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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfoédda, séllsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vander sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik moéjlighet att traffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Minst lika viktigt ar att familjerna far
tid att umgas och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar fran mandag-fredag. Har far
foraldrarna genom forelasningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhallsinstanser. Barnen och deras syskon tas omhand av vart
barnteam och far information som ar anpassad efter deras aldrar.
Syftet ar att underlatta barnens och familjernas vardagsliv. Vistelserna
blir ett komplement till habilitering och sjukvard.

Under de tva utbildningsdagarna mitt i veckan har personal som
arbetar med barn med funktionsnedséattningar, samt utomstaende
foraldrar till barn med sallsynta diagnoser, méjlighet att delta i
foreldsningar.

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare en dimension pa diagnosen sa
intervjuas en av familjerna. Nyhetsbrevet gérs av Agrenskas redaktor
och forel&sarna har givetvis haft mojlighet att lasa igenom och ha
kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns dels en lista med lank- och litteraturtips men
aven en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse &r diagnosen Arthrogrypos (AMC) Agrenska
har haft vistelser inom denna diagnos ett flertal ganger och nu 2008.
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FOljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta

nyhetsbrev:

Har nar du oss!
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AMC - en medicinsk dversikt

Eva Kimber, dverlékare, Barnneurologi, Akademiska Barnsjukhuset,
Uppsala.

Vad ar AMC- Arthrogrypos Multiplex Congenita

AMC innebér medfodda ledfelstallningar i fler an tva leder i olika
kroppsregioner. Namnet ar ett beskrivande namn pa ett stort antal
olika tillstand och forkortningen star for;

Arthro=led
Gryp=bojd
Multiplex=flertal
Congenita=medfodd

Personer med AMC har oftast en god prognos men de ar i stort behov
av traning och ortopediska atgarder. Prognosen beror pa vilken
diagnos man har, det finns mer &n 150 olika tillstand.

Historik

De forsta medicinska beskrivningarna kommer runt 1841. Kunskapen
gar sedan framat och 1983 pavisade man vid djurforsok att nedsatt
fosterrorlighet ger medfodda ledfelstallningar. Nu pa 2000-talet
fortsatter kartlaggningen, nu med hjalp av molekylargenetisk
diagnostik av specifika gener och beskrivning av férandringar i
muskulatur vid vissa former av AMC mm.

AMC ar synonymt med "multipla kongenitala kontrakturer”, det &r
ocksa ett samlingsnamn for tillstand med inskrankt ledrorlighet med
bojd eller strackt led. Den gemensamma bakgrunden ar nedsatta
fosterrorelser, som i sin tur kan ha olika orsaker

Orsak till minskad rorlighet
Minskad rorlighet kan ha sitt ursprung hos modern som sedan
paverkar fostret eller ha sitt ursprung hos fostret.

Har foljer nagra orsaker hos fostret;

e Muskelsjukdomar/avvikande muskelstruktur eller
muskelfunktion.

e Sjukdomar eller utvecklingsavvikelser i nervsystemet: perifera
nerver eller CNS (centrala nervsystemet, hjarna och ryggmaérg)

e Avvikande bindvav inklusive hud, ben, brosk, leder och
senfasten

e Nedsatt blodcirkulation hos foster ledande till syrebrist i
fostervavnader
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Sjukdomar eller andra orsaker hos modern;

e Sjukdom hos modern som exempelvis myastenia gravis,
infektioner, nedsatt blodtillforsel till livmodern, langvarig
feber mm

e Yttre orsaker som skador, blédning, mediciner, droger mm
(ovanlig orsak till AMC)

e Rumsinskrankning sasom avvikande form pa livmodern,
strama hinnor - “amniotic bands”, fostervattenldckage,
flerbérd, fibrom, mm (ovanlig orsak till AMC)

Mer &n 150 olika tillstand

Inom AMC-diagnoserna finns det mer &n 150 olika tillstand. Det finns
olika satt att dela in AMC pa. Har foljer en indelning i tre stora
grupper med exempel pa tillstand ur varje grupp;

Enbart extremitetsengagemang det vill séga ledfelstéliningar i
armar och ben, cirka 30 olika tillstand;
e Amyoplasi ("klassisk™ artrogrypos) ¥4 av alla barn som fods
med AMC har denna variant.
e Distal artrogrypos typ 1
o Kontraktural arachnodaktyli
e Camptodaktylisyndrom: syndrom med bdjda fingrar och ofta
ocksa fotfelstallning

Ledfelstallningar i extremiteter plus andra avvikelser ex hjéarta,

tarmar, gomspalt, totalt drygt 40 olika tillstand

Multipla pterygiumsyndrom; strama hudveck over leder

Flera olika camptodaktylisyndrom

Diastrofisk dysplasi, en form av svar kortvuxenhet

DA2A (Freeman Sheldon syndrom), kortvuxenhet med

ledfelstallningar, stram ansiktsmuskulatur och liten mun

e DAZ2B (Sheldon Hall syndrom) troligen den vanligaste distala
formen med paverkan av framforallt hander, fotter och latt
ansiktspaverkan.

e DAS3 (Gordon’s syndrom), med bl.a. ptos (hdangande dégonlock)

e Larsen’s syndrom; ledluxationer, kontrakturer och
ansiktspaverkan

Ledfelstallningar i extremiteter plus CNS-paverkan (paverkan av
hjarnan/ryggmargen) och/eller neonatalt letala former (barnet
overlever inte nyfoddhetsperioden): ytterligare fler &n 50 olika
syndrom.

e COFS (cerebro-oculo-facio-skeletalt syndrom) paverkan av

hjarna, 6gon, ansikte och skelett

e Miller-Dieker syndrom, med bl a utslatade hjarnfaror

e Letalt multipel pterygiumsyndrom

e Pena-Shokeir syndrom (avsaknad av fosterrdrelser)
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e Flera olika kromosomavvikelser med utvecklingsstérning och
artrogrypos.

Arftlighet

Eftersom det finns fler &n 150 olika tillstind med AMC, ser
arftligheten ocksa olika ut. Det finns ingen aterupprepningsrisk vid
amyoplasi och andra sporadiskt forekommande former, medan
aterupprepningsrisken ar 50 % vid dominant arftliga former (en
foralder med anlaget och tillstandet), 25 % vid recessivt arftliga
former (bada foraldrarna ar friska anlagsbarare) och 5 % om ingen
specifik diagnos.

Lite mer om nagra former av AMC

Amyoplasi
Vanligast av alla typer av AMC &r amyoplasi, “klassisk™ artrogrypos.
Forkortningen star for;

e a=ingen

e myo=muskel

e plasi=utveckling.

1/10 000 nyfédda féds med amyoplasi, det utgér en 1/3-1/4 av alla
med AMC.

Vid amyoplasi finns en skada pa ryggmargens framhornceller.
Sannolik orsak ar tillfalligt stord blodcirkulation till fostret under de
forsta tre graviditetsmanaderna (v 9-12). Det forekommer inte nagon
intellektuell paverkan, om det inte samtidig uppstatt en
forlossningsskada. Oftast ses symmetriskt ledengagemang i bade
armar och ben, men det kan forekomma i enbart 6vre eller i enbart
nedre extremiteter. Typiska ledfelstallningar vid fodelsen &ar
inatrotation i axlarna, strackta armbagar, bojda handleder, klumpfotter
och kontrakturer i hofter och knén.

Ytterligare symtom kan vara;

e Underutvecklad muskulatur med bindvavs/fettomvandling

e Sma gropar i huden 6ver lederna

e Ofta hemangiom, fodelsemarke i ansiktets medellinje
("storkbett™).

e Hos ca 10 % forekommer bukvaggsdefekter, navelbrack eller
ljumskbrack. Tarmatresi (tarmfortrangning) eller gastroschisis
(defekt slutning av bukvaggen) férekommer ocksa.

e Ofta svart motoriskt funktionshinder

Distal artrogrypos, DA

Distal artrogrypos/DA utg0r en heterogen grupp av syndrom med
typiska ledfelstéllningar i hédnder och fotter, ofta klumpfotsfelstélining
och varierande paverkan i dvriga leder. Det finns sammanlagt 10
former av DA beskrivna.
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Arftligheten vid DA &r vanligen autosomalt dominant, det vill saga att
en foralder bar pa anlaget och sjalv har symtom. Det forkommer ocksa
autosomalt recessiv arftlighet, dar bada foraldrarna &r friska
anlagsbéarare, men aven sporadiskt forekommande, dvs. tillstandet
uppstar en enstaka gang, och nymutationer, dvs. genférandringen som
orsakar tillstandet uppstar hos en individ och arvs sedan vidare i nasta
led.

Bakomliggande orsaker till DA

Vid flera former av DA har man pavisat mutationer (genforandringar)
i gener som kodar for proteiner i musklernas kontraktila element, dvs.
aggviteamnen som har med musklernas sammandragande formaga att
gora.

De proteiner som visat sig vara paverkade verkar huvudsakligen under
fostertiden. Detta ar alltsa en muskelsjukdom som yttrar sig hos
fostret, men inte senare i livet. Visserligen ger det paverkan pa den
vuxna individen men det &r inte en fortskridande sjukdom.
Forandringarna resulterar i muskelpaverkan och déarmed nedsatt
rorlighet hos fostret vilket leder till ledfelstaliningar. Undersdkning av
muskler hos vuxna med DA har visat latt muskelpaverkan och i vissa
fall muskelsvaghet.

AMC med paverkan pd CNS/centrala nervsystemet

Cirka 1/4 av alla individer med AMC har aven en psykisk
utvecklingsstorning. Har & medfodd kromosomavvikelse/genetiska
syndrom en vanlig orsak men samtidig forlossningsskada forekommer
ocksa. Dessa barn har ofta svara flerfunktionshinder.

