar och behandlare. | den fardigstallda kvalitativa studien framkommer att foraldrar efter programmet upplever ett mer accepteran-
de forhaliningssatt till sina barn, samt en dkad anvandning av foraldrafardigheter sdsom att behélla sitt lugn och anpassa krav. Barnen
beskrivs enligt foraldrar uppvisa okat lugn och tillit. Preliminara data fran de pagaende kvantitativa studierna kommer att presenteras vid
konferensen.




KOMMUNIKATION OCH KOGNITION

Instrument for bedomning av kommunikativ utvecklingsniva hos personer inom habiliteringen:
En litteraturstudie av reliabilitet och validitet.

Anna Nyman, Habiliteringscenter Séderstaden, Region Stockholm
Kontakt: anna.nyman@sll.se

Bakgrund: Bedomning av hur en person kommunicerar i vardagen ar vanligt inom habiliteringen och viktigt for att fa en korrekt bild av
en persons kommunikationssvarigheter. Ofta gors dessa bedomningar utan standardiserade instrument. En konsekvens av det ar att
det ar svart att veta om bedomningen ar tillforlitlig och verkligen mater det som avses; med andra ord om beddémningen ar reliabel och
valid.

Syfte: Syftet var att identifiera instrument f6r att bedéma kommunikativ utvecklingsniva hos barn och vuxna med intellektuell funktions-
nedsattning, rorelsenedsattning och flerfunktionsnedsattning (bade personer som talar och AKK-anvandare) samt att undersoka de
identifierade instrumentens validitet och reliabilitet.

Metod: Systematiska litteratursokningar genomfordes i tvéa steg. | steg 1 identifierades relevanta instrument genom sokningar i natio-
nella och internationella kunskapsoversikter samt i PubMed. | steg 2 gjordes riktade sdkningar for att identifiera kallor dar de identifiera-
de instrumentens reliabilitet och validitet hade undersokts.

Resultat: Sju instrument identifierades; fyra som bygger pa uppgifter fran narstaende, tvd som baseras pa kodning av videomaterial
och ett som bygger pa skattning av behandlare. Reliabilitet och validitet var i de flesta fall bristfalligt undersokta eller inte undersokta
alls. Manga instrument med god reliabilitet och validitet fick exkluderas da de inte fungerar for alla aldrar eller for alla uttryckssatt.
Slutsats: Att s& manga instrument ar bristfalligt undersokta vad géller validitet och reliabilitet forsvarar anvandningen, bade i bedémning
av patienter och i forskning. Det finns ett stort behov av fortsatt arbete for att utveckla och prova instrument for att bedoma kommuni-
kation i vardagen for dessa patientgrupper.

Foraldrars forvantningar och asikter om AKKtiv Komlgang
- resultat fran 600 foraldraenkater fran 100 kurser i hela Sverige.

Gunilla Thunberg och Britt Claesson, Dart kommunikationscenter, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Véstra Gétalandsregionen
Kontakt: gunilla.thunberg@vgregion.se

Bakgrund: Enligt aktuell evidens ska tidiga insatser till barn med kommunikationssvarigheter innefatta stod i anvandning av 1.respon-
siva, 2.miljdmodfierande strategier och 3.anvandning av AKK i vardagligt samspel och lek. Foraldrautbildningen AKKtiv Komlgéang lar

ut dessa strategier till foraldrar i grupp. AKKtiv-utbildningarna utvecklades med medel fran Arvsfonden och har hela tiden varit foremal
for forskning med 6 publicerade forskningsartiklar, 3 mastersarbeten samt 11 magisterarbeten som resultat. Resultaten i studierna ar
mycket goda men fokus ar oftast pa mindre grupper av barn och féraldrar. Genom AKKtivs handledarutbildning har insatsen spridits i
Sverige och utomlands. En styrgrupp med representanter fran olika habiliteringar underhaller insatsen och ordnar natverkstréaffar.
Syfte: Studien syftade att studera hur AKKtiv fungerar for olika grupper av foraldrar och deras barn inom svensk habiliteringsverk-
samhet, till exempel barnets alder eller diagnos. Vidare avsags att studera vilka forvantningar foraldrarna hade pa kursen, hur dessa
infriades samt hur familjeliv och kommunikation paverkades.

Metod: 611 utvarderingsenkater innehéllande saval kvalitativ som kvantitativ data samlades in fran 100 AKKtiv Komlgang-kurser givna i
svensk habiliteringsverksamhet mellan 2012 och 2018. Dessa analyserades med deskriptiv statistik. Fritextsvaren kategoriserades.
Resultat: Resultaten visade hog grad av nojdhet (8,5 pa 10-gradig skala) vilket ar samma resultat som i en tidigare studie gjord pa
barn och foraldrar i ursprungsprojektet i Vastragotalandsregionen. Med avseende pa diagnos och alder respektive foralderns konstill-
horighet fanns endast smé variationer. De vanligaste forvantningarna som foraldrarna hade var: Forbattra kommunikation, Fa verktyg,
Utbyta erfarenheter. Dessa infriades i hog grad enligt foralderns egen skattning. Vidare uppgav 93,8 procent att de forandrat sitt satt
att kommunicera med sitt barn efter genomford kurs och 81 procent sag aven forandring i barnets satt att kommunicera. Deltagare,
framforallt kvinnor, rapporterade ocksa positiv paverkan pa socialt liv efter kursen. Denna skillnad var statistiskt signifikant. Foraldrarna
skattar kursledarna mycket hogt. | diskussionen lyfts ocksa mindre positiva resultat, till exempel nar det galler foraldrar till barn med
flerfunktionsnedsattning.

Slutsats: AKKtiv Komlgang fungerar val for olika foraldragrupper som har barn i olika aldrar och med olika diagnoser. Implementeringen
av AKKtiv med kursledarutbildning, nationell styrgrupp och natverkstraffar kan antas ha stor betydelse.

Ogonstyrningsteknik for att undersoka kognitiva funktioner hos personer med flerfunktionsnedsittning

Helen Lindner, Vuxenhabiliteringen, Region Orebro lan och Institutionen for halsovetenskaper, Orebro Universitet
Kontakt: helen.lindner@oru.se

Bakgrund: Ogonstyrningstekniken har utvecklats mycket och under de senaste &ren borjat anvands av personer med flerfunktionsned-
sattning (FFN), vilka har svara motoriska funktionsnedsattningar och kognitiva nedsattningar. Ogonstyrningstekniken fungerar genom att
en kamera registrerar vad personen riktar blicken mot pa en datorskarm. | kombination med specialutvecklad programvara kan perso-
nen styra datorn med 6gonen. Férutom att tekniken majliggor for personer med FFN att anvanda dator, dppnar tekniken for att underso-
ka personens kognitiva funktioner sdsom uppmarksamhet och minne, vilket hittills varit mycket svart att géra pa personer med FFN.
Syfte: Att undersoka uppmarksamhet och minne hos personer med FFN med hjalp av 6gonstyrningsteknik.

Metod: 10 patienter (>18 &r) med FFN presenterades for tva kognitiva uppgifter under fem traningstillfallen: i) uppmarksamhet, dar fem
olika bilder visades upp pa olika stallen av dataskarmen och personen ska sa& snabbt som mojligt fokusera pa bilden och i) minne, dar
12 flaskor i tva rader visades pa skarmen och personen kastade med blicken kasta bollar pa flaskorna. En Tobii x3-120 anvands for att
registrera antal fixeringar och tiden att fixera bilderna respektive flaskorna i de tva uppgifterna.

Resultat: Samtliga patienter uppméarksammade bilderna oavsett var de presenterades pa skarmen och tiderna att uppmarksamma
samtliga bilder minskade mellan 25-40% efter de fem traningsfallena. | minnesuppgiften minskade antal fixeringar med mellan 30-50%
efter de fem traningstillfallena.

Slutsats: Ogonstyrningsteknik har potential att anvandas for undersokning av kognitiv formaga hos personer med FFN, som inte kan
genomfora kognitiva screeningtest med uppgifter som kraver handmotorik (skriva och rita).




CEREBRAL PARES OCH RIDFYSIOTERAPI

Ridfysioterapi. En forskningsoversikt over fysioterapeutisk hastunderstodd behandling for barn och unga
med rorelsenedsattning.

Katarina Lauruschkus, Utvecklingsenheten barn- och ungdomshabiliteringen, Region Skéane
Kontakt: katarina.lauruschkus@skane.se

Bakgrund: | Skane erbjuds ridfysioterapi inom barn- och ungdomshabiliteringens verksamhet framst for barn och ungdomar med
rorelsenedsattningar, fran 4 ars alder. Ridfysioterapi ar en form av hastunderstodd terapi, som utfors av fysioterapeuter med utbildning
i ridfysioterapi. Tidigare har kunskapslaget om ridfysioterapi varit begransat. Studiekvaliteten av studier, som ingick i SBU:s rapport om
ridterapi, var Overlag lag, med fa studiedeltagare och olika utfallsmatt. Fragestallningen var bred och riktade sig mot hastunderstddd
terapi generellt for personer med funktionsnedsattningar. Det ar av intresse att undersoka effekten av den mer riktade metoden ridfysio-
terapi for barn och unga med rorelsesattning.

Syfte: Syftet ar att utifran forskning beskriva effekten av ridfysioterapi for barn och unga med rérelsenedsattningar

Metod: Metoden ar en systematisk litteraturdversikt. Litteratur har sokts i databaserna PubMed, Embase, Web of Science, Scopus

och PEDro.

Resultat: Det finns starkt vetenskapligt stod att ridfysioterapi har effekt pa balans, symmetri och postural kontroll samt pa gangfunk-
tion, mattligt vetenskapligt stod for effekt pd grovmotorisk funktion, handfunktion, ledrérlighet och spasticitet i héftleden, och begransat
vetenskapligt stod for effekt pa muskelstyrka, kroppsuppfattning, depression och valmaende for barn och unga med cerebral pares.
Slutsatser: Det vanligaste upplagg av ridfysioterapi var 30-45 minuters ridterapi, 1-3 ganger i veckan i 8-14 veckor. Det vetenskapliga
underlaget for vilka malgrupper ridfysioterapi, gallande alder och typ av rorelsenedsattning, lampar sig bast, ar otillrackligt. Det finns ett
antal utvarderingsinstrument, framférallt for bedémning av grovmotorik och balans/postural kontroll, som lampar sig for utvardering.
Ridfysioterapi har bast effekt om det ar valutbildade och erfarna fysioterapeuter som utfér den hastunderstédda behandlingen.

Botulinum neurotoxin behandling i 6vre extremiteter hos barn med CP, karakteristiska och predicerande
faktorer for en forsta BoNT-behandling - en populationsbaserad studie

Jenny Hedberg Graff, Habiliteringsversamheten, Region Sérmland och Karolinska Institutet
Kontakt: jenny.hedberg.graff@regionsormland.se

Bakgrund och syfte: Botulinumneurotoxin (BoNT) har anvants for att minska spasticitet i 6ver 20 ar och rekommendationer om vilka
aspekter som ska beaktas innan beslut om BoNT har diskuterats 6ver hela varlden. Syftet med studien var att beskriva anvandningen
av UL BoNT-behandling i ett populationsbaserat urval av barn som fick eller inte fick BoNT, vid vilken alder den forsta behandlingen gavs
och forutsaga faktorer for UL BoNT-behandling.

Metod: Registerdata fran CPUP-registret och uppféljningsprogrammet anvandes for barn med spastisk CP, i dldern 1-15 ar mellan 2000
och 2017, tillhérande i ndgon av de fem regionerna som ingar i studien. x2-test anvandes for att jamfora kategoriska data for grupper.
OR beraknades for att predicera den forsta BoNT-behandlingen i UL.

Resultat: 496 barn inkluderades varav 108 (22%) injicerades med BoNT i UL, 45% med en férsta behandling redan vid 1-3 ars alder.
Muskler som pronerar underarmen, adducerar och flekterar tummen behandlades oftast. Hos barn som behandlades med BoNT gick
73% in i CPUP-registret redan i aldern 1-3 &r. Barn 1-3 &r hade hogst OR att fa sin forsta BoNT-behandling om: SUCP eller om MACS-
nivan var lll eller om pROM var i den grona kategorin. Barn 4-15 &r hade hogst OR att f& sin forsta BoNT-behandling om: SUCP eller om
MACS-niva IV eller om pROM var i den gula kategorin.

Slutsats: Resultaten kan anvandas vid utformning av nya riktlinjer for BoNT behandling i OE.

Langtidsuppfoljning av personer med cerebral pares. Férandring av gangformaga, forekomst av epilepsi och
intellektuell funktionsnedsattning, efter 30-50 ar.

Ulrica Jonsson, Habilitering och Halsa, Vuxen, Vastra Gotalandsregionen
Kontakt: ulrica.jonsson@neuro.gu.se

Bakgrund: Cerebral pares (CP), ar en rorelsenedsattning orsakad av en hjarnskada. Férutom rorelsenedsattningen finns vid CP en 6kad
forekomst av t.ex. epilepsi och intellektuell funktionsnedsattning (IF). Hur forekomsten av dessa funktionsnedsattningar férandras genom
livet vet man mycket lite om.

Syfte: Att folja upp barn med CP som inkluderats i Vastsvenska CP-registret pa 60- och 70 talen, och underséka om deras funktionsned-
sattningar férandrats.

Metod: Alla vuxna med CP som ingick i de 5 aldsta kohorterna i det populationsbaserade Vastsvenska CP-registret bjods in till en
uppfoljning bestaende av intervju, undersokning och enkater, 30-50 ar efter att de inkluderats i registret. Resultat: 142 vuxna med CP

i dldrarna 37-58 ar, (42 % kvinnor), deltog. Som barn var 117 av dem géangare, 23 hade IF och 13 hade epilepsi. Vid uppféljningen i
vuxen alder sags en signifikant forsamring av gdngformaga, och en signifikant okad forekomst av IF och av epilepsi. Gdngformagan
forsamrats hos 22 personer, ytterligare 10 personer hade fatt diagnosen IF och ytterligare 19 hade fatt epilepsi. Samtidigt hade fyra
personer forbattrats i gdngformaga, och sex personer hade inte langre epilepsi.

Slutsats:

e Funktionsnedsattningar hos personer med CP kan forandras genom éren.

e Uppdatering av traning, behandling och stdd, utifran aktuell funktionsniva, bor erbjudas genom hela livet.




AUTISM VUXNA

Vuxenhabiliteringens basprogram for patienter med autism

Ulrika Thydell och Gertrud Lillieroth, Vuxenhabiliteringen, Region Halland
Kontakt: ulrika.thydell@regionhalland.se

Bakgrund: Habiliteringen Halland tog 2016 fram ett basprogram for vuxna patienter med hogfungerande autism. Anledningen var ett
stort inflode av denna patientgrupp. En arbetsgrupp tillsattes med uppdraget att se 6ver mojligheterna att utforma ett likvardigt arbets-
satt avseende behandling med en tydlig flodesbeskrivning.

Syfte: Belysa den utvardering av basprogrammet som genomforts for att undersdka hur implementeringen géatt och vilka effekter det
nya arbetssattet bidragit till utifran ett medarbetarperspektiv och patientperspektiv.

Metod: Utvarderingen utifrdn medarbetarperspektivet genomfordes hosten 2018 genom en digital enkat som skickades till 30 medar-
betare (22 besvarade dvs. 73 %). Darefter genomfdrdes aven en diskussion i grupp med teamsamordnare och ytterligare tre utvalda
medarbetare samt vid ett annat tillfalle i habiliteringens ledningsgrupp utifran de svar som inkommit i enkaten. Programmet kommer
aven att utvarderas utifran ett patientperspektiv med start i januari 2021. Detta kommer ske genom att ca 10 patienter enkat utifran en
kvalitativ metod av medarbetare i verksamheten.

