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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfodda, 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. Viktigt dr ocksa att familjerna far tid
att umgas och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka traffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar fran mandag t.o.m. fredag. Har far
foraldrarna genom forelasningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhaéllsinsatser. Barnen och deras syskon har ett eget
specialanpassat program med medicinsk information och olika
aktiviteter. Syftet ar att underlétta 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, mojlighet att delta i
forel&sningar.

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare dimension pa diagnosen sa intervjuas
en av familjerna. Nyhetsbrevet gérs av Agrenskas redaktor och
foreldsarna har givetvis haft mojlighet att 1&sa igenom och komma
med kommentarer pa sammanfattningarna.

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

Vid denna vistelse &r diagnosen Aicardis syndrom. Agrenska har
tidigare haft vistelser med denna diagnos, 1998, 2002 och nu 2010.




Foljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta nyhetsbrev:

Har nar du oss!

Lasse Palmér, dverlékare, Barn- och ungdomsmedicin, Norrlands
universitetssjukhus, Umea; Medicinsk information och genetik
Barbro Westerberg, lakare pa bade Habilitering och Halsa och
overlakare pa Barnneurologiska mottagningen vid Drottning Silvias
Barn- och ungdomssjukhus i Géteborg; Medicinsk omvardnad och
habilitering

Per Amark, 6verlakare, Barnmedicin Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Stockholm, Epilepsi vid Aicardis syndrom

Marika Jonsson, sjukgymnast, Barn- och ungdomshabiliteringen
Lundbystrand, Goteborg; Sjukgymnastik

Anna-Lena Hard; 6verliakare, Ogonmottagningen for barn och
ungdom, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg;
Ogon och syn vid Aicardis syndrom

Annika Dahlgren Sandberg, professor, Psykologiska institutionen,
Goteborgs universitet; Kommunikation

Asa Mértensson, sjukhustandlékare, Lotta Sjogreen logoped och Pia
Dornérus tandskoterska, alla fran Mun-H-Center, Goteborg;
Munhalsa och Munmotorik

Astrid Emker, pedagog Agrenska; Syskonrollen

Jenny Ranfors, jurist och koordinator, Familjeverksamheten,
Agrenska; Samhéllets 6vriga stod

Gunnel Hagberg, personlig handlaggare, Forsakringskassan,
Goteborg; Information fran Forsakringskassan

Ovriga

Monica Lidbeck, psykolog, Mddra- och barnhalsovarden,
Barnmedicinska mottagningen, Savedalen. Hon héll pa torsdagen
strukturerade samtal med foraldrarna. Dessa samtal aterges inte i detta
nyhetsbrev.

Astrid Emker, pedagog Agrenska talar kring Agrenskas pedagogiska
erfarenheter av Aicardis syndrom, detta aterges inte har.

Lisbeth Hogvik, informationskonsulent, Informationscentrum for
ovanliga diagnoser, Sahlgrenska akademin vid Goteborgs universitet,
hon informerade om deras verksamhet

Sammanfattningen ar sammanstalld av Susanne Lj Westergren,
redaktér Agrenska.
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Kort diagnos beskrivning
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Forekomst: Uppskattningsvis finns i Sverige ett tjugotal flickor och
kvinnor som fatt diagnosen, men troligtvis finns det dven ett antal
odiagnostiserade personer.

Orsak: Sannolikt en mutation pa X-kromosomens korta arm, Xp22,
men vilket eller vilka arvsanlag (gener) som ar forandrade (muterade)
ar annu inte kant. Mutationen uppstar mycket tidigt efter
befruktningen och pojkfoster med denna skada 6verlever sannolikt
inte, eftersom de bara har en X-kromosom.

Arftlighet: Aicardis syndrom orsakas sannolikt av en nymutation (en
forandring av arvsanlagen upptrader for forsta gangen hos personen
sjalv och ar inte nedarvd fran nagon av foréaldrarna).

Symtom: Flickorna fods ofta till synes friska och utvecklas normalt
under de férsta manaderna, men sedan visar sig olika symtom.

De tre karaktaristika som man staller diagnosen pa ar:

e Missbildningar i hjarnan: total/delvis avsaknad av
hjarnbalken. Ofta finns ocksa vatskeblasor i hjarnan, vilka
ibland kan behéva opereras pé& grund av sin storlek. Aven
andra missbildningar i hjarnan férekommer.

e Ogonpaverkan: Ogonbottenforandringar i form av
underpigmenterade omraden (retinala lakuner) och/eller andra
forandringar i 6gat. De flesta har nedsatt syn utan att vara
blinda. Den nedsatta synférmagan kan hanga samman med en
bristande formaga hos hjarnan att bilda och tolka
sinnesintryck. Synen forsamras inte med tiden, utan
synnedséttningen antas vara konstant.

e Epilepsi: Fore sex manaders alder, som regel, far flickorna
sina forsta epileptiska anfall, ofta av typen infantil spasm eller
spadbarnsepilepsi. Det typiska utseendet vid infantil spasm ar
en plotslig och stelt bojande rorelse framat i bade kropp, armar
och ben, som om barnet omfamnar nagot. Rorelserna &r oftast
symmetriska och typiskt ar att anfallet varar nagra sekunder
med ett uppehall och att det sedan kommer flera nya korta
attacker. Epilepsin ar vanligtvis mycket svar att behandla och
kvarstar oftast livet ut.

De flesta har en svar utvecklingsstorning och lar sig inte ga eller
tala, men kan kommunicera pa alternativa satt. Andra symtom som
extra revben eller avsaknad av revben samt kotmissbildningar, skolios
och litet huvud &r ocksa vanliga.

Orofaciala/odontologiska symtom: Atsvarigheter, dregling och
tandslitage genom tandgnissling ar vanligt. Det ar vanligt med lagt
tonus i den orofaciala muskulaturen som kan paverka ansiktets och
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kakarnas tillvaxt och ge bettavvikelser, t.ex. Overbett. Det finns en
okad risk for hal i tanderna (karies) och tandkottsinflammation. Vid
epileptiska anfall finns alltid en 6kad risk for fallskador och darmed
trauma mot framforallt 6verké&kens framtander.

Behandling: Det gar inte att bota syndromet idag, daremot gar det att
underlatta barnets och familjens livssituation med olika hjalpmedel
bade for motoriska brister och kommunikativa svarigheter. Barnen
och deras familjer kommer tidigt i kontakt med manga olika
specialister inom sjukvarden, det ar darfor viktigt att insatserna
samordnas. For att stimulera utvecklingen och kompensera for
funktionsnedsattningar behovs ocksa tidiga habiliteringsinsatser som
aven innefattar synhabilitering.

Som behandlingsalternativ for epilepsin finns, forutom lakemedel,
ocksa ketogen kost och vagusnervstimulator.

Ketogen kost ar en terapeutisk dietbehandling, som allmént innebar
ett bestamt forhallande mellan fett, kolhydrater och proteiner dar 80 %
av energin kommer ifran fett och endast 20 % kommer fran protein
och kolhydrater. Det krdvs dven en strikt kontroll av energi- och
vatskeintag. Verkningsmekanismerna av behandlingen ar manga.
Bland annat sjunker blodsockret och det bildas ketonkroppar med
bland annat kolhydratbrist/antiepileptiskeffekt vilket ar vad man
efterstrévar.

En vagusnervstimulator &r en lite apparat som opereras in under
huden, oftast strax under vanster nyckelben, en tunn elektrod fors
sedan ifran den upp mot vagusnerven och fastes dar. Apparaten sander
sma elektriska impulser till vagusnerven i halsen, som sedan skickar
vidare signalerna upp till hjarnan och paverkar centrat som ger upphov
till anfallen. VVagusnervstimulering hjalper till att férhindra den
elektriska obalansen som ger upphov till anfallen. Man kan séga att
anfallet fortfarande dger rum men det sprider sig inte lokalt eller éver
hela hjéarnan.

Prognos: Aicardis syndrom ar ett icke fortskridande tillstand och
leder i sig sjalvt inte till nagon forsamring, men mycket lite ar kant om
prognosen pa lang sikt.

Kalla;

e Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse Aicardis syndrom, Nr 205 (2002)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetshbrev/Aicardi%?20syndrom%202002.
pdf

e Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse, svarbeméstrad epilepsi och
infantil spasm, Nr 333 (2008),
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Sv%c3%a5rbem%c3%a4strad
%20epilepsi%200ch%20infantil%20spasm%20nr%20333-%202008.pdf

e Socialstyrelsen (2009)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/aicardissyndrom

e  Mun-H-Basen http://mun-h-center.se/sv/Mun-H-Center/MHC-
Basen/Diagnoser/Aicardis-syndrom/
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Den korta diagnosbeskrivningen ovan ar granskad av dr. Lasse Palmér
vid Barn- och ungdomsmedicin pa Norrlands universitetssjukhus i
Umea.

Medicinsk information och genetik
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Lasse Palmér ar habiliteringslakare och barnneurolog och arbetar pa
Barn- och ungdomsmedicin pa Norrlands universitetssjukhus i Umea,
han foreldser kring Aicardis syndrom och genetik (&rftlighet).

Inledningsvis

Ar 2000 var dr Jean Aicardi i Goteborg och de dé& kanda familjerna
med Aicardis syndrom i Sverige var inbjudna till en férel&dsning som
han holl.

Lasse Palmér och kollegerna Per Amark och Mérten Kyllerman var
alla med vid foérelasningen och de tyckte att det var vardefullt att fa
beskriva de svenska patienterna med Aicardis syndrom for dr. Jean
Aicardi.

— Det var Marten Kyllerman och jag som hade bérjat soka efter
patienter med Aicardis syndrom i Sverige i borjan pa 2000-talet och
till slut hade vi funnit att totalt 18 individer hade fatt den har
diagnosen i Sverige. 4 stycken levde inte langre, men de 6vriga 14
traffade jag under 2002-2003. Jag gjorde vidare en genomgang av
samtliga journaler, detta resulterade i nagra artiklar kring diagnosen.
(se nedan)

— Sedan har till min kannedom tillkommit ytterligare 6 individer,
varav jag traffat 5 stycken. Infér den har férmiddagen pa Agrenska sa
har jag dessutom varit i telefonkontakt med i stort sett alla som jag
tidigare traffat for att fa hora hur de mar idag.

Hur manga far diagnosen varje ar?

— Vi har gjort undersokningar och kommit fram till att det fods i snitt
en flicka per ar i Sverige. En amerikansk forskare gjorde forra aret en
undersokning och kom da fram till att minst 4000 individer i varlden
har syndromet. Detta tror jag ar lagt beraknat och att det finns manga
fler som har syndromet.

Vad &r Aicardis syndrom?

Diagnosen beskrevs forsta gangen, som sagt, av den franske
barnneurologen Jean Aicardi 1965. Men hade omn&dmnts som
kombinationer av symtom i litteraturen redan tidigare.

Syndromet orsakas sannolikt av en mutation pa x-kromosomens korta
arm och uppstar mycket tidigt efter befruktningen. Det &r néstan
enbart flickor som fods med syndromet. ’Man tror” att pojkfoster dor

6
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tidigt efter som de i regel bara har en X-kromosom, och den da ar
muterad/férandrad. De pojkar som har (XXY) i sin genuppsattning
kan dverleva eftersom den ena X-kromosomen kan vara frisk.

Barnen fods tillsynes friska och symtomen pa syndromet kommer
forst efter nagra manader.

De tre klassiska symtomen som gor att diagnosen kan stallas vid
Aicardis syndrom ér;
1. Epilepsi (av typen infantil spasm). Las mer om epilepsi pa sid.
11-18
2. Avsaknad av eller onormalutveckling av corpus callosum
(hjarnbalken, som skiljer de bada hjarnhalvorna at). Las mer
om detta langre ner under rubriken corpus callosum
3. Underpigmenterade omraden i 6gonen (s.k. retinala lakuner),
ses som vita flackar i 6gonbotten, dar nathinna saknas. Las mer
om detta och 6vriga 6gonsymtom pa sid. 27-30

Det kan aven férekomma andra misshildningar pa hjarna och skelettet,
samt tumorer och andra former av epilepsi. Tillvéxt i 1angd och vikt ar
som for andra barn upp till 7ars alder, sedan nagot lagre. Manga med
Aicardis syndrom har en svar utvecklingsstorning, men inte alla.

— For de barn som vi undersokt var alla fodda i ratt tid med normal

fodelselangd, vikt och huvudomfang. Och de hade normala Apgar-
poang vid fodelsen (enhet for bedomning av halsotillstandet hos ett
nyfott barn). Men de hade sackat efter nar det géller huvudomfang

under forsta levnadsaret.

Sin diagnos hade barnen fatt fran dag 3 upp till 6 manaders alder och
nagon till och med vid 12ar! Krampstart har kommit alltifran forsta
levnadsdagen till 5 manader. Nar det géller antiepileptikum sa tog alla
detta och det forekom 5-11 olika mediciner och tva personer stod pa
ketogen kost.

— Jag tycker det ar viktigt att komma ihag att det ar ett mycket stort
spann i svarighetsgrad vid detta syndrom. Manga av dessa
barn/ungdomar har en svar funktionsnedséattning och liknar dé, vad det
galler behov och omvardnad, mycket andra barn som ocksa har svara
funktionsnedsattningar. Men for de allra flesta ar det de svara
kramperna som visar sig vara det stora enskilda problemet.

Corpus callosum (hjarnbalken)

— Personer med syndromet har i regel en avsaknad av eller
underutveckling av corpus callosum. Men det finns helt friska
manniskor som ocksa saknar corpus callosum utan att ha nagot
syndrom, men det dr extremt ovanligt. Och av de flickor som vi
undersokte sa hade 13 flickor totalavsaknad och 5 hade nagon form av
underutveckling av hjarnbalken. Alla flickorna hade aven andra
missbildningar i hjarnan. Idag hade kanske de klassiska symtomen
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vidgats och man hade tagit med fler missbildningar som ett tecken pa
diagnosen, sager Lasse Palmér.

Bild: Total avsaknad av corpus callosum

Tumorer

» Mest benigna/godartade tumarer (> 5 %)

» Av cirka 400 beskrivna fall (i varlden) finns det totalt 7
beskrivna maligna/elakartade tumorer (ovanliga sorter som
varit belagna pa ovanliga stallen). Av dessa 7 &r 3 st. fran
Sverige

For mer dvergripande medicinsk information hénvisar vi till
Socialstyrelsens information om Aicardis syndrom fran 2009, som
ar granskad av docent Marten Kyllerman.

Prognos

Nar det galler prognos och livslangd sa beréattar Lasse Palmér om
nagra studier som gjorts internationellt. Dar har man sett att risken att
do, for dessa barn, varierar under aren. Men det verkar finnas en viss
relation till allvarlighetsgrad och symtom och tidig dod.


http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/aicardissyndrom

Enligt en studie i USA s levde 62 % fortfarande vid 27 ars alder. I en
annan studie blev den &ldsta individen 32 ar. Det finns ocksa en
rapport om en 49-arig kvinna!