Klinisk undersokning

Noggrann klinisk undersokning och funktionsbedémning tidigt ar
viktigt, aven sjukhistoria inklusive arftlighet — finns det slaktingar
med liknande problem? Funktionsbedémningen ar viktigt for att fa
reda pa hur barnet fungerar i vardagen och se var i problemen ligger.
Man bor hdra om graviditet, forlossning mm. | undersokningarna
ingar kontroll av;

e Vilka leder som ar paverkade, aven kékleder och ryggrad

e Muskelpaverkan; avsaknad/underutveckling av muskler,
muskelsvaghet

e Paverkan av andra organ; égon, gom/svalg, hjarta, andning,
mag-tarmkanal, urinvégar/kbnsorgan mm

e Kognitiva funktioner/férstandsutveckling

e Motorisk utveckling

e Associerade problem/sjukdomar
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Kompletterande undersokningar kan vara nddvandiga sa som;

e Blodprover; Kromosomanalys (kartlaggning av
kromosomernas utseende och antal), laktat, muskelenzymer,
DNA-analys (om misstankt specifikt genetiskt syndrom,
analys av specifika gener)

e Magnetkameraundersdkning, MRT, av hjarna/ryggmérg om
misstankt CNS-paverkan, och av muskler, sarskilt vid
amyoplasi.

e Ultraljudsundersdkning eller skiktrontgen (CT) av hjarna
och/eller muskler; alternativ till magnetkameraundersokning

e Neurofysiologiska undersokningar: EMG om misstankt
muskelsjukdom, nervledningshastighetsundersékning om
misstankt polyneuropati, paverkan av perifera nerver.

Det ar viktigt med en gemensam multiprofessionell beddmning och
samarbete, inte bara initialt utan &ven for att ge barnet den bésta
fortsatta varden i livet. Specialister som bor inga ar neonatolog (speciatist
i nyfodda och deras sjukdomar) barnneurolog, klinisk genetiker, ortoped,
handkirurg, sjukgymnast, arbetsterapeut, dven ortopedingenjor och
specialisttandlékare.

Behandling vid AMC

Tidig diagnos &r viktig for ratt behandling. En kombination av
stretching, eventuell gipsbehandling och ortosbehandling paverkar
utvecklingen i en positiv riktning. Aven ortopediska operationer kan
vara aktuella — viktigt med efterbehandling (nattskenor mm) for att
forebygga att felstéliningen kommer tillbaka!

Under de forsta 3-4 levnadsmanaderna sker en fortsatt utveckling av;
« lungor — tillvaxt, lungblasor, « tarm — rorlighet, upptagningsformaga,
* leder — minskning av kontrakturer, mjukare, « muskler — anvandning
motverkar fortvining. Behandling och téjningar under denna tid ar
sarskilt gynnsam, men en aktiv behandling under hela forsta aret och
ocksa senare paverkar utveckling gynnsamt.

Kan man férebygga i fosterstadiet?

Fosterrorelser startar vecka 10-12 och relaterar till moderns rorelser.
AMC upptécks relativt séllan vid rutinmassigt ultraljud, men vet man
om att mamman har vissa sjukdomar (se rubriken, ”Sjukdomar eller
andra orsaker hos modern”) kan man vara extra observant under
graviditeten. Man kan stimulera fosterrérelser genom exempelvis
motion, djupandning och koffein, men det finns inte nagon séker
kunskap om detta kan paverka graden av medfodda ledfelstallningar
vid AMC.
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Handkirurgi (uppdatering 2008)

Ann Nachemson, 6verlakare, handkirurgiska kliniken pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Géteborg, informerade om handkirurgi vid
AMC.

-Antingen traffar vi barnet tidigt, pa BB, eller sa kommer barnet
senare till oss och har da ofta redan pabdrjat behandling med skenor
eller ortoser. | det tidiga skedet av era barns liv &r det sdllan aktuellt
med kirurgi. Overhuvudtaget har vi valdigt lite kirurgisk behandling
att erbjuda. De flesta av barnen kan bli béattre efterhand, ibland mycket
béattre, séger Ann Nachemson.

Hon menar att om man tidigt och intensivt 6kar den passiva
rérligheten med skenor/ortoser och stretching, sa kar man aven
mojligheten for aktiv rorligheten langre fram i livet. Men om man inte
far ut rorligheten ens med ortoser kan man l6sa detta kirurgiskt langre
fram.

Karaktaristiskt for barn med AMC ér att:

e axlarna har tunn muskulatur, sarskilt de muskler som for
armarna uppat och utat

e armarna ar smala och tunna, ofta nagot roterade inat

e armbagslederna ar stela i rakt eller inatbojt lage och saknar
oftast hudveck

e handleden &r ofta inatbojd

e handerna kan ha lite olika form men tummen ligger ofta invikt
i handflatan, fingrarna bdjda i piplederna och knoglederna kan
vara bojda eller strackta.

Det forsta en handkirurg bor gora ar att forsoka fa upp den passiva
rorligheten i lederna och det bor ske s tidigt som mojligt.

-Stddjevavnaden och ledbanden ar styva och spanda. Oftast &ar det
inget fel pa sjalva leden. Pa grund av dalig muskelaktivitet har lederna
blivit stela och forlorat sin funktion. Om en led &r ordérlig for lange
bildas det inga bojveck i huden. Nér det galler handleder och
fingerleder kan man ibland behdéva slappa ut pa alltfor spand hud,
genom att operera med lokala hudplastiker. Inte sallan kan man uppna
ratt acceptabelt rérelseomfang i de stela lederna.

De kirurgiska atgarderna darefter ar fa:

e | axlarna, som kan vara hart roterade inat, saknas det ofta
muskulatur och det finns inte s& mycket man kan gora. -Ibland
gor vi ett ingrepp pa skelettet i Gverarmen sa att armen roteras
nagot utat.

e | armbagsleden kan det ofta racka med att trana upp den
passiva rorligheten. -1 undantagsfall kan man flytta,
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transferera, en muskel t ex brostmuskeln eller
armbagsstrackarmuskeln, triceps till biceps, for att uppna viss
aktiv armbagsbojning. Eller sa kan man lana en muskeln pa
ryggsidan (latissimus dorsi) och fasta den vid biceps for att
ordna en bojfunktion/armbagsbojare sa att man efter traning
far upp handen till munnen. Det vill till att man har tillracklig
aktiv funktion i muskeln och man skall bara géra en sadan har
stor operation om man verkligen ar saker pa att det ger barnet
en avsevart battre funktion. Annars avvaktar man tills barnet
sjalv kan vara med och tycka till. Dessa relativt stora
operationer innebar dock oftast inga svarare
omlarningsproblem. Hjarnan staller snabbt om sig till
muskelns nya uppgift.

I handleden kan man flytta en bojmuskel sa att den far en
strackmuskelfunktion och vice versa. -En relativt ny metod for
att rata ut handleden innebér att man anvander ett
distraktionsinstrument som man faster i benen, i handen och i
underarmen. Genom att skruva pa skruvar, nagon mm/dag, kan
instrumentet successivt rata ut handen. Darefter far
instrumentet sitta kvar en tid sa att inte handen atertar sitt
ursprungliga lage.

I handen forséker man alltid fa ut tummen och fingrarna sa
att patienten far ett grepp. -Helst forsoker vi dstadkomma ett
tumgrepp. Det gar ofta att ordna genom att dubblera och
strama upp en sena pa ovansidan av tummen s att den
stracker upp tummen battre. Men inte séllan ar det svart att
astadkomma ocksa detta eftersom barnen har sa lite
muskelkraft. Av samma skél kan en uppnadd rorlighet ga
forlorad om den inte underhalls, t ex med hjalp av skenor pa
natterna. Det ar svart att géra sma skenor som varken gor ont
eller stor blodcirkulationen och &nda har avsedd effekt. Alla
atgarder bor ha ett specifikt mal, t ex att barnet ska kunna kla
pa sig eller ata sjalv, sager Ann Nachemson.

r

Finns det nagot satt att mata muskelaktivitet?
-Med EMG och muskelsignaler kan man se om det finns nagon

aktivite

t i muskeln.

Kan ortoser hdmma funktionen?
-Ja det kan de gora, sa pa dagtid ar det ofta battre att vara utan ortos da
dessa ibland kan upplevas vara i vdgen och snarast hindra funktionen.

Hur far man barnen att ha sina ortoser?
-Ett sétt ar att smyga pa ortoserna nar de somnat for natten. Det basta
ar forstas om barnet vanjer sig tidigt vid att anvanda dem, for da
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upplever de att sa har skall det vara. Tonaren ar ocksa en tuffperiod,
ortoserna upplevs inte sa tilltalande och varmt &r det att ha pa dem pa
sommaren. Lagom kan det da vara att enbart ha pa dem nattetid. Nu
mera finns det som tur &r olika farger att fa pa ortoser sa kanske
kommer de att accepteras battre.

Vem &r sjukvardande samordnare for dessa barn?

-Det bor vara den lokala habiliteringsldkaren som samordnar och har
det dvergripande ansvaret och som vid behov skickar remisser till
andra instanser. | vissa regioner finns det &ven "AMC-
mottagningarna” som man kan vanda sig till.

Generella vardprogram, finns det?
-Det finns inte vardprogram for AMC-barnen, utan det blir en
kontinuerlig uppfoljning pa individniva, sager Ragnar Jerre.

Smarta vid AMC?

-Smarta forkommer givetvis efter kirurgi men annars sa hor inte
smarta med i bilden. Men nar man blir vuxen kan det férekomma
artrosutveckling som ger upphov till vark. Sedan kan det férekomma
en dkade belastning om patienten &r dverviktig eller nar man far
arbetsuppgifter som &r lite for tunga.

Finns det olampliga rorelser som barnen boér undvika?
-Det ar viktigt att barnet ror sig pa de sétt de tycker kanns bast. Och
anvander de hjélpmedel och muskler de har.

Ortopediska aspekter

Ragnar Jerre &r dverlakare vid Barnortopeden pa SU/Ostra, Géteborg.