Resultat: Merparten av medarbetarna (ca 73 %) svarar att basprogrammet bidragit till en tydligare struktur och en dkad tydlighet. Nas-
tan samtliga medarbetare upplevde en begransning nar det galler antal behandlingstillfallen. Lokala skillnader mellan teamen framgick.
Detta bidrog till forbattringsatgard i form av ombearbetning av befintlig rutin bl.a. avseende att arbeta mer malinriktat.

Slutsats: Basprogrammet har bidragit till en 6kad tydlighet bade hos medarbetare géllande vilken typ av behandling vuxna personer
med autism erbjuds pa habiliteringen Halland. Upplevelsen ar ocksa att det skapar en tydlighet hos patienten gallande vilken behandling
den kan forvanta sig av kontakten med habiliteringen.

Att skapa Utforska autism, en webbkurs for vuxna

Are Mellblom och Elisabet Norman Claesson, Habiliteringens resurscenter, Habilitering och hélsa, Region Stockholm
Kontakt: are.mellblom@sil.se

Bakgrund: Digitala insatser ar efterfrdgade av malgruppen vuxna med autism utan intellektuell funktionsnedsattning. Den psyko-
edukativa webbkursen Utforska autism ligger pa den nationella plattformen Stdd och behandling. Den bygger pa befintliga material som
anvands inom Habiliteringen i Stockholm, liksom pa litteratur, forskning och beprévad erfarenhet. En referensgrupp av erfarna behand-
lare har bidragit till innehallet. Materialet har testats och granskats av personer ur malgruppen.

Syfte: Syftet med kursen ar kunskap, sjalvkannedom och empowerment. Att lara sig mer om autism och strategier i vardagen, samt
reflektera 6ver vad man sjalv kanner igen sig i och vilka strategier man har.

Metod: Under hosten 2020 har kursen testats och utvarderats internt med 27 deltagare. Upplagg, utformning och deltagarnas nojdhet
testades med utvarderingsformular efter varje modul. Webbkursen Utforska autism vander sig till vuxna med autism som tycker om att
lasa och fundera pa egen hand. Kursen har sex moduler med faktatexter och reflektionsformular som utférs under sex veckor. Delta-
garen har under kursens gang kontakt med en behandlare som skriver en kort feedback efter varje modul, skickar pdminnelser och
svarar pa forekommande fragor.

Resultat: | testomgéngen framkom att upplagget passade deltagarna vél. De flesta var ndjda med textmangd, innehall, omfang och
formularutformning. Den uppskattade tidsatgangen 1-2 timmar for varje modul motsvarade vad deltagarna uppger att de lagt ner.
Slutsats: Utvarderingen visar att kursen tilltalar malgruppen. Kursen kommer under 2021 kommer goras tillganglig for fler patienter.
Digitala insatser erbjuder en potentiellt storre flexibilitet och tillganglighet, i synnerhet i tider nar traditionella insatser stalls in.

Klinisk karaktarisering och prediktiva faktorer hos individer med ASD som diagnosticerats som vuxna

Anna Backman, KIND, Karolinska Institutet Stockholm
Kontakt: anna.backman@ki.se

Bakgrund: Tidigare forskning beskriver social funktion (s& som boendesituation, sysselsattning och relationer) som negativt paverkad
hos vuxna med ASD, dartill finns betydande psykiatrisk komorbiditet med forhojd suicidrisk. Daremot saknas det till viss del information
om hur den somatiska halsan ar och det finns ytterst lite information om livsstilsfaktorer hos vuxna med ASD.

Syfte: Att karaktarisera vuxna med ASD avseende (1) social funktion, (2) psykisk halsa samt (3) somatisk halsa och livsstil. Analysera
samband mellan de tre omradena som karaktariseringen avser, samt vilka faktorer (helskale 1Q, kon, barndomssymptom) som &r asso-
cierade med omradena.

Metod: Tvarsnittsstudie i en klinisk kohort vuxna med ASD (18-45 ar), n = 246, av dessa n = 86 kvinnor. Data ar insamlad pa patienter
som genomgick en neuropsykiatrisk utredning. De kliniska data analyseras och kvantifieras med hjalp av en skattningsmanual som tagits
fram for den aktuella studien.

Resultat: Av de n = 246 vuxna med ASD fanns manga med tydligt negativt paverkad social funktion, som t.ex. hdg grad av osjalv-
standigt boende, fa relationer, samt understodda arbetsplatser. Dessutom hade en signifikant del pataglig psykiatrisk komorbiditet och
suicidala beteenden. Utdver dessa fynd som ar i linje med tidigare forskning pa vuxna med ASD som fatt diagnosen i barndomen, har
den aktuella studien aven identifierat att en stor andel av deltagarna som anser den somatiska halsan vara negativt paverkad.

Slutsats och nytta: Denna studie presenterar information som tidigare delvis ar underrapporterad, dels om hur vuxna med ASD som
fatt diagnos i vuxen alder ar, samt dels om hur vuxna kvinnor med ASD fungerar avseende social funktion, psykiatrisk funktion, egen
rapporterad somatisk halsa och livsstil.




DYSFAGI OCH GASTROSTOMI

Konsistensanpassning for personer med dysfagi: Oversittning och kulturell anpassning av
International Dysphagia Diet Standardisation Initiative (IDDSI).

Sara Dahlstrém, Habiliteringen, Region Kalmar
Kontakt: sara.al.dahlstrom@gmail.com

Bakgrund: Svaljsvarigheter (dysfagi) uppskattas paverka 590 miljoner manniskor i varlden. Konsistensanpassning av mat och/eller
dryck ar en vanlig intervention vid dysfagi.

Syfte: Foreliggande studie syftar till att oversatta och kulturellt anpassa International Dysphagia Diet Standardisation Initiative (IDDSI) till
svenska.

Metod: Oversattningsprocessen innehéller 10 steg som utarbetades med inspiration fran Varldshalsoorganisationens 6versattnings-
metod. Validiteten testades genom Content Validity Index (CVI) dar 12 logopeder och dietister deltog som expertpanel vid tva tillfallen.
De beddémde Gversattningens dverensstammelse med originalversionen avseende lingvistik och forstaelighet/applicerbarhet i svensk
kontext. Interbedomarreliabiliteten beraknades med Intraclass Correlation Coefficient (ICC). Kosttillagg, fortjockningsmedel och livs-
medel testades enligt IDDSI’s flodestest.

Resultat: Resultatet baserades pa 20 logopeders bedémningar av 10 stycken fiktiva patientfall. God validitet, med en signifikant
forbattring av CVI mellan expertpanelens forsta och andra bedémning, uppnaddes. God interbedomarreliabilitet uppmaéttes fran de fiktiva
patientfallen. Studiens resultat visar att den svenska 6versattningen av IDDSI ar av hog kvalitet och darmed kan anvandas for att ge
konsistensrekommendationer till personer med dysfagi.

Slutsats: Anvandningen av den standardiserade terminologin for konsistensanpassad mat och dryck forvantas forbattra kommuni-
kationen mellan olika professioner, patienter och anhoriga. Detta forvantas i sin tur leda till 6kad patientsakerhet. Samarbete mellan
lakare, sjukskoterskor, dietister och logopeder kravs for att sakerstalla en saker nutrition for manga av habiliteringens patienter da en
stor andel har dysfagi. Nar habiliteringens personal samtalar i samma termer kommer ocksa patienterna och deras anhdriga tack vare
oOversattningen kunna fa tydliga riktlinjer for vilken mat och dryck de kan fa i sig pa ett sakert satt.

Avveckling av gastrostomi med respektive utan hungerprovokation inom barn- och ungdomshabiliteringen
i Skane

Linda Wangmar Lindhagen, BarnReHab Skéane, Region Skéane
Emma Gotthardsson, Barn- och ungdomshabiliteringen Malmo, Region Skane
Kontakt: linda.wangmarlindhagen@skane.se

Bakgrund: P& barn-och ungdomshabiliteringen i Skane (bou) finns runt 245 barn med gastrostomi. Vid gastrostomi kan sondberoende
uppkomma vilket kan leda till minskad motivation att ata. Orsak kan vara svag perception av hunger och mattnad, negativa erfaren-
heter vilket ger oral aversion, paverkad foraldra-barninteraktion samt minskade positiva orala erfarenheter. Vid forsok till sondavveckling
erbjuder bou oftast en sa kallad ldngsam metod. En snabbare metod som innehaller hungerstimulering finns beskriven i studier och
anvands inom barnsjukvarden i Sverige, men har hittills inte anvants inom bou.

Syfte: Kunna erbjuda hungerstimulering som en del i sondavveckling inom bou.

Metod: Ett dokument togs fram baserat pa vetenskapliga artiklar som beskriver samt utvarderar hungerstimulering, intervjuer med
personer med erfarenheter av hungerstimulering samt den samlade erfarenheten inom bou. Anpassningar gjordes till de forutsattningar
som finns inom bou.

Resultat: Vilket tillvagagangssatt som rekommenderas samt vilka forutsattningar som behovs hos den sondberoende och dess narmiljo
beskrivs for att sakerstélla ett enhetligt, patientsakert och evidensbaserat tillvagagangssatt.

Slutsats: Ett dokument som beskriver sondavveckling genom hungerstimulering samt vilka forutsattningar som kravs for att det ska
vara lampligt att genomféra finns publicerat som en anvisning pa bou:s interna hemsida. Det finns dven beskrivet vilka personer inom
organisationen medarbetare kan kontakta for att fa stod i arbetet med metoden. Sondavveckling kan nu genomféras pa det sedvanliga
ld&ngsamma sattet och dven genom hungerstimulering.

Ata via munnen, harligt eller? Sviljsvarigheter hos patienter med flerfunktionsnedsittning

Pia Sjélund och Angeline Ljungkvist, Vuxenhabiliteringen, Region Orebro I&n
Kontakt: pia.sjolund@regionorebrolan.se

Bakgrund: Patienter med flerfunktionsnedsattning (FFN) har en kombination av svar intellektuell funktionsnedsattning (motsvarande en
1Q<35) och fysisk funktionsnedsattning (oférmaga att forflytta sig sjalvstandigt GMFCS IV-V). De har ocksa ofta dysfagi. For att kunna
uppmarksamma deras behov kravs kunskap om vad som ar normalt respektive onormalt gallande svaljfunktion. Dysfagi riskerar annars
att missas vilket kan f& stora negativa halsomassiga konsekvenser.

Syfte: Syftet med studien ar att belysa vardforloppet inom Vuxenhabiliteringen, Region Orebro lan gallande dysfagi hos patienter

med FFN.

Metod: Journaler f6r samtliga aktualiserade patienter med diagnos FFN inom Vuxenhabiliteringen under aren 2018-2019 granskades.
Foljande variabler ingick i journalgranskningen: Alder, kon, diagnos, dysfagidiagnos, boendeform, uppmarksammad dysfagi och atgard.
Tva patientfall valdes ut dar fordjupad granskning genomfordes och brister i vardforloppet beskrivits. Ett fiktivt fall déar vardforloppet
fungerat optimalt jamfors med ett av de granskade fallen. Granskningen genomfdrdes av tva legitimerade logopeder.

Resultat: Resultatet visar att behovet av insatser géallande dysfagi till personer med FFN latt missas med risk for negativa
konsekvenser.

Slutsats: Dysfagi hos patienter med flerfunktionsnedsattning (FFN) har vid ett flertal tillfallen missats under den granskade perioden
under 2018-2019 i det interna vérdfdrloppet inom Vuxenhabiliteringen. Sedan januari 2020 minskar risken for detta eftersom logopeder
regelmassigt deltar i samband med CPUP-bedémningar for vuxna i Region Orebro lan.




PREVENTION OCH KOMMUNIKATION

Kom igang med lek och kommunikation - en webbsida for tidigare intervention

Lena Nilsson och Vera Nycander, Habilitering for intellektuell funktionsnedséttning och autism, Region Uppsala
Kontakt: vera.nycander@regionuppsala.se

Bakgrund: Vi pa habiliteringen arbetar mycket med att handleda féraldrar kring hur de kan stétta sina barns utveckling. Manga foraldrar
har uttryckt att de hade 6nskat stod annu tidigare. Fran forskning vet vi ocksa att det ar viktigt att g& in med medvetna strategier for att
stotta barnets utveckling sa tidigt som majligt. Vi beslot att utforma en webbsida for att tillgangliggéra information och na ut till féraldrar
sa tidigt som mojligt.

Syfte: Syftet med webbsidan har varit att utforma lattillganglig information och handfasta rad till féraldrar som ar oroliga 6ver sina barns
utveckling inom lek och kommunikation. Var forhoppning ar att webbsidan kan bidra till forebyggande insatser samt tidigare insatser for
barn som senare kommer i kontakt med habiliteringen.

Metod: Webbsidan innehaller sidorna "kom igang med lek”, "kom igdng med kommunikation”, "kom igéng med boklasning” och "klara
rutiner i vardagen”. For att gora sidan tillganglig for s& manga som mojligt har vi tagit fram filmer for att visa och forklara de rad som
beskrivs i texten. Vi har ocksa anstrangt oss for att skriva pa ett lattlast satt samt Oversatt texten och textat filmerna till fem sprak
utdver svenska.

Resultat: Webbsidan har publicerats och dversattningarna kommer forhoppningsvis att vara tillgangliga fran januari 2021.
https://regionuppsala.se/infoteket/hitta-tips-och-verktyg/tidig-intervention

Slutsats: Vi har fatt positiv respons pa sidan fran foraldrar och personal pa 6ppna forskolan och BVC i Uppsala. Vi har sjalva haft god
anvandning av den i kurssammanhang, inte minst i samband med coronapandemin. Vi planerar att vidare utvardera sidan i samarbete
med FoU-avdelningen.

Kom igang med lek och kommunikation - En foraldrautbildning for alla

Lena Nilsson och Vera Nycander, Habilitering for intellektuell funktionsnedsattning och autism, Region Uppsala
Kontakt: lena.a.nilsson@regionuppsala.se

Bakgrund: | samband med utvecklingen av webbsidan "tidig intervention” kom vi i kontakt med personal frdn BVC och dppna forskolor.
Personalen uttryckte en frustration dver att ldnga vantetider till logoped och psykolog for sma barn och att det saknas insatser for barn
vars foraldrar ar skeptiska till vidareremittering eller barns vars svarigheter inte ar tillrackligt stora for att motivera vidareremittering.
Syfte: Syftet var att ta fram en lattillganglig foraldrautbildning utan remisskrav som kunde erbjudas foraldrar som var oroliga dver sina
barns utveckling eller ville lara sig mer om hur de kan stétta sina barns utveckling. Malet var att utforma en kurs som kan héllas av
personal inom kommun och primarvard och att kursmaterialet finns tillgangligt pa webbsidan.

Metod: | samarbete med personal fran BVC och dppna forskolan i Gottsunda tog vi fram en féraldrautbildning pa tre tillfallen baserat pa
den information och material som finns pa webbsidan "Tidig intervention”.

Resultat: Den forsta utbildningen hélls hosten 2019 i samarbete mellan habiliteringen och 6ppna forskolan i Gottsunda. Utvarderingarna
var mycket positiva. Hosten 2020 hdlls en kursledarutbildning for personal fran éppna forskolor, familjeenheter och kulturdoulor. Varen
2021 ar nasta kursledarutbildning planerad. Personal som deltagit i kursledarutbildningen planerar i sin tur att genomfora foraldrautbild-
ningen inom sina respektive verksamheter nar smittlaget tillater.

Slutsats: Samarbetet med dppna forskolor, BVC, familjeenheter och kulturdoulor har fungerat mycket bra. Det ar tydligt att vi pa habili-
teringen kan bidra till att utforma insatser som kan erbjudas inom forsta linjens vard. Vi planerar att vidare utvardera féraldrautbildning i
samarbete med FoU-avdelningen.

