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Sturge-Webers syndrom

STURGE-VVEBERS SYNDROM

Agrenska ir ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta diagnoser
och en unik métesplats for barn, ungdomar och vuxna med funktions-
nedséttningar, deras familjer och professionella. Agrenska ir beliget
pa Lilla Amundon sdder om Goteborg och ér en idéburen organisation
som bedriver flera olika verksamheter som familje- och vuxenvistel-
ser, korttids- och sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser,
utbildningar och konferenser.

Agrenska arrangerar varje r drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma séllsynta diagnos, i det hdr fallet Sturge-Webers
syndrom, SWS. Under vistelsen far fordldrar, barn med diagnosen och
syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och tréffa andra i
liknande situation. Programmet innehéller foreldsningar och diskuss-
ioner kring aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala
aspekter samt det stod samhéllet kan erbjuda. Barnens program &r
anpassat fran barnens forutsattningar, mojligheter och behov. I pro-
grammet ingr forskola, skola och fritidsaktiviteter. Agrenska arrange-
rar ocksa vistelser for vuxna.

Faktainnehillet fran foreldsningarna pa Agrenska ér grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktor Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har varje foreld-
sare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva
med sjukdomen beréttar ett fordldrapar och en vuxen person med
Sturge-Webers syndrom, om sina erfarenheter. Familjemedlemmarna
och den vuxne har i verkligheten andra namn. Dokumentationerna
publiceras dven pa Agrenskas webbsida, agrenska.se.
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Foljande forelasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Bjorn Bjurulf, 6verldkare och barnneurolog vid Drottning Silvias barn-och
ungdomssjukhus i Géteborg.

Mats Cederlund, Barn-och ungdomshabiliteringen i Géteborg.

Yvonne Eklund, specialistlédkare i Dermatologi vid Diagnostiskt Centrum
Hud i Skéne.

Helena Molker Lovén, pedagog vid Dart- kommunikations och dataresurs-
center for personer med funktionsnedsittning i Géteborg.

Marizela Kljaji¢, legitimerad psykolog, Hand- och plastikkirurgi, Sahl-
grenska Universitetssjukhuset i Goteborg.

Jakob, vuxen med SWS.

Stina Johannesson, Arbetsformedlingen i Norra Halland i Kungsbacka.
Beth Lindekrantz, kassor i Sturge-Weber foreningen Sverige.

Medverkande fran Mun-H-Center i Hovas:
Marianne Bergius, specialisttandlidkare
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Annica Harrysson, verksamhetsansvarig
AnnCatrin Rojvik, verksamhetsansvarig
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Astrid EmKker, pedagog

Marianne Lesslie, redaktor

Har nar du oss!
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Sturge-Webers syndrom

Medicinsk information om Sturge-Webers syndrom (SVVYS)

Sturge-Webers syndrom éir ett medfott tillstind som beror pa
att blodkiirl i det tidiga fosterlivet inte har tillbakabildats, som
de ska.

— Vid Sturge-Webers syndrom kan dessa kirlforandringar,
angiom, finnas i ansiktet, 6gat och hjarnan. Det ger olika slags
problem, siger Bjorn Bjurulf, 6verlikare pa barnneurologen
vid Drottning Silvias barn-och ungdomssjukhus i Goteborg.

Bakgrund

Sturge-Webers syndrom beskrevs forsta gdngen i slutet av 1800-
talet av den engelske ldkaren William Allen Sturge. En annan eng-
elsk lakare, Frederick Parkes Weber, pdvisade forkalkningar i hjér-
nans blodkirl 1922.

I ansiktet finns trigeminusnerven som leder kénselsignaler fran
ansiktet till hjarnan. Vid Sturge-Webers syndrom berors framforallt
de ovre trigeminusgrenarna 1 och 2.

— Har man fordndringen i ansiktet, som ocksé kallas for portvins-
marke dr det risk for att man ocksa har fordandringar i hjdrnan, sdger
Bjorn Bjurulf.

Karlmissbildningarna i hjérnan kallas for leptomeningeala angiom
(det betyder blodkarlsmissbildning mellan hjdrnhinnorna) och be-
star av ett ndtverk av fordndrade blodkérl. De paverkar bakre delen
av hjérnan och leder till syrebrist i underliggande hjarnvévnad.

— Det kan ge epilepsi, forlamningar och andra neurologiska sym-
tom, sdger Bjorn Bjurulf.

Forekomst

Den exakta forekomsten ér inte kind, men sjukdomen berdknas
finnas hos 2 till 5 av 100 000 nyfodda. Totalt finns cirka 300 per-
soner med SWS i Sverige idag.

— Enbart portvinsmérke finns hos 300 av 100 000 barn. Det ér
mycket vanligare att ha mérket dn att f4 Sturge-Webers syndrom,
sager Bjorn Bjurulf.

Genetik

SWS ér inte arftlig utan uppkommer som en nymutation. Det ar
dérfor ingen 0kad risk for att syskon far samma syndrom.

Det blir en fordndring, en sé kallad mutation, i fosterlivet i genen
GNAQ pé kromosom 9 (9g21.2) i fostrets DNA. Genen dr en mall
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for tillverkningen av proteinet G-alfa q. Proteinet paverkar G-
proteinkopplade receptorer som har betydelse for olika tillvaxtfak-
torer, for molekyler med effekt pa vidgning av blodkérl och for
signalsubstanser i nervsystemet.

Mutationen gor att ett natverk av blodkérl som finns tidigt under
fosterutvecklingen inte tillbakabildas normalt efter graviditetsvecka
5ill 9.

— Kommer mutationen tidigare far barnet Sturge-Webers syndrom,
kommer den senare i fosterutvecklingen blir det bara ett portvins-
mairke, sdger Bjorn Bjurulf.

Kirlforindringar

Ett portvinsmérke i ansiktet ger ungefar atta procents risk for lik-
nande kérlfordndringar i hjérnan.

— Risken 6kar om mirket &r i de vre delarna av ansiktet och om
fordndringarna finns pa bada sidor av ansiktet, sdger Bjorn Bjurulf.
Béda hjirnhalvorna &r involverade hos 15 procent. Fordndringar i
hjarnan utan portvinsmérke forekommer hos 13 procent av de som
har SWS.

Epilepsi

Forsta symtomet &r oftast ett epileptiskt anfall, samtidigt kan en
halvsidig svaghet eller forlamning uppsta.

— De allra flesta far Sturge-Webers syndrom fore sex ars élder och
hélften av dem fér forsta anfallet fore sex méanaders dlder. Barnet
kan vara anfallsfritt i manga ar och fa tillbaka anfallen senare. Det
ar ocksa vanligt att den svagare kroppssidan vixer sdmre, sager
Bjorn Bjorulf.

Epilepsin beror pa att hjarnbarken ér kinslig for stord blodcirkulat-
ion. Anfallen ar fokala, vilket innebér att de utgér fran den del av
hjdrnan som ligger under angiomet, och medfor ryckningar i mot-
satt kroppshalva, med eller utan samtidig medvetandepaverkan.
Anfallen kan spridas (generaliseras) och ge ryckningar i hela krop-
pen och ibland medvetsloshet. Anfallsfrekvensen &r varierande.
Feberutlosta anfall forekommer hos 30 procent av barnen.

Hos spddbarn utvecklas ibland infantila spasmer, en allvarlig form
av epilepsi. Dessa anfall yttrar sig vanligen som serier av korta boj-
ningar i nacke och bal och att armarna spénns i en omklamrande
rorelse.

— Status epileptikus, det vill sdga ett kraftigt anfall som varar lingre
an trettio minuter forekommer ocksa, sdger Bjorn Bjurulf.

Det finns ménga olika epilepsimediciner och en del ger mer bi-
verkningar @n andra.
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— Det kan vara svart att bedoma om det finns biverkningar eller
inte, sdrskilt om de epileptiska anfallen startar tidigt hos barnet. Om
mojligt ska medicinen inte upp i sddana doser att den ger biverk-
ningar, sdger Bjorn Bjurulf.

Fortsétter anfallen trots medicinering eller om biverkningarna &r
besvdrande, rekommenderar Bjorn Bjurulf att andra mediciner pro-
vas.

Familjer med barn som far extra langa och aggressiva anfall, bor ha
Stesolid eller Buccolam léttillgangligt i hemmet, rekommenderar
Bjorn Bjurulf.

— Vanligt dr att ge en eller tva hoga doser med tio minuters mellan-
rum i hemmet. Blir inte effekten den 6nskade méste man kontakta
sjukhuset, sdger han.

Pa sjukhuset ger vardpersonalen ytterligare medicinsk behandling.
Hjilper inte det sdvs barnet ner. Det bor finnas en detaljerad plan
for hur anfallen ska behandlas.

Det finns flera andra mgjliga behandlingar av svéar epilepsi som
lakare kan ordinera och som alltid 6vervakas av sjukvérden till ex-
empel:

Hemisfarotomi

Om barnet fortsatter att ha mycket anfall, dr forlamad i handen och
har synfaltsbortfall, bor man dvervdga epilepsikirurgi sd kallad
hemisfarotomi.

— Att ha mycket anfall 4r inte bra for hjdrnan. Det ger ett 6kat syre-
behov och kan leda till férlamningar som kan sitta i lange. Det
finns ocksé en risk att epilepsin sprider sig till den friska hjdrnhal-
van, sdger Bjorn Bjurulf.

Hemisfarotomi betyder att den skadade hjarnhalvan kopplas bort
och ofta tas en liten bit av occipitalloben, det vill sdga nackloben
bort. Operationen leder till att den friska hjérnhalvan far mgjlighet
att utvecklas utan att stindigt storas av onormal epilepsiaktivitet
fran den skadade sidan men ocksé att funktioner som styrs av den
skadade hjarnhalvan upphér. Epilepsikirurgi gors bara pa de storsta
sjukhusen i1 Sverige. Cirka 80 procent av alla som genomgar hemi-
sfarotomi blir anfallsfria.

Vagusnervstimulering

En annan mojlig behandling vid epilepsi, dr att operera in en
vagusnervstimulator, en VNS. Det &r en liten pacemakerliknande
generator som placeras under huden vid nyckelbenet. Den skickar
elektriska impulser via en elektrod under huden till vagusnerven pa
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halsen. Vagusnerven skickar sedan signaler vidare till hjérnan. Sti-
muleringen kan styras med hjélp av en magnet.

En VNS ger séllan anfallsfrihet, men kan lindra anfallen, och
minska frekvensen av anfall. Den kan ocksa ge positiv effekt pd
somnen och beteendet.

— Det finns en liten risk for infektion vid operationen och att barnet
far en skada pa vagusnerven som gor att rosten blir hes, sdger Bjorn
Bjurulf.

Ketogen kost

Ketogen kost dr en gammal behandlingsmetod som togs upp igen
pa 1990-talet. Dieten innebdr ett hogt intag av fett (80 procent), det
basala behovet av protein och ett mycket lagt intag av kolhydrater
(20 procent). Det leder till ett tillstdnd som liknar svélt. Vanligtvis
far hjarnan och kroppens dvriga organ energi av kolhydrater. Vid
ketogen kost stimuleras istéllet kroppen att producera ketoner som
ar en alternativ energikilla till kolhydrater, glukos.

— Den dndrade dmnesomsittningen som sker nér kroppen anviander
ketonkroppar som huvudsaklig energikilla kan pa olika sétt minska
risken for anfall, sdger Bjorn Bjurulf.

Ketogen kost &r en strikt diet dir maten végs pd vdg och det kan ta
tre till sex manader innan den nya dieten far effekt. Behandlingen
sker under 6vervakning och ordination av sjukvérden.

— Det dr en extrem diet med exakta menyer, och det krdvs komplet-
tering med vitaminer och mineraler, sdger Bjorn Bjurulf.

Negativa biverkningar/effekter kan vara illamdende, forstoppning
och att kroppen blir sur av ketonerna.

Cannabis eller CBD-olja

Medicinsk CBD-olja har jaimforelsevis lite av den beroendefram-
kallande drogeffekten och det &r darfor minskad risk for missbruk
jamfort med cannabis.

I tre placebokontrollerade studier med CBD-olja (placebo betyder
att en grupp i studien fick sockerpiller istéllet for CBD-olja) hos
barn med Dravets syndrom och Lennox Gastaut syndrom (bada
syndromen har svéra epilepsier) jamfordes resultaten hos grupper-
na.

Bland de som fick CBD-olja hade 40 procent av patienterna minst
en halvering av antal anfall efter behandlingen. Men det ar oklart
om det berodde pa en direkt effekt av CBD-oljan eller {for att medi-
cinen minskar nedbrytning av andra mediciner, framfor allt Fri-
sium. Hos de som fick sockerpiller fanns ocksa dtminstone en hal-
vering av anfallen hos 15 till 20 procent av patienterna.
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— Att man ser en effekt vid placebo beror pa att epilepsin gér i cyk-
ler. Det ér perioder med méanga anfall och med fa anfall. Chansen
att personen startar medicineringen nér det 4r manga anfall &r storre
an vid fa anfall, sdger Bjorn Bjurulf.

Det ér pa grund av dessa oklarheter av effekten, som CBD-olja vid
epilepsi dnnu inte dr en godkdnd behandlingsmetod i Sverige.

— Effekten ir inte fantastisk och man vet inte om den beror pa
CBD-oljan eller pa att CBD-oljan hindrar nedbrytning av andra
epilepsimediciner, sdger Bjorn Bjurulf.

Interaktioner och biverkningar av epilepsimediciner

Generellt sett finns {4 studier pa hur likemedel paverkar epilepsi
hos barn.

— Men barn har snabbare metabolism, &mnesomséttning, och beho-
ver ofta hogre dos epilepsimedicin per kilo kroppsvikt och dygn, &n
vuxna, sdger Bjorn Bjurulf.