— Behandlingen for barn med AMC inleds mycket tidigt med sken-
och ortosbehandling och i vissa fall med gipsning. Men eftersom varje
individ ar unik sa varierar metod och atgarder fran barn till barn. For
de flesta kravs emellertid ocksa operativa behandlingar. Motivet for
kirurgi ar framfor allt battre funktion, men ibland kan det ocksa vara
motiverat utifran estetiska skal. Diagnosen paverkar framfor allt fotter,
ben, hoft och rygg, sdger Ragnar Jerre.

FOTEN

— Manga barn fods med en stor fotfelstallning, en stel plattfot som
snurrats utat, sa kallad vertikal talus/medfodd felstallning av
sprangbenet. Batbenet ligger har ovanpa sprangbenet som har hoppat
ur led och blivit snedvridet. Hittar vi denna felstallning tidigt (benen i
foten mellanbenen syns inte pa réntgen som nyfodd) forsoker vi
gipshehandla foten for att fa ratt lage och byter gipset varje vecka.
Tyvarr lyckas vi inte alltid &ndra pa felstallningen, istéllet blir det da
aktuellt med en operation vid ¥ -1 ars alder. Pa bild ett kan ni se hur
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det kan se ut. En operation som brukar fungerar bra och ge ett bra
resultat, sager Ragnar Jerre.

Klumpfot &r en annan medfodd fotfelstallning, hér har foten snurrats
inat i en spetsfotstallning. Har sker forsta behandling redan nagra
timmar efter fodseln upp till nagra dygn.

— Man drar rétt foten mekaniskt, med handkraft och lagger sedan ett
gips over hela benet, upp 6ver knéet, dessutom roteras foten utat.
Ingreppet lyckas nastan alltid. | nasta steg av behandlingen ingar
operation dar man delar mjukdelar och férlanger hédlsenan for att rata
upp foten. Pa barn med AMC ér detta lite klurigt da strukturerna ofta
ar hardare an benet sjalv. Man gor i regel inte denna typ av operation
fore sexmanaders alder, sager Ragnar Jerre.

Bade efter operation och gipsbehandling skall det finnas nattortoser
och ortoser nar barnet gar och star.

Osteotomier/skelettingrepp.

En metod dar man i foten skar bort Kilar av skelettet och rétar upp det
med hjélp av stift som sétts in i fotterna.

— Eftersom det finns en risk for att man vid dessa operationer stor
véxtzonerna sa avvaktar man ofta med dem om det gar.

Andra metoder for att rikta foten ratt ar att ta bort sprangbenet, for
att foten skall fa mjukdelarna att racka till. Operationer sker forst vid
5-6 ars alder och uppat.

Hur fungerar det med héalseneforlagning?

— Max 6 cm forlangning kan man géra nar barnet ar i10-12 arsaldern.
Man kan daven gora upprepade forlangningar, vi har gjort upp till 3
forlangande operationer pa vissa barn.

— Varfor bokar vi sa med fotterna kan nagon undra, jo i vuxen alder
blir det annars latt svara felbelastningar dar vanlig mjuk hud istéllet
belastas och det uppstar sar.

KNA

Kndna kan vara stela i strackt eller bojt l1age vilket ger inskrankt eller
dalig rorlighet.

En del barn har dverstrackta knan nar de fods, detta kan man ibland
ratta till med gips som byts var fjarde dag for en ny stéllning, ofta ger
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denna behandling goda resultat som bestar livet ut. Man kan aven
forlanga quadricepssenan det vill saga larets fyrhévdade muskel
(knastrackarmuskeln) med en sa kallad V-Y-plastik (man skér ett
och syr som ett Y).

En del barn har istéllet bojda knan (flexationskontraktioner) hér delas
muskulaturen och férlangs genom sa kallad Z-plastik (skar som ett
Z). Tyvarr kan resultatet av dessa operationer ga tillbaka, pa grund av
den fortsatta tillvaxten.

Andra metoder &r;

llzarow-teknink; Ett system med ringar, stag och skruvar utan pa
benet som man successivt sedan tojer ut. Det gar att fa upp en bra
rérelse men det hander att leden pa nytt stelnar. Eight-plate; en mala i
tillvaxtzonen pa ena sidan av benet sa att bara motsatta sida vaxer och
benet blir rakt. Det &r en latt operation som &r vérd att ta till.

HOFTLEDEN

— P& nyfodda barn med AMC kan det ibland vara svart att definitivt
saga om hoftleden ligger ratt eller ej, ett ultraljud kan da vara till
hjélp. Luxationer skall alltid laggas pa plats, det goras via operativt
ingrepp med Oppen reposition/tillrattaldaggande. Nu mera lagger man
tillratta bada hofterna pa en gang och det ar inte aktuellt langre att lata
en hoft vara pa plats och den andra vara kvar ur led, sager Ragnar
Jerre.

RYGGEN

— Det &r ovanligt att man fods med sned rygg, daremot kan man fa
skolios i tidig alder, snedhet i sidan och rotation. ldag behandlar vi
med korsett, sa kallad Bostonkorsett, vid felstallningar pa 20-25 ° och
den skall helst vara pa 20timmar per dygn.

Manga “rygglakare” ar lite tveksamma till att behandla med korsett.
Och manga ganger tvingas man senare till operation dar man stagar
upp kotorna och utfor en steloperation genom att ta ben ifran backenet
och lagga kilar in i ryggen. Dessa steloperationer gors i princip inte
forens barn ar 12-13 ar.

Det finns dven andra metoder for véxande barn, VEPTR &r en metod,
som syftar till att motverka deformation av bréstkorgen. VEPTER-
metoden (vertical expandable prothetic titanium rib) innebar att man med hJaIp av
expanderande stag av titan som fastes i revben, trycker isar eller drar
ihop revbenen for att rata pa ryggen. Stagen kan relativt enkelt
forlangas i takt med att barnet véxer.
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Sjukgymnastik vid AMC

Anna-Karin Kroksmark &r sjukgymnast och med dr. Hon arbetar pa
Regionhabiliteringen i Goéteborg och har stor erfarenhet av AMC. Hon
talar om olika behandlingar i samband med AMC.

Det ar viktigt med tidig behandlingsstart for att bevara ledrorlighet,
styrka och oka sjalvfortroendet hos barnet. Men det finns manga
bakomliggande orsaker till AMC och &ven stora variationer pa
funktionsnedsattningarna sa insatserna beror pa vilken typ av AMC
barnet har.

Funktionsnedsattningar
Har féljer de tre huvudgrupperna inom AMC och lite om de olika
funktionsnedséattningar de medfor;

Funktionsnedsattningar vid amyoplasi
Den storsta gruppen ar barnen med amyoplasi. Deras
funktionsnedséttningar kan vara;

e Inskrénkt ledrorlighet, kontrakturer, ledfelstallningar,
torticollis/sned hals, skolios
Nedsatt lungfunktion
Muskelsvaghet — stor variation
Balansproblem ofta pa grund av dalig rorlighet i fotter.
Paverkad forflyttnings- och aktivitetsformaga

Men barnen har ocksa goda kompensatoriska motoriska strategier, de
hittar sétt att hantera detta pa. Dessa barn har séllan problem med
delaktighet, de fixar sina mal pa olika satt. De har i regel inga
kognitiva problem eller beteende problem och om de har de, sa beror
det inte pa amyoplasi i sig utan andra orsaker.

— Man kan tycka att de borde fa forslitningar pa grund av de
kompensatoriska motoriska strategierna, men sa lange de inte har ont
sa verkar det svart att hindra rorelser som fungerar i aktivitet. Kanske
kan man hjélpa dem att hitta variationer vad géller strategier, sager
Anna-Karin Kroksmark.

Funktionsnedsattningar vid Distal AMC/DA

e Ledfelstallningar i hander och fotter men dven knd, hoft,
armbdge och axlar kan vara paverkade

e Muskelsvaghet kan férekomma

e Balansproblem

o Paverkad forflyttnings — och aktivitetsformaga kan vara
paverkad

e En del motorisk klumpighet och koordinationsproblem har
noterats men utan kand orsak
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e Funktionsnedsattningar vid AMC med centrala
nervsystemet/CNS-engagemang

e Inskréankt ledrorlighet, kontrakturer, ledfelstaliningar,

torticollis/sned hals, skolios

Nedsatt lungfunktion

Muskelsvaghet

Okad tonus, musklerna ar rigida och stela

Balansproblemen

Koordinationsproblem

Motorisk klumpighet och planeringsproblem

Paverkad forflyttnings- och aktivitetsformaga

Delaktighetsproblem, CNS paverkan av kognitiva funktioner

Muskular paverkan vid AMC

-Vi vet att det hander nagot pa framcellshorns niva, orsaken antas vara
en stord blodcirkulation till fostret som i sin tur skadar
framhornscellerna. Fran framhornscellerna, dessa finns i
hjarnstammen och i ryggmargens framre del, gar det normalt ut
impulser till musklerna dessa fungerar inte vid AMC. Om en muskel
inte far nagra nervimpulser utvecklas den inte normalt. Nedsatta
fosterrorelser leder i sin tur till typiska ledfelstallningar redan vid
fodelsen.

e Amyoplasi, paverkan innebar en underutvecklad muskulatur
som ersatts av fett och bindvév, detta kan ge muskelsvaghet.

-Men det finns en potential att tréna upp muskulaturen och allt
eftersom barnet borjar rora sig sa forbattras muskelfibrerna och de
vaxer till sig och blir starkare. Det ar svart att veta nar barnet natt sin
maximala niva pa muskelutvecklingen eller hur mycket muskeln kan
utvecklas.

e Distal AMC, dven hér finns det en potential att trdna upp olika
muskelgrupper.

e AMC med engagemang fran centrala nervsystemet/CNS,
kan paverka med bade muskelsvaghet, 6kad tonus och
spasticitet, sa har kan man behdva extra hjalp.