Komlgang online, digitalt foraldrastéd utan vantetid

Josefin Hansson, Dart, kommunikations- och dataresurscenter, Sahigrenska universitetssjukhuset, Vastra Gotalandsregionen
Kontakt: josefin.b.hansson@vgregion.se

Bakgrund: Barn med kommunikationssvarigheter och deras familjer har ratt till stéd och hjalp frén varden. Vantetiderna ar dock ofta
langa. Vagen fran foraldraoro till strukturerade insatser kan innebéara ar i ko for utredning hos olika vardgivare. Forskning visar att det
mest gynnsamma for barns kommunikationsutveckling ar att vuxna runt dem anvander responsiv kommunikationsstil, beteendemodifie-
rande strategier och erbjuder alternativ och kompletterande kommunikation. Bade logopedmottagningar och Habiliteringen runt om i
landet erbjuder utbildningen AKKtiv Komlgang. Utbildningsinsatsen har visat sig vara mycket hjalpsam och foraldrarna skattar att den i
hog grad paverkat hur de samspelar med sina barn.

Syfte: Syftet med projektet ar att foraldrar till barn som star i ko for utredning eller behandling av kommunikationssvarigheter ska fa
chans att direkt tillagna sig kunskap om hur de kan stotta sina barns kommunikationsutveckling.

Metod: Ett stodprogram som nas digitalt via 1177 tas fram. Innehallet motsvarar kunskapen som ges i kursen AKKtiv Komlgang som
bygger pa aktuell forskning. Vardnadshavare kan ta del av text, bild, filmer och ljudklipp i sin takt, nar det passar dem.

Resultat: Vi hoppas att vardnadshavare som tar del av stodprogrammet kan borja tillgodogdra sig kunskap och f& stdd av det redan
innan de genomgatt utredning. Férhoppningen ar att detta ska ge battre informerade vardnadshavare och mer effektiva vardinsatser,
samt 0ka samarbetet mellan olika enheter som alla traffar denna patientgrupp.

Slutsats: Vi hoppas att fler regioner ska vilja ta del av det stodprogram vi tar fram i VGR och att det ska komma manga familjer till
nytta.



https://regionuppsala.se/infoteket/hitta-tips-och-verktyg/tidig-intervention/

SVAN, GAS och ALP

Strukturerad vattendans intervention, SVAN. En metodbeskrivning.

Andre Frank, Vuxenhabiliteringen, Region Orebro )
Marie Matérne, Habilitering och hjalpmedel, och Universitetssjukvardens forskningscentrum, Region Orebro
Kontakt: andre.frank@regionorebrolan.se

Bakgrund: Vuxna personer med flerfunktionsnedsattning (FFN) har en intellektuell funktionsnedséattning motsvarande 1Q < 35 och en
motorisk funktionsnedsattning motsvarande en GMFCS niva pé IV-V. Personer med FFN kan betraktas som en riskgrupp beroende pa att
de inte har tillgang till aktiviteter p& samma satt som andra medborgare. Det ar en storre utmaning att hitta aktiviteter som ar anpassa-
de for denna grupp. En ny metod, Strukturerad vattendans intervention (SVAN), har utvecklats.

Syfte: Syftet ar att beskriva utvecklingen och metodologin bakom SVAN for vuxna personer med FFN.

Metod: Liggande dans och bassangtraning ar vanliga interventioner for vuxna med FFN och SVAN &r inspirerad av dessa. SVAN genom-
fors som en strukturerad gruppaktivitet en gang i veckan i en varm bassang, totalt 12 tillfallen. Varje vattendanspass ar 40 minuter langt
och bestar av en spellista med nio latar. Varje lat har ett sarskilt syfte och fokus vad galler interaktion, anpassade rorelser och sinnessti-
mulans. Tva instruktorer leder vattendansen. Varje deltagare har en medféljande personal med sig i vattnet som en danspartner och en
medfdljare pa land.

Resultat: Forskning pagar for att undersoka om SVAN éar en effektiv metod for personer med FFN géllande stress, smérta, spasticitet,
interaktion och valbefinnande samt maluppfyllelse genom Goal attainment scaling.

Slutsats: Vuxna personer med FFN har samre tillgang till anpassade aktiviteter som framjar deras mojligheter till fysisk aktivitet och
valbefinnande. Nya interventioner behdvs darfor och detta ar en beskrivning av en ny metod, SVAN.

Goal attainment scaling (GAS) och dess anvandbarhet vid utvadrdering av behandling for personer
med flerfunktionsnedsattning

Andre Frank, Vuxenhabiliteringen, Region Orebro )
Marie Matérne, Habilitering och hjalpmedel, och Universitetssjukvardens forskningscentrum, Region Orebro
Kontakt: marie.materne@regionorebrolan.se

Bakgrund: Vuxna personer med flerfunktionsnedsattning (FFN) har en kombination av svér intellektuell funktionsnedsattning och omfat-
tande fysiska nedséattningar (oférmaga att sjalvstandigt forflytta sig). Fysiska och halsobeframjande aktiviteter ar ofta svértiligangliga
och utvardering av dessa lite testade. Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa (ICF) kan beskriva vilken typ av skalor
som upprattades.

Syfte: Syftet med studien var att undersoka anvandbarheten av Goal Attainment Scale (GAS) for att utvardera individuella mél i behand-
ling for personer med FFN samt beskriva hur dessa skalor fordelade sig relaterat till klassifikation av halsokomponenter.

Metod: 28 vuxna personer med FFN deltog i en vatten intervention kallad SWAN, som ar en kombination av traning i vatten och liggande
dans. En individuell GAS-skala upprattades for varje deltagare utifrdn mal som kunde paverkas av SWAN och behov som individen hade.
Alla GAS i studien kategoriserades enligt ICF domanerna for att f& en uppfattning om hur dessa fordelade sig gallande

Resultat: 20 av skalorna var formulerade inom aktivitets/delaktighets domanen, 8 inom kroppsfunktioner och strukturer. GAS skalorna
forandrades i genomsnitt +1, 25 skalsteg.

Slutsats: GAS ar en anvandbar metod for malgruppen da den visar forandring | sma steg for en grupp personer med svar funktionsned-
sattning som framfor allt deltar i aktiviteter for att bibehalla sin forméaga. De upprattade skalorna var individanpassade och tackte stor
del av ICF olika domaner.

ALP-INSTRUMENTET (Avgora fas i Larande Processen). En utvardering av interbedomarreliabilitet.

Eva Svensson, Barn- och ungdomshabiliteringen Hassleholm, Region Skane
Kontakt: eva.z.svensson@skane.se

Bakgrund: ALP-instrument har utformats for metoden Kora for att Lara i elrullstol for att utvardera och utveckla personens formaga
att anvanda elrullstolen. Inom habiliteringen i Region Skane anvands instrumentet av bade handledare och medféljande foraldrar och
assistenter.

Syfte: Utvardera instrumentet "Avgora fas i Larande Processen (ALP), version 2.0", for interbedémarreliabilitet. Har bedémningsinstru-
mentet samma tillforlitlighet nar det anvands av handledare i Kora for att Lara som nér det anvands av medféljare till personen som
ovar?

Metod: En kvantitativ design med statistisk analys anvandes for att jamfora handledares och medféljares serier av bedémningar med
ALP-instrumentet vid dvning enligt metoden Kora for att Lara

Resultat: Jamforelser av bedémningar av 55 Ovningstillfallen gav ett viktat kappa-varde av 0.85 vilket visade att instrumentet har en
mycket god tillforlitlighet oavsett om det anvands av handledare eller medfoljare och oavsett om bedémarna hade eller inte hade erfa-
renhet av att anvanda ALP-instrumentet

Slutsats: Resultaten ger belagg for att det ar tillforlitligt att fortsatta att arbeta pa det har sattet med handledning for medféljare. Det
har betydelse for att personen som dvar enligt metoden Kéra for att Lara ska fa tid att dva under en langre tidsperiod, vilket kan ske
om medféljaren gradvis med stdd av handledaren ta dver ansvaret for 6vning och skattning med ALP-instrumentet. P4 sa satt kan det bli
mojligt for personen som behdver mycket tid 6ver en langre tidsperiod att utvecklas utifran sina forutsattningar och behov.




FORVARVAD HJARNSKADA OCH TILLGANGLIGHET WEBB

Traning av ogonrorelser for forbattrad lasfunktion. En studie av en behandlingsmetod for barn och unga med
ogonmotoriska svarigheter vid forvarvad hjarnskada.

Helena Magnusson och Julia Falkenstrom, BarnRehab Skéne och Barn- och ungdomshabiliteringen Lund, Region Skane
Kontakt: helena.magnusson@skane.se

Bakgrund: BarnReHab Skéne ar en specialistmottagning inom barn- och ungdomshabiliteringen i Region Skane bl.a for barn och unga
med forvarvad hjarnskada mellan 0-20 ar. Majoriteten av patienterna med forvarvad hjarnskada uppvisar paverkan pa 6gonmotoriken
vilket bidrar till svarigheter och uttrottbarhet vid lasning med negativ paverkan pa las-

hastigheten.

Syfte: Studiens syfte ar att utveckla en metod for gonmotorik traning som resulterar i forbattrad lasfunktion, matt genom lashastighet
hos barn och unga med forvarvad hjarnskada och égonmotorikpaverkan.

Metod: Deltagare ar 15 patienter, 10-19 ar, med forvarvad hjarnskada av olika orsaker dar 6gonmotorikpaverkan uppmarksammats
pa BarnRehab Skéne. Bedémningarna genomfors i bérjan och slutet av traningsperioden samt tre ménader efter avslutad behandling.
Ogonmotoriktraningen genomférs dagligen under sammanlagt 20 minuter i 21 dagar. Vid de tre bedomningstillfallena gors foljande:
1)Patientens syn bedéms av ortoptist och synpedagog.

2) Patienten fyller i ett frageformulér angéende synupplevelse.

3)Specialpedagog genomfor ett lashastighetstest.

Specialpedagog och arbetsterapeut gar noggrant igenom traningsmaterial och traningsinstruktioner med patient och vardnadshavare
och foljer upp per telefon eller sms vid tre tillfallen.

Resultat: Resultatet visar okad lashastighet for majoriteten av deltagarna. En patient avbrot deltagandet. Under studiens gang gjordes
nagra forandringar. Frageformularet och patientens loggbok forenklades. Uppfoljningsfrekvensen anpassades i dialog mellan patient,
vardnadshavare och behandlare.

Slutsats: Ogonmotorikiraning forbattrar lashastigheten hos barn och ungdomar med 6gonmotorikpaverkan efter forvarvad hjarnskada
av olika etiologi. Metoden for 6gonmotoriktraningen ar genomforbar med de forandringar som gjordes under studiens gang. Fler studier
behdvs for att bekrafta resultatet och vi planerar en saddan under 2021.

Unga vuxna med forvarvad hjarnskada i barndomen
- En uppféljning av insatser, stodbehov och svarigheter i vardagen

Christina Jacobsson och Sofie Nilsson, BarnReHab Skane, Region Skane
Kontakt: sofie.al.nilsson@skane.se

Bakgrund: Att drabbas av en forvarvad hjarnskada i barndomen ger ofta en livslang paverkan med mental trotthet och samre kognitiva
forutsattningar. Det kan aven leda till psykisk ohalsa. Gruppen unga vuxna med forvarvad hjarnskada i barndomen ar en sarskilt utsatt
grupp da rehabiliteringsinsatserna avslutas vid 20 ars alder precis vid 6vergangen till vuxenlivet. BarnRehab Skane ar en specialistenhet
inom barn- och ungdomshabiliteringen som arbetar med rehabiliteringsinsatser efter forvarvad hjarnskada.

Syfte: Syftet med denna studie ar att utvardera BarnReHabs sarskilda insatser infor vuxenlivet.

Metod: 38 unga vuxna i aldern 20-27 ar intervjuades om sin upplevelse av stodet. Resultaten analyserades kvalitativt utifran den upplev-
da nyttan av insatserna samt forbattringsmojligheter baserat pa nuvarande behov av stod.

Resultat och slutsats: Resultaten visar att BarnReHabs stdd infor vuxenlivet ar uppskattat och ger en bra grund. Det framgéar dock
tydligt att insatserna avslutas i ett for tidigt skede. De unga vuxna beskriver ett betydande stédbehov i det

tidiga vuxenlivet nar det galler funktionella livsaspekter som studier och arbetsliv. Rehabiliteringsinsatser efterfragas sérskilt i kontakten
med olika myndigheter och vid etablering pa arbetsmarknaden. Aven behov av stod vid daligt maende framkommer. Férvantad nytta for
patienten ar ett stod som ger goda férutsattningar for ett valfungerande vuxenliv, avseende saval sysselsattning, forsdrjning som god
psykisk halsa.

Ett tiligangligare innehall pa webben - resultat fran EU-projektet Easy Reading

Eva Holmqvist och Helen Géransson, Dart, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Vastra Gotalandsregionen
Kontakt: eva.holmqvist@vgregion.se

Bakgrund: "Det ar for mycket information pa sidan!” "Vad betyder det hér ordet? Texten ar for svar!”. Manga sidor pa webben ar svéra
att anvanda for personer som har svart att lasa och skriva eller att forsta text. Nar det géller dessa anvandare ar fragor om etik och
sakerhet viktiga.

Syfte: Easy Reading har varit ett EU-projekt med syfte att gora innehall pd webben mer tillgangligt for personer med kognitiva svarighe-
ter. Ett syfte har ocksa varit att ta fram riktlinjer for etiska fragestallningar och lattillganglig information.

Metod: | projektet har vi utvecklat funktioner som kan ge stod till anvandaren att férsta innehallet. Personer som behéver stod nar de
anvander webben vet bast vilket stod som behdvs. | projektet forskade anvandare tillsammans med de som utvecklar funktionerna, och
provade olika l6sningar.

Resultat: Projektet resulterade i ett verktyg med flera funktioner for att forenkla och tydliggora innehall pa webben. Verktyget ar ett
tillagg till webb-asaren och man kan till exempel anpassa utseendet pa sidan, forklara innehallet med hjalp av bilder eller enkla texter
samt lasa upp texten. | projektet tog vi fram rekommendationer for hur alla ska kunna vara delaktiga i utvecklingsarbete och forskning
samt riktlinjer for etiska hansynstagande.

Slutsats: Verktyget Easy Reading finns nu tillgangligt att ladda hem gratis. Detsamma géller riktlinjer och rekommendationer rérande
etiska fragestallningar. Information om installation, anvandning av verktyget och vad det innebar att delta i projekt finns i olika format for
att vara sa tillgangligt som mojligt for habiliteringens malgrupp.




NAVIGATOR ACT

Genomforbarhet och effektivitet av internetformedlad intervention for foraldrar till barn med funktionsned-
sattning (I-Navigator ACT): En 6ppen genomforbarhetsstudie och en randomiserad kontrollerad studie.

Elina Renhorn, Habiliteringscenter, Region Stockholm och Karolinska institutet (KIND), Stockholm
Kontakt: elina.renhorn@ki.se

Bakgrund: Foraldrar till barn med funktionsnedsattning l6per storre risk att utveckla nedstamdhet, angest och stress i foraldraskapet
an andra foraldrar. Kanda riskfaktorer innefattar bland annat utatagerande problematik hos barnet, brist pa stodinsatser och brist pa
forstaelse fran omgivningen. lllabefinnande i féréldraskapet kan i sin tur leda till att barnets utveckling och valmaende paverkas. Trots att
dessa samband ar noga studerade finns det fa evidensbaserade insatser som riktar sig till denna malgrupp.