Det finns ndgra epilepsimediciner som inte interagerar med andra
mediciner, Gabapentin, Levetiracetam (keppra) och Lakosamid
(Vimpat). Andra gor det pa lite olika satt. Ndgra mediciner okar
nedbrytning av manga ldkemedel i levern till exempel Karbama-
zepin (Tegretol och Trimonil) medan Valproat (Ergenyl) minskar
nedbrytning av andra likemedel. Ocksé naturlikemedel som, Jo-
hannesort kan péverka halten av epilepsimediciner.

Det ér stora individuella skillnader vad géller biverkningar. Det
handlar om genetik, man bryter ner likemedel olika beroende pa
arvsanlag och man kan vara disponerad for allergier. Hog dos ger
mer biverkningar. Alder kan spela in och andra likemedel kan inte-
ragera.

— Det dr ocksé vanligt med biverkningar i borjan. D4 kan man ga
ner i dos och trappa upp langsamt och pé det viset komma undan
biverkningar.

Vanliga biverkningar r yrsel, trétthet, ataxi, dubbelseende, dim-
syn, huvudvark, humorforandringar och beteendefordandringar.

Epilepsi och migrin

Huvudvérken uppstar ofta efter ett epileptiskt anfall och kan péag i
flera dagar.

— Man har undersokt vad som hénder i hjdrnan under en migranat-
tack. Det blir 6kad genomblddning, 6kad dmnesomsittning, blod-
stockningen okar och det lacker vétska frdn blodkérlen ut i vivna-
den, séger Bjorn Bjurulf.
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.

Ogat

Nir fodelsemérket sitter 6ver 6gat kan synen paverkas, dels pa
grund av kérlmissbildningar i 6gats &derhinna eller under néthin-
nan, dels pa grund av onormalt forhojt vitsketryck i 6gat, sd kallad
glaukom eller gron starr. Ungefar hélften av personerna med
Sturge-Webers syndrom fér gron starr, oftast redan i spiddbarnsél-
dern. Gron starr kan ocksé starta senare under barndomen eller i
vuxen alder.

Vanliga tecken eller symtom pa okat tryck i 6gat dr ljusskygghet
som leder till att barnet gnuggar och kniper ihop 6gonen, okat tér-
flode, grumling av hornhinnan, forstorat 6ga och synnedséttning.
Om kérlforandringen sitter 6ver hjarnans synbark, det vill sdga 1
den bakre delen av hjérnan, ger det hos de flesta upphov till halvsi-
digt synfiltsbortfall.

Ovriga symtom

Det finns 6kad risk for stroke vid SWS, darfor rekommenderas
blodproppsforebyggande behandling med acetylsalicylsyra.

— 3 till 5 milligram per kilo och dag forebygger stroke och episoder
med blodcirkulationsstorning i hjarnvivnaden under kirlmissbild-
ningen, sidger Bjorn Bjurulf.

Oron-och bihleinflammationer ir vanligt eftersom viivnaden ir
paverkad av portvinsmérket. Andningen kan paverkas och som-
napné, det vill sdga andningsstopp 1 luftvdgarna vid somn dr van-
ligt.

— Om man kan behandla sémnapnén och infektionerna pa ett fram-
géngsrikt sétt, leder det ofta till farre epileptiska anfall, sdger Bjorn
Bjurulf.

Det ér ocksd vanligt med brist pé tillvéxt- och skoldkortelhormon
vid Sturge-Webers syndrom.

— Det far till £6]jd att barnet vaxer langsamt. Skoldkdrtelhormon
g0r att barnet héller virmen och &r aktiv och alert, sdger Bjorn
Bjurulf.

Insatserna syftar till att kontrollera epilepsin och att forebygga och
behandla gron starr, stroke och huvudvérk samt att bleka missférg-
ningarna i huden. Personer med SWS kan ocksa behdva habilite-
ringsinsatser.

Att tinka pa:

En person med Sturge-Webers syndrom bor i forebyggande syfte ta
acetylsalicylsyra dagligen. Glaukom, gron starr, kan dyka upp nir
som helst, regelbundna kontroller hos 6gonlidkare ingar i uppfolj-
ningsschemat, liksom tidig kontakt med hudklinik for att ta still-
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ning till kosmetisk laserbehandling. Regelbunden uppf6ljning hos
barnneurolog rekommenderas. Att behandla feber, ta sprutor mot
influensa, behandla epileptiska anfall forebyggande och vid anfall
ar viktigt. Barn som har epilepsi eller halvsidig muskelsvaghet ska
utredas direkt med MR (magnetkameraundersdkning).

Vuxna

Depression hos ungdomar och vuxna med Sturge-Webers syndrom
ar vanligt.

I en undersdkning av 52 vuxna med SWS framkommer att 39 pro-

cent har arbete och forsorjer sig sjélva. 55 procent lever i en parre-

lation eller har potential att géra det och 20 procent av alla i under-
sokningen har barn.

Nitverk

Sahlgrenska Universitetssjukhuset deltar i ett internationellt ndtverk
som upprittar ett register over personer med ovanliga orsaker till
epilepsi som SWS.

— I framtiden kan vi samarbeta med andra stora center i Europa och
delta i storre studier om bland annat likemedel och biverkningar.

Fragor till Bjorn Bjurulf:

Ar det vanligt med miirken éver hela kroppen?
— Det ér inte ovanligt.

Har fiirgskalan pd miirkena betydelse for hur stora skador det
blir i hjdrnan?
— Det finns inget sddant samband.

Ar det liittare att fi blodproppar, tromboser, i hjirnan for den
som har SWS?
— Ja dir kérlfordndringen finns.

Niir barnet tar acetylsalicylsyra mot stroke, blodpropp dd ékar
ocksd risken for hjirnblodning. Vad siger du om det?

— Det dr s lag dos att det inte blir 6kad risk for hjarnblodning. Det
ser ut att forebygga stroke och forbéttra den déliga genomblod-
ningen.

Finns det andra biverkningar med acetylsalicylsyra?
— Man far lattare bldaméarken, men inga farliga biverkningar.
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Jag har diagnosen sjilv, dr det risk att mitt barn fir SWS?
— Nej risken &r inte storre én for andra.

Var dotter blir aggressiv av sin medicin Keppra mot epilepsi, iir
det normalt?

— Ja det &r en vanlig biverkning av Keppra. En mgjlighet att
komma ifran det dr att byta till en annan medicin eller, om mojligt,
att sinka dosen. Prata med er barnneurolog.

Frisium dr en medicin mot epilepsi. Hur ser det ut med biverk-
ningar?

— Den ges i kombination med andra likemedel och biverkningarna
ar som fOr andra epilepsimediciner. Med hoga doser blir man trott
och det kan fa kognitiva biverkningar, paverkan pé forstaelse och
koncentration.

Ar medicinerna testade pd barn?

— Det dr fa studier pé barn. Intresset for studier pa barn har inte
varit stort fran likemedelsbolagen. Man testar framfor allt pd vuxna
med en okomplicerad epilepsi. Ar det bittre effekt én placebo,
sockerpiller, registreras medicinen och gar att silja.

Hur pdverkar puberteten medicineringen?

— En sak &r att tondringar kan vara sdmre pé att komma ihdg att ta
mediciner. En del unga kvinnor fér ldttare anfall under menstruat-
ionen.

Ar hemisfirotomi effektivt ocksd mot stroke och migrin?
— Ja for dé lever den delen av hjirnan sitt eget liv och har inte for-
bindelse med 6vriga kroppen.

Ar det alltid sa att man forlorar rérelse i handen och fir synfiilts-
bortfall vid hemisfiirotomi?
— Ja det far man rikna med.

Hur ser ni pa kognitiv formdga efter en hemisfirotomi?

— Att ha svar epilepsi med manga anfall dr inte bra for den kogni-
tiva utvecklingen. Genom operationen kan man skydda den friska
delen av hjdrnan, bade fran att epilepsin sprider sig och att epilep-
sin paverkar omradet. Dérfor kan den kognitiva utvecklingen bli
bittre efter en operation jamfort med om barnet fortsétter att ha
svéra anfall. Detta géller framforallt de som har manga och langa
anfall.
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Var kan man fa mer information om Sturge-Webers syndrom?
— Socialstyrelsen skriver om Sturge-Webers syndrom under ovan-
liga diagnoser. Sturge-Weber foreningen Sverige har en hemsida
med information, sturge-weber.se och pé agrenska.se finns doku-
mentationer frin vistelser med Sturge-Webers syndrom.

Vad for stod far man som vuxen med Sturge-Webers syndrom?
— Vi frén barnneurologen har ett mdte med vuxenneurologen infor
Overgéngen fran barn-till vuxensjukvarden.

Mila har Sturge-Webers syndrom

Mila sex ar kom till Agrenska med sin storasyster Nova atta ar,
mamma Kim och pappa Karl.

Nér Mila foddes sag Karl genast hennes eldsmérke. Kim lade
mirke till det efter ett tag, men ingen av sjukvérdspersonalen rea-
gerade. Det dr sddant som gar bort med tiden, sa de nér fordldrarna
pekade pa mérket. De forsta manaderna var lugna. Mila var som
alla andra barn. Men en dag nir hon var sju manader och Kim satt i
fatoljen med henne kénde hon att Mila skakade.

— De andra som var hemma, Karl, hans mamma och hennes syster
som var pa besok, sdg ingenting. Men jag akte in till akuten med
henne, sdger Kim.

Pa akuten trodde de inte att det var nagot och Kim och Mila vénde
hem igen lugnade. Strax efter hon fyllt dtta ménader fick hon ett
stort epileptiskt anfall, ett status epileptikus. Hon slutade inte
krampa forran hon fatt stesolid intravendst. P4 sjukhuset blev de
genast omhindertagna av en Overlidkare pa barn som har stottat dem
manga ginger sedan dess.

— I allt eldnde hade vi tur som tréffade henne, sdger Karl.

— Vi blev inlagda pa sjukhus i fjorton dagar. Mila holls nedsovd
och de gjorde minga undersékningar. En MR-undersokning visade
att det var fordndringar i hela hogra hjarnhalvan. Strax efter det fick
vi diagnosen Sturge-Webers syndrom, sédger Kim.

— Vi fick rddet att inte googla utan bara ldsa Socialstyrelsens fakta
om SWS och det var ingen skon litteratur, sdger Karl.

Mila ordinerades tva epilepsimediciner Keppra och Ergenyl.

— Det fungerade men det jobbiga med den hér sjukdomen har alltid
varit att det ar ovisst, hur det blir framdver sidger Karl.
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Neuropsykiatri

Sturge-Webers syndrom

Autismspektrumstorning ir vanligare nir det ir kirlforind-
ringar i bdda hjirnhalvorna. Det visade en studie i Storbritan-
nien med 92 flickor och pojkar mellan 2 och 19 &r med Sturge-
Webers syndrom, berittar Mats Cederlund, overlikare och
barnneurolog pa Barn-och ungdomshabiliteringen i Goteborg.

Studien visade ocksé social kommunikationsstdrning hos 45 pro-
cent, 24 procent hade autismspektrumstérning (asd), 5 procent
adhd, 26 procent led av somnstérningar och 50 procent hade bete-
endeproblematik, som oftast bestod av aggressivitetsutbrott.

Femtiosex kunde man testa med begavningstest. Deras IQ lag mel-
lan 65 och 100, med ett medelvérde pa 82. I befolkningen ligger 1Q
over 70 och det som kallas genomsnittlig begavning mellan IQ 85
och 115. I gruppen med Sturge-Webers syndrom fanns de som
hade 100 IQ, det vill sdga en genomsnittlig begdvning, men ocksé
de som hade 1Q pa runt 70 och lagre &n sa.

— Barn med autismspektrumstérning hade lagre begavning och
samre spraklig forméga &n de andra barnen, sdger Mats Cederlund.

Allmiint i befolkningen

Cirka en procent av alla svenskar har autismspektrumstérning (det
vill sdga diagnoserna autism eller Aspergers syndrom), 5 till 7 pro-
cent har adhd, 1,1 procent har intellektuellt funktionsnedséttning, 4
procent tal-och sprakstdrning, 5 procent en motorisk koordinations-
storning, 1 procent har beteendeméssiga syndrom, 0,1 procent har
diagnosen ovanlig epilepsisjukdom och i den gruppen ingar Sturge-
Webers syndrom.

— Totalt har 10 procent av alla barn ndgon typ av kognitiv funkt-
ionsnedsattning (13 procent av pojkarna och 7 procent av flickorna)
sammanfattar Mats Cederlund.

Kliniska undersokningar

ESSENCE, Early, Symtomatic, Syndromes, Eliciting, Neurodeve-
lopmental, Clinical, Examinations, &r ett begrepp skapat 2010 av
professorn i barn-och ungdomspsykiatri Christopher Gillberg pa
Gillbergcentrum i Goteborg. Oversatt till svenska betyder begrep-
pet ungefar tidiga symtomatiska syndrom som motiverar kliniska
utvecklingsneurologiska undersdkningar.

— Det dr ett sdtt att pa ett tidigt stadium och utifrén olika infallsvin-
klar utreda barn, sdger Mats Cederlund.
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Omradena som undersoks i ESSENCE dr kommunikation/sprék,
social interaktion/6msesidighet, beteende inklusive rutinbundenhet,
aktivitetsreglering/impulsivitet, uppméarksamhet, moto-
rik/perception (varseblivning det vill sédga den process i hjérnan
som tolkar information) /sensorik (vad vi upplever med vara sin-
nen), humdrreglering, sémn och édtande.