Muskelstyrkemétning

Vid ca 6 ars alder borjar man kunna mata muskelstyrkan, detta kan
goras med en elektronisk dynamometer en sa kallad myometer.
Muskelstyrkan ar viktig for forflyttning och de muskler som &r mest
avgorande for gangférmagan ar antagligen kna- och hoftstreckar
musklerna.

- Vi har sett att inomhusgangare med bra muskler i armarna kan
kompensera for samre benstyrka och ta sig fram bra med hjalp av
ganghjalpmedel. Fotterna i sig behdver man inte ha sa mycket styrka i
for att kunna ta sig fram med.
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Insatser och behandling vid AMC

Storsta problemen finns nér barnet ar nyfott. Den nyféddes
kontrakturer minskas till en borjan med hjélp av intensiva
stretchingprogram, det ar har man har de stérsta vinsterna. Ovriga
behandlingar &r ortoser, gips, ortopediska operationer och givetvis
aven genom att stimulera barnets egen motorik — aktivitet. Anna-Karin
Kroksmark papekar att det ar viktigt med samarbetet mellan
sjukgymnast, ortopedtekniker och ortopeden for att na maximal
funktion.

Fragor;

Hur lange skall man hélla pa med stretching?

- Det &r latt nar barnet ar i koltaldern och man alltid har dem i knéet,
da kan man stretcha mest hela tiden. Och erfarenhetsmassigt infinner
sig den storsta effekten under forsta aret sedan kan man glesa ut men
inte sluta helt, det ar annars latt att aterfa eller forvarra kontrakturerna.
Nar barnet sa blir stérre behdvs andra losningar och under
véxtperioderna ar det ater igen viktigt att trana mer och stretcha mer.

-Ortoser ger ju stretching sa att anvanda dem nattetid ar bra.
Funktionella ortoser &r i regel till for att forbattra forflyttningen men

kan dven vara till for passiv stretching. (Mer om ortoser underrubriken
”Ortoser for barn med AMC”, pa sidan 17)

Skall man stimulera muskler som inte anvands?

-Ortoser kan vara nodvandiga for stabilitet och forflyttning men det
kan ocksa vara bra att trana utan skenor. Simtraning ar ett utmark satt
att aktivera de muskler som finns och det &r viktigt att trana musklerna
pa bada sidorna sa att det inte blir ojamn belastning och felstéllningar.

Elektriskstimulering, ar det bra?

- NMES - Neuromuskuldr elektrisk stimulering — kan stimulera
muskelkontraktionen. Den elektriska stimuleringen gor det som
nerven inte gor. Ar den bakomliggande orsaken att det ar for daligt
med nervimpulser sa kan det kanske vara en ide att préva. Det kan
kannas obehagligt med NMES, sa barnet maste var motiverad. Har
man en liten och svag muskel sa kanske vinsterna blir valdigt sma.
Metoden har inte provats vetenskapligt for denna diagnosgrupp.

Skall man bromsa sitt barns aktivitet for att det inte skall slita for
mycket pa lederna?

-Det &r sallan sma barn driver sig for hart utan de brukar sjalva kanna
nar de behdver vila. Tonaringar kan istéllet trana ogynnsamt och
pressa sig for hart, de kan behdva vagledning for att vélja ratt och
lagom mangd traning.
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Doktorsavhandling om att ”Stimulera barnens egen motorik™
Anna-Karin Kroksmark har skrivit sin avhandling 2006 om
Muskelstyrka och habilitering. Titeln ar; Muscel strength and motor

function in neuromuscular disorders.

”Barn med sjukdomen amyoplasi fods med mindre muskelmassa och felstéllda
leder. Barnen far ofta ha gips eller skenor for att lederna ska rattas till, men
avhandlingen visar att muskelstyrkan ar viktigare for barnens rérelseformaga an de
felstallda lederna.

- Vi borde lagga storre vikt vid att stimulera barnen att rora sig och vi borde se till
att behandlingstiderna med skenor och gips blir sa korta som majligt, sager Anna-
Karin Kroksmark. ”/Fran pressmeddelande vid disputationen.

Ortoser for barn med AMC

Ortopedingenjor Marie Eriksson, OLMED Ortopediska AB,
Stockholm informerar om ortosfunktioner vid staende och gdende, ar
med i Arthrogryposteamet pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus/KS.

Vad &r ortoser och varfor skall man anvanda dem?

"Ortoser ar yttre hjalpmedel som anvands till att paverka de
strukturella och funktionella neuromuskuléra och skelettéra systemens
f('jrutséttningar” International Organization for Standardization, 1989.

Eller lattare sagt ar syftet med ortosanvandning att uppna funktionell
formaga att ga, bibehalla ledstallning och motverka felstéllningar.
Tillsamman syftar detta till att inge barnet en kénsla av sékerhet i
staende och gaende.

Fordjupat har ortoserna i uppgift att; stabilisera leder, begransa
ledrorelse, forbattra funktion, forenkla kontrollen 6ver kroppens leder,
utva viss tojning pa muskler, férebygga utveckling av
ledkontrakturer, till en viss del korrigera felstaliningar samt skydda
instabila leder. (Bartonek & Eriksson 2005).

-Ortoserna skall dessutom vara funktionella, latta och hallbara. Det ar
viktigt vid ortosplanering att man har en vél genomtéankt syfte med
ortosen och vet vilka krafter som verkar pa den tilltankta ortosen och
givetvis att vélja ratt material. Sedan maste barnet fa maéjlighet att
acceptera den och fa tid att lara sig att anvanda den rétt, val av ortos
sker oftast i samrad med barnets sjukgymnast som &ven tranar in
ortoserna.

Ortosindelning och funktion
Ortoser delas in efter vilka leder som den omfattar

e Skor

e FO/fotortos ex fotbadd

e AFO/underbensortos

e KAFO/helbensortos

e HKAFO/ben-backenortos
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Behandlingsortoser

-Det &r var uppgift att hjalpa foraldrarna med vilka ortoser som ar
viktigast vid olika tidpunkter i utvecklingen. Det finns bland annat
mer dynamiska sakallad ultraflex som ger en téjning av leden, ar
omfattande och inte sa bra fér sma barn, dessa bor man anvénda i
samarbete med sin sjukgymnast och passar bra for tonaringar som kan
medverka i behandlingen.

Nar introducerar vi ortoser?

-Under forsta levnadsaret bérjar man med behandlingsortoser sedan
kommer staortoser nar barnet visar intresse att komma upp till
stadende ofta kring ett ars alder, men det kan dven vara tidigare.
Darefter kommer gaortoser nar barnet vill forflytta sig. Gaortoser kan
vara oledade, ledade eller ledade med lasbara leder. Faktorer som
paverkar ortosvalet ar alder, funktionshindrets omfattning dvs.
involverade leder, ledfelstallningar och kontrakturer samt
muskelstyrka.

Ortosmaterial
Det finns en méngd olika material med olika egenskaper att tillverka
ortoser i, mer om detta berattade Marie Eriksson.

-Det finns ocksa produkter att kombinera med ortosen for att optimera
anvandarvanligheten, exempelvis varmande textila material pa
vinterhalvaret s som en ullsula eller varmestrumpa. Dessa produkter
finns att specialbestélla i htjd och storlekar och &ven som
armstrumpor, kraver dock batterier ga in pa www.kaorehab.no och
titta narmare pa dem.

-Det mesta handlar i slutdndan om individuella 6nskemal och att
anpassa sig efter de onskemal om sjélvstandighet som manga barn och
unga vuxna vill ha.

Felix ar en riktig fighter

Felix som idag ar 9 & kommer till Agrenskas familjevistelse for barn
med Arthrogrypos tillsammans med sin bror Theo 11 och sin mamma
Ingrid och pappa Hans.

Felix ar Ingrid och Hans barn nummer tva och eftersom Ingrid var 35
ar nar hon vantade honom kéande bade hon och Hans att de ville gora
ett fostervattenprov for sdkerhetsskull. N&r dagen var inne for provet
blev de dock lite tveksamma och kéande en oro for att nagot skulle ga
fel, sa man bdrjade med att gora ett ultraljud istallet. Bilderna visade
pa en nagot tjock nacke sa som det kan visa sig pa barn med Down
syndrom. Sa man beslutade att ga vidare och gjorde aven ett
fostervattensprov* som visade sig var normalt.
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* | Fostervattensprovet ingéar en kromosomundersokning, den gérs for att kunna
utesluta vissa kromosomavvikelser samt for att se om fostret har andra séllsynta
arftliga sjukdomar liksom att pavisa speciella infektioner. Aven om
kromosomanalysen ar helt saker finns inga garantier for att det vantade barnet inte
kan ha andra typer av skador eller sjukdomar.

- Men jag fick en foraning om att allt &ndd inte stod rétt till. Dessutom
tyckte jag att han rorde sig sa lite jamfort med Theo, séger Ingrid och
fortsatter, nar Felix foddes s& sag vi med en gang att hans armar var
latt bojda och fingrarna krokiga och dven benen var bojda i
knalederna. Han var liksom lite i hoptryckt. Han vagde hela 3900gr
men rasande snabbt i vikt de forsta veckorna. Efter tva dagar pa BB
hade vi turen att traffade en vikarierande lakare som genast misstankte
att Felix hade AMC, nagot som vi sjalva aldrig hort talas om tidigare.
Né&r dessa misstankar véackts gick man genast vidare med en rad
undersokningar.

Kuvdés och sondmat

De forsta dagarna fick han ligga i kuvés och sondmatades. Eftersom
han fortsatte att vara kraftlos sa orkade han aldrig att amma. Han fick
sjukgymnastik och ortoser pa bada handerna. Han genomgick manga
undersokningar sa som EEG av hjarnan, réntgen och datortomografier
over hela den lilla kroppen. Man fann att hans vanstra lunga tryckts
upp och ihop av diafragman vilket gjorde det svart for honom att
andas och ventilera den lungan normalt. Den mest plagsamma
undersokningen, som Ingrid angrar att hon lat honom genomga, var
nar man testade nervledningshastigheten och EMG/elektromyografi
och han skrek av smérta.