Syfte: Vi har tidigare utvecklat Acceptance and Commitment Therapy (Navigator ACT) grupper for att minska foraldrars psykiska ohalsa.
| denna studie avser vi att jamfora Navigator ACT med internetformedlade FNavigator ACT. Vi kommer att undersoka om -Navigator ACT
ar lika genomforbar och effektiv som Navigator ACT, samt vilka bakgrundsfaktorer som modererar behandlingseffekt.

Metod: Navigator ACT kommer att digitaliseras och anpassas for enskilt deltagande med behandlarstdd. Internetbehandlingen ska
omfatta 10 moduler. Vi avser att genomfora en randomiserad kontrollerad studie dar gruppen av deltagare som genomgétt [-Navigator
ACT jamfors med kontrollgrupp som genomgatt den konventionella Navigator ACT-gruppbehandlingen. Samtliga deltagare kommer att
[amna ett salivprov for genetisk analys.

Resultat: Nar studien ar utférd hoppas vi kunna visa huruvida -Navigator ACT ar en genomfdrbar och effektiv insats for att minska
stress och psykisk ohéalsa hos malgruppen. Vi dnskar ocksa identifiera genetiska markorer som kan paverka foraldrars nytta av
insatsen.

Slutsats: Vi avser att med utvecklandet av I-Navigator ACT och studien kunna erbjuda en evidensbaserad insats till malgruppen, samt
Oka kunskapen om hur val behandlingen anpassats till foraldrar med olika profil, inklusive genetisk profil.

Navigator ACT for foraldrar till barn med funktionsnedséttning
- en genomfdorbar och omtyckt insats inom habiliteringen

Tiina Holmberg Bergman, Habiliteringens Resurscenter, Habilitering och Halsa, Region Stockholm
Kontakt: tiina.holmberg-bergman@sll.se

Bakgrund: Navigator ACT &r en manual-baserad, transdiagnostik gruppbehandling for féraldrar till barn 0-17 &r med stress, nedstamd-
het eller oro kopplat till barn med funktionsnedsattning. | gruppen évar foraldrarna pa acceptans och medveten narvaro samt att gora
forandringar kring prioriteringar, vila och aterhamtning. Syftet ar att hitta forhaliningssatt i vardagen som framjar valmaende och saledes
aven den unges och hela familjens hélsa. Gruppledare &r utbildade habiliteringspersonal. Under gruppledarutbildningen (45-h) gor grupp-
ledare sin kliniska praktik genom att halla en grupp under handledning. Idag finns det drygt 100 gruppledare inom 15 regioner i Sverige.
Syfte: Syftet var att utvardera insatsens genomforbarhet i svensk habiliteringskontext i grupper dar féraldrar till barn med olika funk-
tionsnedsattningar och aldrar deltar.

Metod: En genomforbarhetsstudie dar 94 foraldrar till barn med funktionsnedsattning och 16 gruppledare fran sju habiliteringscenter
inom Stockholm och Uppsala deltog. Sjalvskattningsskalor och utvarderingar var anvant fore, efter och vid 3 méanaders uppfoljning for
att mata noéjdhet och maende.

Resultat: Resultatet visade att Navigator ACT ar en genomférbar insats eftersom 80% av foraldrar genomforde programmet. Bada del-
tagare och gruppledare var nojda, visare tilltro i insatsen och tyckte att den var mycket anvandbar. Bada direkt efter behandlingen och
vid 3-méanaders uppfdljning rapporterade foraldrar 6kad valmaende och aven positiva effekter i form av minskning i barnets svéarigheter.
Slutsats: Navigator ACT i gruppformat ar en genomforbar insats inom svensk habiliteringskontext. Det finns indikationer att Navigator
ACT okar, inte bara foraldrarnas men aven barnets, valmaende positivt. En randomiserad kontrollerad studie (N=ca 100) ar pa gang for
att bekrafta behandlingseffekter.
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BEMANNING OCH IMPLEMENTERING

Bemanningsenhet inom barn- och ungdomshabiliteringen Skane - Varfor, hur, utfall

Charlotte Olofsson, Barn- och ungdomshabiliteringen Nordostra Skane, Region Skane
Kontakt: charlotte.h.olofsson@skane.se

Bakgrund: Skane ar en tillvaxtregion som pa grund av en andrad demografi i form av migration, fler aldre och storre vardbehov innebar
att vi som vardgivare moter nya utmaningar, bland annat vad galler kompetensforsorjning. Verksamheten moter dessutom geografiska
utmaningar i bemanning med betoning pa norddstra och nordvastra Skéne och da i nastan samtliga yrkeskategorier. Enheterna forso-
ker idag hjalpas at vid vakanser, men det skapar utmaningar da det inte sallan beror flera yrkeskategorier och arbete med kompetens-
mix.

Syfte: Verksamheten har mot bakgrund av ovan fattat beslut om att, i projektform, starta upp en bemanningsenhet i syfte att skapa
forutsattningar for jamlik vard utifran likvardiga prioriteringar.

Metod: En arbetsgrupp utsags av verksamhetschefen, vilken fick i uppdrag att ta fram forslag pa hur pooltjanster kan anvandas inom
Barn- och ungdomshabiliteringen i Skane. Forslaget skulle konkret beskriva hur en sddan organisering av insatser kan se ut och samord-
nas, ledas samt finansieras.

Resultat: Utifran det forslag arbetsgruppen tagit fram har ledningsgruppen i Skane fattat beslut om att rekrytera och projektanstélla

en arbetsterapeut, en medicinsk sekreterare, en psykolog och en sjukskoterska till bemanningsenheten. Enheten ska ledas av en av
omradescheferna inom Bou Skane.

Beslut har ocksa fattats kring forutsattningarna for medarbetarna inom bemanningsenheten sasom till exempel arbetsledning, arbetsmil-
joaspekter, arbetsuppgifter och Ionetillagg.

Nagot utfall for vad bemanningsenheten skapat for forutsattningar for jamlik vard utifran likvardiga prioriteringar finns annu inte att pre-
sentera da enheten startar 2021-01-01. Forhoppningen ar att presentera ett positivt resultat pa kvalitetsdagarna, vilket pa sikt, skulle
kunna skapa forutsattningar for jamlik vard utifran likvardiga prioriteringar, nationellt.

Navigera forandring - Chefers upplevelse av implementeringsprocesser inom habilitering

Anette Granberg och Anna Duberg, Universitetssjukvérdens forskningscentrum, Orebro
Kontakt: anette.granberg@regionorebrolan.se

Bakgrund: Effektiva implementeringsprocesser inom Halso och sjukvarden spelar en central roll och paverkar tillgangen till vard for
patienter. Trots att chefer spelar en betydelsefull roll for att underlatta anvandningen av ny praxis ar det i stort sett okanda, och speciellt
inom funktionshinderomradet.

Syfte: Syftet med studien att utforska chefernas erfarenheter av implementeringsprocessen nar nya metoder éverfors till praktisk
tillampning inom funktionshinderomradet.

Metod: Semistrukturerade individuella telefonintervjuer med chefer genomfordes i fyra regioner i mellersta Sverige. 23 chefer med
formellt ledningsansvar fran offentlig och privat vard inom funktionshinderomradet valdes ut strategiskt for intervjuerna. Intervjuerna
analyserades med reflexiv tematisk analys med en induktiv metod.

Resultat: Analysen resulterade i tvd teman om vad som paverkar implementeringsprocessen: 1. Forutsattningar satter agendan for vad
som kan uppnas, och som belyser aspekter som hindrar och mojliggér implementeringsprocesserna, sdésom samarbeten och samver-
kan internt och externt, tillgdng till resurser, politiska beslut och arbetsplatsens kultur, samt de anstélldas och chefernas attityd och
formaga till forandring. 2. Ledarskap i forandringsarbete, som beskriver utmaningar i att balansera mellan ordinarie ledningsarbete och
att leda forandringsarbete, och vikten av ett ledarskap som involverar anstélldas deltagande i forandringsarbete.

Slutsats: Studien belyser hur och i vilken utstrackning chefer adresserar och hanterar implementeringsprocesser och regelbundet
forekommande utmaningar. Resultaten visar pa vikten av ledarskapsstod och en organisationsstruktur for att 6verfora nya metoder till
praktisk tillampning, och att uppmuntra och framja en positiv organisationskultur for férandringsarbete. Studien lyfter fram betydelsen av
att identifiera strategier for att fokusera pa forutsattningar och aspekter av ledarskap for att underlatta implementeringsprocesser.
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POSITIONERING OCH STATRANING

Positionering som intervention for barn, unga och vuxna med omfattande rorelsenedsattningar

Katarina Lauruschkus, Utvecklingsenheten barn- och ungdomshabiliteringen, Region Skéane
Maria Rosengren, Barn- och ungdomshabiliteringen Malmo, Region Skane
Kontakt: katarina.lauruschkus@skane.se

Bakgrund: Denna rapport har tagits fram inom ramen for Habilitering i Sveriges nationella projekt evidensbaserad habilitering (EBH).
Rapporten riktar sig till yrkesverksamma inom barn-och ungdomshabilitering och vuxenhabilitering.

Syfte: Syftet med rapporten ar att beskriva basta tillgangliga evidens for positionering under dygnets alla timmar som intervention for
barn, unga och vuxna med neuromuskuloskeletala funktionsnedsattningar och reducerad rorelseformaga. Ett ytterligare syfte ar att

pa basis av litteraturgenomgangen samt beprovad klinisk erfarenhet ge behandlingsrekommendationer om evidensbaserat arbetssatt
gallande positionering som intervention.

Metod: En arbetsgrupp har granskat evidens avseende positionering som intervention for barn, unga och vuxna med neuromusku-
loskeletala funktionsnedsattningar. En systematisk litteratursokning gjordes i databaserna PubMed, Cochrane, Cinahl, Amed, PEDro
och OTseeker. Artiklar som inkluderades handlade om positionering i stdende, sittande och liggande som insats for personer med
stora motoriska funktionsnedsattningar.

Prelimindra resultat: | forsta hand bedémdes systematiska dversikter med och utan metaanalys och RCT-studier, men aven mindre
interventionsstudier inkluderades, ifall de undersokte relevanta interventioner som inte ingick i 6versiktsartiklarna. Kvaliteten i de gran-
skade studierna var overlag lag, pa grund av olika utfallsmatt och sma deltagargrupper.

Totalt 79 artiklar inkluderades som undersokte interventioner for liggande, sittande och stdende positionering. Ett antal studier hade ett
tydligt 24h-perspektiv. Interventionerna kategoriserades i olika ICF-omraden, och resultaten av studierna presenteras i text och tabell-
form. Rekommendationer av de interventionerna for positionering har diskuterats i arbetsgruppen tills konsensus natts.

Preliminéra slutsatser: Gemensamt for interventionerna ar att en noggrann analys, innehallande ett flertal komponenter som med
fordel diskuteras i team med professionella och patienten och/eller narstaende, behdvs infor positionering. Ett 24h-perspektiv ar avgo-
rande for positionering som intervention.

Dynamisk statraning for barn och unga med omfattande rorelsenedsattningar

Katarina Lauruschkus, Utvecklingsenheten barn- och ungdomshabiliteringen, Region Skane
Kontakt: katarina.lauruschkus@skane.se

Bakgrund: Barn och unga utan sjalvstandig géngformaga rekommenderas att statrana 30-90 minuter dagligen i ett stahjalpmedel. |
denna typ av statisk statraning (StS) ar ingen rorelse i benen ar méjlig. Den uppratta positionen mojliggor belastning av benen samt
extension i kn&- och hoftleder, underlattar for handaktiviteter, forbattrar mag- tarmfunktion och innebar fysisk aktivitet pa lag intensitet.
De flesta barn och ungdomar accepterar StS, men att genomféra statraning varje dag tar tid och att bli fastspand i ett staskal eller sta-
stdd kan upplevas som obehagligt och ibland till och med smartsamt. Det ar angelaget for familjer och fysioterapeuter att kunna vaga
for- och nackdelar av olika staformer mot varandra for varje individ. Under flera ar har dynamisk statraning (DyS) i hjalpmedlet Innowalk
undersokts, dar barnen kommer i en uppratt, viktbelastande position och upplever benrorelser genom émsesidig viktdverforing samt
kontinuerlig flexion och extension av hoft-, kna- och fotleder.

Syfte: Att oka delaktighet i fysisk aktivitet for barn och unga med omfattande rorelsenedsattningar genom ett nytt och dynamiskt satt
att statrana.

Metod: Metodutveckling av DyS genom att folja ramverket for komplexa interventioner (Medical Research Council), med foraldramed-
verkan. En genomforbarhetsstudie med sju barn gjordes for att kunna utveckla utvarderingsmetoder som accepterades och som kunde
anvandas i RCT-studien med 20 barn med cerebral pares. Fyra manaders StS jamférdes med 4 manaders DyS.

Resultat: RCT-studien visade att 30 minuter DyS 6kade ledrorlighet i hoften och minskade spasticitet. Fyra ménader DyS 6kade ledror-
lighet men minskade inte spasticitet.

Slutsats: Resultaten kan bidra till att utveckla individuella stdrekommendationer. Denna nya kunskap visar ockséa att DyS inte verkar
paverka ledrorlighet ett negativt satt. En okad risk for kontrakturer i hoftleden verkar darfor inte sannolik. Resultaten kan hjalpa profes-
sionen att dvervaga dynamiskt stdende for barn och unga utan sjalvstandig gangférmaga.
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PSYKISK OHALSA

En systematisk litteraturdversikt 6ver utvecklingen av psykisk ohdlsa hos barn och ungdomar
med funktionsnedsattning

Magnus Ivarsson, LinkOpings universitet
Kontakt: magnus.ivarsson@liu.se

Bakgrund: Det faktum att barn med funktionsnedsattningar ofta har mer psykisk ohalsa an sina typiskt utvecklade jamnariga har ater-
kommande pavisats i tvarsnittsstudier. En sddan design har dock sina begransningar och for att t.ex. kunna identifiera typiska utveck-
lingslinjer for psykisk ohalsa och moderatorer kravs att barnen f6ljs 6ver tid. Att fa en dvergripande bild av dessa longitudinella studier
ar dock svart pa grund av den stora variationen i deltagarkarakteristika, utfallsméatt och matpunkter och det har &nnu inte gjorts nagon
systematisk litteraturoversikt inom omradet.

Syfte: Den aktuella studien syftar till att, via en systematisk genomgang och sammanstalining av tidigare forskning, beskriva hur psykisk
ohalsa utvecklas under barndomen hos barn med funktionsnedsattningar samt de faktorer som modererar och medierar utvecklingen.
Metod: Studien finns registrerad och utforligt beskriven i PROSPERO (142312). En sokning gjordes i elektroniska databaser med kom-
binationer av utvalda sokord. Identifierade artiklar har sedan granskats i flera steg for att identifiera de relevanta artiklarna. Dessa har
sedan kodats och analyserats med narrativ syntes (vintern 2020-2021).

Resultat: Fler an 65000 unika artiklar identifierades i sokningen. Resultatet ger bade en 6vergripande bild av hur psykisk ohélsa forand-
ras under barndomen hos barn med funktionsnedsattning, faltets metodologiska status och rekommendationer for forskning och klinik.
Slutsats: Kunskap om typiska utvecklingskurvor under barndomen och modererande samt medierande faktorer utgor ett viktigt under-
lag vid resursfordelning och kliniska beslut samt kan peka pa fokusomraden for framtida interventionsforskning.