— Det man tittar pé forst ndr det géller det lilla barnet dr om det
jollrar, dmsesidigheten mellan fordlder och barn, om talet ar forse-
nat och hur lang tid det tar att utveckla tva- till tre- ords-meningar,
sager Mats Cederlund.

Autismspektrumstorning (asd)
Fler pojkar an flickor fir diagnosen asd.
— Det finns vissa kromosomavvikelser som dr vanliga vid autism,

men for de flesta hittar man ingen avvikelse, sdger Mats Cederlund.

Barnet med asd ska uppfylla flera kriterier bland annat bristande
formaga till social dmsesidighet och till ickeverbalt kommunikativt
beteende vid sociala interventioner. Barnet kan ocksé ha bristande
formaga att utveckla, bevara och forsta relationer.

Barnet ska uppfylla ytterligare tva kriterier av foljande fyra: de
motoriska rorelserna dr stereotypa eller repetitiva liksom talet och
bruk av foremal. Barnet vill inte att ndgot fordndras i vardagen och
kan ha en fixering vid rutiner eller ritualiserade monster. Starkt
begransade, fixerade intressen som dr abnorma i intensitet eller
fokusering kan vara ett utmérkande drag. Sensorisk stimulering
eller att ha ett stort intresse for sensoriska aspekter kan ocksa vara
signifikativt for ett barn med asd. Okénslighet for
smérta/viarme/kyla dr vanligt och att reagera starkt pa specifika ljud
eller ytstrukturer, ljus eller rorelser.

— Nér det géller Sturge-Webers syndrom é&r det darfor viktigt att
man som forélder tinker neuropsykiatri eftersom manga barn har
dessa svarigheter, sdger Mats Cederlund.

50 till 90 procent av individerna med autism uppfyller kriterier for
overkénslighet for sensoriska stimuli som syn, horsel, beroring,
smak och lukt.

— Det innebér en kanslighet for ljud till exempel fran dammsugare
eller elvisp. Men ocksé en fascination av ljud fran till exempel ut-
ryckningsfordon och fléktar. Detsamma géller for ljus, kinsel och
lukt, sdger Mats Cederlund.

Barn med autism kan gilla att snurra sig sjédlva runt flera varv och
dlskar att 8ka karusell. De kan ocksé vara fascinerade av att sétta
saker 1 rorelse.
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Den sensoriska kénsligheten kan vara orsak till allt fran mindre
irritation till storre utbrott.

— Men det finns alltid en orsak till barnets reaktion! Det géller for
den vuxne att komma pé vad det dr. Det kan vara ndgot vuxna upp-
lever som petitesser, att man har dndrat pa ndgon liten detalj i
rummet, eller en ny lukt, till exempel. Nagot ér inte som det brukar
vara, sdger Mats Cederlund.

Barn med intellektuell funktionsnedséttning som saknar sprak ar
speciellt utsatta.

— Det dr viktigt for omgivningen att forsta vilken kénslighet indivi-
den har for olika stimuli, sdger Mats Cederlund.

Barnen blir trotta av intryck sérskilt i skolan.

— Vuxna maste pa olika sétt forsoka begrinsa intrycken om barnen
ska orka med skolan, sdger Mats Cederlund.

Ovintade hoga ljudstimuli kan vécka frustration.

Adhd

3-7 procent av alla barn har adhd, 1,5 procent har svar adhd. Nér
man studerat alla barn i en &ldersgrupp har man funnit att fore-
komsten av adhd ir tre till sex ganger hogre hos pojkar dn hos
flickor. Flickornas problembild kan delvis se annorlunda ut &n poj-
karnas. De kan vara mer indtvdnda och dérfor mindre stérande for
omgivningen. Pa sa sitt 10per de storre risk for att inte fa sina pro-
blem uppmérksammade och igenkédnda.

Tidiga symtom: 50 till 100 procent har motorikproblem forsta lev-
nadsaret, 50 till 100 procent har perceptionsstérningar (storning
som drabbar varseblivningen till exempel syn- horsel och kénsel),
50 procent har sprakproblem, 50 till 100 procent har beteendepro-
blem, 30-50 procent har hyperaktivitet, 25 procent har hypoaktivi-
tet och ouppmirksamhet (hypoaktivitet dr nér barnet r onormalt
lugnt och passivt), 40 procent har sdmnstdrningar, 15 procent har
forseningar pa olika omréaden.

Behandling

Behandlingen av adhd bestar i forsta hand av fordldratraningspro-
gram med inriktning pa att forsta problematiken och hantera bete-
enden. Centralstimulerande ldkemedelsbehandling ér tillaten for
barn som fyllt sex ér.

— Det forekommer att yngre barn medicineras, men det dr i extrem-
fall. Effekten ar oftast sémre och biverkningarna fler. Effekten for
smé barn vid medicineringen &r i forsta hand att de blir lugnare,
sager Mats Cederlund.
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Fragor till Mats Cederlund:

Finns det nagon annan diagnos man ska vara uppmdrksam pd
om ens barn har SWS?

— Depression kan ju vara en sadan. Ju hogre begdvning barnet har,
desto mer medveten om sin situation det dr, ju storre risk har det
for depression.

Tvdngstankar dr det vanligt?
— Det forekommer.

Behandlas adhd mest efter sex drs dlder?

— Behandling med centralstimulerande medicin kan ordineras fran
sex ar. De som é&r inskrivna pé habiliteringen kan {4 annat stod dér.
Dir finns psykolog och pedagog.

Var kan jag fa information om vad jag har for rittigheter gente-
mot landsting, kommun och sjukvird?

— Det kan du fa genom habiliteringen. Dér kan du fa reda pa hur du
ska forbattra din eller ditt barns situation.

Var dotter har autism och medelsvar intellektuell funktionsned-
séittning. Hon dr nio dr men pd en tre till femdrings nivd. Gdr det
att lira in beteenden?

— Det gér att léra in ett beteende i en situation, men kunskapen
flyttas inte till en annan situation. Det man vet med barn med aut-
ism dr att det gdr att trdna och trdna och det hander inget men sé
kan barnet plotsligt ta ett jittekliv. Man brukar séiga att barn med
autism har en trappstegsliknande utveckling. Dérfor ska man inte

£ec upp.

Vi har en tvddring som stimmer dverens med ett par av diagno-
skriterierna for autism. Innebiir det att hon har autism?

— Det vet man inte eftersom alla har ndgot eller négra autistiska
drag. Det betyder for den skull inte att barnet har diagnosen. Ett
kriterium gar att ha utan att det dr ndgon diagnos.
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Mila har autismspektrumstorning

Autismspektrumstérningen paverkar henne pa olika satt. Allt gar
vildigt langsamt sdrskilt om fordldrarna eller storasyster har brat-
tom, da gar det i snigelfart.

— Autismen borjar bli tydlig nu ndr hon ér sex ar. Bara att ga fran
sovrummet ner for trappan och till koket for att dta frukost ar en
stor procedur for henne. Vi har inte alltid den tiden att ge henne.
Eftersom vi bada trdnar mycket och &r starka bar vi henne ofta
istdllet. Det gér bra dnnu sé linge, sdger Karl.

Forutom epilepsin som hon medicinerar for och autismspektrum-
storningen dr Mila paverkad pé flera andra sitt av SWS. Hon blev
tidigt halvsidesforlamad och kan fa tia-attacker, det vill sdga blod-
proppar eller blédningar i hjdrnan.

— Det dr oroligt med tia-attackerna och hon medicinerar darfor med
trombyl, séger Kim.

Huden vid Sturge-Webers syndrom

— En av de vanligaste medfodda kirlanomalierna ar kapillir
kidrlanomali som ocksa kallas for port-wine stain. Det éir den
kéarlforandring som majoriteten av de som har Sturge-Webers
syndrom har, siiger Yvonne Eklund, specialistliikare i Derma-
tologi pa Diagnostiskt Centrum Hud i Skéne.

Atta procent av alla med portvinsmérke i ansiktets trigeminusgren
(sérskild utbredning ver panna, 6ga, kind och ibland haka) har
Sturge-Webers syndrom. Det dr vidgade sma karl som bildar tydligt
avgrinsade roda centimeter eller decimeter-stora flackar som finns
redan vid fodseln. Nervtradarna som ska hélla blodkérlen samman-
dragna fungerar inte. Kérlanomalin véxer inte i utbredning utan
foljer snarare barnets tillvéxt.

— Det &r lite hogre risk att barnet dven har Sturge-Webers syndrom
ndr mérket sitter Over trigeminusgren v1, i panna och kring 6ga.
Likasd om det kapillédra kiarlmirket finns pd bdda sidor av ansiktet
och nir det sitter dver dgonlocket, sdger Yvonne Eklund.

Med tiden kan den obehandlade kérlfordndringen bli morkare i
fargtonen och dven lite tjockare, 10 till 50 procent upplever det.
Det kan d& med tiden, framf0rallt i tonaren-vuxen alder, upp-
komma knottror i kirlmérket, samt mjukdelar som portvinsmérket
sitter Over. Lipparna kan vidxa négot i storlek.
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— Men dessa symtom dr mycket individuella och kan motverkas av
laserbehandling som ddmpar méngden kérl 1 portvinsmérket.

Laser

Laserbehandling med Pulsed Dye Laser, PDL, for att bleka port-
vinsmirken borjade anvidndas pa mitten av 1990-talet och tekniken
har utvecklas med tiden. Den fungerande principen ar att laserljuset
absorberas av det roda 1 kérlen.

— Principen vid laserbehandling &r selektiv. Kérlen absorberar lju-
set och skrumpnar ihop. Huden runt blodkérlet paverkas véldigt lite
av laserljuset, sdger Yvonne Eklund.

Behandlingen med laser kiinns som ett varmt gummiband som
snértar till, vid varje laserpuls.

— Vi brukar visa pd ndgon av fordldrarna forst sé att barnet forstér
att det inte dr farligt och att smértan ganska snabbt gér Gver, sdger
Yvonne Eklund.

— Det kénns lite skont-ont, sdger nadgon ur publiken som varit med
om det. Ingen behaglig upplevelse, men vért modan.

Barnet brukar kunna gora mellan tre till sex laserbehandlingar un-
der det forsta levnadsaret, om karlmaérket inte ar allt for stort. Be-
handlingen i vaket tillstand gar fint att gora tills barnet fyllt cirka 1
ar, om portvinsmairket inte dr for stort. Oftast har man sex till atta
veckors intervall mellan behandlingarna. Forst vid 2 till 3-arsalder
behandlas barnet igen, under narkos. Anledningen till att man vén-
tar dr att barnet &r for litet for narkos innan dess och att man inte
vill ta ndgra risker. Man vill inte sdva ner for sma barn pa grund av
att andningen inte dr utvecklad, utan man vill gora det nir barnet &r
mer robust i andningsvégarna.

— Om man kommer till ett status quo i behandlingseffekten med
PDL kan man byta till Intense Pulsed Light (IPL), som ger ldngre
vaglangder och nér lite djupare ner i huden, séger Yvonne Eklund.

Biverkningar

Huden blir alltid blérdd efter behandlingen men detta bleknar under
de foljande tva veckorna. Tidigare har man trott att trycket i gat
fordndras om man behandlar karlmarket kring och pé
Oga/Ogonlock.

—Men i en studie 2015 konstaterades inte detta samband. Har bar-
net ett okat tryck i 6gat beror det pa sjidlva kdrlanomalin. Numera
behandlar vi, om det behdvs, till och med blink-6gonlocket med
laser fast vi sétter en skyddande lins pa hornhinnan innan.
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Ibland kan man, framf6rallt hos personer med mork hy, se lite
mindre pigment/ljusare hud till f61jd av upprepade laserbehand-
lingar. Minst risk for pigmentskiftningar foreligger hos ljus hudtyp.
— I dessa fall kan huden bli avpigmenterad just dér lasern har be-
handlat huden. Det réttar ofta till sig med tiden och anses inte som
ndgot storre bekymmer, sdger Yvonne Eklund.

Forbittring

Manga génger far man mérket bade att krympa i omfang och att
blekna.

— Hélften far en 50 procentig forbéttring. Tio till tjugo procent far
uppemot 90 procents utlakning. Ett fatal barn fir ingen tydlig {or-
battring. Kérlmérket héller sig d4 mer ofordndrat i vissa delar av
ansiktet, trots behandling. Vanligast dr att det blir ndgon form av
forbattring!

Sen har jag patienter som dr ndjda med sin kirlférandring och som
inte vill géra nagot &t den. Det &r sa jag ser ut séger de, sdger
Yvonne Eklund.

Att behandla kérlforandringen med kosmetika kan vara en komplet-
terande vig att ga.

— P4 var mottagning har vi en kosmetolog som kan instruera i
sminkning av karlférdndringen, sdger Yvonne Eklund.

Fragor till Yvonne Eklund:

Var dotter har en flickig rodnad over hela kroppen och en likare
avrddde oss firdn laserbehandling. Var det ritt?

— P4 de bilder du visar sé ser jag att lakaren har ratt. Nér det ar sa
ljust och samtidigt utbrett behdver man inte behandla. Om det hade
varit tydligt rott och avgrinsat till en kroppsdel eller i1 ansikte gar
det att behandla. Tidigare har vi sett att det inte blir sirskilt mycket
ljusare om man behandlar kdrlmérken pa ben men samtidigt har det
borjat komma teorier om att det 16nar sig att behandla med laser
eller IPL hér da det verkar stoppa mjukdelsokning och benldngds-
skillnad. Patienten har dock oftare fordndringar enbart i ansikte dn
pa resten av kroppen, dven om det forekommer.

Du sa att det blir tjockare hud vid anomalier. Hjilper det med
laser?