Det var manga fragor som kom upp dar under de forsta veckorna pa
BB. Ingrid minns att hon undrade om han nagonsin skulle kunna halla
i en penna, ga eller cykla. Det var manga fragor som man av naturliga
skal inte kunde fa nagra svar pa, dar och da.

Val hemma fortsatte Ingrid att flaskmata Felix med sin egen
utpumpade brostmjolk.

-Det var inte latt med en 1 % aring springande runt benen, pumpa och
flaskmata en liten bebis sa efter nagra manader kande jag att jag helt
enkelt inte orkade langre och han fick borja ta brostmjolkserséttning
istallet. Felix var ett litet ynk néstan hela det forsta aret, han sov
mycket och var valdigt stillsam. Forsta aret innebar aven en del
oroninflammationer och pa grund av sin nagot hoptryckta lunga fickan
han &ven lunginflammation trots den andningstraning och
sjukgymnastik som han fick.

Hjalp med att bearbeta
Bade Hans och Ingrid erbjods ganska snart samtal med en psykolog
vilket de tackade ja till. Ibland gick de tillsammans och ibland var for

sig.
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- Det var en bra insats, nagot som gav oss mdjligheten att ta in hela
situationen i sma avvagda portioner och sakta bearbeta den nya
livssituation vi hamnat i, séger Hans.

Borjar dagis som ettaring

Vid ettarsalder borjade Felix pa dagis och som hjalpmedel hade han
sitt staskal med sig. Han hade &ven tilldelats en resursperson i den
barngrupp han kom att tillhéra. De mesta har fungerat bra pa forskolan
och Felix har haft latt for att fa kompisar. Foraldrarna har dven haft
god hjalp av Ingrids mamma vilket underlattat familjelogistiken
avsevart. De har bada kunnat fortsatta att jobba heltid sd som de har
velat. Dock har de varit borta en del pa grund av Felix’ lakarbesdk,
besok pa habilitering, undersokningar och flera operationer. De tycker
att de har haft mycket god hjéalp av habiliteringen i sin hemkommun
och under de forsta aren hade de en lakare som samordnade resurserna
kring Felix och fanns tillganglig for fragor.

Andningsbesvar som vaxt bort

Felix har haft flera lugninflammationer och fatt andningshjalp hemma
bland annat genom att andas in bricanyl i en andningsmask.
Allteftersom Felix har blivit aldre har han ocksa blivit starkare och har
mer kraft att hosta nar han ar forkyld. Men i somras fick han
lunginflammation igen.

Allt jobbigare infor operationerna

Det har blivit manga operationer under aren och det finns fler
inplanerade. Bland annat har Felix opererat ner testiklarna och
genomgatt en ljumskbrackoperation vid trearsalder. Felix har dven
genomgatt en 6ronoperation da ene horselgangen har vidgats.

-Han har ocksa skolios som man till en borjan forsokte atgarda med
hjalp av en korsett, det gav inte nagot bra resultat, da skoliosen ar
mycket hard och kraftig. Man valde da att prova en metod som har
anvants i USA sedan 80-talet, men som, nér Felix genomgick sin
forsta operation, var ganska ny i Sverige. Ett stag av titan har
opererats in parallellt med ryggraden for att pa sa vis tvinga ryggraden
att bli rakare, staget forlangs var sjatte manad i takt med att Felix
vaxer, det har fungerat mycket bra, séger Ingrid.

Men Felix har fatt det allt jobbigare infor operationer och
behandlingar. Det har blivit allt svarare med att fa den intravendsa
nalen pa plats och han kanner en stark radsla infor narkosen och att
han skall d6 i samband med operationerna. Foréaldrarna har forsokt
forklara for honom och ge honom bra redskap att hantera dessa
angestkanslor med, kanslor som riktigt 6vervéldigar honom. De har
bland annat dopt om narkosen till “somnluft” och aktivt anvant sig av
all positiv forstarkning de bara kan komma pa i olika
sjukhussituationer. Det finns &ven ett specialteam pa sjukhuset med
narkosskoterskor och en psykolog som de borjat fa hjalp utav.
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-Det ar viktigt att Felix far hjalp att hantera kommande operationer for
det star manga pa tur genom uppvéxten. | samband med nasta
ryggoperation, det aterstar ca 5 stycken, sa ska halsenan pa hoger fot
jackas upp, och under varen ska aven flera tander plockas ut hos
specialisttandvarden.

Felix ar en tydlig patient som vet hur han vill ha det och som ocksa
kan fa omgivningen att forsta det. Men trots att han &r en riktig fighter
kan han kénna sig orolig av och till berattar Ingrid och Hans

Skolan och idrott

Han gar till och fran skolan sjalv och har &ven gymnastik med sina
klasskamrater. Han kan ocksa cykla sjalv om strackorna inte ar for
langa. Som liten erbjods han att via Barn- och ungdomshabiliteringen
vara med i bad- och ridgrupper vilket han tyckte var roligt.

-Felix erbjods hosten 2007 att vara med i en grupp pa Barn- och
ungdomshabiliteringen med barn med liknande diagnos. Han var forst
ganska avogt installd till att delta, men kom sedan att dlska de hér
traffarna. Nar det senare beslots att gruppen skulle tréffas ytterligare
nagra ganger varen 2008 blev han jatteglad, sager Ingrid.

Felix framtid ser ljus ut, aven om det ocksa kommer att vara tufft, med
allt han ska genomga. Vi kan redan marka att han ibland begransar sig
i det han ska gora pa grund av sitt handikapp, sager Hans.

Natverk breddar den egna erfarenheten

-Nagot vi skulle vilja framhalla med eftertryck ar betydelsen av att
tillhéra nadgon form av natverk dar andra familjer i liknande situation
ingar, i vart fall ar det Arthrogryphosféreningen. En inte ovanlig
reaktion nar man fatt besked om att ens barn ar drabbat av ett
funktionshinder typ AMC &r att ’stdnga igen” och isolera sig. Det kan
vara nodvandigt en tid men ar inte bra pa sikt. Bara att veta att man
inte &r ensam &r ett stdd nar det tar emot och k&nns tungt som det ju
gor ibland.

-Och sa finns det massor att lara av andras erfarenheter och kunskaper.
Till exempel hur man kan férhalla sig till omgivningens reaktioner
och fragor, vilka aktGrer som berdrs inom sjukvarden, praktiska
I6sningar och hjélpmedel i hemmet och sist men inte minst hur
kommunernas och forsakringskassornas regelsystem tolkas och
tillampas av berdrda tjansteman.

-De geografiska skillnaderna ar stora vilket man far klart for sig nar
man lyssnar till andra foréldrars erfarenheter och strategier for att
skapa en sa bra situation som mojligt for det egna barnet och familjen
i 6vrigt. En veckovistelse pd Agrenska ar ett utmarkt sétt att 6ka sina
kunskaper och vidga sitt kontaktnat, sdger Ingrid.
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Familjesituationen och syskonrollen

Andreas Tallborn &r verksamhetschef, sjukskoterska, och arbetar pa
Lyckans backe i Vallda

Omsétta kunskap till kompetens ar viktigt for fordldrar och att hitta
forhallningssatt till att andra har kontroll dver ens liv ibland och vid
vilka tillfallen man kan tillata sig att kanna tillit och anda behalla sin
integritet. Men ocksa att veta nar man sjélv skall ta kontrollen och lita
pa att man vet bast for sin familj och sitt barn.

Det &r svart att vardera vad som ar bast "strategi”, men i allmanhet &r
de val individen aktivt gor de som pa sikt ar bast for och individens
egen halsa och familjen!

-Det finns kraft i ordet syskonskap. Syskonskap rustar oss for
socialtumgange i livet &ven utanfor familjen. Ett syskon &r en motbild
och nagon att mata de egna formagorna gentemot. Att fa ett syskon
med funktionsnedsattning innebér att detta blir annorlunda, man kan
inte mata sig med varandra pa lika villkor, sager Andreas Tallborn.
Andreas har under manga ar jobbat med och forskat kring hur det ar
att vara syskon till nagon med funktionsnedsattningar. Och hur
speciella den omvérld &r som de lever i.

- Under vara studier har vi fatt manga och ganska lika fragor fran
syskonen oavsett deras syskons diagnoser. Alla tycker det ar viktigt att
fa prata om sitt syskonskap och det dilemma som det innebér. Och det
vi sett dr att barnen/ungdomarna ofta har stora kunskapsluckor om sitt
syskons diagnos. Foraldrarna formedlar inte alltid det som barnen
behdver och vill fa veta och de sallar fér mycket i informationen.

Den langsta relationen

Syskonskap kan bli den langsta relationen i familjen. Den har
betydelse for utveckling av de sociala férmagorna, ar en kalla for
socialt stod och har stor betydelse for sjalvkansla och identitet.
Alltifran den standiga konkurrensen om foraldrarnas gunst till de sma
sakerna som “vem som far mest i saftglaset” ger kéanslan av
samhorighet med sitt syskon. Framfor allt situationer nér foraldrarna
inte ar med, ar betydelsefulla. Och syskon har koll pa varandra dven
pa hall i skolan, det ger trygghet.

Nér de upptacker att deras syskon inte har samma mojligheter blir det
ibland svart att balansera forhallandet mellan hansynstagande till ett
syskon som inte kan tavla pa samma villkor, ens egna behov och att fa
sin syster eller bror att ma bra.

Manga férhallanden spelar in
Alder, utvecklingsfas och individuella forh&llanden hos syskonen
spelar stor roll.
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Aven funktionsnedsattningens uttryck, det verkar vara lattare att ha ett
syskon dar funktionsnedséattningen syns exempelvis nér man &ar
rullstolsburen, eller har en vélkand diagnos dar omgivningen redan har
kunskap om det, som vid Downs Syndrom.

Foréaldrarnas vélbefinnande med sig sjdlva och varandra spelar ocksa
roll, lika sa familjens satt att hantera situationen samt den sociala
miljon familjen befinner sig i. Om foraldrarna dessutom har koll pa
laget da kanner syskonet att de kan slappna av, sager han.