— Bland de 24 fall som jag kénner till i Sverige lever 18 individer
fortfarande, varav en &r 35 ar och hon har inte nagon lindrig” form av
syndromet. 3 barn har dott tidigt och dessa var mycket sjuka.

Hur fungerar livet

Infér denna foreldsning ringde, som sagt, Lasse Palmér runt till alla
familjer han tidigare traffat som hade barn och unga vuxna med
diagnosen, samt till nagra fler han fatt kontakt med. Han fragade kring
bematande fran sa val vanner, sjukvarden, LSS och habilitering. Det
fanns blandade svar pa de mesta. Flera var néjda med kunskapsniva
och bemotande medan andra kénde en otrygghet och att de inte blev
sedda.

— En mamma till en 18arig dotter Iamnade med en halsning till er
fordldrar ”Det gar att fa en bra vardag, det kan fungera riktigt bra”,
avslutar Lasse Palmér.

Och fér annu mer information och kunskap kring diagnosen Ias;
Bok:
e “Aicardi's epilepsy in children”, senaste upplagan (3) kom
2004/Alexis Arzimanoglou, Renzo Guerrini, Jean Aicardi,
ISBN 0-7817-2698-0

Artiklar:

e Palmér L, Zetterlund B, Hard AL, Steneryd K, Kyllerman M.
Aicardi syndrome: Presentation at onset in Swedish
children born in 1975 - 2002.

Neuropediatrics. 2006 Jun;37(3):154-8.

e Palmér L, Zetterlund B, Hard AL, Steneryd K, Kyllerman M
Aicardi syndrome: Follow-up investigation of Swedish
children born in 1975-2002.

/Accepted — Neuropediatrics 2007

Genetik

Overlikare Lasse Palmer fortsatter. ...

— I varje cell i var kropp finns manniskans sammantagna arvsmassa i
form av en strang av DNA. Denna strang ar ett kompakt
informationspaket som har en central roll for hur vi fungerar och hur
vi blir som manniskor. Strangen delas upp i 46 bitar och packas sedan
ihop till kromosomer. Kromosomerna forekommer alltid parvis, med
undantag for kdnskromosomerna hos mannen som &r olika (XY).

Nyhetsbrev nr © Agrenska 9



En ny manniska &r fran borjan bara en enda cell. Nar vi fods har
manniskan flera miljarder celler. Vid befruktningen kommer 23
kromosomer fran mannens sadescell och 23 kromosomer fran
kvinnans dgg. Dessa kromosomer bildar 23 kromosompar och cellen
far 46 kromosomer. Kromosomerna ar sedan kopierade i sa gott som
alla celler i kroppen. Det betyder att varje kroppscell har all
information som behovs for att skapa en ménniska. En flicka har
konskromosomerna XX, dar en X-kromosom kommer fran mamman
och en fran pappan. Pojkar, som har XY, far alltid X-kromosomen
fran mamman och Y-kromosomen fran pappan.

— Generna i kromosomerna utgor underlag for bildandet av alla olika
aggvitedamnen som kroppen behdver fér uppbyggnad och funktion,
séger Lasse Palmér.

Aicardis syndrom beror sannolikt oftast pa en engangsmutation i en
X-kromosom i det befruktade dgget. Man har funnit minst 6
tvillingpar, dér bara den ena har Aicardis syndrom. Nyligen finns dven
beskrivet endaggstvillingar som bagge hade Aicardis syndrom, detta
talar for "tidig genetisk etiologi” (arftligt samband). Men det finns
aven beskrivet endggstvillingar dér bara det ena barnet hade Aicardi.

— Flickor som d4 har en frisk och en “’sjuk” X-kromosom kan da
utveckla sjukdomen, medan pojkfoster, som saknar den friska X-
kromosomen inte kan dverleva fostertiden. (Aicardis syndrom
beskrivet hos pojkar har uppvisat s.k. XXY-syndrom, d.v.s. de har en
extra X-kromosom). Dessa pojkar har ocksa Kleinefelters syndrom,
men en pojke med enbart XY-uppséattning har faktiskt fatt Aicardis
syndrom, svart att veta hur man skall tolka detta.

Ett arvsanlag ar en bestamd bit av DNA-strangen, pa en bestamd plats
pa nagon av kromosomerna.

— Man har trott att genen som orsakar Aicardis syndrom finns pa
Xp22-omradet (pd X-kromosomens korta arm), men detta verkar inte
vara helt korrekt. Kanske &r det en mutation pa en annan kromosom?
Déarfor har man édnnu ingen mojlighet att exempelvis kunna genomféra
fosterdiagnostik med hjélp av ett blodprov, séager Lasse Palmer.

Nyhetsbrev nr © Agrenska 10



Epilepsi vid Aicardis syndrom
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Per Amark, 6verlakare p& Astrid Lindgrens barnsjukhus och
Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm. Han informerar om
svarbehandlad epilepsi och infantil spasm samt hur behandlingen kan
se ut.

— Epilepsi &r det vanligaste neurologiska sjukdomen. Anfallen kan
vara mycket olika fran bara en upplevelse eller kansla, en kort stund
av avskarmning till ett dramatiskt anfall med kramper och
medvetsldshet. Det gemensamma for anfallen ar forlusten av kontroll.
Denna forlust kan upplevas som valdigt obehaglig for oss vuxna,
séger Per Amark.

| Sverige finns 10 000 barn med aktiv epilepsi, nytillskottet &r c:a 900
per ar och c:a 400 med ett enstaka epileptiskt anfall samt att c:a 600
per ar uppnar vuxen alder och fortfarande har epilepsi.

— Vilka olika anfallstyper pratar vi om? Det finns flera olika typer av
kramper och dessa har under arens lopp klassificerats pa lite olika stt.
Och det ar med hjalp av semiologi (hur anfallen ser ut) och EEG som
Klassificeringen gors. ldag ser indelningen ut som foljer:

1. Generaliserade anfall
2. Fokala anfall,
3. Okand anfallstyp

1. Vad ar generella anfall?

— Generaliserade anfall startar i delar av hjarnan och leder till snabb
spridning av den epileptiska aktiviteten, inom bilaterala natverk, till
hjarnans bada hemisfarer. Hela eller stora delar av corticala och/eller
subcorticala natverk engageras, men de maste inte inbegripa hela
cortex (hjarnbarken). Enskilda anfallsstarter kan uppfattas som
lokaliserade, lokalisation och lateralisering ar ej samma for alla anfall,
anfallen kan vara asymmetriska

Olika anfallstyper vid generella anfall:

e Tonisk-kloniska anfall

e Absenser

« Myoklona anfall

« Kiloniska anfall

e Toniska anfall

« Atoniska anfall, nar de plotsligt faller omkull.

2. Vad ar fokala anfall?

— Fokala anfall startar i ett neuronalt natverk som &r begrénsat till ena
hjarnhalvan. Anfallsaktiviteten kan vara begréansad till ett litet omrade
eller mera spritt i hemisfaren. Beroende pa lokaliseringen av olika
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funktioner i specifika delar av hjarnan kan fokala anfall yttra sig pa
manga satt. Varje anfallstyp har dock ett timligen stereotypt
anfallsmonster med start som ar lika for anfallen med mojliga
spridningsmonster till andra hemisfaren.

— Fokala anfall kan ibland sprida sig till andra hemisfaren och ge
upphov till ett bilateralt konvulsivt anfall. Sadana anfall bendamns
ocksa som fokala anfall men med sekundéar generalisering.

Olika anfallstyper vid fokala anfall:

e Fokalt anfall utan medvetandepaverkan:
Med observerbara motoriska eller autonoma yttringar
(specificeras)
Med enbart subjektiva sensoriska, psykiska eller kognitiva
fenomen (specificeras)
Med bade observerbara och subjektiva komponenter
(specificeras)

e Fokalt anfall med medvetandepaverkan:
Foregangen av en fas utan medvetandepaverkan (specificeras)
Med medvetandepaverkan direkt (beskrivning av motorik)

e Fokalt anfall med utveckling till ett bilateralt konvulsivt
anfall (tonisk, klonisk, eller tonisk-klonisk)

3. Oklara anfall
« Okénd anfallstyp
« Héar hamnar ocksa epileptiska spasmer (inkluderande bland
annat infantil spasm) och andra anfallstyper dar oklarhet rader
om anfallen &r fokala, generaliserade eller badadera.

Orsaksindelning
e Genetisk epilepsi (tidigare bendmnd idiopatisk epilepsi)
e Strukturell/metabolisk epilepsi (skada eller missbhildning ex
Aicardi, tidigare bendmnd symtomatisk epilepsi).
e Epilepsi av okand orsak (tidigare benamnd kryptogen
epilepsi).

Infantila spasmer (1S) och West syndrom

Barn med Aicardis syndrom brukar debutera med denna form av
kramp. Det typiska utseendet pa dessa anfall ar en plotsligt men stel
bojande rorelse framat i bade kropp, armar och ben, som om barnet
famnar om nagot. Rorelserna ar oftast symmetriska och typiskt ar att
anfallet varar nagra sekunder med ett uppehall och att det sedan
kommer flera nya korta attacker. Spasmerna varierar fran barn till
barn, de kan komma sa smygande att man forvaxlar dem med barnets
rorelser vid kolik. Ofta 6kar antalet spasmer sakta under veckorna och
kan bli sa frekventa som flera dussin per dag. Manga spasmer kommer
nér barnet precis somnar eller vaknar.

12
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Definitioner
e Infantila spasmer (IS): Det typiska anfallssymtomet med
spasmer hos ett barn under 1 ar (undantagsvis éldre) och med
patologiskt EEG (inte nédvéndigtvis hypsarytmi)
e West Syndrom: Infantila spasmer, EEG med hypsarytmi

Utvecklingsavvikelse/uppstannande kan férekomma i bada fallen, fore
debut av spasmer eller senare.
e Infantile Spasms single-spasm variant (ISSV): Enkla
spasmer, dvs. ej i serier, tillsammans med hypsarytmi.

Forekomst av IS

* Incidens ca 0,3/1000 fodda

+  Debuterar mellan nyfodd-12 man, (upp till 6 ar finns
rapporterat), vanligast debut aldern &r vid 4-6 manader,
vanligast debut &r 4-8 man

» Familjar forekomst finns, dock séllan

+ Maojligen nagot fler pojkar (vid andra diagnoser) har denna
form av kramper

Symptom pa IS

« Subtila spasmer (gaspning, gonrorelser, fokala rorelser) ev.
(spasmer eller samtidiga fokala anfall?)

Flexor, balens rorelse med flektion

« Extensor, balens rérelse som extension

« Mixed, bal/extremiteter (armar och ben) diskordanta eller
flexor/extensor i samma cluster

+ Lateraliserade, endast spasmer pa/fran ena sidan, inte
symetriskt

+ Olika langa faser av spasmens tva delar

Att diagnostisera IS

EEG ar ett mycket viktigt instrument for att pavisa bakomliggande
orsaker, men aven inspelade filmsekvenser pa barnet som krampar.
Anfallen har karakteristiska utseenden, vissa anfall & mer vanligt
forekommande &n andra. Diagnosen ar en kombination av iakttagelser
och typiska EEG’n ofta med hypsarytmi. De flesta barn med IS
behGver dven genomga andra tester for att man skall finna den
bakomliggande orsaken, forutom EEG kan det vara datortomografier,
blod- och urinprover mm.

Lakemedelsbehandling

Ett eller flera lakemedel?

Att behandla med ett lakemedel ar alltid att féredra, men ibland maste
man kombinera olika lakemedel samtidigt for att fa 6nskad effekt,
speciellt vid svarare epilepsiformer.
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Fordelen med ett lakemedel &r: hdg andel anfallskontroll, mindre
biverkningar, enklare hantering, battre féljsamhet och billigare.

Aldre och nyare lakemedel, ett urval:

Antiepileptiska lakemedel

Aldre
fenobarbital(Fenemal) 1912
Jfemyvtoin (Lehydan) 1938

carbamazepin (Tegreteol. Hermolepsin, Trimonil) 1961
valproat (Absenor,Ergenyl, Orfiril) 1974
efosuximid (Suxinutin,Petnidan.Zarondan)
bensodiazepiner sasom clonazepam(Iktorivil) clobazam

(Frisium) nitrazepam(Mogadon)

Bild 1; Aldre epilepsildkemedel, hamtad frén Per Amarks Powerpoint-presentation

Antiepileptiska lakemedel

Nyare

felbamat (Taloxa)
gabapentin (Neurontin)
lamotrigin (Lamictal)
levetiracetam (Keppra)
oxkarbazepin (Trileptal)
tiagabine  (Gabitril)
topiramat (Topimax)
vigabatrin (Sabrilex)
zonisamide (Zonegran)
stiripentol (Diacomet)
rufinamide (Inovelone)

Bild 2; Nyare epilepsildkemedel, hdmtad frén Per Amarks Powerpoint-presentation

Lakemedelsval vid fokala anfall &r;

Karbamazepin/oxkarbazepin (Tegretol, Trimonil/Trileptal) och
Lamotrigin. Fler val & Keppra, Valproat (Ergenyl/Absenor/Orfiril)
Topimax, Zonegran m fl.

Lakemedelsval vid generaliserade anfall ar; Valproat, Lamotrigin,
Keppra och fler val & Topiramat, Zonisamide m fl.

Lakemedelseffekterna vid kombination kan bli olika pa effekt och
biverkningar. Kombination av lakemedel med olika mekanismer
forefaller battre &n kombination av lakemedel med samma
mekanismer. Men det finns fortfarande otillrackligt underlag for val
av kombinationer grundat pa mekanismerna, dven om nagra
kombinationer verkar vara béttre.
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Mer beprévade kombinationer ar: Valproat+lamotrigine samt
Valproat+bensodiazepiner (Iktorivil, Frisium, Nitrazepam)

— Kombinera garna medel med olika mekanismer, men det &r sallan
framgéngsrikt att ge mer an 2-(3) medel samtidigt, séger Per Amark.

Farmakoresistens ar resistens mot lakemedel

— Det foreligger farmakoresistens nar patienten ej uppnar varaktig
anfallsfrihet trots att tva ratt valda och val tolererade lakemedel mot
epilepsi provats pa ett adekvat satt. Dessa kan ha givits i
monoterapi/ensamma eller kombination.

Epileptisk encefalopati

Man pratar om epileptisk encefalopati (skada som uppkommit pa
hjarnan pa grund av epilepsi), med detta menar man att; ’Den
epileptiska aktiviteten i sig ska bidra till svara kognitiva och
beteendemassiga funktionsnedsattningar utéver och mer an vad som
kan forvantas av den bakomliggande sjukdomen/skadan i sig och att
dessa funktionsnedséttningar kan férsamras over tid ”

Vissa syndromatiska encefalopatier finns beskrivna men det kan
finnas associerat till alla former av epilepsi. Sjukdomar/syndrom som
kan ge epileptisk encefalopati ar exempelvis Dravets syndrom,
Lennox-Gastaut syndrom, West syndrom, Landau-Kleffner syndrom

Texten har nedan ar hamtad fran tidigare vistelse kring
epilepsi.(Forelasare Per Amark)

Vid terapisvikt och resistensutveckling gentemot de ldkemedel som
anvands kan man istallet 6vervaga att behandla med antingen
epilepsikirurgi, vagusnervstimulator eller ketogen kost, kort om dessa
tre behandlingar féljer nedan.