— Det dr snarare sa att sjdlva kérlfordndringen kan bli tjockare med
tiden. Laser behandlar ner kérlen och fungerar for det mesta for att
motverka sddan utveckling. Laserbehandlingen méste upprepas i
perioder genom livet.
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Kan man se hur djupt mdrket ligger i huden innan behandling?
— Vi anvinder dermatoskop, ett slags mikroskop man ligger mot
huden och d4 kan vi {4 en bild av hur ytligt eller djupt kérlen ligger
1 huden.

Jag arbetar inom tandvdrden och vi anviinder ofta ythedovning.
Ar det ndgot som gar att anviind vid laser?

— Det finns ju EMLA-salva (beddvningssalva) men problemet r att
salvan drar ihop kérlen for stunden och da blir effekten av laser
samre. Men visst man kan dvervéga det i enstaka fall om
laserbehandlingen upplevs som véldigt pldgsamt. Vi gor det aldrig
pé spddbarn men enstaka éldre barn och vuxna har valt att gora det,
trots lite simre behandlingsresultat till f61jd av bedovningskrdmen.
Annars brukar vi hellre rekommendera patienten att ta en Alvedon
ndgon timme innan laserbehandlingen.

Kan man gora hudtransplantation dir kirlanomalierna sitter?

— Det blir ofta érr efterdt men det finns fall beskrivna dir den vuxna
patienten har haft vildigt fortjockat och knottrigt méirke som gjort
att man valt den metoden. Det &r i undantagsfall eftersom man nu-
fortiden behandlar med laser.

Jag har hort att resultatet av laser dr biittre ndr personen dr 20 dr
in senare. Nu ir jag over trettio. Ar det for sent att anviinda laser
pa kdrlforindringen da?

— Huden é&r tunnare nér man &r spadbarn/litet barn sa det finns en
viss vinst med att behandla tidigt. Men det &r absolut inte for sent
vid trettio eller senare!

Har du triffat pa barn som blivit chockade ndir de blivit av med
sitt miirke?

— Nej och anledningen é&r att borttagandet sker gradvis och de
vénjer sig langsamt.

Vilka kliniker gor de IPL pa?
— Du kan hora pa din hemklinik om de har IPL.
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Niir huden bérjat fortjockas dir det kirurgi som giller eller gdr det
att reducera med laser?

— Om det dr méttlig storlek pd kérlknottrorna kan det ricka med
laser. Ar det vildigt mycket och vi mérker att vi inte kommer
langre gér man mest laser och lite kirurgi for att ta bort nigra
enstaka knottror.

Far man betala sminket som déljer kiirlforindringarna sjilv eller
betalar regionerna det?

— Fram till ganska nyligen har man sjilv fitt bekosta det. Men jag
har hort att man numera kan fa remiss till kosmetolog och kan fa
kostnaderna godkénda for en sminkning och en tackkram.

Mila och portvinsmarket

Kommunikation

Karl och Mila akte hissen pé sjukhuset, med 1 hissen var en dam.
Det var bara de tre.

— "Har du sett s& hon ser ut’, sa damen till mig. Sa hon verkligen
det, tinkte jag, till mig hennes pappa.

De borjade tidigt med laserbehandlingar ndr Mila var 1,5 ar. De
anvinde bdda metoderna vanlig laser och IPL, tva till tre gnger per
ar.

— Det dr vildigt omsténdligt. Hon ska fasta och efterat &r hon svul-
len och maste vara hemma négra dagar, men det hjilper. Mirket
som var rott &r numera rosa, sager Kim.

— Nir det kretsar mycket kring medicinska fragor som det gor
for familjer med barn som har en séllsynt diagnos med kogni-
tiva svirigheter, ir det lLitt att glomma kommunikationssva-
righeterna, siiger Helena Molker- Lovén som ir pedagog pa
Dart- kommunikations- och dataresurscenter, for personer
med funktionsnedsittning i Goteborg.

Alla kommunicerar medvetet och omedvetet och ingen kommuni-
cerar ensam utan med nigon annan person.

— Vi ménniskor vill samspela och kidnna social niarhet. Det dér att vi
pratar om védret nér vi inte kénner en person vi moter, handlar om
att vi som ménskliga varelser vill ha kontakt med varandra. Det dr
grundldggande, sdger hon.
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Helena Molker-Lovén har en son som har en kognitiv funktions-
nedséttning.

— Han &r vuxen nu och talar men missforstas ofta av andra méinni-
skor eftersom de tror att han ocksa forstar bra, vilket han inte alltid
gor. Ofta tanker folk att de som behdver AKK, alternativ och kom-
pletterande kommunikation, &r de som inte har négot tal, men det
stimmer inte. Alla med kognitiv funktionsnedsdttning behdver né-
gon form av stdd till talet i olika omfattning.

AKK ér ett samlingsnamn for kommunikationssatt och metoder
som stodjer kommunikation mellan minniskor och kompletterar
talat sprak.

Produktion av tal dr svart, men det dr ocksa svart att forsta tal.

— Vi som talar obehindrat tidnker inte pd det, men det &r ett kom-
plext system, som handlar om flera delar; att lyssna, att forsta
kroppssprék, att tolka in och forstd en massa saker féorutom det som
sags, att under tiden det pratas forbereda sin del av samtalet, att
vénta pa sin tur och samtidigt formulera sig, sdger hon.

Den som inte kan kommunicera bor fa hjalp att hitta bra metoder
eftersom det ar frustrerande att inte kunna kommunicera, menar
Helena Molker-Lovén.

Svarigheter att kommunicera kan gora att individen anvinder sig av
fysiska uttryck och utmanande beteenden, eftersom det ocksa ér en
slags kommunikation.

— Nér det géller utmanande beteende finns det en skrift pa Social-
styrelsen, som heter *Att forebygga utmanande beteenden i LSS-
verksamhet’. Den rekommenderar jag. Ju battre kommunikation ett
barn har desto béttre livskvalitet och fungerande far det som vuxen,
sdger Helena Molker-Lovén.

Dart i Goteborg arbetar med kommunikation, som AKK och har
systerorganisationer ute i landet.

— Det kan vara lite skillnad pd vad de olika organisationerna haller
pa med, men alla tar ett avstamp 1 AKK. Till oss kommer patienter
med en remiss och oftast fran habiliteringen. Vi arbetar ocksé
mycket med utbildning, forskning och utveckling, sdger Helena
Molker-Lovén.

AKK ar multimodalt, visuellt, auditivt, taktilt, 1dg- och hogtek-
nologiskt. Men det allra viktigaste verktyget &r omgivningen, som
behover ha kunskap om hur de moter kommunikation och bli bra
kommunikationspartners.

— Responsiv kommunikationsstil dr forskat pa och har stark evi-
dens, bade nér det giller att fa till en bra kommunikation och att
utveckla den. Enkelt handlar det om att vara en trevlig ménniska i
motet. Det innebér att vénta in barnet, svara pa barnets initiativ och
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lata barnet styra, sdger Helena Molker-Lovén.

En sak kan vara att “uggla”, det vill siga kommunicera kring det
personen dr intresserad av. En “uggla” ser bra, lyssnar bra, har
energi och signalerar intresse med hela kroppen.

— Habiliteringen erbjuder AKKtiv Komlgéng forédldrakurs, en kurs
som ges pa alla habiliteringar 1 Sverige. Nér barnen kommer upp i
skoléldern finns en annan kurs som heter AKKtiv KomUng, som
utgar frdn samma ramverk, sdger Helena Molker- Lovén.

Handfasta verktyg

Den som har kognitiva svarigheter har ofta problem med arbets-
minne/korttidsminne. Nér nadgon frdgar om man vill ha kaffe eller
te, sa kanske man bara uppfattar det sista ordet det vill séga te, och
svarar att man vill ha te istillet for kaffe trots att man egentligen
inte vill ha det.

En annan sak dr att ndr vi pratar med varandra dr mycket underfor-
statt och det kanske inte ett barn med kognitiv funktionsnedsattning
forstar. ’Kan du skicka potatisen, sdger den vuxne. Barnet svarar
’ja’, eftersom det uppfattar att det dr en frdga och forstér inte att det
ar underfOrstatt att hen ska skicka potatisen.

— D4 bor man aktivt ldra in att ndr ménniskor stéller en friga ér det
inte alltid en frdga. Det kan lika gérna vara en uppmaning, sdger
Helena Molker-Lovén.

Enklast mojliga handfasta verktyg i sddana hir fall &r papper och
penna. Den modellen kallas for att ritprata eller sociala beréttelser.
— Sérskilt situationer ndr man missforstar varandra dr bra att rita
upp och forklara med penna och papper. Da far man ytterligare ett
sinne som forstérker upp situationen och man kan dra sig till min-
nes hur det var genom att rita och skriva tillsammans om vad man
tankte till exempel nér den personen sa det dir, siger Helena Mol-
ker-Lovén.

Forestéllningsformagan ér ofta nedsatt vid kognitiva funktionsned-
sattningar.

— D4 dr det bra att kunna forstarka resonemanget med ritprat och
utveckla det, annars blir det litt sd att barnet bara séger ja till det
som det har gjort forut, sdger Helena Molker-Lovén.

Fotografier dr bra. Nu for tiden &r det ju litt att gd in pa en hemsida
och se hur det ser ut dit man ska till exempel.

Programvaran for att ta fram bildstod exempelvis Widgit Online
och InPrint forskrivs av habiliteringen. Pa sidan bildstod.se kan
vem som helst skapa ett konto. Det dr gratis och innehaller tusen-
tals bilder for att skapa stod for kommunikation och struktur.
Tecken, det vill saiga TAKK, tecken som alternativ och komplette-
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rande konversation, tillsammans med prat stéttar upp den verbala
forstdelsen.

— Genom att teckna och prata samtidigt sinker man tempot vilket ar
bra for mottagaren dd hinner den personen med att uppfatta vad
man vill sdga. Tecken har den stora férdelen av att det inte dr saker
som man maste ta med sig. Det rdcker med hdnderna!

Knippor med nagra bilder pé en nyckelring, dr ett enkelt sétt att ha
med sig ett litet ordforrdd. Andra verktyg dr exempelvis samtals-
matta, samtalskartor, ritprat och att anvénda talande hjélpmedel, en
inspelad rdst som sdger vad man ser pé bilden.

Olika former av kommunikationsstdd och AKK tillsammans med
tal utvecklar kommunikationen och talet om barnet har en mojlig-
het att utveckla tal.

— Det forhindrar inte utan stottar den sprékliga utvecklingen, sidger
Helena Molker-Lovén.

Fragor till Helena Molker-Lovén:

Hur lang tid ska man forsoka med tecken? Vir flicka vill inte
titta pd oss ndr vi pratar och tecknar hur ska man veta om det
hjilper?

— Vilket AKK-sdtt man &n pratar om sé inte gor det ndgon skada.
Det kan ta dr ibland innan man ser en tydlig effekt. Allt man kan
stotta upp med ar bra, s fortsétt teckna.

Vir kille har ingen koncentration. Ar det biittre med bilder eller
TAKK?

— Det fér ni se over tid. Man far lista ut vad personen nappar pa.
Men kor igdng med bilder och teckna det ni kan. Fordelen bilden
har r att det inte kriaver kurser.

Vad iir skillnaden mellan ett vanligt barns
kommunikationsutveckling och ett barn som har
kommunikationssvarigheter?

— Vi utgér frdn samma tankemodeller men méste vara mera
stodjande och anvénda bra verktyg. Om vi tinker oss utvecklingen
som en trappa, si befinner sig kanske det barn som har svarigheter
langre tid pa trappavsatsen én barnet som inte har en kognitiv
svérighet. Man kommer kanske inte lika langt i sin
kommunikationsutveckling och den kan vara lite mer ojamn.
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Var tjej pratar inte men forstar bra, nir hon vill. Vi forsoker fa
henne att ta kontakt och visa vad hon vill genom att peka himta
ett glas etcetera istillet for att visa missndje. Vi har bilder
framme.

— Léat bilderna ligga framme. Ni som finns runt flickan méste
anvinda dem ofta och pekprata. Hon kanske inte blir intresserad
forst men s& sminingom kan det bli ett aktivt utryckssétt. Ligg in
lite fler bilder &n ni kanske har och ha med bilder fran aktiviteter
som ni vet motiverar henne, inte bara toalett, dricka vatten etcetera,
utan massor med bilder. Det &r léttare for alla manniskor att ldra sig
det som dr roligt och motiverande.

Att leva med ett annorlunda utseende

Ett annorlunda utseende kan paverka sjilvbilden sa att det blir
sviarare med sociala kontakter. Men det ér inte alltid sa.

— Barnet behover stod att acceptera hur hen ser ut och strate-
gier att bemota andra ménniskors fragor och nyfikenhet. In-
tervjuundersokningar med barn i skolildern visar att utseen-
det inte spelar stor roll i niira kamratrelationer séiger Marizela
Kljaji¢, psykolog vid Plastikkirurgen, Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset i Goteborg.

“Jag tinker pd mitt utseende varje dag och kdnner ofta att jag inte
passar in. Men ndr jag dr med mina vinner mar jag bra: De bryr
sig inte om att jag ser annorlunda ut.” Detta dr ett citat frdn en
patient som Marizela Kljaji¢ har métt i sitt arbete.

— Man vet att vianner och att bli socialt accepterad &r en skyddsfak-
tor mot psykisk ohélsa, séger hon.

Ett annat citat ar: “Mitt utseende stdar ofta i viigen, sd da forséker
Jjag att visa andra mdnniskor vem jag dr pd riktigt genom att an-
vdnda min personlighet.”

Marizela Kljaji¢ moter unga och éldre patienter med missbildningar
1 ansiktet.

— Det som de har gemensamt &r att de ser annorlunda ut.

En mamma kommer med sin barnvagn, ndgon tittar ner i vagnen,
reagerar pa utseendet och stéller fragor.