Syskonens dilemma i familjen.

-Till en borjan stallde vi fragan “vad ser ni for problem med att ha ett
syskon som...” anda till det en dag var en tjej som sa "detta ar inget
problem utan ett dilemma déar det inte finns ndgon 16ning utan det
galler att gilla laget™ alltsa hitta ett satt att hantera det pa.

Tankar som kommit fram, vissa upplevs jobbiga andra kénns viktiga;

e At bli sedd, ta eller fa plats och tid &r viktigt.

e Att ha lite underordnad roll pa grund av snedférdelning av
uppmarksamheten ar latt att forsta intellektuellt, men kanns
anda jobbigt. Man far jobba pa att hitta kanslan av att det danda
ar ok.

e Viktigt att féraldrarna bjuder in syskonet i nya handelser och
eventuella problem. Detta underlattar for syskonet sa att det
kan hjalpa till battre och ger en kéansla av delaktighet. Men det
ar ocksa skont att ibland slippa hjalpa sitt syskon.

e Att bli uppskattad i det man gor &ven om det &r lite, att nagon
ser att man forsoker dra sitt sta till stacken.

e At forstd vad som hander och att bli forstadd.

e Att fa vara ett barn ibland, man maste sa tidigt forsta ganska
mycket man blir vuxen i fortid och forvantas alltid vara
fornuftig. ”Nar farmor och farfar passar oss maste jag som
storasyskon berétta hur allt ligger till, ta mamma och pappas
roll.”

e Att ha integritet, ha sina saker ifred och fa vara ifred. Det &r
svart att inte alltid ge efter for sina syskon efter som de ju har
det svart.

e Att ha kompisar hemma kan vara kluvet, kanske man far
fragor som man inte kan forklara. Barnen vill ju vara lojala och
kunna beréatta korrekt. Ibland ar det svart att veta vad man far
beré&tta och vad man inte bor tala med andra om.

e Att kunna prata om funktionsnedsattningen och vaga fraga
saker som "kommer jag fa ett barn med detta?”.

e Det ar viktigt att &ven ha nagon att vanda sig till om man har
fragor som man tycker ar svara att stalla till sina foraldrar.

Skam och skuldkénslor;
"Varfor fick mitt syskon just detta och inte jag”, man k&nner skam och
orattvisa. Och blir allt for involverad i andras kansloliv, man blir ett
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sprakror for hela familjen. Barnen har dock oftast koll pa hur man
skall hantera detta.

Stodjande villkor och valbefinnande

- Rattvisa och forklaring till orattvisa ar viktigt, ”Vi kan inte ga pa
Liseberg for det ar for varmt idag for stora syster™. Det hjélper upp
orattvisan. Det kan ocksa vara bra att tvingas till delaktighet, "Mamma
och pappa litar pa mig jag ar duktig”.

Andra tdnkvarda kommentarer ar "Pappa och mamma stravar hela
tiden efter att allt skall vara som hos alla andra”. Men det ar
skitsnack, det kommer aldrig att bli sa, det kommer alltid att vara
annorlunda hemma hos oss, men det ar ok™.

-1 vart forskningsmaterial kunde vi se tre storre grupper for hur man
hanterar dilemman av krav, bekymmer och omsorg, sdger Andreas
Tallborn.

Han forklara att det maste rada en balans mellan dessa tre grupper;
egenomsorgen, familjeomsorgen och syskonomsorgen. Egenomsorgen
vaxer nar man bli mer sjalvstandighet, familjeomsorgen blir en
tvavagskommunikation med positiva fortecken om man far mer
forstaelse och syskonomsorgen kan bast vardas om man bara
emellanat far axla ansvaret.

Ibland maste syskonet kunna se att "detta ar inte mitt problem” det ar
nagon annans.

For de som hela tiden forsoker se allt ur allas perspektiv blir det
ganska stressigt &ven om det ger kunskap om de 6vriga
familjemedlemmarnas behov. Det géller axla lagom mycket ansvar
och stétta lagom mycket och att inte byta plats med foraldrarna.

- Det verkar som att om man tidigt och kontinuerligt far kunskap, kan
man lattare bilda sig en helhetsbild av hur allt ligger och far da béttre
redskap for att balansera sitt liv mellan de tre omsorgsbehoven och en
mojlighet att vélja var ens insatts kravs.

Kunskap viktig

Kunskap ger makt och botar maktléshet, ger béttre sjalvkénsla och
redskap att hantera olika situationer med. Saknar man daremot
kunskap skapar man sig en bild som ofta &r varre och mer destruktiv
an den som &r sann. Det ar till exempel bra att barnen far traffa
syskonets lakare och far félja med pa undersdkningar och
behandlingar. Kunskap ger mojlighet att se syskonet bakom
diagnosen. Det kan ocksa vara bra att syskonet har en egen kontakt pa
exempelvis habiliteringen som de kan ringa till och stélla de fragor de
vill till. Nagon som inte filtrerar informationen, som man som foralder
latt kan gora.
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- Ge upprepad information efter barnets utvecklingsniva, dven sma
barn behover fa veta. Och ge information som haller ett tag. Manga
syskon soker kunskap via natet men Internet ar inte alltid bra, allt som
finns dar &r inte damnat for sma syskon, kolla vad de vet, uppmanar
Andreas Tallborn.

Syskonsamtal

-Det finns 50 miljoner barn som har syskon som har
funktionsnedsattningar, sa det ar egentligen inget ovanligt. Men det vi
har sett ar att syskonsamtal i grupp anda &r jatte viktigt. Har kan man
fa ta upp det som man aldrig skulle géra nagon annanstans, dela
erfarenheter och gora reflektioner. Se nya losningar. Har hor tankar
om bland annat orattvisa, skuld och sorg hemma, hér tas det val
omhand och se med respekt. | syskongruppsamtalen far man en
valbehovlig bekréftelse och forstaelse for de dilemman man lever i.

Positiva forebilder

- Vi har sett att 60 % av de syskon som vi traffat i arskurs 9 skriver sitt
specialarbete om sitt syskons diagnos. Det sager en hel del om deras
engagemang och kunskapstorst. | studier gjorda i USA har man sett att
ungdomar som har syskon med funktionsnedséttningar far en
erfarenhet och ett perspektiv pa livet som gor dem smidiga och
flexibla och att de lattare far anstallning och dven har lattare for att
studera.

Agrenskas erfarenheter av barn med AMC (fr&n 2007)

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, béde barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som
foljer ett sérskilt schema dér skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal
schemaldgger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella
styrkor och svarigheter, intressen mm.

- Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal for att inhdmta uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen l&ser tillganglig information om funktionshindret och infér
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, séger pedagog Astrid Emker,
Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska
innehallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen
planeras.

-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhorighet och

delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av halsotillstand. Det noggranna
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forberedelsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Funktioner i och kring munnen

Asa Martensson, sjukhustandlékare och Lotta Sjogreen, logoped pa
Mun-H-Center, Goteborg hade ett gemensamt féredrag om funktioner
i och kring munnen vid AMC.

Vad ar Mun-H-Center?

Mun-H-Center dr ett nationellt orofacialt kunskapscenter vars syfte ar
att samla, dokumentera och utveckla kunskap kring séllsynta
diagnoser samt sprida denna kunskap for att bidra till ett battre
omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhériga. Mun-H-Center ar ocksa ett
nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel fér personer med
funktionsnedséttningar.

Funktioner i och kring munnen vid AMC
Orofaciala/odontologiska symtom

Aven kaklederna kan vara drabbade vilket medfér en begransad
gapformaga. Overbett, dppet bett i framtandspartiet, smal och hig
gom liksom liten underkéke forekommer. Manga har en begransad
munmotorik vilket paverkar formagan att suga, tugga, svalja och tala.
Dregling ar vanligt liksom tandgnissling.

Orofacial/odontologisk behandling

e Vid begransad gapformaga bor kakledsfunktionen utredas och
déarefter lamplig behandling séttas in (ex: tdnjningsévningar
eller kirurgi).

e Problem att klara tandbehandling och tandborstning motiverar
forstarkt forebyggande tandvard.

e Ortodontist bor konsulteras vid 7 till 9 ars alder for
faststéllande av tand- eller bettavvikelser och for planering av
eventuell bettkorrigerande behandling.

e Munmotorisk traning och stimulering kan vara aktuellt vid
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling.

e Tandgnissling bor foljas upp och vid behov behandlas med
bettskena.

Med tillstdnd saxat fran Mun-H-Center webb under rubriken om MMC och MHC-basen

-Det &r viktigt med forebyggande tandvard och da bade hemifran och
fran tandvardens sida och det ar en stor fordel om den forebyggande
tandhalsovarden ar sa bra att barnen slipper fa hal i tainderna, sager
Asa Mértensson.
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-Innan barnets forsta besok hos tandvarden sa ar det bra om man sjalv
tar kontakt med den aktuella mottagningen och hoér sig fér om hur stor
kunskap som finns dar om barnets diagnos. Samt att man informerar
om att barnet behover extra lang tid vid besoken, pa grund av sin
diagnos. Man kan ocksa foresla att tandlakaren kontaktar barnets
behandlande ldkare infér besoket, sager Asa Mértensson.

Tandvarden och skotsel

Det ar viktigt med en lugn och bra inskolning med téta besok géarna 2-
3 ggr/ar till en borjan. Tanderna kan behéva polering och for manga ar
det bra med plastning av nya tander med djupa faror. Nar det galler
tandkram sa bor alla anvanda fluortandkram och sedan kan vissa
behova ett extra tillskott av fluor i form av fluortabletter,
fluorskdljning eller fluorlackning.

Nar det géaller munhygien sa ar det viktigt med tandborstning morgon
och kvéll, barnen kan behdva extra hjalp och uppmuntran och garna
lite extra koll upp till 12-arsaldern. En del kan vara hjalpta av
eltandborste. Eller en ”Collis curve” en dubbeltandbortse som borstar
pa bade in och utsidan samtidigt.