Psykisk ohdlsa, vdlbefinnande och delaktighet hos barn och ungdomar med funktionsnedsattningar:
Den longitudinella studien i forskningsprogrammet CHILD-PMH

Magnus Ivarsson, Linkopings universitet
Jennifer Gothilander, Malardalens hégskola Vasteras
Kontakt: magnus.ivarsson@liu.se

Bakgrund: Studier visar ofta att barn med funktionsnedsattningar har mer psykisk ohalsa och lagre delaktighet an jamnariga med
typisk utveckling. Det saknas dock kunskap om hur psykisk ohalsa, valbefinnande och delaktighet interagerar och utvecklas under
barndomen for barn med funktionsnedsattningar. Inte minst barn med mer betydande funktionsnedséattningar ar ofta exkluderade i stora
undersokningar av barns halsa. Nar barn med funktionsnedsattningar deltar i studier sa ar det ofta en foralder som skattar barnets
psykiska ohélsa, vilket ar etiskt och metodologiskt problematiskt.

Syfte: Studien syftar till att 6ka kunskapen om hur delaktighet, psykisk ohalsa och vélbefinnande utvecklas och interagerar under barn-
domen.

Metod: Studien har en prospektiv longitudinell design. Tva kohorter (barn fodda 2007-2009 samt 2013-2015) rekryteras via habilite-
ringar i fem regioner och foljs dver fyra ar. Barnen far arligen svara pa fragor om psykisk hélsa, valbefinnande och delaktighet. Anpass-
ningar gors sa att s& manga barn som majligt kan svara sjalva och foraldrar ger kompletterande information. Bakgrundsdata hamtas ur
HabQ.

Resultat: Demografiska data for de deltagande familjerna och preliminara resultat fran det forsta datainsamlingstillfallet presenteras.
Slutsats: Att framja valbefinnande, delaktighet och att motverka framvaxt av psykisk ohalsa hos barn med funktionsnedsattningar tillhor
habiliteringens karnuppgifter. En okad forstaelse for utvecklingen av ohalsa och interaktionen mellan ohalsa, delaktighet och valbefinnan-
de kan ge viktiga ledtradar vid utvecklande av habiliteringsinsatser. Det aktuella projektet vaver ihop kunskap ifran professionella, barn
och familjer samt forskning pa ett satt som borgar for resultat med relevans for habiliteringen.
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SELEKTIVT ATANDE OCH GASTROSTOMI

Maltider i familjer dar ett barn har gastrostomi

Ellen Backman, Habiliteringen Kungsbacka, Region Halland
Kontakt: ellen.backman@regionhalland.se

Bakgrund: Forskning har visat att barn med funktionsnedséattningar mer séllan deltar i familjegemensamma vardagssituationer an barn
utan funktionsnedsattningar. Detta trots kunskap om vikten av barns delaktighet i vardagliga aktiviteter for deras halsa och utveckling.
Aktuell avhandling tar avstamp i familjens vardagliga maltid for att vidga kunskapen om utmaningar och anpassningar vid gastrostomi
hos barn.

Syfte: att utforska maltider i familjer dar ett barn har gastrostomi utifrdn barnens, deras foraldrars och ansvarig halso- och sjukvards-
personals perspektiv.

Metod: Kvantitativ och kvalitativ information fran patientjournaler kombinerades med individuella intervjuer med barn med gastrostomi
och deras foraldrar for att belysa familjens maltid med bade objektiva och subjektiva data.

Resultat: Avhandlingen visar att barn med utvecklingsrelaterade atsvarigheter har langvariga behov av gastrostomi for att tillgodose
naringsintag vilket betyder att maltider for dessa barn och deras familjer kommer att paverkas under lang tid. Samtliga tre perspektiv
belysta i foreliggande avhandling: barnens, foraldrarnas och vardpersonalens, beskrev forandringar som gjorts for att skapa vardags-
rutiner anpassade till varderingar och forutsattningar i familjen. Barnen och deras foraldrar askadliggjorde en standig avwagning mellan
& ena sidan specifika behov kopplade till nutritionsintag och fysiska forutsattningar, a andra sidan vardet av gemensamma maltider och
vara en del av familjen.

Slutsats: Sammanfattningsvis finns det ett stort behov av 6kad medvetenheten och kunskap hos véardpersonal som innefattar att sam-
manvaga fysiologiska, psykologiska och sociala aspekter i uppfoljningen av barn med gastrostomi. Vidare belyser avhandlingen brister i
att inkludera barnen i fragor som ror dem sjalva.

Verksamhetsutveckling: Autism och selektivt &tande inom barn- och ungdomshabiliteringen i Skane

Linda Wangmar Lindhagen, BarnReHab Skéane, Region Skane
Irene Eriksson, Barn- och ungdomshabiliteringen Trelleborg, Region Skéne
Kontakt: linda.wangmarlindhagen@skane.se

Bakgrund: Atsvarigheter hos barn med autism ar vanligt forekommande och visar sig ofta som ett selektivt dtande. Svarigheterna

ar ofta komplexa och kan ha bade medicinska och beteenderelaterade orsaker, varfor insatser fran flera professioner kan behovas.
Ledningsgruppen inom barn- och ungdomshabiliteringen i Skane (bou) gav juni 2020 Resursteam Autism och Specialistteam Nutrition i
uppdrag att inventera vilka insatser som ges, for att skapa en likvardig arbetsstruktur inom bou.

Syfte: Sakerstalla att likvardiga insatser av god kvalitet ges, for barn med autism och selektivt atande inom bou.

Metod: Ett frageformular skickades under hosten 2020 ut till samtliga team inom bou som tar emot barn med autism. Fragorna handla-
de bade om beddémning och atgard. Avsikten var att ta reda pa vilka insatser som ges och vilket behov av stéd och kunskap som finns.
Resultat: Samtliga team besvarade frageformularet. Resultatet analyserades och sammanstalldes med hjalp av Forsknings- och ut-
vecklingsenheten och presenterades i FoU-PM N/2020. Resultatet pavisar kunskapsbehov hos teamen, bade vad géller bedémning och
atgard. Aven behov av utveckling och fortydligande av rutiner efterfrdgas av teamen.

Slutsats: | FoU-PM N/2020 ges en dversikt av vilka insatser som erbjuds inom bou. Oversikten visar pa behov av ytterligare utvecklings-
arbete for att barn med autism och selektivt atande ska ges likvardiga insatser av god kvalitet, exempelvis utveckling av interna riktlinjer
och utbildning till teamen.
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CO-OP OCH HA KOLL

Ha Koll - att hantera tid och organisera aktiviteter
- en gruppintervention for vuxna med intellektuell funktionsnedsattning

Birgitta Wennberg, Linkdpings universitet
Kontakt: birgitta.wennberg@liu.se

Bakgrund: Tidshantering, organisering och planering ar grundlaggande fardigheter som kravs for delaktighet och for positiva funktioner
i dagliga aktiviteter. Vuxna med intellektuell funktionsnedsattning (IF) har ofta nedsattningar i dessa fardigheter vilket bidrar till problem i
vardagen.

Syfte: Att pilottesta gruppintervention Ha Koll genom att undersdka mojliga forbattringar av tidshantering, tillfredsstallelse med dagliga
aktiviteter samt aspekter av exekutiva funktioner, hos personer med lindrig IF. Metod | en pilotstudie med fore-/efter-design utvardera-
des gruppinterventionen Ha Koll. Totalt deltog 25 vuxna med lindrig IF med sjalvrapporterade svarigheter i tidshantering i det dagliga
livet. Ha Koll utvarderades med sjélvskattningsformularen Aktivitet i tid med struktur (ATMS-S) och Tillfredsstallelse med dagliga aktivite-
ter (SDO-13) samt ett test, Veckoplanering i kalender (WCPA-SE). Interventionen genomfordes vid tio tillfallen med 4-10 deltagare i varje
grupp. Kartlaggning genomfordes fore och efter intervention, samt 3 manader och 12 ménader efter interventionens slut.

Resultat: Resultat visar en dkning i tidshantering mellan fore- och efterméatning och langtidsuppféljningen (p<.05). | organisation och pla-
nering var det en okning efter intervention (p<.05) och i kansloreglering mellan for-matning och langtidsuppfoljiningen (p<.05). Resulta-
ten visar ocksa pa en viss 6kning, dock icke-signifikant (NS) i tillfredsstéllelse med dagliga aktiviteter (SDO-13). Eftermatning av aspekter
av exekutiva funktioner (WCPA-SE) visade en viss okning (NS) i antalet korrekt ifyllda uppgifter.

Slutsats: Resultaten tyder pa att det ar mojligt for personer med lindrig IF att genom deltagande i gruppintervention Ha Koll forbattra
sin tidshantering i vardagen. Interventionens beddms ha ett stort varde for habiliteringens mojligheter bidra till att underlatta delaktighet
och vardagsfungerade for malgruppen.

Att gora blir lattare med CO-OP Approach

Caisa Hofgren, Habiliterig & Halsa, Habiliteringen Ungdom och Vuxen Géteborg, Vastra Gotalandsregionen
Lena Bergquist, Habilitering & Halsa, Habiliteringen Ungdom och Vuxen Borés, Vastra Gotalandsregionen
Kontakt: caisa.hofgren@vgregion.se

Bakgrund: Manga barn och ungdomar med cerebral pares (CP) respektive ryggmargsbrack (RMB) har svart att vara delaktiga och l6sa
problem i vardagen pa grund av exekutiva svarigheter (problemlosning, planering, initiering). Cognitive Orientation to daily Occupational
Performance (CO-OP) Approach ar ett utférandebaserat och personcentrerat tillvagagangssatt. Personerna ges majlighet att hitta egna
satt att 10sa problem i aktiviteter, genom en interaktiv process mellan personen/barnet och arbetsterapeuten. Personen/barnet valjer
sina mal, identifierar egna strategier for gérandet genom guidning av arbetsterapeuten, utvarderar och justerar strategierna vid behov.
Personen/barnet deltar aktivt genom hela problemldsningsprocessen vilket utvecklar metakognitivt tankande. CO-OP Approach har visat
sig forbattra sjalvtilltro och exekutiva funktioner hos unga vuxna med CP eller RMB.

Syfte: Att undersoka om CO-OP Approach ar effektivare an konventionell habilitering for barn med CP eller RMB for att na sjalvidentifie-
rade mal och reducera exekutiva svarigheter.

Metod: Trettioatta barn med CP eller RMB, deltog i en randomiserad kontrollerad studie, dar CO-OP Approach jamfordes med konven-
tionell habilitering. Fyra mél identifierades av barnet (ett forblev otranat for att studera generalisering och dverféring). Primara resultat-
matt; subjektiv maluppfyllelse med COPM och objektiv med observationsinstrumentet PQRS. Sekundara resultatmatt; exekutiv formaga
beddmdes med deltest ur D-KEFS. Sjalvskattning med BRIEF och COSA-S.

Resultat: Preliminara resultat visar kliniskt relevant och signifikant skillnad bade i sjalvskattad och objektiv maluppfyllelse mellan CO-OP
Approach-gruppen och kontrollgruppen for tranade och otranade mal. Planeringsférmaga okade signifikant i CO-OP Approach-gruppen
jamfort med kontrollgruppen.

Slutsats: CO-OP ar effektivare an konventionell habilitering for att uppna bade tranade och otranade mal, vilket indikerar att nya aktivi-
tetsproblem kan losas.
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LIVSKVALITET

Stresshantering for ungdomar med autism
- Utvdrdering av metoden NeuroACT pa barn- och ungdomshabiliteringen i Skane

Sanna Nyberg, Barn- och ungdomshabiliteringen Angelholm, Region Skéne
Kontakt: sanna.nyberg@skane.se

Bakgrund: Under de senaste aren har antalet barn och ungdomar med autismdiagnos okat inom Barn- och Ungdomshabiliteringen,
Bou, i Skane. Bland flertalet av ungdomarna férekommer en samtida psykiatrisk problematik sésom angest och depression. Manga ung-
domar rapporterar aven en upplevd svarhanterad stress i vardagen. Barn och unga med autism utgor en extra utsatt grupp att drabbas
av psykisk ohalsa jamfort med neurotypiska unga, vilket beror pa kognitiva och sociala svarigheter som ingar vid diagnosen. NeuroACT
baseras pa metoden Acceptance and Commitment Therapy, ACT, som visats minska samexisterande psykiatrisk problematik sdsom
depression, angest och stress. NeuroACT &r anpassad till personer med autism och andra neuropsykiatriska diagnoser och syftar till att
lara ut ACT-fardigheter som fokustraning, acceptans och kognitiv defusion, verktyg individen kan anvanda for att hantera stress.

Syfte: Syftet ar att utvardera NeuroACT som gruppinsats for ungdomar med autism dar utvarderingen syftar till att ge underlag for
stallningstagande till fortsatt implementering av metoden inom Bou Skéne.

Metod: Under perioden hdsten 2020 och varen 2021 genomfors tva gruppinsatser NeuroACT for ungdomar med autism, mellan 15-17
ar, pa Bou Nordvast. Varje gruppinsats omfattar 12 sessioner 4 tva timmar. Grupperna leds av tva behandlare, utbildade i metoden.
Efter avslutad gruppinsats erbjuds gruppdeltagarna att besvara en utvarderingsenkat, samt att delta i en telefonintervju. Deltagarna far
aven skatta sin egenupplevda psykiska halsa via bedomningsinstrumentet Strengths and Difficulties Questionnaires under forsta och
sista sessionen. Utvarderingen beraknas vara klar till sommaren 2021.

Funktionsnivan och associerade svarigheter hos ungdomar 16-25 ar med ASD

Anna Backman, KIND, Karolinska Institutet, Stockholm
Kontakt: anna.backman@ki.se

Bakgrund: Den generella funktionsnivan hos vuxna med ASD ar negativt paverkad, hur den ser ut hos ungdomar i transitionsaldern ar
hittills inte lika studerat. Det kan det finnas kopplingar mellan funktionsnivan, ASD-symptom och depressions- och angestsymptom hos
unga med ASD. Det finns fa studier som beskriver unga icke-binara med ASD, men hittills ingen som undersokt funktionsnivan hos dem.
Syfte: Beskriva funktionsnivan hos ungdomar med ASD. Analysera associerade faktorer (ASD symptom; depression och angest symp-
tom; livskvalitet), samt kdnsskillnader i dessa samband.

Metod: Tvarsnittsstudie i en klinisk kohort unga vuxna med ASD (16-25 ar), n=131. Data ar insamlad ur en RCT som bedrevs inom
Habilitering & Halsa, Region Stockholm (i samarbete med KIND, Karolinska Institutet). Data inkluderar egenbedémd funktionsnivan
enligt WHODAS 2.0 intervjun; egenskattade ASD-symptom genom SRS; klinikerskattade ASD-symptom genom OARS-4; depression- och
angest-symptom enligt HADs; samt egenskattad livskvalité. Associationer mellan funktionsnivan och ASD-symptom, samt depression-
och angest-symptom har analyserats, samt en beddmning av det prediktiva vardet av de symptomskattningarna pa funktionsnivan (i
regressionsanalys). Konsskillnader i alla dessa aspekter har analyserats.

Resultat: Av de n=131 deltagarna i aldrarna 16-25 ar, var majoriteten kvinnor (60 %), 35 % man och 5 % icke-binara. Det fanns
skillnader mellan kénen, dar mannens skattningar skildes &t fran kvinnorna och de icke-binara deltagarna avseende flera aspekter: farre
vanner; mindre egenskattade ASD-symptom; mindre depression- och angest-symptom; samt béattre egenbeddmd funktionsniva.
Slutsats och nytta: Framforallt kunde ASD-symptom, béde de sjalvrapporterade och de klinkerbedémda, predicera funktionsnivan.
Aven angestsymptom predicerade funktionsnivan val. Konskillnader mellan kvinnor, man och icke-binéra har for forsta gangen analyse-
rats i en kohort med unga vuxna med ASD.
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Barnrattsarbete och sexualitet

Autism och CP online

Brottskarakteristik och brottspa-
foljder hos personer med och utan
intellektuell funktionsnedsattning
som genomgatt rattspsykiatrisk
undersokning - en populations-
baserad registerstudie.