En individ som ser annorlunda ut far blickar och odnskad uppmérk-
samhet av bade vuxna och barn.

— Det kan vara bra att ha tinkt igenom vad man vill sdga och hur
mycket. D4 blir det lattare att hantera en sadan situation och det ger
en kénsla av kontroll, sdger Marizela Kljajic.

Varfor stirrar en del ménniskor ut andra?
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Jo dirfor att minniskan sedan tidernas begynnelse dr van vid att
reagera pd det som skiljer ut sig fran méngden.

— D4 gillde det var 6verlevnad. Vi var tvungna att vara vaksamma
pé sddant som avviker for att uppticka farligheter, séger hon.

Idag handlar det istdllet om oforstélld nyfikenhet, som inte nodvén-
digtvis behover tolkas negativt, menar Marizela Kljaji¢

— Men for den som dr med om tillrackligt ménga negativa sociala
upplevelser blir det belastande och kan leda till psykiska besvir.
Det ér svért att fordndra omgivningen sé frdgan ér vad den som blir
utsatt kan gora istéllet?

Ogonkontakt

Ett sétt att sjdlv ta kontroll Over situationen dr att ta dgonkontakt
ndr ndgon stirrar istéllet for att véija undan med blicken.

— For varje ging stirks den egna sjdlvkénslan lite till, menar Mari-
zela Kljajic.

Nir det giller det lilla barnet dr det viktigt att fordldrarna tidigt
trdnar barnets sociala formaga och hjélper barnet att prata om sitt
annorlunda utseende. Kanske behdver fordldern ocksé hjélpa till
med vissa sociala kontakter och védnskapsrelationer.

— Att umgas &r inget vi fods med utan ndgot vi ldr oss. Ett barn kan
behova hjilp pa viagen, sdger hon.

Studier dér forskarna fragat barn om vilka de vill umgés med har
visat att det yttre inte behover betyda ndgot. Fragan forskare bland
annat stillde till barnen var; Tror du att ett barn som har ett an-
norlunda utseende kommer att bli retat i skolan? Ja, svarade de till-
fragade barnen. Kan du tdnka dig att bli vin med henne/honom? Ja
svarade de igen.

Kompisar ér en viktig skyddsfaktor for att kiinna att man dr bekvim
1 sociala situationer.

Andra strategier

Strategier for det dldre barnet eller den vuxne som vill ndrma sig
nya ménniskor &r att hitta gemensamma saker att prata om. Kanske
forst sta bredvid en grupp man vill ha kontakt med, lyssna pa vad
de pratar om och flika in en friga, som inte kan besvaras med ja
och nej och pé det viset fa igang ett samtal. En sa kallad ”6ppen
fraga” kan borja med “hur gor du nér..”, vad tycker du om...” "var-
for..”

— Det dr ocksé bra att i ett samtal fokusera pd den andra och pé det
viset fa bort fokus frén sig sjdlv. Det bista &r att redan innan till-
féallet uppstér ha tdnkt igenom ett par &mnen att ta upp och sedan

vilja det som passar 1 situationen, sdger Marizela Kljajic.
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Om personen/personerna verkar ointresserade av dmnet, varva da
fragor och pastdenden och hall igang samtalet en stund. Nésta gang
kommer det att gd dnnu bittre.

Storre barn ska kénna till sin diagnos och under besok pé sjukhus
sjdlva fi prata med doktorn. Redan i de ldgre &ldrarna dr det viktigt
att veta att tillstdndet heter Sturge-Webers syndrom och att det
finns andra som har det.

— Sadant har stor betydelse, sdger Marizela Kljajic.

Det som é&r positivt dr att personer med en funktionsnedsittning,
som kan vara 6ppna om sitt syndrom ofta nar social acceptans. Men
végen dit kan vara snarig.

En forélder kan pa olika sétt hjélpa barnet att kéinna sig bekvam i
sociala situationer.

Viktigt dr att informera om barnets tillstind nér det dr dags att byta
social miljo, till exempel innan barnet borjar forskola, forsta klass,
en ny klass eller ska pa olika fritidsaktiviteter. Det &r ocksa bra att
informera andra foréldrar i forskole- eller skolklassen om barnets
diagnos. Dé kan man hjélpa och visa andra hur man kan forklara
och beskriva barnets annorlunda utseende och stilla den nyfikenhet
som kan finnas. Manga barn som ser annorlunda ut beskriver hur
deras klasskompisar ibland rycker in och svarar pa fragor som bar-
net kan {4 pd grund av sitt utseende. Detta betyder mycket for bar-
net.

— Forsok ocksa hitta fritidsaktiviteter och intresseomraden dér bar-
net kan delta pa sina villkor och gora bra ifrén sig. Det stirker
sjdlvkinslan. Prata ocksé med ditt barn om hur andra kan reagera
pé utseendet och diskutera pa vilket sdtt barnet kan hantera nér na-
gon stirrar eller fragar, sdger Marizela Kljajic.

Fragor till Marizela Kljajic:

Min dotter dr tvd dr, nir ska jag borja prata med henne om hen-
nes sjukdom?

— Sa snart som mgjligt. Det bdsta dr att bendmna det i vardagen nér
det dr relevant. Det &r bra att hjélpa personalen pa forskolan om hur
de ska prata med barnen. S& hér brukar vi sdga hemma, till exem-
pel.

Nu ska min son borja forskolan i samma skola som storasystern.

Storasystern tycker att han dir sd sét med sitt miirke i ansiktet. Ska
jag forbereda henne pd att hon kan fa fragor?
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— Jag skulle forbereda henne pé att hon kan komma att fa frigor om
varfor han har ett mérke i ansiktet. Om hon inte kan svara pé fragor
be henne vénda sig till er fordldrar.

Finns det studier om folks nyfikenhet. Niir min flicka var liten
stirrade méinniskor mycket. Idag ndr hon sitter i rullstol gor de
inte det pd samma sdtt. Vad tror du det beror pa?

— Jag vet inte om det finns studier om det, men det skulle kunna
bero pa att det dr mer tydligt nér hon sitter i rullstol och att det gér
snabbare att tolka vad man ser. Det tar ldngre tid att forsta nér det
bara dr ett marke 1 ansiktet.

Att vara vuxen med SWS

Jakob ér 32 ar och har Sturge-Webers syndrom. Han bor i
egen ligenhet, har sjukersittning, pluggar pa komvux ett par
dagar i veckan och soker arbete. Helst vill han ha ett arbete
inom kommunen.

— Daglig verksamhet ir ett alternativ men da hamnar jag i ett
fack och det leder oftast ingenstans. Helst vill jag jobba med
dldre pa en av kommunens triffpunkter.

Jakob gick i vanlig skola men liste sirskolans kursplan.

— Det var biéttre for mig att gd i vanlig skola och i en storre grupp
tycker jag.

De forsta aren var inte létta. Jakob tycker att hans ldrare inte var
insatta 1 hur det ar att ha en séllsynt diagnos och eleverna var inte
heller snélla mot honom. Ingen fick sticka ut och vara annorlunda.
Forst i mellanstadiet fick han en bra lirare, som fordndrade mycket
till det béttre.

— Han lyssnade péd mig, var pedagogisk och trevlig. Jag fick arbeta 1
min egen takt och nér jag blev stressad kunde han lugna mig.

Nir ldraren slutade bytte Jakob skola, till en montessoriskola.
Skolan var mindre och med férre elever.

— Jag fick en jéttebra elevassistent, som jag hade dnda upp till nian,
sdger han.

Gymnastiken var det inga problem med.

— Jag var med och spelade innebandy och andra bollsporter. Jag var
en duktig handbollsmélvakt. Det fungerade bra, jag var med pé
néstan allt.

Foréldrarna berittade for klasskamraterna och ldrarna om Sturge-
Webers syndrom infor nya arskurser.
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— Jag tycker att det hade varit bittre om habiliteringen eller
skolsyster hade berittat. De hade kunnat formedla medicinska
kunskaper till skolan, pa ett annat sétt &n vad mina fordldrar kunde
gora.

Ju hogre upp han kom 1 skolans stadier desto battre fungerade det
med klasskamraterna. Nar de fatt forklarat for sig varfor Jakob
hade miérken i ansiktet, blev han som vilken annan klasskamrat
som helst.

Han har stott pd mycket oforstéelse ute i samhéllet.

— Det dr jobbigt med de reaktioner man fir fran omgivningen. En
del vuxna tror att man har bldmérken efter att ha blivit
misshandlad, andra har kommit fram och sagt att jag ser forjévlig
ut. Men egentligen dr det ju dem det ar fel pa. Barn tittar och det
kan vara svart att sta ut med ibland. Man vet inte om man ska
forsoka berdtta eller bara lata det vara.

Jakob bor i en egen ldgenhet. Han har haft bodendestddjare men
skoter sig sjdlv nu. Han kan klé pé sig utan ndgra problem och lagar
mat sjélv.

— Jag fick tips om en bra app for mobiltelefoner, matglad, som jag
anviander mycket. Den ar pedagogiskt upplagd for oss med
kognitiva funktionsnedséttningar. I den far jag tips om matrétter
som jag lagar.

Ibland bestéller han ocksa olika matkassar, for att f inspiration till
nya matrétter. Han har hjélp med stiddning av en stadfirma som
kommer en gang i ménaden.

En vanlig vecka gér han till Komvux, arbetar med politik i en
forening och gér ut med sin lilla hund, en japansk spets som heter
Balder.

— Jag tycker mycket om att arbeta politiskt och kdnner att jag far
uppskattning dir. Min hund &r den bésta medicinen for mig. Jag
tycker att man borde f& en hund pa recept eftersom man mar sé bra
av det. Inte minst kommer jag ut varje dag och fér trining eftersom
Balder maéste ut.

Vilka problem ir storst idag?

— Det dr vil inldrningsproblemen jag har. Men ibland tror jag att
det storsta problemet ligger hos mig sjélv. Jag maste nog borja tro
mer pd mig sjdlv och mina formagor.

— Mitt synfiltsbortfall innebér att jag inte far ta korkort och det
begridnsar mina mdjligheter att jobba med sédant jag gillar. Men det
finns de som har det mycket vérre dn jag har det, sa jag ska inte
klaga.
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Hans halvsidesforlamning gor att han har svart med vissa saker,
som fotvard till exempel. Det skulle han behdva men hans
landsting vill inte betala for det. Det gor de bara till diabetiker.

Vad ger dig kraft och styrka att klara av vardagen?

— Det dr frimst mina vdnner och foreningsarbetet, dér jag kdnner
mig uppskattad. Mina fordldrar har varit till mycket stod och hjélp,
men numera bor de ldngt fran dér jag bor, sa jag far klara mig utan
deras hjélp. Jag har valt att bositta mig dér jag bor och satsar pd att
utveckla ett sjilvstindigt liv, sdger Jakob.

Vad blir du glad av?
— Att umgds med néra och kéra.

Och framtiden:

— Jag hoppas fa ett jobb och soker kanske ett serviceboende sé att
jag far lite stod och hjélp.

Jakob har ett rad till fordldrarna och for att ge ett exempel berattar
han om sin mamma.

— Nér hon och jag var hos doktorn kunde doktorn vara stressad och
inte orka svara pa hennes fragor. D4 stillde hon sig i dorroppningen
sa att doktorn inte kunde gar ut!

— Var en tigerforilder. Ge aldrig upp!

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Barnteamet pi Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser. Barnen har under vis-
telsen ett eget anpassat program.

— Genom aktiviteterna vill Agrenska bidra till att stiirka bar-
nens och ungdomarnas delaktighet och sjilvkinsla, och barn-
teamet dr noga med att anpassa innehéllet si att forutsittning-
arna for varje barn att utfora aktiviteterna under veckan blir
sd bra som majligt, séiger specialpedagog Bodil Mollstedt.

Barn med Sturge-Webers syndrom har olika kombinationer av
symtom i varierande svarighetsgrad.

— Det dr darfor viktigt att alltid se varje individs behov. Med detta
som utgdngspunkt har vi utformat programmet for barnen och ung-
domarna under veckan, sdger Bodil Mollstedt.
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Innan veckan ldser personalen in medicinsk information och
dokumentationer fran tidigare familjevistelser, samt talar med
forildrarna som ska delta i vistelsen. Agrenska tar ocksa in
information frdn pedagoger pa barnens skolor. Utifran
informationen formas sedan veckans aktiviteter.

— Genom vara tidigare erfarenheter, samtalen med fordldrarna och
informationen frin skola kan vi skapa goda forutsattningar for bar-
nen under veckan, sédger Bodil Mollstedt.

Delaktighet

Ett vergripande mél for familjevistelsen pa Agrenska #r att barnen
kénner sig delaktiga. Pedagogiken utgér fran ICF, som &r framtaget
av Virldshélsoorganisationen, WHO. Det ir ett klassifikationsred-
skap didr man bedomer den totala livssituationen for personer med
funktionsnedsattningar. Paverkansfaktorer for delaktighet handlar
dels om kroppsliga faktorer, men ocksd om omgivningen.
Pedagogiken utgar framfor allt ifrdn individen och den samver-
kande miljon runtomkring.

— Vi forsoker se mdjligheter istéllet for att lata oss begréinsas, sdger
Bodil Mollstedt.

Vad underlittar for era barn i vardagen, fragar Bodil Mollstedt och
ber dhorarna samtala med varandra.

Nir barnet leker med andra barn, sdger ndgon. Det reducerar stress
att ha tagit fram kldderna kvéllen innan, sdger en annan. Nagra for-
dldrar har trénat pa ldgaffektivt bemotande, sdrskilt pd morgonen
nér familjen ska ivdg. De forsoker att inte bli arga, séger hellre ja
an nej och avstyr brak mellan syskon. Ocksa vid mattillféllet senare
pa dagen agerar de lagaffektivt. Tar bort maten en stund om inte
barnet vill ha, bekréftar kidnslan niar ndgon &r arg. Den vuxne gar
ofta ner pa kna fOr att vara i jdamnhdjd med barnet. Vi upplever att
vart barn blir lugnare da och kénner sig sedd och uppmérksammad.
Négon séger att om barnet inte éter dr det inga problem.