Epilepsikirurgi
Epilepsikirurgi ar en mojlig behandling nar medicinering inte ger
effekt. Det finns sex center i Sverige dar man utfor dessa operationer.

-De barn som kan komma i fraga for epilepsikirurgi ar en heterogen
grupp med olika orsaker till epilepsin, exempelvis
anlaggningsavvikelser eller skador. Av dem som l&ampar sig for kirurgi
och genomgar operation blir 60-80 % battre men inte alla. Basta
resultatet fas om réatt epilepsifokus kunnat faststallas med rimlig
sakerhet. Kirurgin innebar sma komplikationsrisker och betraktas som
en saker behandlingsmetod. Men det maste géra mer nytta an skada att
operera.

Utredningen for epilepsikirurgi innehaller:
e Genomgang av utférda utredningar
e Video-EEG med anfallsmonitorering
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e Magnetkameraundersokning med sarskild inriktning pa svar
epilepsi

e PET, SPECT (form av datatomografiska
rontgenundersdkningar)

e Neuropsykologisk-, barnneuropsykiatrisk- och logopedisk
bedémning, samt kurators utlatande.

e Anfallsregistrering

e Synfaltsundersdkning och grov- och finmotorisk undersékning

e Eventuellt ytterligare specialundersokningar, t ex Wadatest

Idag gors cirka 50 epilepsioperationer pa barn och vuxna om aret i
Sverige och det &r da fraga om olika typer av operationer. Resultaten
ar, som namnts, mycket goda. Men det verkar anda som antalet
operationer ar pa vég ner, sager Per Amark.

Vagusnervstimulator/VNS

Introducerades i Sverige 1988 och sedan mitten pa 90-talet anvéands
den aven for barn. Den lilla apparaten &r 3-4mm tjock och vager
trettio gram. Den opereras in under huden oftast strax under vénster
nyckelben, en tunn elektrod fors sedan ifran den upp mot vagusnerven
och fastes dar. Apparaten liknar en pacemaker och sander sma
elektriska impulser till vagusnerven i halsen. Vagusnerven skickar
vidare signaler upp till hjarnan och paverkar centrat som ger upphov
till anfallen. VVagusnervstimulering hjalper till att forhindra den
elektriska obalansen som ger upphov till anfallen. -Man kan saga att
anfallet fortfarande ager rum men det sprider sig inte lokalt eller 6ver
hela hjarnan.

Effekten av VNS
Effekten av VNS byggs langsamt upp, det kan ta upp till ett ar innan
man vet den optimala effekten av behandlingen.

| en studie med VagusNervStimulation hos 46 barn med
svarbehandlad epilepsi gjord av Johan Lundgren och Per Amark, fann
man att cirka en tredjedel av barnen som fatt VNS inopererad fick
onskad effekt.

-Forutom farre och lindrigare anfall upplevde manga av patienterna en
forbattring av humoret, 6kad vakenhet, forbattrat minne, reducering av
antalet mediciner och doseringen, farre besok pa akutmottagning samt
battre kontroll av anfallen. Aven livskvalitén 6kade hos en del. Nar de
kande att ett anfall var pa vag kunde de sjélva styra intensiteten i
signalerna med hjélp av en VNS-magnet.

Biverkningar av VNS forekommer i form av heshet, hosta, retningar
i halsen, andfaddhet och tillfalliga forandringar av rostlaget.

-Biverkningarna upptrader vanligtvis endast under den period
stimuleringen sker, vanligtvis 30 sekunder var femte minut.
Problemen minskar dessutom med tiden.
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VNS lampar sig for personer med svarbemastrad epilepsi i alla aldrar,
dar kirurgi inte ar lamplig eller dar man fatt otillfredsstallande
operationsresultat.

Ketogen kost

Ketogen kost ar en terapeutisk dietbehandling som resulterar i ett
tillstand som liknar det vid svalt. Allméant innebar dieten ett bestamt
forhallande mellan fett, kolhydrater och proteiner dar 80 % av energin
kommer ifran fett och endast 20 % kommer fran protein och
kolhydrater. Det krévs aven en strikt kontroll av energi- och
vatskeintag. Eftersom det ar svart att tillgodose behovet av alla
mineraler och vitaminer med denna kost far man lagga till dem i form
av kosttillskott.

-Verkningsmekanismerna av behandlingen ar manga. Bland annat
sjunker blodsockret och det bildas ketonkroppar med bland annat
kolhydratbrist/antiepileptisk effekt vilket ar vad man efterstréavar. |
USA och 6vriga Europa finns ett stort intresse for behandlingen, &ven
i Sverige har intresset dkat.

Foljande talar for behandling med ketogen kost:

e Svarbemastrad epilepsi, generaliserad form

o Alder 1-cirka 12 ar
Utredning och bedémning betraffande
amnesomsattningssjukdomar har gjorts
Utredd/behandlad avseende kirurgisk behandling
Framst tillstand med generaliserande anfall
Pyruvatdehydrogenasbrist
Glukostransportproteinbrist

| en sexmanadersuppfoljning av 59 barn pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus som fatt ketogen kost blev 7 anfallsfria och 32 fick mer
an 50 % anfallsreduktion.

-Biverkningar forekommer bland annat risk for uttorkning,
skeletturkalkning, och nedsatt tillvéxt. Att leva med ketogen kost &r
oftast mycket pafrestande och kréaver speciella I6sningar for att vara
saker och effektiv. Detta kan innebara att foraldrarna far laga all mat
och se till att den kommer till férskola eller skola, sager Per Amark.

Hur lange kan man behandla med kosten?

-Tillvaxten paverkas pa ett betydande sétt, det kan handla om 3-4 cm
pa slutlangden, pa grund av detta sa forsoker vi verkligen anpassa
behandlingslangden efter varje barn. Vi forsoker forst i 3-4 manader i
tuff regim, om god effekt uppstar sa fortsatter man i ca tva ar och gor
en langsam utsattning av kosten under ett ytterligare ett ar. Fragan
som stalls ar givetvis — ar det verkligen vart det har? Och manga
ganger ar sa fallet.



VNS eller Ketogen Kost, vad passar bast?
VNS
 Alla aldrar
» Fokala anfall
« Tillaggsbehandling
+ Langsam effekt

Ketogen Kost

+ Foretradesvis yngre, 1-12 ar
» Generaliserade anfall

« Ejvid vissa sjukdomar

» Snabb effekt

Gemensam, kort fragestund, Lasse Palmér och Per Amark
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Flera foraldrar undrar dver lakemedlet Sabrilex och om risken for icke
reversibel synforandringar (d.v.s. skador/forandringar som inte
forsvinner nar man slutat ta medicinen) Sabrilex anvands vid just vid
IS (infantil spasm) och ger bra anfallsfrihet.

Hur farligt &r det med Sabrilex?

— Det har gjorts studier vid Sabrilexbehandling av sma barn pa 6-12
manader. Behandlingstidens langd och styrka verkar vara avgérande
for uppkomsten av biverkningar i form av 6gonskador
(synfaltsbortfall). Och 6 manader anses vara maxtid for behandling
utan att ge biverkningar. Och bieffekterna &r relaterade till
behandlingstidens langd och totaldos

Hur lange behéver man sta pa en medicin for att marka effekt?

— Man maste ge varje medicin tillrackligt lange for att kunna se effekt,
det kan vara alltifran veckor till tva-tre manader men inte halvarsvis.
Sedan kan man inte “rasa” igenom alla mediciner som finns, utan man
maste ge tid for att verkligen fanga upp effekterna. Man behover
ganska raskt stélla in i lagom/ratt nivaer for det enskilda barnet och
man skall inte hela tiden 6ka och 6ka. Man maste ibland anpassa sina
mal, se pa anfallskontroll, langd pa anfallen, tidpunkt pa dygnet,
minskad eftertrotthet mm, séger Per Amark.

Han tillagger att det ibland kan ge effekt att hoja och sanka enligt ett
visst behandlingsmonster och pa sa satt fa minskade anfall.

Vad hiinder inom ”Aicardi-forskningen”?

— Nar man laser vad som framkommit de senaste aren inom forskning
kring Aicardi sa ar det inte sa mycket. Man letar fortfarande efter
bakgrunden, orsaken till syndromet. Och nér jag gick igenom alla
patienterna vi mott i Sverige sa fann jag ingen speciell
behandlingskombination som patienter med Aicardi svarade battre pa,
séger Lasse Palmér.
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?Forskning inom EP?”

— Inom epilepsiomradet bedrivs det mycket forskning och dar hjélper
genetiken oss att forsta och battre kunna behandla.
Vagusnervstimulator, djup hjarnstimulering, mm samt
lakemedelssidan forskas det mycket kring, sager Per Amark.

Vad hander vid epilepsianfall?

— Vid de allra flesta epilepsianfall skadas inte nervcellerna i hjarnan.
Det finns dock en liten risk vid langvariga anfall (mer &n 30 minuter i
streck), sager Per Amark.

Hur upplever barnet det under sjalva krampanfallet?

— Man kan ha anfall och vara vid medvetande hela tiden. Sa finns det
anfall som kan starta med en obehagskansla och att man fortfarande ar
vid medvetande som sedan gar éver i medvetsloshet. Och det verkar
som om barnen kan ké&nna ett obehag langre tid innan anfallet
kommer, sager Per Amark.

Hur kan man se om tuméren ar elakartad eller ej?
— Det gar inte att veta om tumaren ar det ena eller andra utan att ta
prover pa dem, svara Lasse Palmér.

Kan man bli immun pa Stesolid?

— Den grupp mediciner kan man faktiskt utveckla tolerans mot. Det
man kan beh6va gora ar att satta ut medicinen under en period pa
nagra veckor, for att sedan satta in den igen och da ater fa effekt av
den, sager Per Amark.

Medicinsk omvardnad och habilitering

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Barbro Westerberg &r lakare pa bade Habilitering och Halsa i
Goteborg och Barnneurologiska mottagningen vid Drottning Silvias
Barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Hon ber till en borjan foraldrarna berétta lite om hur gamla deras barn
varit nar de fatt sin diagnos och hur de behandlats mm, utifran detta
utvecklas en givande och personlig dialog mellan henne och
foraldrarna. Denna dialog fungerar inte riktigt att aterge har.

Hon fortsatter sedan att beréatta kort kring medicinsk omvardnad.

Vem kan vara lamplig som PAL (patientansvarig lakare) for era
barn?

— Habiliteringslakaren kan vara ansvarig under langre tid och haller
ihop alla andra kontakter for er och barnet. Neurologen kan ocksa vara
PAL om ni har mycket kontakt med neurologmottagningen pa
sjukhuset. Det beror lite pa hur det ser ut i de olika landstingen vad
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som fungerar bast och &ven hur kemin fungerar mellan er och
vardgivarna.

Det kan ta tid fran det barnet visar symtom pa sjukdom eller syndrom
till dess att en diagnosutredning startar hos barnneurolog. Och det kan
aven vara lite olika nar barnet kommer till habiliteringen. For att
tillhora habiliteringen sa behovs det ju fler symtom &n epilepsi, dven
motoriska - och/eller kognitiva problem med mera.

Hos habiliteringen (sammanstallt fran Powerpoint-presentation)
Hos habiliteringen finns det olika resurser som kan hjélpa barnet:

Lakaren; foljer upp och for diskussion kring olika medicinska
behov i form av utredning och samordning av
lakemedelsbehandling. Aven epilepsiuppfoljning och
infektionsforebyggande atgarder

Sjukgymnast; sjukgymnastik inklusive andningsgymnastik for
dem som behdver

Hjalpmedelsutprovningar, bostadsanpassning — med hjélp av
sjukgymnast och arbetsterapeut

Lekutveckling — specialpedagoger &r har till god hjalp och ser
var barnet befinner sig i utvecklingen och vad de behdver for
hjalp

Nutrition (naringstillforsel), hjalper flera yrkeskategorier till
med, till exempel sjukskoterska, dietist och lakare. Pa storre
sjukhus finns team som hjalper till om barnet har ketogen kost
Sjukskoterskan forskriver bléjor och erbjuder ocksa toatraning
tillsammans med specialpedagog och arbetsterapeut, mm
Kommunikation - AKK (alternativ kompletterande
kommunikation) via logoped och arbetsterapeut och
specialpedagogen

Psykologer for samtal och rad. Ofta ockséa en beddmning av
barnets utveckling och om autistiska drag foreligger
Fritidspedagog ger tips om speciella aktiviteter

Vardplan upprattas regelbundet for att folja om mal uppnas
enligt tidigare diskussion. D& kan ocksa forskola och skola
involveras

Via kuratorn kan ni fa information om de resurser och
mojligheter som ni har ratt till. Till exempel; vardbidrag, LSS
(lagen om sarskilt stod, for barn, ungdomar och vuxna), p-
tillstand, fardtjanst, bilstod, m.m.

Stédjande samtal — av kurator och psykolog

Syskongrupper, dar syskon far traffa andra barn som har
syskon med funktionsnedséttning

Stodja familjen och méta barnet pa béasta satt

— Efter det att diagnosen ar stalld kan den medicinska omvardnaden
och habiliteringen pabdrjas, sager Barbro Westerberg och gor en
sammanfattning av de insatser som kan bli aktuella:

Nyhetsbrev nr © Agrenska
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Epilepsin ar ofta svarbehandlad, trots mediciner och annan
behandling.

— Inte sallan ar detta det svaraste problemet for barnet
och familjen. Att ge barnet ketogen (fettrik och
kolhydratfattig) kost kan mojligen lindra kramperna i
vissa fall. Gammaglobulin intramuskulart en gang i
manaden har provats av en del, men det finns inga
bevis for att denna behandling hjalper, sdger Barbro
Westerberg.

Somnsvarigheterna, Sémnen stors ofta av kramperna och det
ar latt att barnet darfor vander pa dygnet och &r trétt pa
dagarna. Hon tipsar om anvandningen av en krampdagbok och
somndagbok som samordnas sa att man far en klarare bild dver
var problemet ligger och vad som ar vad. Man kan ge
stimulerande medel exempelvis kaffe och te eller teofyllamin -
och koffeintabletter for att 6ka vakenheten. Aven olika former
av somnmedicin kan behdvas for en battre somnkvalitet
exempelvis Melatonin fér insomning och Lergigan for
helnattssomn.

Motoriska problemen kraver oftast stora insatser av
sjukgymnast och arbetsterapeut eftersom barnen oftast saknar
egen forflyttningsformaga och behdver hjalpmedel.

Kognitionsproblemen, d v s problem som har med forstaelse
och inlarningsformaga att géra, orsakas av
utvecklingsstorningen som oftast ar mattlig eller svar.

— Har kravs i de flesta fall specialpedagogiska insatser.

Kommunikationsproblemen kraver oftast alternativ tilltalat
sprak och darmed insatser fran logoped eller talpedagog.