Logopeders praxis och forestall-
ningar gallande implementering

av Alternativ och Kompletterande
Kommunikation (AKK) med barn och
unga med flerfunktionsnedsattning.

Barnréattsarbetet inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Region
Skane.

Samtalsgrupp om cerebral pares
- alternativt upplagg for att ge
foraldrar diagnoskunskap.

Fortida dod hos individer med intel-
lektuell funktionsnedsattning.

Att folja barn med flerfunktionsned-
sattning och deras foraldrar genom
en kommunikationsintervention — en
studie med mixad metod.

Dags att sluta vuxengissa, lyssna pa
expertradet!

En webbhandbok for foraldrar med
autism: asdforalder.se.

"Det ar som att dom ar helt
avsexualiserade”. Intervjuer med
habiliteringspersonal om sexualitet
i arbetet med ungdomar och deras
foraldrar.

Internetformediad psykoedukation
for unga med ASD: SCOPE.

MMC och andning

Problemskapande beteende,
ogonstyrning och sallsynta
diagnoser

Halsa och koordinatorsstod

Insatser pa distans

Mobila RIK i Skéne.

Experimentell funktionell analys i
utredning — kliniska erfarenheter.

Halsohjulet — en transdiagnostisk
insats for att forbattra levnadsva-
nor och halsa hos personer med
funktionsnedsattning.

Habilitering och rehabilitering pa
distans.

Resursteam for patienter med
ryggmargsbrack.

Praktiker som mojliggér kommuni-
kation med stod av en 6gonstyrd
samtalsapparat i helklass.

Koordinatorstod for foraldrar som
har barn med funktionsnedsattning.

Insatser via video inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Skane.

Oversattning och validitetsprévning
av Liverpool Respiratory Symptom
Questionnaire (LRSQ).

VI SYNS - Att synliggdra personer
som lever med en sallsynt neuro-
genetisk diagnos - ett filmprojekt.
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INTELLEKTUELL FUNKTIONSNEDSATTNING

Brottskarakteristik och brottspafdljder hos personer med och utan intellektuell funktionsnedsattning som
genomgatt rattspsykiatrisk undersokning - en populationsbaserad registerstudie

Hanna Edberg, Karolinska Institutet, Stockholm
Kontakt: hanna.edberg@ki.se

Bakgrund: Majoriteten av alla personer med intellektuell funktionsnedséattning (IF) lever laglydiga liv, men en subgrupp blir ddmda for
brott. Tidigare studier har forsokt att kartlagga brottskarakteristik hos personer med intellektuell funktionsnedsattning (IF). Det har
antytts en Overrisk for sexualbrott i gruppen forévare med IF.

Syfte: Att jamfora personer med och utan IF som blivit foremal for rattspsykiatrisk undersokning med avseende pa brottskarakteristik
och domstolspaféljd.

Metod: Populationsbaserad registerstudie omfattande 8442 personer som genomgatt rattspsykiatrisk undersokning i Sverige
1997-2013. Via nationella register inhamtas demografiska, kliniska och forensiska uppgifter. Individer med och utan IF jamfors avseende
indexbrott (det brott som foranledde rattspsykiatrisk undersdkning), tidigare brottslighet samt brottspafoljd. Logistisk regressionsanalys
medger prediktion (i form av oddskvoter) for olika brottstyper (valdsbrott respektive sexualbrott) samt pafdljd (fangelse eller rattspsykia-
trisk vard) for personer med respektive utan IF, med samtidig kontroll av alder och kon, invandrarbakgrund och féraldrarnas utbildnings-
niva.

Resultat: Preliminara data visar att personer med IF oftare an personer utan IF hade ett sexualbrott som indexbrott (26.2% vs. 11.5%,
p<0.001). Likasa hade personer med IF oftare an personer utan IF sexualbrott i sin historik (10.1% vs. 5.6%, p< 0.001). Regressions-
analyser pavisade en storre sannolikhet for sexualbrott hos individer med IF aven vid kontroll av koexisterande prediktiva variabler.
Slutsats: Den aktuella studien ger visst stod at tidigare forskningsresultat som gjort géllande att sexualbrott ar dverrepresenterade hos
brottsférovare med IF, jamfort med brottsforovare utan IF. P& sikt kommer den sammantagna kunskapen bidra till att forbattra befintliga
brottsforebyggande insatser.

Fortida dod hos individer med lindrig intellektuell funktionsnedsattning
- en svensk populationsbaserad studie

Tatja Hirvikoski, Habilitering & Halsa, Region Stockholm
Kontakt: tatja.hirvikoski@sll.se

Bakgrund: Livslangden hos personer med intellektuell funktionsnedsattning (IF) har generellt blivit langre under de senaste decennierna.
Vi vet inte om det finns dverdddlighet bland individer med lindrig IF i det moderna svenska valfardssamhallet. Mortalitetsstudier handlar i
grunden om att studera jamlikhet och effektivitet i ett lands sjukvardssystem.

Syfte: Analysera overdddlighet bland unga vuxna med lindrig IF i det moderna svenska valfardssamhallet.

Metod: Denna populationsbaserad studie i svenska register (tex Svenska patientregister och HURPID sargymnasieregister) analyserade
overgripande dodlighet (oavsett orsak), specifika dodsorsaker och potentiellt undvikbar dodlighet hos unga vuxna (fédda 1980-1991)
med lindrig IF (n=13,541) jamfort med referensindivider (n=135,410) fran den generella populationen. Ett flertal potentiella associerade
faktorer kontrollerades for.

Resultat: Unga vuxna med lindrig IF hade forhojd dodlighetsrisk. De specifika dodsorsakskategorierna forknippade med overdddlighet
kommer att presenteras. Presentationen kommer aven att adressera potentiellt undvikbara (férebyggbar eller behandlingsbar) dodlighet
och hur dverriskerna ter sig hos unga vuxna med lindrig IF.

Slutsats: Overrisk for fortida dod och hog risk for dodsorsaker som ar potentiellt forebyggbara, indikerar kvarvarande halsoutmaningar
och ojamlik vard for unga vuxna med lindrig IF i det moderna svenska valfardssamhallet. Indikationer for halso- och sjukvard kommer att
diskuteras.
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AKK OCH KOMMUNIKATION

Logopeders praxis och forestallningar géllande implementering av Alternativ och Kompletterande
Kommunikation (AKK) med barn och unga med flerfunktionsnedsattning

Anna Rensfeldt Flink, Kansli, Habilitering & Halsa, Vastra Gotalandsregionen
Kontakt: anna.rensfeldt.flink@vgregion.se

Bakgrund: Barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattning har en svar eller grav intellektuell funktionsnedsattning i kombination med
omfattande rorelsehinder. Det a@r ocksa vanligt med syn- eller hérselnedsattning. Barnen har mycket stora omsorgsbehov, talar inte

och har lag eller mycket begransad sprakforstaelse. Logopeder inom barn- och ungdomshabilitering kan ge kommunikationsstodjande
interventioner till malgruppen. Enligt rédande kliniska riktlinjer s& bor kommunikationsinterventionerna inkludera Alternativ och Komplet-
terande Kommunikation (AKK). Kunskap saknas dock om den faktiska AKK-implementeringen med just barn och unga med flerfunktions-
nedsattning i Sverige, saval som internationellt.

Syfte: Studien syftar till att utforska: I) Forekomsten av AKK-implementering med malgruppen pa Habiliteringar i Sverige samt vilka
AKK-satt som logopeder anser som lampliga och funktionella. Il) Logopeders attityder och forestallningar om AKK-implementering med
malgruppen. lll) Mojliga samband mellan & ena sidan logopeders egenskaper sadsom till exempel arbetserfarenhet och AKK-relaterade
attityder och & andra sidan AKK-implementering med malgruppen.

Metod: Studien genomfors enligt principer for mixad metod, sekventiell design. Den forsta delen av studien ar en enkatundersokning
som vander sig till ca 90 logopeder, rekryterade fran barn- och ungdomshabiliteringar i Sverige. Enkatsvaren kommer att analyseras
statistiskt. Enkatundersokningen kommer att foljas upp med en intervjustudie som syftar till att forklara och férdjupa enkatundersok-
ningens resultat. Datainsamling startar varen 2021.

Resultat: Preliminara resultat fran enkatundersokningen kommer att presenteras.

Slutsats: Studien forvantas kunna bidra med kunskap om AKK-implementering med barn och unga med flerfunktionsnedsattning samt
logopeders kliniska resonemang rérande kommunikationsstod for malgruppen.

Att folja barn med flerfunktionsnedsattning och deras foraldrar genom en kommunikationsintervention
- en studie med mixad metod

Anna Rensfeldt Flink, Kansli, Habilitering & Halsa, Vastra Gotalandsregionen
Kontakt: anna.rensfeldt.flink@vgregion.se

Bakgrund: Barn med flerfunktionsnedsattning har svar-grav intellektuell funktionsnedsattning i kombination med rorelsehinder. Barn
med flerfunktionsnedsattning har mycket lag/ingen sprakforstaelse och kommunikationsformagan ar starkt beroende av hur kommuni-
kationspartnern anpassar sig. Det finns begransad kunskap om kommunikationsinterventioner riktade till malgruppen. Kliniska riktlinjer
rekommenderar att foréaldrar lar sig responsiva kommunikationsstrategier samt att AKK (Alternativ och Kompletterande Kommunikation)
implementeras. AKKtiv Komlgang ar en kommunikationskurs for foraldrar som omfattar utbildning i kommunikationsstrategier och
tillampning av AKK.

Syfte: Syftet med studien var att identifiera eventuella forandringar i barns (med flerfunktionsnedséattning) och féraldrars kommunikation
efter att foraldern hade deltagit i Komlgadng-kurs, att utforska foraldrarnas erfarenheter av kommunikationsinterventionen och att finna
hur foraldrarnas upplevelser av interventionen relaterade till observerade matt.

Metod: Studien var en single case-studie med mixad metod. Deltagare var tva barn med flerfunktionsnedsattning och deras maodrar.
Data samlades in fore, under och efter Komlgang-kurs och bestod av filmad féraldra-barnlek och intervjuer med féraldrarna. Filmerna
kodades med avseende pa foraldrarnas responsivitet och AKK-anvandning och barnens interaktiva engagemang. Kodad lekdata analyse-
rades statistiskt. Intervjudata analyserades tematiskt.

Resultat: Analyser av filmad lek pavisade inte tydliga forandringar i barnens eller foraldrarnas kommunikationen. Preliminar, tematisk
analys beskriver att kursen forandrade foraldrarnas satt att tanka om kommunikation och till viss del ocksa hur de upplevde sig kommu-
nicera. Varderingar och tidigare upplevelser paverkade hur interventionen uppfattades och omsattes av féraldrarna.

Slutsats: De preliminara resultaten har potentiella implikationer géllande utvardering av komplexa interventioner med malgruppen.
Kliniskt sa talar resultaten for att hansyn behover tas till familjers erfarenheter och forestaliningar vid planering och genomférande av
kommunikationsinterventioner.
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BARNRATTSARBETE OCH SEXUALITET

Barnrattsarbetet inom barn- och ungdomshabiliteringen i Region Skane

Johanna Pahlstorp, Barn- och ungdomshabiliteringen Lund, Region Skane
Kontakt: johanna.pahlstorp@skane.se

Bakgrund: For barn- och ungdomshabiliteringen (bou) har barns och ungas delaktighet alltid varit en viktig fraga. Da barnkonventionen
blev lag den 1 januari 2020 fanns ett behov av att sakerstalla att bou har ett barnrattsbaserat arbetssatt och kan leva upp till barnkon-
ventionen.

Syfte: Syftet med barnrattsarbetet ar att ange riktning for bous arbete med att leva upp till barnkonventionen. | detta ingar att barn-
rattsperspektivet tas med i forbattringsarbete samt att beslutsfattande sker i enlighet med barnets basta. Det fanns aven ett behov av
att ta fram en struktur for hur arbetet med barnréattsfrdgor kan vara en integrerad del i barn- och ungdomshabiliteringens arbete.
Metod: Arbetet inleddes med att kartlagga de metoder och arbetssatt som redan ar etablerade och koppla dessa till barnets rattig-
heter. Ett expertrdd bestdende av barn och ungdomar med erfarenhet av habilitering bildades. Det gjordes regionala och nationella ut-
blickar och utbildningsinsatser genomfordes. Med utgangspunkt fran barnkonventionen och patientlagen gjordes en analys och samman-
stallning av barnets rattigheter och vad dessa innebar for barnet som patient inom barn- och ungdomshabiliteringen.

Resultat: En mall for barnkonsekvensanalys har utvecklats och kommer under 2021 att provas i de lokala ledningsgrupperna.
Slutsats: Att ga fran ord till handling och gora barnrattsarbetet till en naturlig och sjalvklar del av barn- och ungdomshabiliteringen
kraver kontinuerligt arbete och standiga diskussioner kring vad det innebar att arbeta barnrattsbaserat.

Dags att sluta vuxengissa, lyssna pa expertradet!

Johanna Pahlstorp, Barn- och ungdomshabiliteringen Lund, Region Skane
Malin Héjman, Barn- och ungdomshabiliteringen Malmo, Region Skane
Kontakt: johanna.pahlstorp@skane.se

Bakgrund: Infor att barnkonventionen skulle bli lag den 1 januari 2020 beslutades att barn- och ungdomshabiliteringen i Region Skane
skulle tillsatta ett expertrad bestadende av barn och ungdomar som vill vara med och paverka verksamheten. | enlighet med barnkonven-
tionen och patientlagen behdvde bou starka barns och ungas delaktighet i habiliteringen och aven involvera dem mer i beslut. Att lyssna
pa vad barn och unga tycker ar viktigt for att utveckla bous verksamhet.

Syfte: Syfte med expertradet ar att utveckla habiliteringens verksamhet utifran ett tydligare barnrattsperspektiv.

Metod: | expertradet deltar barn och ungdomar i olika aldrar, fran olika diagnosgrupper och fran olika habiliteringar i Skane. Aven barn
och ungdomar frén syn- och horselenheterna deltar. Expertradet tillfragas infor beslut i fragor som handlar om bemaétande, lokaler,
arbetssatt, metoder samt utbildningar och gruppinsatser. Fragestallningar inkommer l6pande till expertradet, som diskuterar och
aterkopplar till fragestallaren. Darefter fattas beslut med expertradets asikter i beaktande samt utifrdn en bedémning av barnens basta.
Expertradet far alltid aterkoppling kring vad som har hant med besluten och hur deras asikter anvants.

Resultat: Det ar viktigt att barn sjalv far uttrycka sina asikter och deras tankar har paverkat flera beslut inom barn- och ungdomshabili-
teringen, Region Skane.

Slutsats: Inom bou ar barn och ungdomars delaktighet viktig. Ett expertrad mojliggor att barnen kommer till tals och att deras roster
blir horda i beslut som rér dem.

"Det ar som att dom ar helt avsexualiserade”.
Intervjuer med habiliteringspersonal om sexualitet i arbetet med ungdomar och deras foraldrar.

Anna-Sofia Bengtsson, Barn- och ungdomshabiliteringen Helsingborg, Region Skane
Kontakt: anna-sofia.bengtsson@skane.se

Bakgrund: Historisk sa har personer med funktionsnedsattning setts som asexuella. Forskning har dock motbevisat detta; personer
med funktionsnedsattning har lika mycket sexuella erfarenheter som alla andra. En god sexuell halsa &r en mansklig rattighet. For att
kunna atnjuta sina rattigheter ar det av storsta vikt att fa tillgéng till information om sexuell och reproduktiv halsa och rattigheter [SRHR]
anpassat utifran sina forutsattningar. Dock sa brister halso- och sjukvarden generellt med att ta upp och informera patienter om
sexualitet.