— Vi gor ingen stor sak av det.

Allménna mél

Allménna mal for alla vistelser dr att skapa en miljo dér barnen
kénner trygghet och trivsel. Ge tillfdllen till mdten med andra barn
med samma diagnos och deras syskon. Ge forutsittningar for del-
aktighet och inflytande. Vistelsen ska ocksd bidra till kunskap och
insikt om diagnosen och erbjuda anpassade aktiviteter. G4 till
stranden, sitta pd en filt, plocka lite snéckor att sedan gora ramar
av, ar exempel pa lugna aktiviteter.
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— Allt vi gor anpassas efter barnens ork och lust, sdger Bodil
Mollstedt.

Sirskilda mal vid Sturge-Webers syndrom

Infor varje familjevistelse uppréttas sdrskilda mal for veckans akti-
viteter.

— Denna vecka dr unik och blir pa sitt sitt utifrdn de barn och ung-
domar som é&r hér, sdger Bodil Mollstedt.

Under veckan dr det viktigt att minska konsekvenserna av koncent-
rations- och inldrningssvdrigheter. Det gors genom olika scheman
och att ha tydlig fast struktur under dagarna och aterkommande
aktiviteter. Naturliga pauser laggs in.

— Vi har bland annat scheman som i ord och bild beréttar vad vi ska
gora under formiddagen och eftermiddagen. D4 ser barnen vad vi
ska gora och 1 vilken ordning.

De allra flesta vuxna har kalendrar och god kunskap om vad som
forvintas av dem pa jobbet varje dag. Specialpedagogik for barn
med sdrskilda behov bygger pa precis samma principer om tydlig-
het och struktur.

Barn som har koncentrationssvarigheter kan om de vill prova sér-
skilda sittdynor bland annat en kudde med piggar pé och olika kon-
centrationsvéstar att ha pa sig, bollvist till exempel, nér de arbetar
med ndgot som kriver koncentration.

De mindre barnen far triffa Kalle varje dag. Det dr en gose-
djurskanin som bor i en vdska. Han kommer varje morgon och har
med sig schema och en aktivitet och pratar lite med barnen. Han &r
vildigt blyg de forsta dagarna av veckan, men han blir mindre blyg
for varje dag. Syftet dr att kaninen ska ta dver lite av barnens egen
oro och blygsel.

— Sista dagen ér Kalle och barnen bésta vénner, sdger Bodil
Mollstedt.

Att minska konsekvenserna av synnedsdttningen. Det gors genom
att ha en tydlig struktur i miljon, dér var sak har sin plats och att
den vuxne fortydligar information och det som sker for varje indi-
vid.

Att anpassa dagens aktiviteter efter varje persons individuella om-
vardnadsbehov och hdlsa. Vid utflykter kan den som vill och har
behov av det ta rullstolen istéllet for att g, sé att inte kraften &r slut
vid ankomsten till aktiviteten.

Ett mal under vistelsen &r att fiiimja fysisk aktivitet. P4 Agrenska
varvas gruppaktiviteter med sjélvstandiga aktiviteter, liksom lugna
lekar varvas med mer motoriskt krdvande. Tanken &r att alla aktivi-
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teter ocksé ska kénnas roliga for barnen sé att deras motivations-
niva halls uppe.

Fin-och grovmotorik och kroppskinnedomen stimuleras genom
aktiviteter 1 bild och form och genom att vara ute i skogen och pa
stranden.

For att stdrka socialt samspel och kamratrelationer introduceras
lekar ddr barnen féar uppleva att de lyckas och dir de far positiv
forstarkning.

— Vi dr noga med att vilja aktiviteter dir alla kan delta pé sina egna
villkor. En populér lek dr walkie-talkie-gdmme, dir ena laget
gommer sig och ger ledtradar om sitt gomstélle till laget som letar.
I den leken skapas naturliga vilopauser sa att alla orkar vara med.
Ett bra tips &r att tdvla mot klockan eller att gemensamt samla po-
ang, istéllet for att tdvla mot varandra. Det skapar lagkénsla och
sammanhillning istdllet for vinnare och forlorare.

Fraga doktorn

Under tisdagen far en grupp barn triffa doktor Bjorn efter hans
foreldsning for fordldrarna och stilla fragor om Sturge- Webers
syndrom. Négra av fragorna var: Kan man ta bort mérket i ansiktet?
Varfor sitter det pa bada sidor? Varfor inte pa rumpan? Ar det van-
ligt med glasdgon och dalig syn? Varfor har sjukdomen det kons-
tiga namnet?

Den goda cirkeln

Vistelsen ska ge barnet stimulerande upplevelser och erfarenheter,
for da kickas den “goda cirkeln” igéng.

— Lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att ta egna ini-
tiativ, vilket 1 sin tur gor dem mer delaktiga och aktiva. Da upp-
muntras utvecklingen.

Samverkan

Samverkan mellan foréldrar, sjukvard/habilitering barnhélso-
véard/elevhilsa kommunens resursteam och Specialpedagogiska
skolmyndigheten SPSM, spsm.se, dr virdefullt, sarskilt vid stadi-
edvergingar.

Det ér ett tillfdlle att verfora viktig information om barnets sér-
skilda egenskaper och tillgdngar liksom svérigheter.

Liis mer om vilket material som anvinds pd Agrenskas webbplats:
agrenska.se

Linktips:

logopedeniskolan.blogspot.se
skoldatatek.se/verktyg/appar

Dokumentation nr 580 © Agrenska 2018


https://logopedeniskolan.blogspot.se
https://agrenska.se

Sturge-Webers syndrom

skolappar.nu

— appar kopplat till det Centrala innehdllet i Lgr 11
appstod.se

— samlingsplats for appar som stod
mathforest.com

— ldg/mellan vdlj niva

mfd.se

— myndigheten for delaktighet

hattenforlag.se

— teckendockor, bocker, spel, musik dvd med tecken
ritadetecken.se

— program med tecken, kan laddas ner som app
varsam.se

— hjdlpmedel och trining

komikapp.se

— material och inredning

nyponforlag.se

— sprakstimulerande material

abcleksaker.se

— fina, roliga och pedagogiska leksaker

lekolar.se

— forskola och skolmaterial leksaker, pyssel, hjdlpmedel
goteborg.se/eldorado

— upplevelsehus, studiebesdk, kurser och utbildningar

Mila gar i forskola

Niér Mila skulle borja forskolan erbjod sig dverldkaren pé barnav-
delningen, som de traffade pé sjukhuset att introducera Mila for
pedagogerna.

— Hon har tagit alla lite jobbiga samtal genom aren, sdger Kim.

— Det var alldeles fantastiskt. Hon pratade med de berorda pé sko-
lan om vad Mila behovde. Idag har Mila assistent och anpassad
skolgéng i forskolan. Det betyder att hon har sitt speciella schema
som hon och pedagogerna foljer och att hon gér i en vanlig for-
skola.

— Hon deltar egentligen inte med de andra pa grund av sin autism-
spektrumstdrning, utan dr bara i rummet. Nar de andra samlas sitter
hon vid sitt bord och ritar, sdger Kim.

Syskonrollen

Syskon till barn med funktionsnedsittning behover kunskap,
nigon som lyssnar pa dem och majlighet att triiffa andra i lik-
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nande situation. Det visar forskning pia omridet och erfaren-
heter frin Agrenskas syskonprojekt.

En syskonrelation &r inte lik ndgon annan relation. Den ér ofta li-
vets ldngsta och innehaller néstan alltid bade positiva och negativa
inslag.

Kan ni som har syskon med ett ord beskriva kénslan i er syskonre-
lation ber pedagogen Astrid Emker frén Agrenska, forildrar och
personal. Saknad, obeskrivlig kdrlek, avundsjuka hors det bland
annat fran forédldrar och personal i publiken.

— Barn som far ett syskon med funktionsnedséttning kanner ofta
blandade kénslor infor situationen. De kan inte vilja bort den utan
maste hitta ett sétt att forhalla sig till den, sdger Astrid Emker.
Studier av syskon till barn med funktionsnedsdttning visar foljande:
Syskonen har ofta en bristféllig kunskap om sin brors/systers dia-
gnos och fordldrarna verskattar ofta hur mycket de vet om den.
Information ir inte detsamma som kunskap. Ingen vet hur mycket
syskonet forstatt och hur det tolkat informationen om funktions-
nedsdttningen och vad den innebar.

Att forsta och skapa kunskap tar tid. Det behovs pratas om saken
kontinuerligt da frigor och funderingar foréndras.

— Syskon maste f& mojlighet att stélla sina egna frigor angéende
systerns eller broderns funktionsnedsittning. Det blir ldtt sa att all
information gér via foréldrarna, men var erfarenhet visar att det
ofta finns saker som syskonen inte vagar eller vill prata med sina
fordldrar om, sdger Astrid Emker.

Det ér vanligt att syskon bér pé fragor de aldrig vagat stélla till na-
gon. En del dr rddda att funktionsnedséttningen smittar, andra har
en kénsla av skuld och tror att de sjdlva kan ha orsakat skadan.

— En 14-arig tvilling till en flicka med cp-skada trodde till exempel
att hon tagit allt syre fran sin syster under graviditeten. Det hade
hon ként skuld 6ver i minga ar. Och en pojke fragade om hans
héarda tag pa innebandyplanen hade orsakat broderns skelettcancer,
sager Astrid Emker.

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och bekraf-
tade. Genom att involvera syskonen kan man skapa forstéelse och
Oka mojligheterna till problemlosning.

— Det dr viktigt for syskonen att kénna att de ocksé fir egen tid med
fordldrarna. Den ska vara avsatt speciellt for dem och inte bara be-
std av tid som "blev dver’.

Redan i vildigt ung &lder ar syskon till barn med funktions-
nedséttning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjilp. De har
ménga varfor-fragor som behover svar, och det ér viktigt att be-
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mota barnen pa rétt niva.

Efter niodrsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron én de
haft tidigare. De borjar se konsekvenser och uppmérksammar om-
givningens reaktioner.

— I den &ldern kan det kéinnas jobbigt att syskonet kanske har ett
avvikande utseende. Barnen noterar blickar och borjar fundera pa
hur de ska forklara for andra. Da &r det bra att ha en gemensam
strategi 1 familjen angéende hur man forklarar hur situationen ser ut
for barnet som har en funktionsnedsdttning. Det kan vara att sdga
namnet pd diagnosen, eller kanske att beskriva det som att syskonet
har ’trotta ben’ eller liknande, séiger Astrid Emker. Aldre syskon tar
ofta pa sig ansvar for att fordldrarnas ska orka. De funderar ocksa
over drftlighet och existentiella fragor.

Tre ledord for syskonverksamheten

Under familjevistelserna p4 Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifrdn kunskap, kidnslor och bemést-
rande.

Kunskap ges utifran frigor om diagnosen som syskonen arbetat
fram tillsammans. Det dr ofta ldttare for dem att formulera fragor i
grupp, som sedan besvaras av en likare, sjukskdterska eller annan
kunnig person.

— Vi beréttar ocksa att de sjdlva inte har orsakat funktionsnedsitt-
ningen och hjilper dem med strategier for hur de ska hantera fragor
frAn omgivningen. Nir de 4ker fran Agrenska ska de ha fatt med
sig bra verktyg fOr att hantera sddana situationer, sager Astrid
Emker.

Kdnslor hanteras genom ett dppet och tillatande klimat, dir alla ska
kénna sig bekvima med att prata fritt.

— Vi gor olika aktiviteter med barnen och ungdomarna for att bli
sammansvetsade som grupp. D4 blir det mycket littare att prata om
personliga saker. Det ér viktigt att inte avvisa jobbiga kéinslor utan
att istdllet prata om dem och vad de stér for, sager Astrid Emker.
Bemdistrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att ut-
byta erfarenheter med andra syskon och att sitta ord pé sddant som
kan kallas for ”ddliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg dver att de inte fick en bror eller syster
som kan leka pd samma sitt som ens kompisar leker med sina sys-
kon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om det inte gér att
prata om dem blir de ganska tunga att bara.

Manga barn undviker dessutom att prata med fordldrarna om det
som dr jobbigt med syskonet, eftersom de inte vill belasta forild-
rarna med fler tunga saker. Darfor géller det att skapa strategier for
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hur de ska prata om det som kénns svart.

Under veckan gor barnen och ungdomarna en beréttelsebok dér de
skriver om sig sjdlva, om tillstdndet syskonet har och om vad de
kan sdga nér andra stéller fragor. En 6vning som ofta anvénds ar
’cirkeln”, dir de ska fylla i kénslor och hur stor andel av en sjédlv
som bestér av glddje, ilska och oro.

— De hir dvningarna blir ofta en bra ingang till fortroliga samtal.
De éldre syskonen anvander istéllet ’kinslokort” och andra spel och
Ovningar som far igdng samtal. Det &r vanligt att forsta varvet
handlar om vardagliga saker, efter en stund kommer de in pé det
som handlar om syskonet med diagnos, sdger Astrid Emker. Hon
beskriver ocksd méinga positiva aspekter for syskon till barn med
funktionsnedsittning.

— Maénga fér en storre respekt for andra ménniskor. De lér sig tidigt
att ta ansvar, kiinna empati och forstaelse. Dessutom nimner ménga
att det dr hérligt att f4 gd forbi kon pd Liseberg. Sddana saker kan
spela stor roll i ett barns tillvaro!