— Alla barnen gar att nd om man ger dem tillrackligt
mycket tid att "processa” vad man sdger till dem.

Synproblemen kan i vissa fall vara sddana att barnet kan bli
hjalpt efter synbedémning.
— Vi traffar 6gonlakare och tillsammans forsoker vi fa ett
grepp om hur barnet ser. Synen paverkar ju hur barnet
kan kommunicera.

Infektionskanslighet férekommer, men alls inte hos alla med
syndromet. Detta kan vara ett bekymmer for en del, eftersom
barnet i vissa fall kan fa andningssvarigheter och astma. Det
finns andningsmasker med olika motstand for att underlatta
upphostningen. Antibiotika i férebyggande syfte fungerar
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Sjukgymnastik
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ocksa bra, samt att man tanker pa begransningar gallande stora
barngrupper. Viktigt med vaccinationer, man skall inte
undanhalla barn med epilepsi vaccinationer oavsett typ av
vaccinationen.

e Hur &r barnets utveckling, det ar inte alltid man tanker pa hur
barnets dvriga utveckling, nar fokuset ligger pa jobbiga
kramper. Men &ven detta ar viktigt, menar hon.

e Ortopediska problem, i form av exempelvis skolios,
forekommer och bor i mojligaste man férebyggas.

Som blivande vuxen:

— Era barn behover en livslang uppféljning, detta innebar att de efter
18 ars alder slussas over till vuxenhabilitering eller liknande
verksamhet i er hemkommun/landsting. Nagon botande behandling
finns inte utan det & symtomen som man behandlar. Men foréldrarnas
funderingar och sokande efter andra behandlingsmetoder mm ar
mycket viktiga. De k&nner ju bast sina barn och via dessa tankar kring
hur man skall behandla barnen kan lakaren ta vid och fortsétta
undersoka hur de kan anvandas for barnets bésta.

— Det blir alltsa ’vuxenneurologen” som foljer epilepsibehandlingen
och vuxenhabiliteringen som skoter kvarstaende stora motoriska
svarigheter. Om kognitiv utvecklingsstérning/autism finns med i
bilden sa fortsatter vuxenteamet pa habiliteringen félja upp éven detta.
Men det kan ocksa vara viktigt med en bra vardcentralskontakt,
avslutar Barbro Westerberg.

Marika Jonsson ar leg sjukgymnast pa Barn- och
ungdomshabiliteringen Lundbystrand i Géteborg

Denna text ar uppdaterad 111024

— Nér vi traffar ett nytt barn borjar vi alltid med att gora en individuell
analys. Vi tittar bland annat pa vari de grovmotoriska svarigheterna
bestar. Hur fungerar ledrorlighet, muskelstyrka och muskeltonus? Hur
svarar kroppen pa belastning i t.ex. stdende, hur ar det med
huvudkontroll och viljemassig rérelseférmaga i olika positioner.

Hon fortsatter sedan med att berdtta om rorelseapparaten, spasticitet
och kontrakturer.
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Skelettet

— Skelettet formar sig efter den belastning som det utsétts for under
tillvaxten. Sa darfor ser vi till, att med olika hjalpmedel, hjalpa barnet
till en bra och riktigt belastning.

Broskvavnaden

— Broskvavnaden far sin naring genom diffusion* och framjas av att
belastas och avlastas. Vid belastning pressas vatska ut och vid
avlastning sugs den ater in i brosket. Och det ar minst lika viktigt att
belasta och jobba med brosket som med skelettet.

*Vid diffusion stravar amnen efter att forflytta sig fran en stark koncentration mot en svagare
och darmed utjamna koncentrationsolikheterna.

Spasticitet, beror pa en 6kad impulstrafik till muskeln. Det &r ocksa
ett dynamiskt fenomen som varierar hos den enskilda patienten och
beror pa kroppsstallning, forsok till viljemassig rorelse och passiv
belastning av muskeln.

— Att rora pa sig sjalv, eller hjélpa sitt barn till langsamma och
behagliga rorelser, gor att spasticiteten blir mindre. Exempelvis,
passiv bojning av knéleden i ett spastiskt ben medfor tdnjning av
quadriceps (larmuskeln), viket aktiverar muskelspolar som via
reflexbagen okar tonus i muskeln.

Alla punkterna nedan paverkas av spasticitet:

« Stdende

« Sittande

- ADL
 Smarta

* Nattsomn

« Kontraktur

Kontrakturer

Kontrakturer &r ett tillstand dar full rorlighet inte kan uppnas vi passiv
rorelse, till foljd av att bindvév i t.ex. ledkapsel, ligament, muskulatur,
sena eller hud har begransad langd. Vanligast ar att man far
kontrakturer i hoftbojare, hoftens inatforare, knabojare och
fotstrackare.

Forsamrad ledrorlighet paverkar sittandet, staendet,
huvudkontrollen och ger en 6kad risk for skoliosutveckling.

— Det &r lattare att forebygga (ge kontrakturprofylax) an att behandla
redan uppkomna kontraktur. Och for att bibehalla rérelseomfanget ar
det nddvandigt med aktiva och/eller passiva roérelser som tar ut
ledrorligheten till gransen av rorelseomfanget varje dag.

Om man har en skena som &r pa mer an sex timmar sa ger det effekt.
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Fordelar med rorelse:
* Mindre smarta
+  Okad blodcirkulation
 Battre andning, genom olika kroppslagen
« FOrbattrar mag- tarmrorelse
» Forhindrar kontrakturer
« Minskar spanning i muskler
«  Okad kroppskinnedom
« Minskad benskorhet, framfor allt om barnet kan belasta genom
77h0pp77
+  Okad kondition
+  Okad koordination
» Forbattrad koncentration
+  Okad delaktighet

Flera foréldrar tycker att habiliteringarna inte har bra, eller valdigt
begransat utbud/ forslag pa, hjalpmedel mm for att forhindra
kontrakturer.

— Det &r varje landsting som gor upphandling om vad som finns i
respektive hjalpmedelscentrals sortiment. Och dven om vi ser bra
hjalpmedel sa innebér det inte alltid att vi kan forskriva dem. Mycket
beror pa regelverket. Sa det ar ibland svart for oss att forskriva det vi
vill. Manga hjalpmedel &r dessutom dyra. Men det gar att séka i olika
fonder for att sjalv kunna kopa hjalpmedel till barnen.

Marika tipsar om att trdna med vibrationsplatta och séger att man kan
kontakta barnets sjukgymnastik och be dem om att undersoka
mojlighet till detta, och om sa &r fallet prova ut vilken variant som kan
passa barn bast.

— Sjukgymnasten visar er vilka rorelser barnet behdver gora varje dag.
Att ofta hjalpa barnet till rorelse ger ett battre resultat. Ta ut
rorligheten som ett tréningsprogram och anvand garna musik och
samma ordning pa rorelserna.

— Naér det galler skolioser &r vi snabba med korrigerande korsett i
Vastra Gotalandregionen. | andra delar av landet opererar man ganska
snabbt istallet. Det finns skenor att ha nattetid och pa dagen och det
finns ortoser for att 0ka stabilitet i leden och for att forhindra
kontrakturer. Det finns korsetter som ger stéd och det finns
korrigerande korsetter som motverkar skolios.

Marika berattar sedan om olika stahjalpmedel och visar bilder pa dem.
Sittstéallningen
Dalig sittstallning paverkar mer &n man spontant tanker pa. Det

paverkar dven talet, mgjligheten att 4ta och andningen mm. Det &r
viktigt att huvudets position &r sa centrerad som mojligt.
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Hur blir det roligare?
Det ar battre om det samtidigt ar roligt att trana. Detta kan det bli om
man kombinerar rérelse med exempelvis:
* Ridterapi
« Bassangtraning t.ex. Halliwickmetoden en mycket systematisk
vattentraning, individuellt eller i grupp. Varje simmare
assisteras av en person, som anvands i stallet for
flythjalpmedel. Traningen bedrivs i lekform, ofta under sang.
Malen ar individuella. http://www.halliwick.se/
« Sinnesstimulering; t ex bollbad, ljus, ljud, bubblande
« Vibrationsplatta; t ex Hoppolek
» Nyténk, de basta nytdnkarna ar foraldrarna tycker Marika. Som
via tips fran foraldrarna kan hjalpa till med att ta fram
riskbeddmningar och mgjligheter med de olika idéerna.

— Sétt upp mal och UTVARDERA, det &r det som &r viktigt. Gor det
bade efter lang- och korttid och sa vaxer ju barnet, tank pa att manga
saker vi gor &r bra just nu men inte sedan. Evidens och beprdvad
erfarenhet ar bra grunder att utga ifran, sager Marika Jonsson.

Sovstéllning

— Hur manga timmar sover eller ligger barnet/ungdomen under ett
dygn? I vilket lage ligger det, hur ror sig barnet? For att ha en sa en
bekvam vilostallning som mojligt och for att motverka forstarkning av
olampliga stallningar, tank pa att ANDRA LAGE! ANVAND
KUDDAR! Ni kan prova att sjalva ligga i olika stallningar for att
komma fram till vad som kan ténkas bli bra for barnet.

Langvarig olamplig stallning ger pa sikt kontrakturer. Manga pratar
om kallskummadrasser, men de fungerar inte alltid bra, menar hon,
det ar viktigt att titta pa varje individuellt barn. Till exempel, ett barn
som ligger valdigt stilla och har ett tungt backen kan hamna i en
viloposition som inte ar gynnsam.

Beroring

Foraldrar fragar angaende att vissa av dessa barn har svarigheter
med beréring

— Har ni tankt pa vilken form av beréring barnet inte tycker om? Mjuk
beréring kan for vissa uppfattas obehaglig och lite fastare tag kan for
en del barn fungera béttre. Testa olika temperatur pa ber6ring, barnet
kan till exempel sjalv jobba med att kénna, lyfta och slappa olika
saker, en slags hyposensebilisering vad det géller att klara av beréring.
Det kan vara skalar med kalla makaroner, harda kulor, mjuka och
bl6ta saker mm och placera sedan sadant dari som barnet garna vill ta
upp och ha.

Man kan ocksa prova med taktilstimulering. Som ar en slags
mjukmassage, en sinnesstimulering.
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Foraldrarna fragar mycket om olika saker som ror deras egna barn och
Marika svarar dem, detta aterges inte i sin helhet har.

Nagra foraldrar beréattade att de mott sjukgymnaster som sagt att det
inte fanns nagot att gora for deras barn. S& fragan kom upp om hur
tat kontakt barnet skall ha med sjukgymnasten?

— Det ar mycket individuellt, allt ifran flera ganger i veckan under
kortare perioder till ndgon gang om aret. Det kan variera under
uppvaxten och hur barnet utvecklas. Men om man &r mycket missnéjd
med sjukgymnastiken, tycker jag att man skall soka en sa kallad
”second opinion” eller byta sjukgymnast, det har man ratt till.

Ogon och syn vid Aicardis syndrom

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Anna-Lena Hard ar 6gonlakare vid Drottning Silvias Barn- och
Ungdomssjukhus i Géteborg. Hon berattar om 6gon och syn vid
Aicardis syndrom.

Hon borjar med att ga igenom 6gats anatomi och hur 6gonen och
hjarnan hor ihop. Synnerverna formedlar synintrycken till syncentrum
langst bak i hjarnan. Darifran gar banor till olika delar av hjarnan som
bearbetar synintrycken och tolkar det vi ser, forklarar hon.

&derhinna

senhinn A
nathinna

bindehinna—,
iris synnerv

pupill
hornhinna

. SRR
lins ' N Ill gula flacken
A
\ blodkarl

Bild; Ogats anatomi (lllustration Lisa Hard)

Ogats anatomi
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syncentrum

Bild; synnervskorsning (Illustration Lisa Hard)

Langst upp pa bilden ses Ggonen och synnerverna. Efter
synnervskorsningen sker omkoppling till banor som formedlar
synintryck till syncentrum langst ner pa bilden. Hoger hjarnhalva
registrerar det som ligger till vanster om det man tittar pa och tvartom.

Vid Aicardis syndrom har man férandringar av olika grad och
utbredning i flera olika delar av synsystemet.

| 6gonen ses lakuner som utgdrs av rundade omraden dar de olika
lagren av 6gats véagg &ar fortunnade med nedsatt funktion. Hur mycket
dessa paverkar synen beror pa var i 6gat de sitter. De som omfattar
gula flacken, som ar den del av 6gat dar synskarpan &r bast och som
man riktar in mot det man vill titta pa, paverkar synen mest medan de
som sitter mer i periferin knappt paverkar synen alls.

Lakunernas utbredning verkar ha ett samband med hur bra barnet mar
for 6vrigt. Fa sma lakuner kan hanga ihop med att barnet ar mindre
drabbat av andra problem.

Synnervsmissbildningar &r vanliga och kan bidra till att synen blir
svag. Ibland kan ett 6ga vara mycket mindre an normalt (mikro-
oftalmus) och darfor inte fungera.

Synbanorna i hjarnan kan ocksa vara paverkade i varierande grad
vilket kan paverka synskarpa och synfélt och dessutom férmagan att
utvinna information ur det man ser.

Nystagmus innebar ofrivilliga gonrorelser och &r ett fenomen som
kan ha manga orsaker men som i allmanhet ar kopplat till nedsatt syn.
Nystagmus &r vanligt vid hjarnskador och vid Aicardis syndrom.

Synfunktioner
e Synskarpa mats genom att man undersoker hur sma symboler
som en person kan identifiera. Vanlig synprovning kraver att
man kan koncentrera sig, kdnna igen och minnas en symbol
samt tala om vad man sett eller férmedla vad man sett genom
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att peka pa en likadan symbol. Vid Aicardis syndrom har
barnen oftast svart att medverka vid vanlig synprévning
e Synfalt: allt det man ser samtidigt:

Vid Aicardis syndrom kan man ha n&stan normal syn men det
vanligaste ar att synen &r nedsatt, ofta i betydande grad.

Hur prévar man synen pa barn som inte kan medverka till vanlig
synprovning?

Det finns metoder som kan ge en uppfattning om synskarpan hos barn
som inte kan medverka till synprévning, men dessa ger inte nagon bra
information om barnets formaga att se och tolka det sedda. Genom
observationer av hur barnet beter sig synmassigt i det dagliga livet kan
man fa en béttre uppfattning om barnets syn.

Brytningsfel

Brytningsfel ar optiska fel som medfér dalig kvalitet pa den bild som
faller pa nathinnan. Nyfodda har ofta brytningsfel som normalt vaxer
bort nar synen anvands. De brytningsfel som finns &r narsynthet,
dversynthet och astigmatism.

Nar man ska bedéma om sma barn behover glasdgon, och vilken
styrka de i sa fall ska ha, kan man inte préva effekten av olika glas
som sétts framfor 6gat som man gor pa vuxna. Man behdver gora
objektiva matningar och for det maste 6gonen vara avslappade med
hjalp av 6gondroppar som ocksa vidgar pupillen. Barn har en stor
dynamik i sina 6gon och kan &ndra 6gonens brytkraft (ackommodera),
om de inte fatt droppar, vilket gor matningarna osakra. Dropparna
vidgar ocksa pupillerna vilket gor det lattare for 6gonlékaren att
inspektera dgats insida.