Syfte: Att genom fokusgrupper och intervjuer med habiliteringspersonal undersoka om, och i sa fall hur, SRHR-fragor belyses inom
habiliteringen.

Metod: Fokusgrupper och intervjuer med habiliteringspersonal. Kritisk realism och sexuellt medborgarskap utgjorde analysens teore-
tiska perspektiv.

Resultat: Samtal om SRHR forekommer till viss del inom habiliteringen. Detta hanger dock pa enskilda individer eller vissa yrkeskatego-
rier. Dartill ar samtalen forbehallet vissa funktionsnedsattningar, i synnerhet om beteenden férekommer som omgivningen uppfattar som
problematiska. SRHR lyfts nastan aldrig ur enbart ett halsosamt perspektiv. Den har studien visar att ungdomar med rérelsenedsattning
i princip aldrig far mojlighet att prata om sexualitet pa habiliteringen. Detta beror pa kunskapsbrist hos personalen samt att de har
ungdomarna framst traffar yrkeskategorier som séllan eller aldrig pratar om SRHR. Vidare saknas det dvergripande rutiner och samsyn
mellan enheterna for hur arbetet med SRHR ska genomforas.

Slutsats: For att ge ungdomarna den information om SRHR de har rétt till behovs ett proaktivt arbetssatt. Det behdvs likasa dkad kun-
skap hos habiliteringspersonalen samt rutiner pa organisationsniva.
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AUTISM OCH CP ONLINE

Samtalsgrupp om cerebral pares - alternativt upplagg for att ge foraldrar diagnoskunskap

Emma Kristoffersson, Barn- och ungdomshabiliteringen Nordost, Region Skéne
Malin Héjman, Barn- och ungdomshabiliteringen Malmé, Region Skane
Kontakt: emma.kristoffersson@skane.se

Bakgrund: Barn- och ungdomshabiliteringen i Skdne har de senaste aren haft svéart att fylla sina fysiska foraldrautbildningar om cerebral
pares. Foraldrar har uttryckt tidsbrist och lang restid som anledningar till att de inte haft mojlighet att ga utbildningen. Samtidigt har de
uttryckt vardet av att traffa andra foraldrar som har barn med cerebral pares.

Syfte: Att hitta alternativ till fysisk utbildning for att foraldrar ska fa diagnoskunskap om cerebral pares.

Metod: En digital utbildning om cerebral pares gjordes och lades fritt tillganglig upp pa hemsidan. Som tillagg genomfordes aven en
pilotsamtalsgrupp via videosamtal. Fyra familjer bjods in. Samtalsgruppen bjods in till fyra tillfallen dar varje tillfalle hade ett tema. Be-
roende pa tema medverkade olika medarbetare. En och samma samtalsledare medverkade vid alla tillfallen. Innehallet i samtalsgruppen
byggde pa den digitala utbildningen och infor varje tillfalle ombads foraldrarna titta pd angivna avsnitt for att forbereda sig.

Resultat: Tva foraldrar medverkade vid samtliga fyra tillfallen. | samtalsgruppen diskuterades vad diagnosen innebar och hur den pa-
verkade barnets och familjens vardag. Foraldrarna stallde fragor till de olika yrkeskategorierna och diskuterade dven med varandra. |
utvarderingen framkom att bade foraldrar och medarbetare var ndjda med upplagg och innehall. Som forbattringsforslag angav forald-
rarna att de garna sett att en vuxen person med cerebral pares medverkat vid nagot av tillfallena.

Slutsats: Webutbildning i kombination med digital samtalsgrupp skulle kunna vara ett alternativ till fysisk foraldrautbildning om cerebral
pares. Formatet behdver utvarderas vidare men &r ett alternativt satt att ge fler foraldrar mojlighet att f& mer kunskap om cerebral
pares.

En webbhandbok for foraldrar med autism: asdforalder.se

Are Mellblom och Elisabet Norman Claesson, Habiliteringens resurscenter, Habilitering och hélsa, Region Stockholm
Kontakt: elisabet.norman-claesson@sill.se

Bakgrund: Foraldrar med egen autism (ASD) stalls ofta infor en del utmaningar i vardagen. Det kan handla om sociala och kommunika-
tiva utmaningar samt dven utmaningar i att planera och organisera familjevardagen. Det ar vanligt att foraldrar med autism samtidigt har
valdigt hoga krav pa sig sjalva och upplever hog stress i foraldraskapet. Samtidigt finns fa anpassade foraldraskapsstddjande insatser
for foraldrar med autism.

Syfte: Den dppna webbplatsen erbjuder ett digitalt stod for att starka foraldraskapsfardigheter hos foraldrar med autism. Materialet pa
webbplatsen kan aven anvandas av professionella som méter foraldrar med autism.

Metod: Den dppna webbplatsen https://www.asdforalder.se/ ger information och rdd i utmaningar som manga foraldrar med autism
stalls infor. Innehallet har utformats i kontinuerlig dialog med fokusgrupper som bestatt av foraldrar med autism. | avsnittet "Foraldrar
berattar” delar atta foraldrar med sig av sina tankar och erfarenheter av foraldraskapet. Vikten av féralderns egen ork och valmaende
lyfts fram i de olika berattelserna.

Resultat: De kvalitativa utvarderingarna visar att webbplatsen uppskattas av foraldrar med autism och av professionella. Exempel pa
kommentarer ar: "Det ar nog bra att veta att man inte ar ensam "Den kan sakert ocksa vara bra for anhoriga till personer med autism”
"Mycket bra stod i patientkontakter” "Jag har anvant Behandlarguiden i mitt patientarbete och uppskattar den”

Slutsatser: Webbplatsen asdforalder.se ar en tillganglig oppen resurs for foraldrar med autism. Materialet kan ocksa anvandas av
professionella som moter foraldrar med autism. For professionella finns aven en behandlarguide.

Internetformedlad psykoedukation for unga med ASD: SCOPE

Anna Backman, KIND, Karolinska Institutet, Stockholm
Kontakt: anna.backman@ki.se

Bakgrund: Psykoedukation for ungdomar och unga vuxna med ASD kan 6ka kunskapen om funktionsnedsattningen och acceptansen av
diagnosen. Ett problem ar att tillgangligheten till systematisk och standardiserad psykoedukation ar begransad. For att oka tillganglighe-
ten for denna grupp utvecklas nu ett internetformedlat psykoedukativt program som heter SCOPE.

Syfte: Studien ska utvardera SCOPEs genomforbarhet, deltagartillfredstallelse och preliminara effekter. Vi amnar undersoka deltagarnas
kunskapsintag, psykiska méaende, livskvalité samt acceptans av ASD-diagnosen.

Metod: Den psykoedukativa internet-formedlade insatsen SCOPE riktar sig till ungdomar 16-25 ar med ASD. SCOPE ska ge information
om ASD och de egenskaper som ar typiska vid ASD samt ge deltagarna tillfélle att reflektera kring sig sjalva. Pilotstudie med 6ppen
design n = 28 (Backman et al., 2018), undersokte genomforbarhet, deltagartillfredsstallelse och preliminara effekter. Den randomisera-
de kontrollerade studien (RCT) undersoker, sedan 2016, effekterna av SCOPE, studien avslutas under varen 2021. | RCT-fasen rando-
miseras deltagarna till en av tre grupper: SCOPE, sjalvstudier online eller vantelista. De tva sisthamnda grupperna kommer att erbjudas
SCOPE efterféljande termin.

Resultat: | pilotstudien kunde man se god genomforbarhet genom att deltagare slutforde SCOPE i hog utstrackning, aven intrycket av
SCOPE var signifikant forbattrat efter deltagande. Det priméara utfallsméattet pa kunskapsinhamtning, genom ett kunskaps-quiz, visade pa
signifikant 6kade kunskaper efter att ha utfort SCOPE.

| RCTn, har vi hittills n = 152 deltagare som inkluderats i studien.

Slutsats och nytta: Ur pilotstudien kunde man dra slutsatser om att SCOPE ar en genomfdrbar och uppskattad insats, dartill kunde
deltagarna lara sig om autism. RCTn kommer att bidra med ytterligare kunskaper kring effekterna av SCOPE.
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MMC OCH ANDNING

Mobila RIK i Skane

Anette Hill, Barn- och ungdomshabiliteringen Malmo, Region Skane
Anna-Karin Undrén, BarnReHab Skéne, Region Skane
Kontakt: anette.hill@skane.se

Bakgrund: Barn och ungdomar med ryggmargsbrack har en neurogen blasrubbning och 90 % behdver tomma urinbldsan med hjalp av
Ren Intermittent Kateterisering (RIK). RIK ar en komplex aktivitet som kraver motoriska, perceptuella och exekutiva fardigheter. Det kravs
tid och évning for att lara sig.

Syfte: Syftet med denna FoU-rapport ar att beskriva arbetssattet Mobila RIK i Skane, samt att beskriva ungdomars och foraldrars upp-
levelser av att delta i insatsen.

Metod: Beskrivning av det malinriktade arbetssattet Mobila RIK sdsom det anvands i Skane. | beskrivningen ingar aven Mobila RIK-
teamets erfarenheter. Ungdomar och foraldrar besvarade ett frageformular om hur de upplevt deltagandet och effekten av sjalvstandig-
hetstraningen.

Resultat: Arbetssattet Mobila RIK bestar av sex steg: informationsutbyte, hembesok, traning i vardagen, forskole-/skolbesok, trana i
vardagen och uppfdljning/justering/fortsatt traning. Tillvagagangssattet av hur en individuell RIK-rutin upprattas beskrivs i texten, med
praktiska forslag som kan underlatta de olika stegen. Ungdomarna svarade samstammigt att de har 6kat sin sjalvstandighet genom
Mobila RIK. Samtliga eller flertalet delmoment i RIK-rutinen utfordes sjalvstandigt.

Slutsats: Genom att paborja traningen tidigt blir RIK naturligt for barnet och leder till 6kad sjalvkansla, sjalvbild och sjalvstandighet
senare i livet. Fortsatt stod frdn omgivningen med uppfoljning vid forandringar ar avgorande for att uppratthalla RIK. Forvantad nytta for
patienten ar att en tydlig beskrivning av arbetssattet Mobila RIK mojliggor likvardiga och beprévade insatser for barn och ungdomar som
anvander RIK och deras natverk. Det finns dnskemal och behov av ett liknade arbetssatt for 6kad sjalvstandighet vid tarmtémning.

Resursteam for patienter med ryggmargsbrack

Kerstin Arph Hammargren, Vuxenhabiliteirngen Lund, Region Skane
Marianne de Blank Wirén, Vuxenhabiliteringen Malmé, Region Skane
Kontakt: kerstin.arph-hammargren@skane.se

Bakgrund: Efter att 2018 tagit fram forslag pa organisation/omhandertagande for patientgruppen med ryggmargsbrack inom vuxen-
habiliteringen i Region Skane har ett uppdraget givits att ta fram en projektplan for att under 2019 arbeta med ett fast resursteam.
Syfte: Syftet ar att prova och utvardera ett resursteam for patienter med ryggmargsbrack som ar stationart/permanent och att utféra
en samlad beddmning och kartlaggning av befintliga patienter.

Metod: Under varen 2019 gjordes en patientinventering pa enheterna inom Vuxenhabiliteringen i Region Skane. Patienter med aktuellt
vardatagande pa Vuxenhabiliteringen i Skane kallades till RMB mottagning i Kristianstad. Nar patienterna kom till mottagningen fick de
borja med att fylla i EQ-5D-5L Halsorelaterad livskvalitet och Fatigue Severity scale. Darefter gjorde arbetsterapeuten, COPM, psykolog,
Kognitiv scanning, sjukskdterskan, MMCUP liten genomgang och fysioterapeuten, MMCUP fysioterapeutformular under dagen.
Resultat: En klar majoritet av patienterna var mycket ndjda med att vara pd mottagningen en hel dag. Det var aven en klar majoritet
som svarade att de var mycket ndjda med att traffa flera behandlare och att delta i flera bedémningar samma dag. Flera svarade att det
var bra att f en samlad bedomning av flera professioner och att det finns ett behov av att detta ska goras med jamna mellanrum.
Slutsats: Patienterna som kom till mottagningen i Kristianstad var néjda med RMB teamet. Manga upplevde det som positivt att f&

tala om sin diagnos, att fa reda pa vad de behdvde hjalp med, vad som forandrats i kroppen eller att beratta om sddant som man inte
berattar om for ndgon annan.

Oversittning och validitetsprévning av Liverpool Respiratory Symptom Questionnaire (LRSQ)

Cecilia Martensson, Habilitering och Hélsa, Region Stockholm
Kontakt: cecilia.martensson@sll.se

Bakgrund: Andningsrelaterad problematik ar vanligt forekommande hos personer med flerfunktionsnedsattning men det finns i dagsla-
get inget bra formular for att kartlagga dessa besvar.

Liverpool Respiratory Symptom Questionnaire (LRSQ) ar ett frageformular som undersoker andningsrelaterade symptom dagtid och nat-
tetid; hur symptomen péverkar barnet fysiskt och generellt i det dagliga livet samt hur hela familjens liv paverkas. Formularet efterfragar
symptom péa andningssvarigheter som rosslig andning, problem med slem och vilken hjalp barnet behéver for sin andning. Det efterfré-
gar aven hur dessa besvar paverkar barnet och familjen, deras halsa, ork och férmaga till &terhamtning. Formularet har utvecklats vid
Alder Hey barnsjukhus i Liverpool och finns inte dversatt till ndgot annat sprak.

Syfte: Syftet med denna studie ar att 6versatta, validera, reliabilitetstesta och kulturellt anpassa Liverpool Respiratory Symtom Ques-
tionnaire — Flerfunktionsnedsattning, LRSQ-F, for barn med flerfunktionsnedséattning till svenska forhallanden.

Metod: | denna studie dversattes, validitets- och reliabilitetstestades och kulturellt anpassades LRSQ-F fran engelska till svenska och
svenska forhallande i fyra olika steg. Kvantitativa och kvalitativa metoder har anvants.

Fokusgruppsintervjuer genomfordes for att undersoka ytvaliditet, innehallsvaliditet och kulturellt anpassa LRSQ-F. Vid fokusgrupperna
gjordes en kvantitativ skattning av fragornas relevans och begriplighet som sedan foljdes upp med 6ppna fragor for att samla in kvalita-
tiva data om relevans, begriplighet och synpunkter pa formularets anvandbarhet.

Resultat och slutsats: Studien ar pagéende och beraknas vara klar till sommaren 2021. De intervjuer som ar gjorda, med experter, ar
alla deltagare positiva till frageformularet och ser det som betydelsefullt och anvandbart.
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PROBLEMSKAPANDE BETEENDE, 0GONSTYRNING OCH SALLSYNTA DIAGNOSER

Experimentell funktionell analys i utredning - kliniska erfarenheter

Magnus Starbrink, Nationellt center for Rett syndrom och nérliggande diagnoser, Ostersund
Kontakt: magnus.starbrink@regionjh.se

Bakgrund: Nationellt Center fér Rett syndrom och narliggande diagnoser (NC) har ett nationellt uppdrag att samla kunskap och informe-
ra om, samt ge stod till centrets malgrupp. Patienter vid NC uppvisar ofta problemskapande beteenden som hindrar inlarning och social
samvaro, ibland utgor beteendena allvarlig risk for skada pa patienten sjalv eller annan person. Forskning har visat att beteendestod

vid problemskapande beteenden ofta fungerar battre om insatser planeras utifran en funktionell kartlaggning. Kartlaggningen innefattar
informationsinsamling och formulering av hypotes om faktorer som utléser och vidmakthaller de problemskapande beteendena samt att
hypotesen testas i en experimentell funktionell analys (FA). Funktionella kartlaggningar genomfors dock ofta utan att hypoteser provas i
FA, vilket kan innebara en mindre valid grund for planering samt att insatser riskerar att bli mindre effektiva, verkningslosa eller i varsta
fall skadliga.