Liis mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pd syskonkompe-
tens.se

Mila har en storasyster

Mila élskar sin storasyster men far vildigt lite tillbaka, mest hugg
och slag, sdger Kim och Karl. Storasyster blir irriterad pa Mila ef-
tersom det tar mycket tid med Mila.

— Hennes sétt att vara och att vi far vinta pa henne krockar med
Ovriga familjen, sidger Karl.

Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sérskilda behov tidigt har
kontakt med tandvirden, giirna med en barntandvardsspecia-
list. Om det finns svirigheter med tal, sprak och fitande behovs
aven kontakt med logoped.

Det siiger specialisttandliikare Marianne Bergius som arbetar
pa& Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundon
samt pd Odontologen i Goteborg. Det ér ett nationellt kunskaps-
centrum med syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen
om tandvard, munhilsa och munmotorik hos barn, ungdomar och
vuxna med séllsynta diagnoser. Kunskapen sprids for att bidra till
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ett battre omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berérda
patientgrupperna och deras anhdriga.

I Sverige finns ytterligare tvd kompetenscenter for séllsynta dia-
gnoser som ror munhélsa i Umed och i Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center ménga personer med séllsynta diagnoser.
Efter godkénnande fran fordldrarna gor en tandldkare och en logo-
ped en dversiktlig undersdkning och beddmning av barnens mun-
forhallanden. Observationerna, tillsammans med information som
fordldrarna lamnat, stills samman i en databas.

Kunskap om séllsynta diagnoser sprids via Mun-H-Centers webb-
plats (mun-h-center.se) och via MHC-appen.

Problem som kan forekomma vid Sturge-Webers syndrom:
* Bettavvikelser
* Ansiktsasymmetri
* Bitplanet divierar snett
* Mittlinjen i dverkédken ar forskjuten at sidan som inte har
fordndringen, vid enkelsidig hudforandring

* Ténder och kéke tidigare utvecklade pa den sidan som har
hudféréndring

Okad kariesrisk?

+ Okad blédning vid tandutdragning/operation?

Munmotorik — problem som kan forekomma vid Sturge-
Webers syndrom:

» Forsenad tal- och sprékutveckling

* Sug- tugg och sviljsvarigheter
Munmotorik-Behandling som kan vara aktuell:

* Tal-och kommunikationstrining

* Behandling av étsvarigheter

¢  Munmotorisk traning

Munbhiilsa vid Sturge-Webers syndrom
Mun-H-Center har tidigare traffat tolv personer, 7 pojkar/mén och
5 flickor/kvinnor, i aldrarna 4 till 60 &r, med Sturge-Webers
syndrom.
Vanliga symtom var:

* Svérforstaeligt tal/saknar tal
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* At- och dricksvérigheter
* Riklig dregling

Vad har vi sett idag?

— Vi har sett fina munnar, normal variation av bett, for ndgra kunde
vi se att mittlinjen i 6verkidken ar forskjuten nagot &t den sida som
inte har hudféridndringar(nér hudfordndringen ar enkelsidig). Viss
medicinering (exempelvis Topimax och Azopt) kan ge muntorrhet
som bieffekt, sdger Marianne Bergius.

Tand- och munvird for barn och ungdomar med sérskilda
behov

Det ér en stor fordel om den forebyggande tandvéarden &r sa bra att
en god munhélsa kan bevaras.

— Att komma igédng med goda vanor tidigt dr viktigt. Alla bor
anvinda fluortandkrdm. Tandvarden rekommenderar foréldrar att
hjédlpa sina barn med tandborstningen och borsta tva ganger om
dagen, sdger Marianne Bergius.

Niér nya kindténder kommer &r det extra noga med tandborstning av
groparna pa tuggytan. De kan ocksa forseglas med plast for att
minska risken att fa hal.

Det finns ménga olika typer av hjdlpmedel som kan underlitta
munvarden. Tandvéirdspersonalen hjélper till att individuellt prova
ut ldmpliga hjdlpmedel.

Vid érliga undersokningar pa tandklinik &r det viktigt att
tandldkaren fir kdnnedom om barnets aktuella hélsa och
medicinering, da det kan péverka salivens kvalitet och ge
muntorrhet med 0kad risk for karies, hél i tinderna, som foljd.
Kontroll av bettutveckling, kdkleder och kdikmuskulatur dr ocksé
viktig att utfora forutom sedvanlig kontroll av munhygien, tandkott
och ténder. Ett eller tva aterbesok mellan de ordinarie besdken
rekommenderas for polering och fluorbehandling av tinderna.
Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn
och ungdomar med sérskilda behov ett anpassat tandvdrdsomhéan-
dertagande.

Infor det forsta besoket i tandvarden dr det bra att ta kontakt med
personalen. Kanske behover barnet ett forberedande samtal, bild-
stod och tillvinjning? Hitta bilder som stéd pa bildstod.se eller
kom-hit.se
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— Det finns en del stodinsatser i kommunen som kan vara aktu-
ella for barn med Sturge-Webers syndrom. Sddant som kon-
taktperson, anhorigstod och korttidsvistelse/stodfamilj.

Det siiger Cecilia Stocks, socionom pa Agrenska, nir hon redogor
for olika typer av stod som erbjuds i kommunen.

Forsikringskassan, FK, (guiden)

Numer gar det att skapa en sammanstédllning om Forsékringskas-
sans stod baserad pé det egna barnets behov. Den finns pd Forsik-
ringskassans webbplats.

G4 in pa forsakringskassan.se Tryck pa Funktionsnedsittning,
Tryck péd Guide for dig med funktionsnedsattning, Skapa en egen
guide — tryck pa start, skriv barnets personnummer och f6lj anvis-
ningarna.

Det gar att begéra hembesok infor ansokan om ekonomiskt stod.
— Ténk pa att ersdttningarna fran forsékringskassan och kommunen
kan paverka varandra, till exempel omvéardnadsbidrag och mer-
kostnadserséttning.

Véardbidrag byter namn 1/1 2019

*  Omvérdnadsbidrag i fyra nivaer

* Bada fordldrarna kan soka, gér att fordela

* Forildraledighetslagen med ritt till arbete pa 75 procent
forldngs dven efter det barnet fyllt 8 &r.

* Om forhallandena fordndras maste man anmaila det till
Forsékringskassan inom 14 dagar.

* Frén 1 januari 2019 publiceras formanssidor och e-tjanster
rorande de nya erséttningarna pa FK:s hemsida.

Merkostnadsers:ittning

* 0—18ar (max till 21 ar om barnet gér i skolan).

* Handikappersittning for vuxna byter namn.

* Forsta nivan minst 11 635/ar i merkostnader.(hdgre insteg
an tidigare)

e Inte ”krona for krona” utan fem nivaer. 30, 40, 50, 60, 70
procent av prisbasbelopp(46 500kr 2019).

+  Overgangsregler fram till 2021

» Hjédlpbehovet tas bort fran merkostnadsersittningen
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Hiilso- och sjukvirdslagen

Sedan den 1 januari 2015 finns en patientlag, som innebér starkt
stallning for patienter, bland annat ritt att vilja Oppenvérd i ett an-
nat landsting, till exempel habilitering eller specialist i annat lands-
ting. Det dr léttare att fi en ny medicinsk beddmning.

— Lagen har ocksé okat barns inflytande dver sin egen vard. De har
ritt att fa information om sin vard pa ett sétt som de forstar. Lis
mer pé nfsd.se och 1177.se

Samordning — fast virdkontakt

Enligt hilso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att sékerstélla patientens behov av
samordning om patienten onskar det. En fast vardkontakt kan sam-
ordna vardens insatser, information, formedla kontakter inom var-
den och vara kontaktperson inom andra delar av varden och for
andra samhillsaktorer.

Den fasta vardkontakten kan vara en ldkare eller annan profession
inom vérden som sjukskoterska eller kurator.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och landsting &r skyldiga att uppréitta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjdnstlagen och hélso- och
sjukvérdslagen. En SIP gbrs ndr samordning efterfragas och kom-
petens behdvs fran flera verksamheter och dir ansvarsfordelningen
behover goras tydlig. Planen upprittas vid mdten dér de profess-
ionella dr skyldiga att delta. Den kan goras nér en person upplever
att man behover en samordning mellan olika instanser.

Skollagen 1 kap 4

Enligt skollagen har barnen ritt till stod for att nd skolans kun-
skapsmél. Atgirdsprogram ska upprittas for hur eleven ska klara
kunskapsmal och vilket stod som krivs. Det dr rektorns ansvar att
eleven far ett atgardsprogram om det behdvs.

Enligt skollagen ska skolan ta hénsyn till elevers olika behov
Elever ska ges stod och stimulans sa att de utvecklas sé langt som
mojligt. Skolan ska striva efter att uppvdga skillnader 1 elevernas
forutsattningar att tillgodogora sig utbildningen.

Anpassningar i forskola och skola
Exempel pa anpassningar i forskola och skola

* Sirskilt schema 6ver skoldagen
* Extra tydliga instruktioner
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Stod att sdtta igdng arbetet

Anpassade laromedel

Négon extra utrustning

Enstaka specialpedagogisk insats

Sérskilt stod

Handledning/fortbildning av personal
Resursperson/”assistent”
Minskning/anpassning av elevgrupp
Regelbunden specialpedagogiska insatser
Anpassad studieging

Infor alla fordndringar ér det viktigt med forberedelser. Det géller
till exempel nér barnet borjar forskola och vid dvergingen fran
forskola till skola. Och vid alla stadiebyten.

Ta kontakt med forskola och skola infor bytet. Gor girna studiebe-
sOk pa skolan om det finns osdkerhet om vilken som passar barnet

bést.

Ge skriftlig information om barnet, till exempel dokumentationen
om barnets diagnos nir det dr dags for skolstart.

Skillnad sirskola- grundskola

Diagnos autism eller latt utvecklingsstorning kriavs
Placering ska foregés av noggranna tvérprofessionella ut-
redningar, pedagogisk, psykologisk, medicinsk och en soci-
al utredning

Det maste framga att en elev inte kommer kunna na grund-
skolans mél

Récker inte med bedomningar fordldrarna maste soka och
godkinna placering

Det gar att ldsa vissa amnen enligt grundskolans kursplan

Infor forindringar
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Stadiebyten, nya larare

Forbered 1 god tid

Ta kontakt med skolan i god tid

Ge skriftlig information (till exempel dokumentationen)
Ha ett mdte med alla inblandade, till exempel rektor, skol-
skoterska, pedagoger

Osiker pa vilken skola? Gor studiebesok!
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Forbered motet!

— Som fordlder till ett barn med funktionsnedséttning blir det
manga mdten med de parter som omger barnet. Forbered er vil
infor motet och se till att ha med alla beslutsfattare pa motet. Det
kan till exempel vara bra att ha med skolskdterskan pd métet.

Ha en dagordning och bestim pé forhand hur lang tid motet ska
vara. For ett protokoll om vem som ska gdra vad till ndr. Boka en
ny tid for terkoppling och uppfoljning av dtgirderna.

Vart vinder vi oss?

Den som dr missndjd ska i forsta hand vénda sig till skolans rektor.
I andra hand kan man vinda sig till ansvarig tjdnsteman eller
ndmnd i kommunen. Eller till

Skolverket

skolverket.se

Skolverkets upplysningstjénst:

Tel: 08 - 527 332 00

LSS

Samhéllets stod utgar bland annat fran; LSS (Lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade). Det dr en réttighetslag, som
syftar till att ge goda livsvillkor.

LSS ger stod for insatser och sérskild service for personer...
...med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand.
...med betydande eller bestdende begdvningsmassigt
funktionshinder eller hjdrnskada i vuxen alder foranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom

...med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsforingen och ddrmed ett omfattande behov av stdd eller
service.

Om man beddms ingé i ndgon av dessa tre personkretsar kan man
beviljas insatser enligt LSS. Tio olika insatser ingar i LSS.

SoL

Enligt Socialtjdnstlagen ska ménniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skil moter betydande svarigheter i sin livsforing f& moj-
lighet att delta i samhillets gemenskap och att leva som andra. Dar-
for finns olika former av stod. Finns behov har man alltid rétt att
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sOka en insats och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare eller
kurator pa sjukhuset kan hjélpa till med ansokan.

Exempel pé insatser inom LSS/SoLL

Korttidsvistelse / stodfamilj

Korttidsvistelse i en stodfamilj eller pd ett korttidshem syftar bade
till att ge anhdriga avlosning och mer tid for syskonen, men ocksé
till att tillgodose barnets behov av miljoombyte och rekreation.
Tanken é&r att barnet ska & mojlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan i tidig alder.

Avlosarservice i hemmet

Den hér insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avlastning och till att utrdtta drenden utanfér hemmet.
Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
16sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt.

Ledsagarservice

En ledsagare hjélper till med kontakter i samhéllet och kan folja
med pa vardbesok och delta i fritidsaktiviteter. Insatsen géller nér
funktionsnedsittningen inte &r alltfor stor, och kan till exempel inte
ges om personen redan har personlig assistans. Ledsagarservicen
kan begéras per tillfdlle eller som regelbunden insats.

Kontaktperson

En kontaktperson erbjuder personligt stod utanfor familjen, och ska
ses som ett icke-professionellt stod, en medménniska.
Kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad
mot exempelvis ledsagare) och behover alltséd inte rapportera om
vad hen gjort till ndgon myndighet.

Anhorigstod

Enligt Socialtjdnstlagen, SoL 5 kap 10 ska kommunen ocksa
erbjuda stod till anhoriga. Med anhoriga menas en familjemedlem,
(till exempel syskon, mor— och farforildrar) eller en god vén till
ndgon med fysisk eller psykisk funktionsnedséttning.