— Barn med Aicardis syndrom har ofta brytningsfel, och man undrar
da om glasogon da kan forbattra synen. Glaségon kan flytta fokus ratt
i 6gat, men om nathinnan och resten av synsystemet inte fungerar bra
ar det inte sakert att man far en synforbattring. Ofta later man barnet
prova glasogon med lamplig styrka i forhallande till det man métt upp
for att se om de verkar ha nagon effekt.

Skelning

Skelning innebar att ena dgat ar riktat mot det man tittar pa medan det
andra Ogat ar riktat at ett annat hall. Normalt riktas bagge 6gonen
reflexmassigt mot det man tittar pa. Detta ar en komplicerad process
som inte fungerar om synen ar for dalig eller om hjarnans
kontrollsystem inte fungerar tillréckligt bra. Skelning &r vanligt vid
Aicardis syndrom.

Vid skelning hos barn brukar hjarnan koppla bort synen pa det
skelande 6gat och synen férsamras. Under barndomen kan synen pa
det skelande 6gat ofta trdnas upp genom att man behandlar med lapp
for det andra 6gat. Eftersom 6gat med lakuner inte & normalt, kan det
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Kommunikation
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inte tranas upp pa ett normalt satt. Ibland kan det vara vart att préva
med lapp for béasta 0gat en kortare tid, for att se om man eventuellt
kan fa ndgon forbattring av synen pa ett skelande 6ga.

Visuell perception
Visuell perception handlar om var férmaga att tolka det vi ser. En
synnedséattning som beror pa nagot fel i hjarnan kallas for cerebral
synnedsattning (cerebral visual impairment = CV1) och vid en sadan
kan man fa olika typer av visuella perceptionsproblem som kan yttra
sig som svarigheter att:

e kéanna igen ansikten och former

e orienterasig

e beddma nivaskillnader
se foremal i rorelse
urskilja en sak bland manga
fa ihop en helhet av delar

Det dgonkliniken kan hjélpa till med vid Aicardis syndrom ar:
» diagnos
* beddmning av synfunktion
+ undersOkning avseende skelning
» undersokning avseende brytningsfel
» ev. ordination av glasdgon eller lappbehandling
* remiss till syncentral

Syncentralen kan hjélpa till med att beddma hur barnet fungerar
synmassigt och underlatta seendet i vardagen i samarbete med
habiliteringen. Pa syncentralen finns optiker som kan tillhandahalla
glasdgon om det behdvs.

Annika Dahlgren Sandberg &r professor vid Psykologiska
Institutionen vid Goteborgs universitet. Hon har lang erfarenhet av att
arbeta med och forska kring barn med olika typer av sprakliga
kommunikativa funktionsnedsattningar. Hon har férutom sin
utbildning inom psykologi en specialpedagogisk utbildning och
erfarenhet.

Hennes forskningsomraden &r framfor allt Sprak, kommunikation och
talskada, Lasning och skrivning hos barn som saknar tal samt
Kognition hos barn med neuropsykiatriska stérningar och andra
funktionsnedséattningar:

— I min forskning & mangvetenskaplighet en drivande tanke, eftersom
jag menar att integration av kunskap fran olika discipliner behovs for
att komma vidare inom handikappomradet. Jag vill genom min
forskning i forsta hand bidra till att skapa kunskap som kan underlatta
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situationen for personer med kommunikationshandikapp.

Kommunikation

Redan som nyfddd har barnet och den vuxne en 6gonkontakt som &r
viktig for utvecklingen och for att knyta an till varandra. | var
kommunikation mellan sandare och mottagare finns forutom sjélva
kontexten/budskapet aven forvantningar och erfarenheter/forforstaelse
inblandade. Detta tolkar och paverkar det vi kommunicerar.

Man kan sammanfatta det hela med att kommunikation ér;
’Qverforing av information fran en sandare till en mottagare, aven
omedveten och oavsiktlig, under paverkan av omgivningen”.

Barns behov

Ett litet barns kommunikation bygger pa dess behov. Tillsammans
med den vuxnes narvaro och aktivitet, stimuleras barnet till fortsatt
aktivitet och vakenhet.

— Barn har behov som de pa nagot satt signalerar, och for att det skall
bli ndgon kommunikation sa kravs det en vuxen som bemoéter detta
och forstar vad barnet vill. Svarar ni sedan pa ett satt sa att barnet
uppfattar att ni forstar marker barnet att det I6nar sig att det
kommunicerar. Det blir piggare och vaknare och 6ppnar upp for
fortsatt kommunikation. Om man daremot inte lyssnar och svarar sa ar
risken stor att barnet lagger ner fler fortsatta forsok, vilket kan
resultera i att det sluter sig inom sig sjélv, sager Annika Dahlgren
Sandberg.

Forspraklig kommunikation
Vad karakteriserar forspraklig kommunikationen:

e Sma barn anvander icke-spraklig kommunikation. De skickar
signaler och deras samtalspartner tolkar signalerna.

e Situationen kraver att barnet kan skicka signaler och att
partnern kan forsta och tolka dem.

e Kréavs minst tva, gemensam konstruktion

e Signal - medvetet uttryck for ett behovstillstand, kéansla eller
annat uttryck i syfte att formedla nagot. Situationsbundet. En
del av det som representeras eller ndra i tid och rum.

e Symbol - medvetet, generaliserat uttryck. Ej situationsbundet.
Anvands for att beteckna/representera ett begrepp.
Slumpmassigt. Symboler kan besta av ord, tecken eller
bilder/foton for att visa pa vad man vill prata om.

Icke-verbal kommunikation
Forutom vart sprak kommunicerar vi via icke-verbala kanaler, dessa
kan bland annat vara;

e Minspel
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e Blick, 6gon, t ex for kontakt, nér man vill dela

uppmarksamhet

Leenden

Gester

Kroppshallning

Kénslouttryck

o Kilader, &godelar

e Rosten - paralingvistik — Man uttrycker saker med
rosten utan att de alltid Overensstammer med orden
man sédger, t.ex. radsla, gladje eller ilska. Det ar extra
viktigt att man tanker pa hur man anvander résten nar
man talar med en synskadad, eftersom barn med
synskada har svart att avlasa ansiktsuttrycket.

— Det som kan vara ett problem vid synnedséttning &r att barnet
kanske skickar andra signaler. VVi som ser kan anvanda 6gonen for att
kommunicera med, men om man inte kan se sa har man inte samma
mojligheter. Man blir mer tom i ansiktet. Kanske maste era barn
anvanda mycket av sin energi for att lyssna och forsta vad som ar pa
gang, till skillnad mot barn som &ven kan anvanda sig av synen for att
forsta och lasa av vad som hander runt i kring dem.

Vid CVI* (Cerebral/Cortical Visual Impairment) har personen svart
att uppfatta rorelse och dven manniskogestalter. Detta paverkar
givetvis den icke verbala- och verbala (tryckta)kommunikationen.

*Red. anm. CVI - Cerebral/Cortical Visual Impairment &r den vedertagna beteckningen
aven pa svenska for det funktionshinder man far nar man har en stérning i hjarnan som
paverkar formégan att tolka synintryck.; lank till en studie inom ett projekt ” Hur ser du
egentligen”. Las mer pa denna lank; http://www.hi.se/Global/pdf/2007/07377-pdf-cvi.pdf

Vad ar sprak?

Det teckensystem som vi anvander i tal och skrift, dvs. den verbala
kommunikationen, ord och kombinationer av ord som sétts samman
enligt vissa regler kallar vi for sprak. Som sprak raknas de dévas
teckensprak, talat sprak, skriftsprak och ibland ocksa Bliss (ett system
av symboler dar ord och begrepp representeras av bilder).

Varfor samtalar vi?

— Det ar bra om barn tidigt lar sig anvanda rosten eller en erséttning
for rosten via exempelvis en tuta for att fa kontakt, pakalla
uppmarksamhet, visa behov mm. Vi anvéander ocksa samtal for att
skapa samhorighet, det vi i dagligt tal kallar “’socialt klet eller socialt
kitt” . Detta ”sociala klet” knyter oss samman och ger en kansla av
tillhorighet, utan att betyda nagot rent konkret,

Vi samtalar ocksa for att informera, beratta och dela upplevelser med
varandra, t.ex. genom sa kallat Joint attention™.

*Red. anm. Joint attention &r formagan att samordna sin uppmarksamhet med ndgon annans.
Det dversiitts ibland pa svenska till ”gemensamt uppmirksamhetsfokus”. Las mer pa nedan
lank;http://www.autismforum.se/gn/opencms/web/AF/VVad_ar_autism/annorlunda_tankande/j
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oint_attention/

Hur lar man sig kommunicera?

Att bli bekraftad dr nagot mycket viktigt och grundlaggande for
barnets utveckling. Genom att titta pa omgivningen, imitera, fa svar,
prova och upprepa, lar sig barnet att kommunicera och fa/ta emot
bekraftelse.

— Barn som inte kan réra sig har ocksa behov av att 6va sig pa olika
saker i kommunikationen, vi maste darfor hjalpa dem med detta. Lika
sa barn med synnedsattningar, de kan inte imitera det som syns utan
de far imiterar det som hors.

Regler for kommunikation

Det finns vissa oskrivna regler for kommunikation, det géller
turtagning, initiativtagning, balans i dialogen och att gora ett avslut
eller runda av en kommunikation.

— Nér vi exempelvis vill att den andre skall sdga nagot tittar vi garna
bort ett mycket kort dgonblick for att visa att det &r dags.

Barn med kommunikationssvarigheter och syndysfunktion kan ha
svart med detta och med att ta upprepade initiativ under en “dialog”.
De kan ocksa ha svart att komma igang med sin egen kommunikation,
pauserna kan bli langa och dar galler det att tanka pa att ge barnet tid
att komma pa hur de vill/skall fortsatta kommunikationen, sager
Annika Dahlgren Sandberg.

Svarigheter som kan finnas

— Vi lever, mer allmant, i en synvarld men ju mer synskadade vi ar
desto mer lever vi i en ljudvarld, vilket gor det svarare att sortera
intryck. Barn som dessutom har ADHD har det dnnu svarare att
sortera vad som ar viktiga intryck eller oviktiga. En sadan sak som att
ge aterforsakran forandras nar man har ett barn med synskada. Nar
barnet, till exempel, kryper ivag sa brukar seende barn kolla tillbaka
och se om vi ser dem. Sedan fortsatter de att krypa ivag. Med ett
synskadat barn far vi anvanda oss av rosten istéllet, sa att barnet vet
var vi ar i forhallande till barnet sjalvt. Tank pa att résten har samma
volym hela tiden sa barnet upplever att avstandet okar eller minskar,
Iat ljudet bli naturligt svagare, alternativt starkare.

Sprakutveckling
| sprakutvecklingen inbegrips att lira sig begrepp som “jag och du”,
“hiir och dir” och ”den dir och den hir” m.fl. Nagra viktiga steg i
utvecklingen ar dessa:
1. Fran fodelsen regleras grundlaggande behov.
2. Fran 2 man: visuell utveckling. Gemensam uppmarksamhet.
Person - person.
3. Fran 3 man: Manipulering av foremal, som man for in i vuxen
-barnkontakten.
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4. Fran 8 - 10 man: Ge/ta. Barnet visar avsikt. Omsesidighet,
turtagning. Lek med foremal. Forstar att andra har avsikter.
Person-person-féremal.

5. Fran 2:a aret: Spraket viktigt. Verbala uttrycksformer.
Kunskap om kommunikationsregler.

Varje barn ar unikt och paverkas givetvis av sin diagnos och formaga
att kommunicera.

— Man maste fa uttrycka sig pa det satt man kan och det séatt man har,
séger hon. Och det &r viktigt att vi vuxna bekréftar barnet i dessa
forsok, hur det &n ser ut.

Ekolali kommer fran grekiskans ord for tal och prat, och innebar att
barnet upprepar det man sager. Ekolali forekommer ofta hos barn med
utvecklingsstorning . Ibland kan de upprepade orden komma i fel”
situationer, ifran handelser som varit innan. Sa det ar viktigt att
verkligen fundera 6ver vad barnet egentligen forsdker formedla,
menar hon.

Red.anm: Ekolali skiljer sig fran palilali (grekiskans ord for aterigen och tal), som innebér en
mer tvangsmassig upprepning av egna ord och liten.

AKK - Alternativ och kompletterande Kommunikation

Vad skall man valja?

Om man har svart att anvanda det talade spraket behdvs alternativ.
Vad man skall vélja nér det galler alternativ kommunikation beror pa
barnets sprakférmaga - skillnaden mellan expressivt och impressivt
sprak. Det beror ocksa pa hur lange man kommer att vara AKK-
anvandare och pa antal/typ av situationer dar AKK behdvs.

— Den expressiva formagan berdr formagan att uttrycka sig via
talsprak medan den impressiva formagan handlar om sjalva den
sprakliga forstaelsen.

AKK

Hon tar upp olika former av AKK. For mer information om AKK
klicka pa de bla lankarna som gar till Specialpedagogiska
skolmyndigheten, eller ga in pa www.spsm.se under fliken ”R&d och
Stod™:

Manuella tecken; dovas teckensprak och manuellt teckensystem
Grafiska tecken; Bliss, Pictogram, PCS och andra bilder

Nagot att tanka pa
e Att olika kommunikationssatt ofta berikar varandra

e Attintroducera lampligt AKK sa tidigt som mojligt
e Att det ska fungera i vardagen
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e Att bade barnet och familjen maste vara aktiva och engagerade
e Att individanpassa teknisk utrustning och se till att berérda
parter vet hur den anvénds

Mer att tdnka pa nar barnet ar synskadat
o Tidigt: locka till rorlighet, sjalvstandighet

e Tolka beteenden som avsiktliga

e Tolka ekotal som funktionellt

e Varatydlig i icke-verbala signaler ex paralingvistiska
e Ova perspektivbyte genom lek jag” - “du”

e Ova kommunikationsregler - turtagning genom lek

e Anvdanda kénsel - ta i (handgriplig)

e Konkretisera

e Syntolka

Munhalsa och munmotorik

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Asa Martensson, sjukhustandlékare och Lotta Sjégreen, logoped pé
Mun-H-Center i Goteborg, beréttar om sin verksamhet, sina
erfarenheter och kunskap om personer med Aicardis syndrom och
deras speciella behov nér det galler munnen.

Vad ar Mun-H-Center?

Mun-H-Center ar ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter vars syfte &r att samla, dokumentera och utveckla
kunskap kring séllsynta diagnoser samt sprida denna kunskap for att
bidra till ett battre omh&ndertagande och en hogre livskvalitet for de
berdrda patientgrupperna och deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksa
ett nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel for personer med
funktionsnedséttningar.