En TheraBite okar formagan att gapa

Om kaklederna ar paverkade kan man behdva trana upp férmagan att
gapa och det finns ett hjalpmedel som heter TheraBite som hjalper
barnet att successivt tdnja upp munnen. Man kan borja trdna med
TheraBiten vid 5-6 ars alder och sedan sa lange det behdvs, vilket ar

Nyhetsbrev nr 332 © Agrenska 2008 27



Artrogrypos AMC

valdigt individuellt. Innan dess kan man forsoka dka gapférmagan
genom att forsiktigt tdnja med fingrarna mellan tandraderna, séger
Lotta Sjogreen.

Vad ar den kritiska punkten for att den begransade gapféormagan
skall ge problem?

-Om gapférmagan ar mindre an 25 mm upplever manga att det blir
svart att bita av och tugga och det kan vara svart att komma at att gora
rent i munnen, séger Lotta Sjogreen.

-Hur &r det med tuggummi?

Det ar bra om man klarar att tugga tuggummi garna ett stort
tuggummi, det ger en bra munmotorisk traning. Tuggummit bor vara
sockerfritt. Ett alternativ for barn med svaljningssvarigheter kan vara
att anvanda en Tuggpase som man kan fylla med till exempel
morotsbitar sa barnet far trana utan att riskera att satta i halsen, sager
Asa Martensson.

For mer information; Pa Mun- H- Center finns det mer information
om AMC med lankar till deras rapporter fran frageformular och
observationsschema for personer med AMC. Se lank och lastips i
slutet pa detta nyhetsbrev.

Information fran AMC-féreningen

Medlemmen Lisette Olsson och blivande féreningskasséren Ingrid
Hindbeck informerade om foreningens verksamhet.

AMC-foreningen i Sverige bildades 1998 och har idag ca 70
medlemmar med AMC, fran ung till gammal och ytterligare ca 150
familje- och stddmedlemmar. Medlemmarna finns spridda 6ver hela
landet, fran Malmo i soder till Vita i norr.

Viktiga mal

Ett av foreningens viktigaste mal &r att vara kontaktskapande mellan
medlemmarna och att sprida information via féreningens hemsida.
AMC-foreningen arbetar ocksa for att 6ka kunskapen om AMC i
samhaéllet och informera om speciella behov av habilitering och
hjalpmedel.

Nordiskt samarbete och sommartraffar

Foreningen ar medlem i Férbundet Séllsynta Diagnoser, en
paraplyorganisation foér sma och mindre kanda handikappgrupper.
Man har ocksa ett samarbete med AMC-féreningarna i de andra
nordiska landerna och anordnar vartannat ar en Nordisk AMC-
konferens dar barn och vuxna med AMC och deras foraldrar kan
knyta nordiska kontakter. Samarbete finns &ven med den engelska
AMC-foreningen TAG.
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Vart annat ar har man en sommartraff under en helg, i ar (2008) var
traffen forlagd till vastkusten. Har mots barnen, syskonen och
foraldrarna och deltar i olika aktiviteter anpassade efter aldersgrupper.
Det ar foredrag, gruppdiskussioner, samtal, fragestunder och
gemensamma aktiviteter. David Lega som ar diagnosbarare &r en
aterkommande och mycket uppskattad foredragshallare.

Det forkommer ocksa mer spontana traffar som den i Stockholm dér
ett gdng "AMC-mammor” traffades och gick ut och at.

Tips och idéer till hemsidan

- Vi tar garna emot tips och lagger ut pa hemsidan. Det kan vara
alltifran sma saker som forbattrar vardagen till upplevelser man haft.
Genom att ni sjalva ar aktiva och delar med er av era erfarenheter blir
hemsidan mer levande och béttre, sager Lisette Olsson.

Pa hemsidan finns dven nationella och internationella lanktips.

Adress till hemsida ar http://www.amcforeningen.se/

Gruppdiskussion

Grupperna var indelade i foréldrar och personal till skolbarn,
forskolebarn och till smattingarna och kretsade kring tre évergripande
fragor. Har sammanfattas i punkter vad alla grupper kom fram till
under respektive fraga

1) Stammer det ni fatt till er idag med era tidigare kunskaper om
AMC?

e Aven om man kanner till mycket redan sa har man fatt det
bekréaftat och lite uppfraschat.

e Bra med forklaring till olika stretch dvningar och vad de &r bra
for.

e Tydligare bild 6ver undergrupperna som finns inom diagnosen
och att det &ven ar véldigt individuellt hur man &r drabbad.

e Braatt forsta att vissa saker ar svarbehandlade.

e Efter som nya fragestallningar uppkommer under hela
uppvaxten har det varit bra att kunna stélla fragor till experter
och foraldrar och hora andras fragor ocksa.

e Individuella anpassningar ar viktigt och att utvecklingen gar
framat kanns bra.

e At vara barns problem tas pa allvar.

e FoOr dem med sma barn sa var en hel del av informationen ny.
En del kande det aven lite skrammande att fa kunskap om hur
framtiden kan ténkas bli for deras barn, nu nér de tréffade
familjer med aldre barn. Samtidigt 6kade insikten och
kunskapen om utvecklingen hela tiden gar framat nar det galler
behandlingar.
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Kunskapen och erfarenheten av Barn- och
ungdomshabiliteringen och dess olika yrkeskategorier var
valdigt varierande beroende pa var man bodde i Sverige och
detta tyckte deltagarna inte kandes ok. Vilken hjalp man far
skall inte vara beroende pa vem man moter och om man har tur
eller otur.

Barn- och ungdomshabiliteringen borde ligga fore foraldrarnas
fragor och forsla resurser, initiera samarbete med
forskola/skola mm.

Endast nagra fa tyckte att de fatt stéttning fran Barn- och
ungdomshabiliteringen och andra inréttningar.

2) Hur ska man stotta barnen for att det skall fungera sa bra som
mojligt i forskola/skola och i vardagen?

Sprida kunskap &r viktigt men &ven att férankra kunskap.
Moten tidigt i borjan av terminen och dven innan skolstart.
Informera pa elevvardskonferens, alla som kommer i kontakt
med eleven skall ha tillgang till informationen som uppdateras
vart efter aren gar.

Lata barnen gora sa mycket de kan sjélva.

Inte fokus pa diagnosen utan pa att man ar ett av alla andra
barnen.

Barnen skall kunna vara med pa allt och inte vara utanfor.
Samtidigt sa kan man inte anpassa allt hela tiden utan i vissa
fall behdver barn och foraldrar ta stallning till vad de &r rimligt
att de vill delta i.

Missriktat medlidande vill ingen ha.

En bra mojlighet &r att be Barn- och ungdomshabiliteringen
komma och informera i skolan. De kan dven tala med
kompisarna i barngrupperna sa att barnen far en anpassad
forklaring till diagnosen och varfor barnet med diagnos
behdver viss extra hjalp for att fa vardagen att fungera som for
alla andra.

Ratt utmaningar och rétt uppmarksamhet.

Ett individuellt atgardsprogram vore bra att fa.

3) Dela meder av tips;
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Tréffar profession och familjer i liknande situationer &r mycket
viktigt.

AMC-lagret dar man tréffa likasinnade, kan ge en enorm kick
och rullstolen blir helt plétsligt vardagsmat.

Strava efter goda kontaktvagar, det ar sa jatte manga som man
traffar sa valj ut nagon som ni kommer bra 6verens med och
dar kemin stdmmer och jobba vidare med den kontakten.

Bra med parkeringstillstand det hjalper mycket om man har
rullstol med sig.

Viktigt for barnen att ha en aktivitet sa som andra barn och
unga har. Men det behéver inte ha med idrott att gora.
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e Anvand er av mojligheten att soka Vardbidrag.

Lagom utmaningar med mycket glédje &r bra balans for att

utveckla barnets sjalvfortroende.

Kombinera lek och traning.

Inte vara sa 6verbeskyddande, vaga stélla krav pa ratt niva

Viktigt att vara dppen med funktionsnedsattningen.

Véga be om hjalp med avlastning, kan vara fran vanner, slakt

men ocksa fran kommunen.

o Stall krav pa sjukvarden, och ifraga satt nar saker inte kanns
ratt.

Information frAn Forsakringskassan

Britt Akerstrom, utredare, funktionshinder, Férsakringskassan i
Goteborg, informerar om vilket stéd familjer med funktionshindrade
barn kan fa fran Forsakringskassan.

Inledningsvis ldmnas information om den nya organisationen
"Forsakringskassan Sverige”. Forsakringskassan haller pA med en stor
omorganisation, alla skall fa samma service och direktiv. Tanken med
omstruktureringen &r att modernisera och méta ny teknik samt
kundernas nya krav. Bland annat utvecklas Internettjansterna. Man
réknar med att allt fler &renden enbart eller delvis hanteras via natet.

Stod for funktionsnedsatta

N&r man har barn med funktionsnedsattning kan man anséka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan funktionshindrade ungdomar sjalva ansoka om
handikappsersattning och aktivitetsersattning.

Din ansokan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handlaggare brukar
komplettera den skriftliga ansokan. Till ansdkan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lakare. Néar alla
handlingar inkommit tar handl&dggaren kontakt med sdkanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsékringskassan, i
hemmet eller via telefon. From arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Vardbidrag och merkostnader

Vardbidrag kan foraldrar soka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedsattning eller sjukdom foreligger, som kraver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sarskilda
insatsen behovs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget
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Exempel pa merkostnader;
o Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
e Slitage av klader.
e Extra kostnader for dkat tvattbehov.
e Specialkoster
e Behandlingsresor/behandlingsbesdk

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2008),
Y, - 2 135 kronor per manad

Y, - 4 271 kronor per manad

% - 6 406 kronor per manad

1/1 - 8 542 kronor per manad

Vardbidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omproévas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det ar
barnet fyller 19 ar.