Syfte: Att vid NC integrera FA i specialistutredningar utifran remitterande instans och foretradares 6nskeméal om rekommendationer av
insatser for att minska problemskapande beteenden.

Metod: Foretradare for patienter med identifierade problemskapande beteenden informerades om FA och samtycke inhamtades. Inom
ramen for tre specialistutredningar vid NC genomforde legitimerad psykolog funktionella kartlaggningar. Hypoteser om utldsande och
vidmakthallande faktorer genererades och provades i FA.

Resultat: | alla tre utredningar kunde utldsande och vidmakthallande faktorer identifieras i FA. Resultat av analyser inforlivades i de
rekommendationer av insatser som atergavs skriftligt och muntligt till patientens foretradare samt remitterande instans.

Slutsats: Experimentell funktionell analys kan integreras i utredningar och tillfér viktig information for rekommendationer av insatser.
Social validitet, utmaningar samt generell tiligang till FA diskuteras.

Praktiker som majliggor kommunikation med stdd av en 6gonstyrd samtalsapparat i helklass

Helena Tegler, Sociologiska institutionen, Uppsala universitet och FoUU, Funktionshinder och Socialtjanst, Region Uppsala
Kontakt: helena.tegler@soc.uu.se

Bakgrund: Kommunikation med stod av samtalsapparat kan bidra med dkad delaktighet for personer som saknar tal, men det kan vara
problematiskt eftersom: (1) det tar langre tid an att producera tal, (2) vokabularen &r ofta begransad och bestamd av ngn annan och
(3) bidraget saknar prosodiska ledtradar vilket kan forsvara forstaelsen. En viktig kontext for barn och ungdomar ar skolan: de behover
far mojlighet att visa kompetens, inhamta kunskap och att umgas. Aktuell forskning visar att bade larare och elever rapporterar om
svarigheter och begransningar att implementera samtalsapparater i skolan, men kliniska exempel pavisar det motsatta. Det ar av stor
vikt att identifiera dessa goda exempel och analysera dem for att kunna bidra med kunskap som kan leda till forbattrade insatser for
dessa barn.

Syfte: Att undersoka hur flerpartsinteraktion i klassrum &r organiserad nar en av eleverna kommunicerar med stéd av samtalsapparat.
Metod: Deskriptiv observationsdesign med videoinspelningar som analyserades med Conversation Analysis. Deltagarna var tva ung-
domar med svar cerebral pares och utvecklingsstorning som kommunicerade med stod av 6gonstyrda samtalsapparater samt deras
assistenter, larare och klasskamrater.

Resultat: Interaktionen underlattades om: (1) en tydlig turtagningsorganisation praktiserade, (2) fragor med valkanda svar stélldes, (3)
eleven hade ett anpassat vokabular i sin samtalsapparat samt (4) lararen/assistenten anvande skarmorienterande stottningspraktiker.
Slutsats: Barn och ungdomar kan delta i flerpartsinteraktion i klassrummet med stod av en 6gonstyrd samtalsapparat forutsatt stot-
tande praktiker fran larare/assistent. Forskrivare av samtalsapparater bor beakta det kontextspecifika resultat i malformulering och
intervention riktad till skolan.

VI SYNS - Att synliggora personer som lever med en sallsynt neurogenetisk diagnos - ett filmprojekt

Adam Thomas och Helena Wandin, Nationellt Center for Rett Syndrom och nérliggande diagnoser, Ostersund
Kontakt: adam.thomas@regionjh.se

Bakgrund: Ett av Nationellt Centers uppdrag ar att sprida information och kunskap till familjer och dem som arbetar for personer med;
Angelman syndrom, CDKL5 syndrom, FOXG1 syndrom, MECP2 duplikationssyndrom, Phelan McDermid syndrom, Pitt Hopkins syndrom,
Mowat Wilson syndrom samt Rett syndrom. Behovet ar stort da fa har kannedom om diagnoserna, kunskap kan vara svart att hitta och
alla har inte en diagnosspecifik intresseorganisation. Centret samlar kunskap via forskning, klinisk erfarenhet, kontakter med familjer
men aven genom samverkan med 6vrig nationell och internationell expertis.

Syfte: Att synliggora och informera om atta sallsynta neurogenetiska syndrom.

Metod: Ett filmprojekt startade under 2019 och presenterades via centrets hemsida samt Facebookkanal i syfte att producera korta
filmer, 2-3 minuter l&nga. Familjer som var intresserade av att delta anmalde sitt intresse och filmades i sin hemmiljo under en till tva
dagar, sommaren och hosten 2019. Samtliga filmer har familjernas godkannande av slutversionen. Filmer kan ses med svensk eller
engelsk text. Filmerna ingick och lanserades aven under diagnosmanader fran maj 2020 till januari 2021.

Resultat: Filmernas innehall visade sig rikligt och vi valde att gora filmerna langre an ndgra minuter. Via hemsida, Facebook kanal samt
Youtubekanal sprids filmerna nationellt samt internationellt. November 2020 hade filmerna resulterat i fler an 11 000 visningar.
Slutsats: Med fokus pa information och event via sociala medier fick filmerna en snabb spridning. Familjer fick del av kunskap samt
Okade nationella och internationella kontakter.
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HALSA OCH KOORDINATORSSTOD

Halsohjulet
- en transdiagnostisk insats for att forbattra levnadsvanor och halsa hos personer med funktionsnedsattning.

Douglas Sjowall, Habilitering & Halsa, Region Stockholm
Kontakt: douglas.sjowall@sll.se

Bakgrund: Ohalsosamma levnadsvanor leder till fysisk och psykisk ohalsa. Personer med varaktiga funktionsnedsattningar har pa
gruppniva ohalsosammare levnadsvanor an personer utan funktionsnedsattningar. Det finns ofta specifika insatser men ocksa omraden
dar ménga professioner inom habiliteringen inte har tillrackligt med underlag for att agera. Det finns aven ett behov att kunna stétta och
individanpassa nar insatser och aktiviteter sker utanfor habiliteringen.

Syfte: | linje med Socialstyrelsens riktlinjer (Prevention och behandling vid ohalsosamma levnadsvanor, 2019) utvecklar Habilitering &
Halsa region Stockholm en transdiagnostisk insats (Halsohjulet) med syfte att férbattra levnadsvanor hos personer med funktionsned-
sattning.

Metod: Halsohjulet &r en insats med upp till tio tillfallen som bygger p& psykoedukation, tillampad beteendeanalys samt motiverande
samtal. Levnadsvanor som berdrs ar somn, matvanor, fysisk aktivitet, tobaks-, alkohol- och drogbruk, sociala relationer, sexuell hélsa,
intressen/aktiviteter. Insatsen ar ett stod till befintliga interna (habilitering) och externa insatser (primarvarden, 1177 Liv och Halsa etc).
Halsohjulet hjalper behandlare och patient att se helheten och hur olika levnadsvanor paverkar varandra. Insatsen ar manualbaserad och
ar tankt att kunna ges av olika vardprofessioner.

Resultat: P4 konferensen presenteras det pagaende utvecklingsarbetet samt reliabilitet for den initiala beddmningsfasen vars syfte ar
att ge patient och behandlare en dversikt och ett prioriteringsforslag kring vilka levnadsvanor att prioritera. Resultaten av en pilotutbild-
ning med genomférbarhetsfokus presenteras.

Slutsats: Kommande steg i utveckling och vetenskaplig utvardering diskuteras.

Koordinatorstod for fordldrar som har barn med funktionsnedséttning

Mona Pihl, Nationellt kompetenscentrum anhériga, Kalmar
Kontakt: mona.pihl@anhoriga.se

Bakgrund: Projektet Koordinatorstod for foraldrar som har barn med funktionsnedsattning ar ett 3-arigt projekt som startade januari
2019. Projektet drivs i samarbete mellan Nationellt kompetenscentrum anhdriga och Socialstyrelsen, och grundar sig i Socialstyrelsens
kunskapsstod; "Vagar till forbattrad samordning av insatser for barn med funktionsnedsattning”.

Syfte: Projektet syftar till att forbattra situationen for familjer som har barn med funktionsnedsattning genom att erbjuda landets kom-
muner att prova funktionen koordinatorstdd. Koordinatorn kan tillsammans med féraldrarna se vilken hjalp de behéver och vad som ar
viktigast att borja med. De kan informera om vilket stdd man kan fa fran samhallet, ge praktiskt stod, vara med vid olika méten mm.
De kan ocksa medverka till att de som ska hjéalpa barnet far kontakt med varandra och med familjen. Malet ar att fa kunskap om vilka
faktorer som framst paverkar effekten av koordinatorstodet och hur koordinatorfunktionen fungerar under svenska forhallanden.
Metod: Atta kommuner/stadsdelar i landet deltar i projektet och de ges stdd att utveckla, praktiskt tillampa, systematiskt folja upp och
utvardera funktionen som koordinator.

Resultat och slutsats: Projektet avslutas dec 2021, men en delrapport har publicerats oktober 2020. Sammanfattningsvis uppfattas
koordinatorstadet fylla en viktig roll fér en del féraldrar som har barn med funktionsnedséattning och huvuddelen av foraldrarna ar nojda.
Av de som hunnit avsluta stodet ses en minskad stress och oro samt en forbattrad upplevd hélsa hos féraldrarna. Koordinatorerna
kanner att de har en viktig funktion och kan gora skillnad for familjerna, och de beskriver positiv aterkoppling aven fran professionella
inom kommunal och regional verksamhet.
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INSATSER PA DISTANS

Habilitering och rehabilitering pa distans

Madeleine Persson, Barn- och ungdomshabiliteringen Helsingborg, Region Skane
Johanna Svensson, Barn- och ungdomshabiliteringen Angelholm, Region Skane
Kontakt: madeleine.d.persson@skane.se

Bakgrund: Inom habiliteringen i Region Skane finns en uttalad ambition om att bli mest framgangsrik inom regionen nar det galler ut-
veckling och anvandning av e-halsa och digitala tjanster. Malsattningen ar att med hjalp av digitala tjanster fortsatta erbjuda patienterna
en hog tillganglighet och insatser av god kvalitet. | enighet med den uttalade ambitionen att habiliteringen i Region Skéane ska bli mest
framgangsrik inom regionen nar det géller utveckling och anvandning av e-halsa och digitala tjanster ar det av vikt att ta steget fran teori
till praktik. For att gora detta pa basta satt ar det nodvandigt att undersoka olika behandlingsformer pa distans och vilka mojligheter och
begransningar patienter och behandlare kan stota pa vid vardkontakt pa distans.

Syfte: Syftet med studien ar att undersoka forutsattningar for olika behandlingsinsatser pa distans.

Metod: Studien genomfordes som ett projekt for samtliga verksamheter inom habiliteringen dar ett urval olika re-/habiliteringsinsatser
genomfordes pa distans och utvarderades. Det ar en kvalitativ studie med fokus pa bade behandlarens och patientens upplevelse av
behandling pa distans.

Resultat: Bade patienter och behandlare tyckte att provade insatser fungerade att ge pa distans. Dock fanns en tydlig asikt fran patien-
ter om att en kombination av moten pa plats och moten pa distans ar att foredra. Manga uttryckte att den personliga kontakten ar viktig
och vill inte enbart ha distansmoten

Slutsats: Studien visar tydligt att rehabilitering och habilitering pa distans ar en mojlighet som behdver finnas inom habiliteringen fort-
sattningsvis. Bade for att mota patienternas behov och for att habiliteringens resurser ska racka till for alla.

Insatser via video inom barn- och ungdomshabiliteringen

Jeanette Ohrberg och Sandra Malmborg, Barn- och ungdomshabiliteringen Angelholm, Region Skane
Kontakt: jeanette.ohrberg@skane.se

Bakgrund: Barn- och ungdomshabiliteringen har sedan en tid tillbaka arbetat med insatser via video men har inte haft full tillgang till
tekniken. Det har funnits en drivkraft inom verksamheten att formulera sig kring arbetet med videoinsatser framéat. Utgangspunkten har
varit resultat frdn Fou-rapporten "Habilitering och rehabilitering pa distans — En studie av forutsattningarna for behandling via video” samt
Region Skénes utvecklingsplan géallande digitala insatser med principen "Digitalt forst — fysiskt om det behdvs”. En arbetsgrupp tillsattes
for att formulera arbetssattet.

Syfte: Arbetsgruppens syfte var att ta fram ett arbetssatt kring hur vi inom barn- och ungdomshabiliteringen kan arbeta med insatser
via video.

Metod: En arbetsgrupp har arbetat fram vilka insatser som i forsta hand ska ges pa distans. Sammanstallningen har gjorts med under-
stod av synpunkter och diskussion fran expertradet, medarbetare och yrkesutvecklare.

Resultat: Resultatet av arbetsgruppens sammanstallning har blivit ett formulerat arbetssatt dar insatser som i forsta hand ska ges via
video tagits fram. Dessa ar uppfdljning av hjalpmedel, méten med andra verksamheter, stodjande samtal till barn/ungdomar, foraldra-
stod samt handledning och uppfdljning av méal/insatser. Forslag for implementering i verksamheten togs ocksa fram.

Slutsats: | dagslaget finns ett framtaget arbetssatt som héller pa att implementeras. Superanvandare for arbetssattet utses pa varje
enhet och en ansvarig inom verksamheten som har ett uppdrag mot forvaltningen har utsetts. Arbetssattet behdver utvarderas

vidare. Idag ser vi en stor 6kning i anvandning av videobesok utifran restriktioner pa grund av Covid-19 samt storre tillgang till teknik for
behandlare. Arbetssattet kan framat fortsatt vara ett stod/vagledning i det dagliga arbetet.

Digital samtalsgrupp med grafisk AKK

Teresia Vikstrom och Linda Wangmar Lindhagen, BarnReHab Skéane, Region Skéne
Kontakt: teresia.vikstrom@skane.se

Bakgrund: P4 BarnReHab Skane (BRH) i Lund pagér en samtalsgrupp for barn med grafisk alternativ och kompletterande kommunika-
tion (GAKK). Syftet med gruppen ar att barn med GAKK ska fa traffa jamnariga som kommunicerar péa liknande satt. Att framja barnens
pragmatiska utveckling och formaga att ta ett stérre kommunikativt ansvar i samtal och samspel med andra. Gruppen syftar ocksa till
att ge barnens omgivning fardigheter och trygghet i att anvanda GAKK tillsammans med sina barn.

Syfte: Att halla samtalsgruppen igang aven da fysiska traffar inte kan ske pa grund av Coronarestriktioner.

Metod: Atta barn som var med i samtalsgruppen under hosten -19 bjods in till digitala traffar under hosten -20. Fyra digitala méten via
Skype erbjods, dar varje barn hade stdd av nagon vuxen ur sitt natverk. Ytterligare en traff dar natverket fick utbildning erbjods.
Resultat: Sex barn tackade ja till att delta. Forsta traffen hélls enskilt for varje barn och syftade till att testa tekniken och bekanta sig
med motesformen. Efter forsta traffen genomfordes tre digitala grupptraffar och en foraldratraff.

Slutsats: Samtalsgrupp genom digitalt méte kan fungera som ett alternativ till fysiskt moéte, men uppfyller inte alla syften med gruppen.
For att halla kontakten fungerar samtalsgruppen bra digitalt. Natverket far ta storre ansvar som samtalsstddjare, medan samtalsgrup-
pens personal har svarare att pa ett effektivt satt stétta den kommunikativa utvecklingen.
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