MHC-basen

— Genom samarbetet med Agrenskas familjevistelser har vi haft
formanen att traffa manga barn med sallsynta diagnoser och kunna
samla pa oss en kunskapsbank om var och en av diagnoserna.
Foraldrarna far innan vistelsen fylla i ett frageformular om barnets
tandvard och munhygien samt eventuell problematik kring
munmotorik och munhélsa.

Tandlakare och logoped fran Mun-H-Center gor under
familjevistelsen en oversiktlig undersokning och bedémning av
barnens munférhallanden. Dessa observationer och uppgifterna i
frageformularet dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar darmed
till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sallsynta
tillstand.
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— Nar vi samlat information i var databas fran minst tio personer med
en ovanlig diagnos, sa sammanstaller vi detta och det blir sedan
tillgangligt for foraldrar och tandvardspersonal. Sa har er tandlakare
behov av information sa be honom eller henne att vanda sig till oss
och &ven gé in pa vér hemsida, www.mun-h-center.se sager Asa
Martensson.

Orofaciala/odontologiska symtom

Atsvarigheter, dregling och tandslitage genom tandgnissling ar
vanligt. Det ar vanligt med lagt tonus i den orofaciala muskulaturen.
Detta kan paverka ansiktets och kakarnas tillvéaxt och ge
bettavvikelser, t.ex. 6verbett. Det finns en 6kad risk for hal i tanderna
(karies) och tandkottsinflammation. Vissa mediciner som anvénds vid
bland annat epilepsi kan ge muntorrhet, eller 6kad saliv, illamaende,
sura uppstotningar och krakningar, detta kan paverka munhélsan
negativt. Vid epileptiska anfall finns alltid en 6kad risk for fallskador
och darmed trauma mot framforallt 6verkékens framténder.

Orofacial/odontologisk behandling

e Viktigt att barn tidigt far kontakt med tandvarden for forstarkt
forebyggande vard och munhalsoinformation.

e Tandgnissling bor féljas upp och eventuellt behandlas med
bettskena.

e Tand- och bettutveckling ska foljas. Vid avvikelser ska ortodontist
konsulteras pa tidigt stadium for planering av eventuell
bettkorrigerande behandling.

e At- och svaljsvérigheter utreds och behandlas av specialistteam pa
sjukhus (nutritions- eller dysfagi-team) eller habilitering.

¢ Munmotorisk traning och stimulering kan vara aktuellt.

¢ Kommunikationstraning ar ofta angelaget

e Tand och munvard

Det &r viktigt att barnen tidigt kommer i kontakt med tandvarden for
forstarkt forebyggande vard. Malet ar att den forebyggande
tandvarden ska vara sa bra att barnet slipper fa hal i tinderna. Férutom
vanlig tandundersokning som skall utforas varje ar, bor tandlakaren
aven kontrollera; kékleder, tuggmuskulatur och aven gapningsférmaga
som kan vara bra att ha en uppskattning om och mata genom aren.
Awven bettutveckling, munhygien och om barnet dter ndgon medicin, &r
viktiga aspekter. Vissa mediciner kan som sagt ge muntorrhet och
Okad risk for karies (t.ex. vissa epilepsimediciner).

-Innan barnets forsta besok hos tandvarden ar det bra om man sjalv tar
kontakt med den aktuella mottagningen och hor sig fér om hur stor
kunskap som finns dér om barnets diagnos. Det &r bra att i forvadg tala
med den tandldkare barnet ska traffa for att ge information om barnet,
om det ar nagot sarskilt man ska tanka pa nar man traffar barnet mm.
Tandlakaren kan da stamma av med fordldrarna angaende diagnos och
medicineringar. | de fall det behdvs kan man ocksa foresla att
tandlakaren kontaktar barnets behandlande lakare infor besoket.
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Nér det géaller munhygien ar det viktigt med tandborstning morgon
och kvéll, barnen behdver extra hjalp och uppmuntran anda upp till
12-arsaldern. En del kan vara hjalpta av eltandborste. For manga ar
det bra med plastning (fissurforsegling) av djupa faror pa tuggytorna
pa nya tander. Alla bor anvanda fluortandkram fran det att forsta
tanden kommer fram. Sma barn ska bara ha ytterst lite tandkram pa
tandborsten, maximalt motsvarande storleken pa barnets
lillfingernagel. Ibland behdvs extra fluor i form av fluortabletter,
fluorskoljning eller fluorlackning, men detta ska beslutas pa
individuell basis for det enskilda barnet.

Hur tandvard ar uppbyggd
+ Allmantandvard — tar emot alla patienter. Barn och ungdom
har kostnadsfri tandvard till och med aret de fyller 19.
 Specialisttandvard — for detta beh6vs remiss. For barn ar det
framfor allt tva typer av specialisttandvard som kan vara
aktuellt:
+ Pedodonti — specialiserad barntandvard.
» Ortodonti — tandreglering
+  Sjukhustandvard — tandvard for vuxna med sjukdom eller
funktionsnedséattning som behdver sérskilt omhandertagande.
Tar hand om vuxna patienter.

Barn- och ungdomspatienter med sallsynta diagnoser ar ibland i behov
av specialisttandvard som pedodonti och/eller tandreglering. Ofta
medverkar pedodontist i utredning, beddmning och terapiplanering av
barn och ungdomar med sjukdom eller funktionsnedséttning.
Tandbehandlingen kan sedan ske antingen pa allmantandvardsklinik
eller specialistklinik beroende pa vilka problem personen har fran
munnen och vilka individuella behov som finns.

Munmotoriska funktionsnedsattningar

Munnen har betydelse for flera av kroppens viktigaste funktioner
sdsom andning och férméagan att dta och kommunicera. Om
munmotoriken ar paverkad kan detta leda till problem i form av
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling. Det finns ett relativt stort
utbud av olika munmotoriska traningsprogram och tréaningsredskap
som i vissa fall kan forbéattra funktionen. Det &r logopeder som utreder
och behandlar munmotoriska funktionsnedsattningar. Logopeder kan
du bland annat traffa pa logopedmottagningar, inom habiliteringen
och ibland pa skolor.
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Intervju — Ellen 9 ar

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Ellen &r 9 &r och kommer till Agrenskas familjevistelse for barn med
Aicardis syndrom. Hon kommer dit tillsammans med mamma Gudrun
och pappa Goran samt sina syskon Karin 6 ar och Kajsall ar.
(Namnen ar fingerade)

Redan innan fodsel

Redan vid forsta ultraljudet fick familjen besked om att nagot inte stod
ratt till. Dar fostrets hjarna skulle vara sag man ett till halften
svart/tomt omrade. Paret fick omgaende aka till ett storre sjukhus och
ett nytt ultraljud gjordes. Aven detta visade att det saknades en bit av
hjarnan och man fick besked om att barnet inte skulle 6verleva lange
till utan ”d6 i magen” och spontanaborteras.

Man fortsatte dock att géra upprepade ultraljud eftersom Gudrun inte
fick ndgot “missfall”. Det ség lite bittre ut varefter tiden gick och det
svarta omradet verkade minska. Man uppmanade anda paret, vid
upprepade tillfallen, att ta bort fostret i magen, ett foster som de
menade - anda skulle do sa fort det fotts.

— De tyckte nog att vi var lite konstiga som ville behalla barnet och en
lakare tog till och med mig lite avsides och bad mig 6vertala Gudrun
att ta bort barnet. Alla dessa ’pahopp” gjorde sa ont och kéndes sé fel,
sager Goran

Men Gudrun och Goran hade bestamt sig for att behalla barnet oavsett
vad ultraljuden visade och det verkade ju ga at ratt hall. Flickan i
magen blev kvar graviditeten ut, och nar det blev dags for férlossning
sa bestamde man att gora ett kejsarsnitt.

Forlossning som Overraskar

— Sjukvardspersonalen forberedde oss pa att barnets utseende skulle
vara kraftigt vanstallt och det skulle do strax efter forlossningen. Men
nar Ellen kom ut var hon sa fin, och nar den mycket forvanade
personalen kontrollerat henne och jag fick tillbaka henne till mig sa
visade hon faktiskt intresse for vilja foroka amma. Detta var ndgot helt
otippat, sager Gudrun.

De nérmaste dagarna efter fédseln genomgick Ellen flera
undersokningar i jakten pa fel och brister. Att se till fardigheter och
gladjande dverraskningar fick daremot foréaldrarna sjélva gora. En av
alla dessa undersokningar visade att Ellen hade tre cystor i hjarnan,
varav den ena verkade vara en tumor.

— Tumdren var néstan den vérsta chocken. Det andra hade jag klarat
av men detta var jattejobbigt att ta till sig, sdger Gudrun.
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Forsta operationen och sa en till

Man bestdmde att avvakta med operation och foljde upp med ultraljud
var fjortonde dag. Efter 2 veckor pa BB fick de komma hem. Lilla
Ellen ammade hjalpligt och det mesta verkade fungera. Men vid 2 %2
manad sa kom de forsta tecken pa kramper, det bérjade med
nystagmus och vid kontroller da sag man att tuméren var ca 5 cm stor
(den fanns i en ventrikel/halrum i hjarnan). Man ville egentligen vanta
med operation med kramperna 6vergick sa smaningom till mer
generella kramper och trots att de legat inne flera veckor for att fa
bukt med dem sa blev det till slut, vid fem manaders alder, nddvandigt
att operera.

Léakarna sa att det var en 50 % 6verlevnad i samband med denna
operation. Den lilla klarade operationen och kramperna férsvann, for
en tid. Sedan kom de tillbaka kanske pa grund av att de tva
kvarvarande cystorna bdrjade véaxa. Det fick géras nya operationer dér
man tog bort den ena cystan och satte in en shunt in i den andra. Men
hon blev trots detta inte krampfri, utan man fick fortsdtta medicinera
med en mangd olika varianter och kramperna blev till och med fler.

Familjelivet

— Under den tuffa tiden pa sjukhus med Ellen sa bodde var storsta
flicka hos min syster for Goran hade precis bytt arbete och kunde inte
fa ledigt. Mormor och morfar stéllde ocksa upp sa gott de kunde. Sa
familjen runt omkring var guld vérd.

Nar Ellen var 1 ar borjade hon pa en vanlig forskola. Hon var dar
korta stunder varje dag och hade da en egen assistent. Ellen hade turen
att ha samma assistent i Gver tre ar, sedan tog en ny vid. Ellen var med
de dvriga barnen pa sina egna villkor och det fungerade ganska bra.

Hon har inte heller varit speciellt sjuk for dvrigt, utan haft ganska fa
infektioner och forkylningar.

Nar hon var 4 ar borjade hon antligen att ga, innan dess hade hon tagit
sig fram med hjalp av sin rullator.

— Ellen trénades med rullator och den bésta trdningen var nog att hon
fick vara med pa dagis och bli aktiverad av de andra barnen. Hon tog,
till och med, sina 10 forsta steg pa dagis medan de andra barn och
lararna forvanat och glada sag pa.

Far sin diagnos

Efter fyra ar fick de en lakare som till slut stallde diagnosen Aicardis
syndrom. Och nagot ar senare fick hon aven diagnosen diabetes.
Diabetes har inget egentligt samband med Aicardi utan &r en separat
sjukdom. Diabetesen upptacktes/utvecklades under en resa till Kreta
och nar de kom hem fick hon Iaggas in och stéllas in med
insulinpump.
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Idag gar hon hos en diabeteslakare for kontroller av sitt socker och hos
en barnneurolog for epilepsin, det &r ocksa barnneurologen som har ett
mer dvergripande “ansvar” for hennes diagnos.

— Detta med kramperna har varit jobbigt, alla dessa forsok med olika
medicinbehandlingar som bara resulterade i htgre och hoégre doser
som i sin tur gav fler kramper. Vi bdrjade ana att det vore béttre att dra
ner pa doserna och Gudrun borjade gora upp listor 6ver medicinintag
och kramper. Till slut fick vi tjatat oss till en dosminskning. Vi har
ocksa antligen forstatt att Ellen ar valdigt kanslig for medicin och

aven lékarna har insett att hon inte kan ha fér hdg medicinering.

Ellen har daremot aldrig provat ketogen kost och eller
vagusnervstimulator.

— ldag har hon inte mycket mediciner kvar, hon star pa en halv tablett
2,5 mg Lamictal® och 5mg Stesolid® (Diazepam) vid behov. Hon
krampar nagon gang var annan vecka, och varar krampen i mer dn 10
minut ger vi Stesolid® och da slapper den. Det ar lite konstigt men det
verkar som om det &r under just de perioder som hon har haft mest
kramper som hon ocksa gjort de storsta utvecklingsstegen, sager
Goran.

Synpaverkan

Vid Aicardis syndrom har man i regel foérandringar av olika grad och
utbredning i 6gat, sa dven Ellen kontrollerar synen regelbundet. Men
Gudrun och Goran tycker att kunskapen om Aicardis syndrom och de
speciella synférandringar som forekommer vid syndromet ar dalig hos
dgonlakare i allménhet.

— Vid ett lakarbesok pa en 6gonklinik, fick vi besked om att Ellen
behdvde starka glaségon for att hon sag sa daligt. Vi forsokte under
tva veckors tid, men sedan tog vi av dem. Hon sag ju oss inte nar hon
hade dem pa sig.

Brist pa kommunikation det svaraste

Det som nog varit det jobbigaste, sager de bada, har varit att acceptera
bristen pa kommunikation med Ellen. Hon talar inte sjalv utan har
vissa skrik som betyder olika saker, hon forsoker att tala men det blir
inte riktiga ord. S& kan hon visa med handen och med kroppen vad
hon vill och vad hon gillar eller ogillar.

— Vi har gatt pa teckenkurs som habiliteringen har ordnat och sa har vi
bilder till stod. Men hon har nog svarat pa stodtecken bast, &n sa
lange.

Stod och resurser

Nar det galler resurser som paverkat deras liv positivt sa ar det bland
annat deras sjukgymnast som har betytt valdigt mycket, fér hon kom
hem till familjen var 14 e dag i borjan. Det var forstas en stor hjalp
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och trygghet. Forsakringskassan har ocksa hjalpt till, tycker de, fast
man maste sta pa sig ratt sa mycket som foralder, tillagger Gudrun.

— De som har varit klippor &r assistenterna som var pa férskolan och
var stodfamilj som Ellen ar hos en helg varje manad. Och &ven Gvrig
familj.

Det sociala livet

Ellen &r en social tjej som gillar samvaro. Pa forskolan fungerade allt
ganska bra, Idag gar hon pa traningsskola och hon aker skolbuss dit
varje dag och hon blir glad nar hon ser att bussen kommer. Pa skolan
arbetar de mycket med musik och det gillar Ellen.

— Det vi saknar &r att dessa barn skulle behova fa vara med friska barn
lite mer. Vi har sett hur mycket det betyder for Ellen. Men dér har nog
den svenska skolan mycket kvar att lara om hur man kan jobba mer
integrerat och mer tillsammans med skolor som har barn med
funktionsnedséttningar.

Nar det géller umgange med vanner sa har familjen svart att ga bort pa
kvéllarna. Ellen somnar ndgon gang mellan 19-21 oavsett om de ar
bortbjuda eller hemma och har hon val somnat sa ar hon svar att
vacka. Dessutom far hon mer kramper den natten da de véackt henne
for att kunna ga hem.