Som anhoérig kan man fa moéjlighet att delta i samtalsgrupper,
friskvard eller individuellt anpassat stod och {3 tips, rdd och hjélp
med kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens
anhorigkonsult. Denna tjénst kan heta olika i olika kommuner. Se
anoriga.se
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Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pd grund av sjukdom,
hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus eller pa habiliteringen
kan man fa hjilp av en kurator med att hitta passande fonder att
sOka pengar ur. Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsebas dir
man kan soka efter mojliga fonder. Vissa foretag hjilper ocksa till
att hitta rétt fonder for en mindre summa.

Tips pa bra webbadresser

ournormal.org hitta andra familjer
agrenska.se — Agrenska

do.se — Diskrimineringsombudsmannen
assistanskoll.se

fk.se - Forsdkringskassan

1177.se — Sjukvardsupplysningen
socialstyrelsen.se

mun-h-center.se — Mun-H-center

skolverket.se

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
notisum.se — Lagar pa nitet

mfd.se — Myndigheten for delaktighet

hejaolika.se

do.se — Diskrimineringsombudsmannen
kunskapsguiden.se

anhoriga.se/ anhdrigstod

parasport.se

nfsd.se — Nationella funktionen sdllsynta diagnoser
anhoriga.se/ - nationellt kompetenscentrum for anhoriga
bostadscenter.se och boverket.se
www.stiftelser.Ist.se — ldnsstyrelsernas gemensamma stiftelsedata-
bas

Mila och samhallets stod

Allt jobbigt med att Mila har SWS har ocksé haft en bra sida med
vardkontakter och andra stod i samhéllet.

Det borjade med barnlidkaren som sléppte allt och dgnade sig &t
Kim, Karl och Mila pé sjukhuset, den dér forsta gdngen med ett
stort epileptiskt anfall.

— Den ldkaren har foljt och stottat oss genom aren. Habiliteringen
har funnits och informerat oss om vara réttigheter, kommunen har
gett oss bostadsanpassning utan knot och det har aldrig varit nagra
problem med forsikringskassan, sdger Kim.
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Arbetsformedlingen

Sturge-Webers syndrom

Kim berdttar om nér forsékringskassan ringde och foreslog att de
skulle soka utokat vardbidrag, eftersom de verkade behova det.

— Det &r ju fantastiskt hon ber oss att soka mer pengar. Wow séger
jag bara. Det var inget vi ens ténkt pd. Vi var ndjda med det vi
hade.

— Att fa ett barn som har en sjukdom Onskar ingen. Det &r manga
dalgangar och det &r inte roligt att uppleva. Men nu ar vi hir och
erfarenheterna vi har tack vare Mila vill vi inte vara utan, sidger
Karl.

Arbetsformedlare Stina Johannesson frin Arbetsformedlingen
Kungsbacka/Norra Halland informerar och diskuterar med
vistelsedeltagare i frigor som bland annat rér mojligheterna
att fa arbete, stodbehov samt samordning arbetsformedling och
forsikringskassa.

— Vi har en samverkan mellan arbetsformedlingen och forsak-
ringskassan i syfte att stotta manniskor ut i arbete siiger Stina
Johannesson.

Stina Johannesson har ett sarskilt uppdrag riktat mot skolor, sa kal-
lad Tidig skolsamverkan, och tréffar elever som gér sista aret pa
gymnasiet och som bedoms vara i behov av stod for att komma ut i
arbete.

— Personen maste ha medicinska underlag som styrker att det finns
ndgon form av funktionsnedsittning/diagnos for att fi tillgang till
det sérskilda stodet. Behoven styr och stddet ska vara individanpas-
sat, sdger hon.

Stod Arbetsformedlingen kan ga in med ar bland annat:

Arbetslivsinriktad rehabilitering/arbetsprovning

Om individen dr osdker pa sin arbetsforméga kan vi i samverkan
med kommun och privata arbetsgivare ordna en arbetsprévnings-
plats. Syftet och uppliagget ér alltid individuellt men kan till exem-
pel vara att individen ska utdka sin arbetstid. Det kan ocksa vara att
prova pa nya arbetsuppgifter, om man till exempel inte kan aterga
till tidigare yrke och behdver prova ett nytt.

SIUS-konsulent (sérskilt introduktions- och uppfoljningsstod)
En SIUS-konsulent utgar ifran metoden Supported employment
och arbetar 1dngsiktigt med en individ i syfte att finna, {4 och be-
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hélla ett arbete. SIUS-konsulenten finns med som ett stdd 1 upp till
tva ar fran det att man féir en anstéllning.

Anstillning med lonebidrag

Om individen far en anstéllning men inte kan utfora alla arbetsupp-
gifter eller &r i behov av ndgon form av anpassning kan arbetsfor-
medlingen g in med 16nebidrag. Lonebidraget utgar ifrén en dver-
enskommelse mellan individen, arbetsgivaren och arbetsfor-
medlingen och innebdr att arbetsgivaren far en subventionering av
16nen mot att man gor de anpassningar vi kommit dverens om.

Stod fran Forsiikringskassan som kan komma ifriga ér:
Aktivitetsersittning upp till 30 ar

Aktivitetsersdttning dr en ersittning for den som dr ung och troligen
inte kommer att kunna arbeta heltid under minst ett ar pd grund av
sjukdom, skada eller funktionsnedséttning. Tidigast kan personen
fa aktivitetsersittning fran och med juli det &r hen fyller 19 ar och
langst till och med mé&naden innan 30 &r. Som langst beviljas akti-
vitetserséttning tre ar i taget. Man kan fé en fjardedels, halv, tre
fjardedels eller hel aktivitetserséttning beroende pa hur mycket
arbetsformégan &r nedsatt.

Sjukersittning (tidigare sjukpension)

Den som har haft sjukersittning i minst ett &r kan prova att arbeta
och ha ersdttningen vilande. Det innebir att personen har kvar rét-
ten till sjukersdttning om man skulle bli sjuk igen.

Sjukpenning i sirskilda fall kan komma ifraga om personen kan
arbeta med vissa saker men inte har arbetsformaga fullt ut. Sjuk-
penning i sirskilda fall 4r ersdttning som du kan f4 om du haft akti-
vitetserséttning till och med manaden innan du fyllde 30 ar och har
lag eller ingen sjukpenninggrundande inkomst (SGI).

Fragor till Stina Johannesson:

Hur gar jag till viga om jag vill arbeta?

— Prata med din handldggare pé forsakringskassan om att du vill
prova att arbeta. Du kan vélja omfattning fran 100 procent till 25
procent. Det gér ocksd att ansdka om vilande aktivitets-
sjukersittning, for att prova att arbeta. Klarar man inte det kan man
fa tillbaka sin erséttning. Handlaggaren kan gora en begiran om
gemensam kartldggning som dr ett mote tillsammans med arbets-
formedlingen. I det moétet pratar ni om ifall du kan fa en arbets-
provning for att testa din arbetsformaga.
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Kan arbetsformedlingen gd in med ekonomiskt stod till arbetsgi-
varen, vilka stod och lagar finns?

Det finns flera ekonomiska stdd till arbetsgivare som arbetsfor-
medlingen kan ga in med. Ett vanligt stod &r 16nebidrag som ar-
betsgivaren kan f& nér en person blir anstilld. I vissa fall kan en
arbetsgivare fa ekonomiskt stéd for handledning av en person som
har arbetsprovning eller anstillning. Arbetsformedlingen kan ocksa
bevilja arbetshjidlpmedel om du behdver det.

Vilka far vara inskrivna pad arbetsformedlingen?

Alla som har ritt att arbeta 1 Sverige far vara inskrivna pé arbets-
formedlingen. Man kan sjélv vilja vilken arbetsformedling man vill
vara inskriven pa. Vi pa arbetsformedlingen gor en beddmning av
vilken tjdnst du &r i behov av och vilka insatser som kan bli aktu-
ella.

Kan daglig verksamhet vara pa ett foretag?

Daglig verksambhet &r en insats via LSS som kommunen beslutar
om. Det kan variera frdn kommun till kommun var man har daglig
verksamhet. Prata med din kommun.

Hur gors en utredning for att se behov och stod?

Pé arbetsformedlingen finns olika specialister som arbetspsykolog,
arbetsterapeut och socialkonsulent. De hjdlper arbetsformedlaren
att utreda arbetsforutsattningar och kan ge forslag pa lampliga yr-
ken och anpassningar. Arbetsformedlingen anvinder ocksa sér-
skilda utredningsplatser med utbildad personal for att 1 reell miljo
prova en persons arbetsforutsdttningar. Det finns ocksd mdjlighet
att vara pd en riktig arbetsplats under forutsittning att det finns
tillgang till lamplig handledning och man gor tdta uppfoljningar.

Vad iir anpassade arbetsplatser?

Samhall ar en anpassad arbetsplats som kan erbjuda en stor méngd
olika arbetsuppgifter i hela landet. En anpassad arbetsplats kan
ocksa vara pd en vanlig arbetsplats dir arbetsformedlingen har
kommit dverens med arbetsgivaren och den anstdllde om nagon
form av anpassning. En anpassning &r alltid individuell utifran den
arbetsplats man dr pd, men kan till exempel vara att man har ett
kort uppstartsmote varje dag for att ga igenom dagen, eller att man
far en arbetsuppgift at gangen. Det kan ocksé vara att man ska
kunna ga undan och ta paus vid behov eller att man har en sdrskild
handledare som noga foljer upp vad man gor under dagen.

Dokumentation nr 580 © Agrenska 2018

50



Sturge-Webers syndrom

Information fran Sturge Weber foreningen Sverige (SWS)

Sturge Weber foreningen Sverige ér en ideell organisation som
drivs for att sprida kunskap om Sturge-Webers syndrom och utgora
en samlad plattform for diagnosbirare, deras familjer och andra
anhoriga.

Lds mer pd foreningens webbplats: sturge-weber.se

Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser, NFSD

Agrenska har under aren 2012-2018 drivit Nationella Funktionen
Séllsynta Diagnoser, NFSD, pd uppdrag av Socialstyrelsen och har
arbetat med samordning, koordinering och informationsspridning
inom omrddet séllsynta diagnoser.

NFSD arbetar idag huvudsakligen med att sprida information for
att 6ka kunskapen inom omrédet séllsynta diagnoser genom sin
webbplats nfsd.se och pé sociala media (Facebook, Twitter och
Linkedin).

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska Aka-
demin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med Socialsty-
relsens kunskapsdatabas. Det dr en nationell resurs for alla som
soker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar &r i stor utstrickning ocksé okénda
sjukdomar. Behovet av kunskap ér darfor stort. Informationscent-
rum gor kontinuerligt uppdateringar av kunskapsliget tillsammans
med ledande specialister och handikapporganisationer och patient-
foreningar.

I databasen finns ndarmare 300 ovanliga diagnoser och nya till-
kommer hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i broschyrer skrivs
en informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat
dess forekomst, behandling och forskning. Den som behdver flera
broschyrer, for att till exempel dela ut till forskole- eller skolperso-
nal kan bestélla det kostnadsfritt via ett mail till ovanligadiagno-

ser@gu.se
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Mila och familjen idag

Kim och Karl jobbar i skift for att kunna 1dmna och hamta Mila pa
forskolan tider som passar henne. Hon orkar inte vara dar hela da-
garna. Kim borjar fem pa morgonen for att sluta tidigt och himta
Mila och minska hennes stress.

— Jag har 1 manga ar jobbat kvéll och borjat elva for att 1dmna
henne sent. Nir jag kommer hem sover Kim. Tyvérr innebér det att
vi inte triffas mycket i veckorna. Vi dr tvd men en i taget, sdger
Karl.

Mila har bara Keppra idag mot epilepsin och det fungerar bra. Er-
genyl visade sig ge mycket biverkningar, bland annat paverkade det
tal och motorik.

— Nér hon slutade med Ergenyl vid fyra- fem-ars alder, hittade hon
plotsligt fler ord och kunde g mer obehindrat. Innan trodde vi att
stappligheten och att orden inte kom berodde pa SWS. Sen borjade
jag ldsa pa om Ergenyl och dir stod att det paverkar tal och moto-
rik, sdger Karl.

Foérutom epilepsimedicin, tar Mila trombyl mot tiaattacker och me-
latonin mot sdmnbesvir.

— Vi borjade med melatonin i varas och det fungerade fran dag ett.
Nu kommer hon till ro och vaknar utvilad pa morgonen, siger Kim.
De forsta tvd aren med Mila stannade de i hemstaden. Kim ville
vara ndra sjukhuset ifall det hinde ndgot med Mila. Efter det har de
varit ivdg pa resor med barnen ett par gdnger.

Snart hoppas de kunna resa mera med hela familjen, till varma l4n-
der, tycker de. Mila maste forstas skydda mérket med solskydd och
ha solhatt.
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En sammanfattning av dokumentation nr 580
Sturge-Webers syndrom dr en medfodd sjukdom, som
paverkar nervsystemet och huden. Orsaken &r att ett
blodkaérl fran den tidiga fosterutvecklingen inte har
tillbakabildats utan ger upphov till kirlmissbildningar, sa
kallade kapilldra missbildningar. Missbildningarna uppstér i
ansiktet, pd hjarnytan och i 6gat vilket kan ge gron starr,
glaukom. Epilepsi forekommer och varierar 1
svérighetsgrad. Sjukdomen é&r inte drftlig utan uppstér
spontant.

Behandlingen syftar till att kontrollera epilepsin, forebygga
och behandla gron starr, stroke och huvudvérk, samt att pa
olika satt bleka missfargningen i huden.

Den exakta forekomsten &r inte kind men Sturge-Webers
syndrom berdknas forekomma hos 2 till 5 av 100 000
nyfodda barn

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER A GRENSKA

Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser
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