Avslag och omprévning

Far man avslag kan arendet omprovas vid Forsékringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan arendet 6verklagas i Lansrétt,
Kammarrétt och Regeringsratt.

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med
allmanna kommunikationsmedel.

Funktionsnedsattningen ska vara bestaende eller i vart fall berédknas
vara under minst nio ars tid. Déarefter finns det mojligheter att ansoka
om ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett
inkomstprovat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for
att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistansersattning-LASS ar ett ekonomiskt stdd som ger personer
med svara funktionsnedsattningar ratt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personligassistans kan beviljas av kommunen eller Forsakringskassan.
Kommunen har ansvaret da de grundlaggande behoven uppgar till
hogst 20 timmar per vecka samt for att hjalpbehovet tillgodoses.
Staten har ansvaret i de fall dar de grundlaggande behoven 6verstiger
20 timmar

Personlig assistans till barn

For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet ar
betydligt storre an vad som normalt ingdr i fordldraansvaret.
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Tillfallig foraldrapenning/TP

Tillfallig foraldrapenning ar ersattning for inkomstbortfall nar en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Ersattningen kan
utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut fér barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ratt till
vardbidrag.

Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa
fall upp till 16 ar. Det finns d&ven majlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
kravs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Tillfallig foraldrapenning
kan utga upp till 21/23 ar. Foraldrarna till dessa barn har ocksa ratt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 ar.

FOr unga vuxna galler;

Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. de ar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsformagan &r nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pa grund av funktionshinder
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget

Handikappersattning
e Fran och med juli de ar man fyller 19 ar
e Behov av hjalp av annan i den dagliga livsforingen s som
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri ersattning

For mer information ga in pa www.forsakringskassan.se

Sambhallets ovriga stod (fran 2007)

Anna Lindfors, socionom, Agrenska, informerade om samhéllets
ovriga stodinsatser och inledde med att informera om lagstiftning for
alla (Lagen om allman foérsékring, Socialtjanstlagen, Halso- och
sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stod och service till
vissa funktionshindrade) som kom 1994.

Nyhetsbrev nr 332 © Agrenska 2008 33


http://www.forsakringskassan.se/

Artrogrypos AMC

-Ju mer stdd och hjalp och behandling ett barn med funktionshinder
behdver desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
satt handhar hjalp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for foraldrarna att ta reda pa vilken hjalp
som ar majlig, var man ska soka hjalpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag nar man inte far som man vill.

-Det krévs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
bésta man kan gora som foraldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjalpa till med ansékningar och liknande,
exempelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa
forsakringskassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, ar exempelvis lagar dar
A/kommunen administrerar stdd och hjélp t ex:
e Skollagen
e Socialtjanstlagen, SOL

B/landstingen administrerar stdd och hjalp t ex:
e Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att 6verklaga).Har
ingar bl. a. habilitering, psykiatriskt stod, rad och stod enligt
LSS, hjalpmedel, sjukresor, mm
e Forvaltningslagen, AFL-lagen om allman forsakring. (Se
sarskilt kapitel)
LSS
Darutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa
funktionshindrade, som ar en ”pluslag” som kom 1994, som ersatter
Omsorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om foraldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig
assistent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa
vad som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort.
Lagarna &r inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rattigheter man
har. De dr mer resonerande och évergripande och darmed svara att
tolka. For att forsta vilka rattigheter de innehaller maste man lasa
forarbeten till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem &r att man andrar standigt i lagarna och inte
sallan far dessa andringar "dominoeffekt”, andra lagar forandras utan
att detta framgar tydligt. Bast ar det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de héar fragorna, t ex ndgon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

LSS é&r en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas.
Avsikten med LSS &r att ge manniskor med funktionshinder mojlighet
att leva som andra. Anstkan lamnas till sérskild tjansteman i
kommunen, s.k. LSS-handlaggare.
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LSS ar avsedd for en sarskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

e Personer med utvecklingsstorning och personer med autism
eller autismliknande tillstand.

e Personer med betydande och bestaende begavningsmassigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, féranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom.

e Personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga
funktionshinder, som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, har betydande svarigheter i den dagliga livsforingen
och omfattande behov av stéd och service.

-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjalp.

I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

Radgivning och annat personligt stod

Personlig assistans

Ledsagarservice

Kontaktperson

Avlosarservice i hemmet

Korttidsvistelse utanfér hemmet

Korttidstillsyn for skolungdom &ver 12 ar

Boende i familjehem eller i bostad med sarskild service for

barn och ungdom

9. Bostad med sarskild service for vuxna eller annat sarskilt
anpassad bostad for vuxna

10. Daglig verksamhet

N~ wWNE

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fa stod och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stéd och hjalp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser kréavs det att personen tillhor
personkretsen och att man anséker om stéd och hjalp.

| varje enskilt fall gors en individuell beddmning av LSS-
handlaggaren i kommunen.

-Som ansdkande féraldrar ska man alltid gora skriftlig ansékan och
aldrig noja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan dverklaga det om ni inte &r nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i
kommunerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat st6d
fran samhéllet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa
givit ut en mycket bra informationsskrift om samhéllets stdd. Den
heter "Réttigheter/mdjligheter”.

-Det gar bra att kontakta forsakringskassan och socialtjansten och be
om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information fran
forsékringskassan”, sa Anna Lindfors.
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Sammanfattningen om ”Samhéllets 6vriga stod” ar skriven av Jan
Engstrom, redaktor Agrenska.

Lankar

AMC-foreningen

En intresseforening for bade unga och vuxna med AMC samt anhdriga
och andra med intresse av diagnosen. Foreningens viktigaste mal ar att
vara kontaktskapande mellan medlemmarna och att 6ka kunskapen om
AMC i samhallet och informera om speciella behov av habilitering
och hjalpmedel. www.amcforeningen.se

Pa hemsidan finns en bra lanksida till AMC-féreningar runt om i
varlden bland annat;

TAG

The Arthrogryposis Group (TAG) is the national organisation in the
UK for the condition Arthrogryposis Multiplex Congenita (AMC).
Providing contact, support and information to people with
Arthrogryposis and those concerned with their care.

Socialstyrelsens databas om ovanliga diagnoser innehaller 6ver 230
diagnoser. Med ovanliga diagnoser avses ovanliga sjukdomar/skador
som leder till omfattande funktionshinder och som finns hos hogst 100
personer per miljon invanare. Déar ibland undergrupper med AMC.
Léank till startsidan; www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/

Mun-H-Center

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt kunskapscenter vars syfte ar
att samla, dokumentera och utveckla kunskap kring séllsynta
diagnoser samt sprida denna kunskap for att bidra till ett battre
omhé&ndertagande och en hogre livskvalitet for de berorda
patientgrupperna.

Direktlank klicka pa; Arthrogryposis Multiplex Congenita

Léank till startsidan; www.mun-h-center.se

Rarelink

En nordisk lanksamling for ovanliga diagnoser. Rarelink ar en
informationskalla for bade personer med funktionshinder och
professionella.

Direktlank klicka pa; Arthrogryposis multiplex congenita,
lank till startsidan; www.rarelink.se

OLMED Ortopediska, ett foretag med komplett ortopedteknisk
verksamhet. De tillverkar och saljer ortopedtekniska hjalpmedel
(proteser, ortoser, skor och skoandringar), till sjukvarden och till
privatpersoner. Déar jobbar specialistutbildade ortopedingenjorer,
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ortopedtekniker, skotekniker, sadelmakare, och var forelasare Marie
Eriksson. http://www.olmed.se

Lastips

Arthrogryposis: A Text Atlas

Forfattare: Edited by Lynn T. Staheli, Kenneth M. Jaffe, Judith G.
Hall (University of British Columbia, VVancouver) and Diane O,
Paholke/parent

Forlag: Cambridge University Press

Inbunden/Engelska, Utgiven: 1998/04, Antal sidor: 184

ISBN10: 0521571065, ISBN13: 9780521571067

Pris: ca 930 kr

”....The aim of this book is to provide individuals affected with
arthrogryposis, their families, and health care professionals with a
helpful guide to better understand the condition and its therapy....”

The book is authored primarily by members of the medical staff of the
Arthrogryposis Clinic at Children’s Hospital and Medical Center in
Seattle, Washington.

Adresser och telefonnummer till forelasarna;

Overlakare Eva Kimber, Neuropediatriska kliniken, Akademiska
barnsjukhuset

751 85 UPPSALA

Tel: 018 - 611 30 00

Overlakare Ann Nachemson, Handkirurgi, SU/Sahlgrenska
413 45 GOTEBORG
Tel: 031 - 342 1000

Overlakare Ragnar Jerre, Barnortopeden, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus

416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Sjukgymnast, med.dr. Anna-Karin Kroksmark, Regionala barn- och
ungdomshabiliteringen

Box 21062, 418 04 GOTEBORG

Tel: 031 - 50 27 70

Ortopedingenjor Marie Eriksson, OLMED Ortopediska AB, S:t
Gorans sjukhus

Box 12500, 112 81 STOCKHOLM

Tel: 08 - 619 28 00
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Tandskéterska/koordinator Pia Dornérus, sjukhustandlakare Asa
Martensson, Logoped Lotta Sjégreen

Mun-H-Center, Agrenska

Box 2046, 436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 92 00

Verksamhetschef, sjukskoterska, Andreas Tallborn Dellve
www.lyckansbacke.se

Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen, Kungshojd

Kungsgatan 11, 411 19 GOTEBORG

Tel: 031 - 33362 00

Utredare Britt Akerstrém, Funktionshinder, Forséakringskassan, 405 12
GOTEBORG

Informationskonsulent Siv Roberts, SmagruppsCentrum
Sahlgrenska akademin vid Goteborgs universitet

Box 400, 405 30 GOTEBORG

Tel: 03 -786 55 90

Verksamhetschef Orica Lundgren, Socionom Anna Lindfors,
Specialpedagog AnnCatrin Rojvik, Familjeverksamheten Agrenska
Box 2058. 436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 91 00
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