— Natterna ar oroliga som de ar anda och hon vaknar upp och skriker
till och vi vet inte riktigt varfér. Om hon ar radd, har mardrémmar
eller vad det kan vara. Manga av vara vanner forstar detta, sa vi gar
sallan bort pa kvallarna, utan i stallet bjuder vi hem vara vanner. En
helg i manaden ar hon hos sin stédfamilj och hon ar valkommen dit
vid fler tillfallen om vi har behov av det. Pa dessa helger ar vi mer fria
for spontanitet och att kunna ga bort.

— Vi har antligen fatt en bra handlaggare pa Forsakringskassan, sa nar
det galler den biten s& fungerar det s& mycket battre nu. Daremot har
det varit dalig kommunikation bade mellan sjukhusen som vi har haft
kontakt med och inom de enskilda sjukhusens olika enheter. Detta har
varit nagot som Kklart stort, irriterat och givit massor av merjobb for
oss hela tiden. Men de sista aren da vi bara har haft kontakt med ett
sjukhus sa har det blivit mycket béttre.

De menar att det galler att alltid ha koll och se till att samordna olika
undersokningar, provtagningar mm for att barnen skall slippa sa
manga olika besok som majligt.

Syskonen och Ellen

— Syskonen har varit fantastiska med Ellen, de betyder valdigt mycket
for henne och tvartom. Ellen ar ju en positiv och social tjej sa vi kan
vara med pa mycket. Men visst blir det besvikelser nér vi inte kan aka
pa saker som vi har bestamt for att Ellen, plétsligt, inte mar bra.
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— Sa forsoker vi att dela upp oss som foréldrar sa att syskonen far
syssla med sina intressen. De har ocksa alltid haft manga kompisar
som de har tagit med hem, sa det har alltid varit naturligt for deras
vanner med Ellen. Vi tycker att barn, i regel, hanterar andra barn med
funktionsnedséttning betydligt battre &n vuxna gor. Det bésta Ellen
vet, ar ndr syskonen busar med henne med olika lekar.

— Vi tycker ocksa att det ar viktigt att syskonen far saga att de &r trotta
pa att Ellen inte kan vissa saker t.ex. att hon inte kan prata eller
springa eller att hon inte kan &ta sjalv. S& Agrensk-veckan var helt
topp for dem dar de fick chans att prata med andra syskon i samma
situation.

Slutligen

— Efter veckan p& Agrenska sa kanner vi att det har varit bra att Ellen
blev 4 ar innan hon fick sin diagnos. Hade vi fatt diagnosen tidigt och
last om allt elande som det star om sa hade vi kanske inte givit henne
ratt chanser att forsoka ldra sig ga, dta sjalv mm. FOr pa natet ar bilden
som malas upp allt annat &n glad och positiv utan mer svart. Och med
en sadan bild sa tappar man latt hoppet om sitt barn. Men sedan
paverkas det hela sakert dven av vilken grad av Aicardis syndrom
barnet har. Att barnet far mycket stimulans och kéarlek ar nog det allra
viktigaste.

— Sa vi vill verkligen papeka hur viktigt det ar att all vardpersonal inte
bara ser syndromet utan individen bakom och behandlar barnet
individuellt utifran det. Och att ni alla foraldrar som ar i samma
situation som vi, tveka inte att ta emot avlastning, for vi vantade nog
lite for lange med det. Det finns manga olika bidrag for detta &ndamal
hos Forsakringskassan men man maste tyvarr "stota pa” hela tiden
som foraldrar. Det som dven har varit viktigt for oss ar att vi har vagat
ha ett "6ppet hem". Pa det sattet har vart liv inte upplevts sa
"annorlunda™ for vanner och barnens kompisar.

Personal fran Agrenskas barnteam beréttar om sina erfarenheter av
syskonens livsforhallanden, roll och fragor.

— Syskonrelationen &r en relation som inte &r nagon annan lik, den &r
oftast den l&ngsta relationen i livet och varar tills déden skiljer
syskonen at. Syskon kan ha den djupaste gemenskap men ocksa
rivalitet, avundsjuka och konflikter. VVad som dominerar kan vara
valdigt olika och &ven &ndra sig dver tid. Det speciella med en
syskonrelation ar att det oftast finns stort utrymme for alla dessa
kanslor och att kanslorna ar 6ppet accepterade i samhallet.
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Att fa ett syskon med funktionsnedsattning

— Fragan ar vad som sker nar man far ett syskon som har en
funktionsnedsattning och de behov, som det medfor. Vad &r okej da?
Vad gor man som syskon, vad kanner man och vem kan man fraga
och prata med? Hur hanterar man sin vardag och sitt syskonskap?

Man vet att barn och ungdomars copingstrategier/satt att
bemastra/hantera olika situationer, skiljer sig fran vuxnas. Barn har
mindre majligheter att paverka sin situation och omgivning, pa grund
av alder och social situation.

Nar man far ett syskon med funktionsnedsattning ska man férhalla sig
till flera delar i sin vardag
- Syskonet med funktionsnedséttning, dess behov, de krav som
det stéller
- Foréldrarnas behov och krav
- Egna behoven och kraven, livsmalen och dnskningarna

Né&r man talar om att vara syskon till ett barn med
funktionsnedsattning, tanker man ofta pa det som &r speciellt jobbigt.
Men forskning kring syskonskap visar ocksa pa manga positiva
aspekter, sa som ¢kad mognad, empati, engagemang, ansvarskansla
och betoning av positiva aspekter inom familjen.

Att ha ett syskon med funktionsnedsattning

— Vi vet ocksa att information och kunskap kring diagnosen ar viktig
och garna upprepad information vartefter barnet véxer och mognar.
Att ndgon végar lyssna och prata om hur det "friska” barnet har det, ar
ocksa viktigt for att barnet ska kunna hantera sin situation.

Har foljer fyra studier som framhaller detta:

1. Ett flertal studier visar att syskon har bristfallig kunskap om
sin systers/brors sjukdom/funktionsnedséttning och vilka
effekter sjukdomen/funktionsnedsattningen ger (Lobato & Kao
2002, Glasberg 2000). Kunskapen ar lagre an vad man kan
forvanta sig fran barnets utvecklingsniva. Tankbara
forklaringar till detta ar att sjukdom/funktionsnedséttning &ar
abstrakt och svar att forsta och att kansloladdad information ar
svar att ta till sig. Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att
overskatta barns kunskap och vad barnet forstatt.

2. Forskning (Brodzinsky et al, 1986) visar att processen att
skapa kunskap och veta, innehaller tva komponenter: att fa
information och att forsta. Information i sig ar ingen garanti
for forstaelse. Vi maste alltsa sluta att sammanblanda
information och kunskap. Information tar inte sarskilt mycket
tid, men att forsta och skapa kunskap tar tid. Barn maste
darfor, pa sin egen utvecklingsniva, ges manga moéjligheter att
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prata om och bearbeta det de far veta for att kunna forsta och
gora kunskapen till sin.

3 och 4. Kunskap hjalper, kunskap ger trygghet och battre
sjalvkansla.(Roeyers & Mycke 1995 och Lobato & Kao 2002).

Ann Marie Alwin, larare och sjukskoterska, har arbetat pd Agrenska i
manga ar, bl. a med syskonen. Hon har ocksa intervjuat manga syskon
och de syskon som beréttat om sina liv och erfarenheter har nastan alla
haft samma behov och 6nskningar. Dessa kan sammanfattas i foljande
punkter:

e Att fa bli sedd och bekréftad samt kanna att man &r lika viktig
som sitt “krdvande” syskon med funktionsnedséttning

o Att fa mera kunskap for att forsta sitt syskon battre, vilket i sin
tur ger mojlighet att valja olika satt att l6sa problem pa

e Att fa mota andra som har det pa liknande satt

Agrenska har under alla ar sérskilt uppméarksammat syskonen och
utarbetat en metod att arbeta med syskonen pa.

Syskonens program pa Agrenska

Det 6vergripande syftet med syskonens program och vara samtal med
dem ér att syskonen ska erbjudas kunskap, erfarenhetsutbyte och
reflektionsmojligheter for att pa basta satt kunna bemaéstra sin
situation.

Nyckelrubriker

1. Kunskap: Formedla s mycket diagnoskunskap, utifran
deltagarnas fragor, att de t.ex. kan svara pa omgivningens
fragor ”Vad har din bror/syster?”. De méste ocksa fa veta att
inget de sjédlva gjort kan ha orsakat funktionsnedsattningen hos
syskonet.

2. Kanslor: Erbjuda ett 6ppet och tillatande klimat, dar
deltagarna far mojlighet att dela kénslor och erfarenheter,
uppleva att de inte & ensamma och att andra ofta kanner
likadant. T.ex. samtala om ”f6rbjudna kénslor” som sorg, ilska
och avundsjuka. Prata om drommar och framtiden och var
deras syskon hdr hemma i allt detta.

3. Bemastra: Ge deltagarna vagledning i att hitta strategier for att
hantera vardagen pa béasta satt. Syskonen delar med sig av rad
och tips till varandra och personalen beréttar om erfarenheter
och strategier fran tidigare syskongrupper.

Sa har ser veckan ut, dag for dag:

— Vi som arbetar med syskonsamtalen pa Agrenska har olika
professioner sa som sjukskaterskor och pedagoger. Vi har en jamn
konsfordelning i barnteamet. Nagon av Agrenskas sjukskéterskor
haller i diagnosinformationen, medan 6vriga &r mer inriktade pa
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kanslor och bemastrande. Under diagnosinformationen sitter den
ovriga personalen och lyssnar med barnens/ungdomarnas éron, bryter
in om det behovs, fragar/forstarker sa att barnen/ungdomarna forstar
den information som ges.

— Vi foljer nedanstaende arbetssatt, men tar ocksa vara pa tankar och
fragor, narhelst de dyker upp.

Mandag /Kunskap

— Samtal om varfor familjen ar pd Agrenska. Syskonen berattar om sig
sjalva och sin familj. Vi ber ocksa syskonen fundera éver de fragor de
har om sitt syskons funktionsnedséattning. Vi vill inte véacka fragor och
tankar som barnen/ungdomarna inte sjélva tar upp.

Tisdag /Kunskap

— Barn/ungdomar och personal formulerar tillsammans fragorna, som i
forvéag lamnas till sjukskdterskan. Sjukskdterskan informerar om
diagnosen utifran fragorna.

Vi hjélper ocksa barnen att formulera svar pa fragor som omgivningen
kan stalla.

Exempel pa fragor:
—  Smittar det?
— Kan det vara mitt fel, jag korde pa honom med en leksaksbil
nér han var liten?
— Kan jag fa det?
— Kan mina barn fa det?

— Barnens fragor visar att kunskap &r sa viktig! Vi vill verkligen
podngtera det!

Onsdag och torsdag: Kunskap, kénslor och bemastra/strategier

— Reflektion och fortsatta samtal utifran diagnosinformationen.
Overgang till samtal om tankar, kanslor och bemastrande/strategier
kring att ha ett syskon med funktionsnedsattningar. Vi rétar ocksa ut
fragetecken kring skuld och ansvar.

Fredag/fragetecken kan réatas ut
— Inga inplanerade syskonsamtal, uppféljning vid behov.

Samtalsémnen som kan komma upp:
e Hur det kan vara hemma: De yngre séger t.ex. : ”Han tar
mina saker, Han forstor mina saker, Han drar mig jamt i haret,
Han ska alltid vara med, Det &r jobbigt nér jag tar hem
kompisar, Jag maste alltid vara snall, Det ar alltid jag som far
stada”

44



Nyhetsbrev nr © Agrenska

— Sma barn uppfattar andras behov av hjalp och tolkar personligt
och konkret och har mycket "varfor-fragor”.

e Tid och uppmarksamhet: Att foraldrarna bryr sig mer om
syskonet med funktionsnedsattningen. Exempel pa uttalanden:
”Han far mycket tid av vara fordldrar, Jag fér alltid vénta, Min
bror styr alltid, Vi kan aldrig bestamma nat i forvag, det
hander alltid nat som dndrar planerna for dagen, vi maste aka
till sjukhuset, Jag kan inte ta hem kompisar eller ga nanstans
pga. av infektionsrisken, Han far massa saker, t.ex. dator och
permobil”.

— Vi fragar om barnen kanner igen sig och om det finns det nagon som
har tips pa I6sningar pa de situationer som barnen beréattar om?

Fragor, efter 9-arsaldern

Efter 9-arsaldern borjar man fa en mer realistisk syn pa tillvaron och
omvérlden, man inser att villkoren &r olika, att foraldrarna inte kan
stalla allt till ratta, borjar se och forsta konsekvenser. Gradvis far man
ett mer abstrakt tdnkande, kan dra egna slutsatser, prova sina tankar
mot verkligheten, ser situationen ur olika aspekter, bade foraldrarnas,
sina egna och syskonets. Och de borjar uppméarksamma omgivningens
reaktioner och dven kanna oro for att andra ska ge sig pa ett
provocerande syskon.

Fragor fran omgivningen, negativa reaktioner fran omgivningen
Ibland kan klasskamrater eller annan omgivning reagera, hur hanterar
man det? Kan man be ndgon om hjalp att forklara eller bemdéta
reaktioner om man inte sjélv vill, kan eller vagar?

Fragor fran aldre syskon, har ytterligare funderingar sdsom; Hur ska
mina foraldrar orka? Vem ska ta hand om syskonet sen? Nér flyttar
han hemifrdn? Kommer han att fa nan flickvan? Arftlighet, vilka
risker 16per mina kommande barn? Kan jag ha det sjélv, fast det inte
mérks? — Och man kénner sorg infor ovan punkter.

Existentiella fragor

Skuld for att man sjalv inte fick funktionsnedsattningen. Daligt
samvete nar man havdar egna behov, daligt samvete for negativa
tankar

Sorg, att inte ha fatt ett syskon som alla andra, som kanske inte gar att
umgas med eller utbyta erfarenheter med och ha roligt med. Sorg i att
vaxa om sitt syskon, sorg 6ver syskonets situation. Kanna sorg for
hela familjens situation. Varfor skulle var familj fa det sa har?

Exempel pa hur syskonen kan formulera detta: “Mina forildrar har
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absolut inget liv idag, Familjen slutar existera, Jag tycker inte vi kan
vara en hel familj. Jag skulle vilja bo ndgon annanstans”.

Utga fran att barnet inte berattar

— Utga fran att barnen inte beréttar hemma om sina kénslor och
upplevelser. Det finns olika skal till detta: man vill inte bekymra, tror
inte det leder till ndgot, radd for att ha fel eller kanna fel, vill inte dra
igang nagot stort. Det kan darfor vara bra att ha ndgon utomstaende att
tala med.

Det finns stora fordelar med att vaga samtala:

e Man far ocksa mojlighet att bekrafta barnets kanslor och att
bekrafta svara kanslor ar viktigt. Alla manniskor har ratt till
sina egna kénslor, man skall inte forsoka trosta bort eller
bortforklara” kanslor, det betyder att man underkanner k&nslan
och sdger att den ar fel.

e Varje gang man uttalar nagot svart sa mister det lite av sin
farlighet och blir begripligare.

e Néar man pratar kan man ocksa samtidigt ge information och
rata ut fragetecken och missuppfattningar t.ex. om skuld.

e Tystnad och hemligheter &r i allménhet tunga och svara att
béara.

— For oss som lyssnar galler det att satta granser, sa att barnen inte
yppar for mycket. Det behdver finnas granser for hur och vad man
beréttar, inte for mycket pa en gang sa att man efterat kanner att man
utldmnat sig for mycket.

Signaler som kan betyda att syskonen behdver nagon att tala med,
kan vara ett dndrat beteende sdsom ett utatagerande, tillbakadragenhet
och tystlatenhet, svarigheter med koncentrationen, rastléshet, oro och
nedstamdhet. Men dven sémnproblem, psykosomatiska symptom som
t.ex. ofta huvudvark eller ont i magen, kan vara tecken pa att barnen
mar daligt.

Vad syskonen sjalva och forskningen beskriver som positivt, med
att ha ett ”annorlunda” syskon
e De lar sig mycket, blir klokare och mognare an andra, kan
tycka att jamnariga ar barnsliga och intresserar sig for oviktiga
saker, man blir medveten om “viktiga” varden.
e Far perspektiv pa tillvaron, hakar inte upp sig pa bagateller, lar
sig vélja sina strider.
o Leder till sjalvstandighet, far fixa och klara mer sjélv.
e Ldr sig ocksa talamod och att ta hansyn
e Far forstaelse och tolerans for att manniskor &r olika, forstar att
det finns orsaker
e Storre empati
e Far vara med pa saker som andra kompisar inte far, t.ex. att fa
komma till Agrenska
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”Jag kédnner mig speciell for jag har ett annorlunda syskon”

Mer tips som framkommit genom bl. a. Ann-Marie Alwins
intervjuer:

Syskons tips till foraldrar:

Beréatta om sjukdomen och vad den innebar och upprepa detta
sa ofta det behovs.

Prata om nuet och framtiden.

Foraldrarnas ansvar vid utbrott mm.

Fa egen tid med foraldrarna ar viktigt, ga pa bio, fika, shoppa
bara det &r egen tid.

Syskons tips till larare:

Larare &r viktiga, kan se och bekrafta

Fraga hur de mar ibland

Fraga inte om syskonens diagnoser, det kan vara jobbigt att
prata om det och barnet kan komma i lojalitetskonflikter. Lat
istallet nagon vuxen informera i klassen, t.ex. skolskoterska,
kurator.

Larare ska hjalpa sa att man inte blir retad pga. sitt syskon
Kom ihag att koncentrationssvarigheter ibland kan bero pa att
det varit jobbigt, stressigt, konfliktfyllt pA morgonen
Syskonet kanske har foraldrar som inte hinner hjélpa dem med
laxorna hemma, det kan vara bra att fa gora laxorna i skolan
istallet.

Agrenskas erfarenheter av/fran syskongrupper

Syskonen har stort utbyte av att méta andra syskon, kénna att
de inte & ensamma, dela erfarenheter, inte behdva forklara,
dela med sig av lésningar, ev. knyta kontakter for framtiden
Hos oss star de i lika stort fokus som sina syskon med
funktionsnedsattning, far lika mycket uppmarksamhet, far sina
egna tankar uppmarksammade och bekraftade

Far ha roligt i sin egen grupp, litar pa att syskonet med
funktionsnedsattningen har det bra, kan koppla av, tillatet att
ha roligt tillsammans

Viktigt for syskonen fa traffa andra syskon med samma
funktionsnedsattning i olika aldrar

Kunna fa hora exempel pa hur framtiden kan gestalta sig, t ex
av dldre syskon, av dldre med funktionsnedsattningen

Vi ser att kunskap &r viktig och att kunskap underlattar
hantering av vardag.

— Fragorna forandras 6ver tid och det kréavs ofta djupare kunskap nar
man blir &ldre. Darfor ar goda kunskapskéllor viktiga, dven samtal om
kunskaperna &r viktiga, sa att man inte missuppfattar saker man hort
eller kanske last pa Internet. Att barnen skaffar egna kunskapskallor ar
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Gunnel Hagberg personlig handlaggare pa Forsakringskassan i
Goteborg informerar om vilket stéd familjer med barn med
funktionsnedsattning kan fa fran Forsakringskassan.

Texten ar uppdaterad med hyperlankar 2010. Genom att klicka pa de
understrukna rubrikerna sa kommer du direkt till mer information pa
Forsakringskassans webbplats. Det gar ocksa bra att ga in pa
www.forsakringskassan.se .

Inledningsvis lamnas information om organisationen
“Forsakringskassan Sverige”. Forsdkringskassan har gjort en stor
omorganisation, for att alla skall fa samma service och direktiv.
Tanken med omstruktureringen har varit att modernisera och moéta ny
teknik samt kundernas nya krav. Bland annat har Internettjansterna
utokats. Man raknar med att allt fler &renden enbart eller delvis
hanteras via Internet.

Stod for funktionsnedsattning

Né&r man har barn med funktionsnedsattning kan man anstka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan ungdomar med funktionsnedsattning sjélva
anstka om handikappsersattning och aktivitetsersattning.

Din ansokan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handldggare brukar
komplettera den skriftliga ansokan. Till ans6kan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande I&kare. Nar alla
handlingar inkommit tar handlaggaren kontakt med s6kanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsakringskassan, i
hemmet eller via telefon. Fr. o m 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 féreligger, som kréaver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sarskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget

Exempel pa merkostnader;
o L&kemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
o Slitage av klader.
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e Extra kostnader for 6kat tvattbehov.
e Specialkoster
e Behandlingsresor/behandlingsbesok

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010)
e Y- 2208 kronor per manad
e 15 -4 417 kronor per manad
e ¥ -6 625 kronor per manad
e 1/1-8 833 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 Forsakringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan arendet 6verklagas i Lansrétt,
Kammarratt och Regeringsratt.

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedsattning medfor att familjen inte kan aka med
allménna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestaende eller i varje fall beraknas vara under minst nio ars tid.
Dérefter finns det mojligheter att ansoka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

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

Personlig assistans 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 dverstiger 20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet ar
betydligt stérre an vad som normalt ingar i foraldraansvaret.

Tillfallig foraldrapenning

Tillfallig foréldrapenning ar erséttning 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.
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Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger rétt till
vardbidrag. Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar
och i vissa fall upp till 16 ar. Det finns dven mojlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
kréavs.

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 rétt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbaras till 16 ar.

FOr unga vuxna géller:
Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det 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 det &r man fyller 19 ar
e Behov av hjalp av annan i den dagliga livsforingen sasom
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri erséttning
Mer information
Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en dversiktlig lanksamling med namn ”Alla forméaner” .

Jenny Ranfors &r jurist och arbetar som koordinator pa
familjeverksamheten p& Agrenska. Hon beréttar, forklarar och tipsar
om samhallets Gvriga stod.

Hon utgar fran tva huvudrubriker:
e Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS)
och Socialtjanstlagen (SoL)
e Skola

LSS och SoL

LSS eller SoL?

LSS é&r en réttighetslag. Den som tillh6r de tre personkretsarna som
lagen vander sig till har ratt till vissa insatser, om han/hon behdver
dem. Och inom ramen for SoL finns ocksa mojligheter att fa hjalp
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och bistdnd, om ramarna for LSS inte stammer for den enskilda
personen.

Det kan vara bra att veta om att kommunens ratt att ta ut avgifter for
insatserna ar mer restriktiv i LSS an SoL.

LSS personkretsar
De personer som kan fa hjalp genom LSS delas in i tre kategorier,
personer med,;

1. Utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand

2. Betydande och bestaende begavningsmassigt funktionshinder efter
hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig
sjukdom

3. Andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som
uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de &r stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och
dérmed ett omfattande behov av stdd eller service.

Vad innebar LSS-insatserna?
1. Radgivning och annat personligt stod: for barnet och familjen,
information om rattigheter, samtal, stodgrupper och anhérigkonsult.

2. Personlig assistent; Kan fas om man har stora och varaktiga
funktionsnedséattningar och behdver hjalp med grundlaggande behov
som: - personlig hygien, pa- och avkladning, kommunikation, annan
hjalp som forutsatter ingaende kunskap om personen med
funktionsnedséttning.

3. Ledsagarservice; Hjélp/personligt stod for att halla kontakter i
samhéllet, sdsom vardbesok, delta i fritidsaktiviteter och komma ut pa
promenad . Personen bor inte ha alltfor omfattande
funktionsnedsattning, och fas inte om man redan har personlig
assistans eller bor i ett gruppboende. Beddmningen gors utifran
personens livssituation, alder och behov.

4. Kontaktperson; Personligt stod utanfor familjen, kan vara en s.k.
stodfamilj. Det &r icke-professionellt stod mer som medménniska och
kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet.

5. Avlosarservice i hemmet; Gora det mojligt for anhoriga att fa
avkoppling och utréatta sysslor utanfér hemmet. Kan erbjudas bade
som regelbunden insats och som l6sning vid akuta behov. Behovet
bedéms individuellt fran fall till fall.

6. Korttidsvistelse utanfor det egna hemmet; Ger anhoriga en
mojlighet till avlésning och utrymme for avkoppling. Tillgodoser
barnets behov av miljdombyte och rekreation och ger barnet méjlighet
till personlig utveckling.
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7. Korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar; utanfor det egna hemmet
i anslutning till skoldagen samt under lov.

8. Boende i familjehem eller bostad med sarskild service eller annan
sarskilt anpassad bostad

9. Daglig verksamhet, skall erbjuda den enskilde stimulans,
utveckling, meningsfullhet och gemenskap. Skall &ven utveckla den
enskildes mojligheter till ett forvarvsarbete

Vart vander du dig for att fa hjalp?

For att fa denna hjalp och detta stod sa finns det lite olika instanser att
vanda sig till. Du kan kontakta kuratorn pa den lokala habiliteringen,
LSS-handlaggare pa kommunen, brukarstddsorganisationer och
brukarstodscentrum, men dven olika organisationer sasom HSO —
Handikappforbundets samarbetsorgan, FUB - Foreningen for barn,
unga och vuxna med utvecklingsstorning, DHR — De handikappades
riksforbund/”en organisation for personer med nedsatt
rorelseformaga”, RBU- Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar, m.fl.

Skola

— Alla barn har olika forutsattningar. Enligt lag skall stodet i forskolan
och skolan utformas med hansyn till det enskilda barnets behov.
Rektorn &r skyldig att utreda om barnet behover sarskilt stod och kan
inte heller skylla pa bristande resurser nar det galler att tillgodose
barnets behov for att kunna fullfolja sin skolgang.

Behoven kan galla alltifran; handledning/fortbildning av personal,
resursperson, minskning/anpassning av barngrupper, anpassning av
lokaler, laromedel till grundutrustning sasom bord och stolar.
Séarskolan

For elever med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand finns sarskolan. Bedémningen av om eleven ska tas emot i
sérskolan gors av den ansvariga politiska n&mnden i kommunen. For
att kunna gora en sadan bedémning maste det finnas ett underlag att
bedéma. Detta far man genom att barnet genomgar en utredning dar
man undersoker begdvningsniva och gor en pedagogisk samt en
medicinsk beddmning.

Vad ar annorlunda med sarskolan?

Sérskolan &r en egen skolform med egna kursplaner. Den kan indelas i
en tréningsskola och grundsarskola. Det behdver inte innebéra att
man gar i en sarskild skola, det kan lika garna vara en séarskoleklass
eller en individintegrering i vanlig klass pa en vanlig grundskola. Har
far elever gott om tid for sitt larande.

— Foréldrar far bestamma om barnet ska provas for att kunna ga i
sérskolan och de kan initiera en utredning for ansokan till sérskolan.
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Man kan nar som helst under skolgangen andra sig och anséka om att
barnet skall fa ga over till sarskolan. Kommunen har en skyldighet att
informera om alternativet att ga individintegrerad i sin tidigare klass.

Nér det galler sarskolan och framtiden kan det vara bra att kanna till
att om barnet har gatt i sarskolan sa innebér det vissa begransningar
nér det galler framtida studier. Men det finns utbildningar efter
sérskolegymnasiet inom sarvux och folkhogskola. Eleven kan
dessutom fa prova i ett eller flera &mnen inom grundskolan och fa ett
grundbetyqg i dessa.

(Red.anm: P& skolverkets webbplats hittar du mer information om sarskolan gé in pg;
http://www.skolverket.se/sb/d/2413 . Det finns tva broschyrer, en for personal och en for
foraldrar att ladda ner med mer information, ga in pa,
http://www.skolverket.se/sb/d/2415/a/2572;jsessionid=1CBA37589C9E560D3B7C59AA983
ABLE?2)

Vart vander man sig om man inte ar néjd?
o Forskolechefen/rektorn/forestandaren (begéra
elevvardskonferens)
e Ansvarig tjansteman eller namnd i kommunen
e Skolverket

Att lyckas med ett mote!

Alla som pabdrjat den médosamma och langa vagen att hjalpa sitt
barn i denna djungel av mojligheter och skyldigheter, vet att det inte
alltid &r sa latt att fa ut nagot konkret av dessa méten. For att battre
lyckas med ett mote har Jenny Ranfors satt upp nagra hallpunkter som
kan underlatta;

e Alla beslutsfattare skall vara med pa motet, annars ar det béttre

att skjuta pa motet

Skolskoterskan kan vara en bra resurs

Ha en genomtéankt dagordning

Ha koll pa hur lang tid motet kommer vara

For protokoll (varje beslut om atgard bor kopplas till en

namngiven utforare).

e Satt upp ny tid for aterkoppling och uppféljning av atgarderna
innan ni avslutar motet

Jennys tips om bra webbplatser
www.agrenska.se - Agrenska

www.1177.se — Sjukvardsupplysningen

www.hi.se — Hjalpmedelsinstitutet

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.skolverket.se — Skolverket

www.riksdagen.se — Riksdagen

www.regeringen.se - Regeringen

www.hso.se - Handikappsférbundens samarbetsorgan
www.dhr.se — De handikappades riksforbund
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Lankar och Lastips
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www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och lakemedelsformansverket
www.bosse-kunskapscenter.se - Rad och stod
www.lassekoop.se - Véstra Gotalandsregionen
www.notisum.se — Lagar pa natet

Diagnosrelaterade lanktips:

o Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse Aicardis syndrom, Nr
205 (2002)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Aicardi%20syndro
m%202002.pdf

o Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse, svarbemastrad
epilepsi och infantil spasm, Nr 333 (2008),
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Sv%c3%a5rbem%
c3%ad4strad%20epilepsi%200ch%20infantil%20spasm%20nr
%20333-%202008.pdf

e Socialstyrelsen om Aicardis syndrom (2009)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/aicardissyndr
om

e Rare Link; en nordisk lanksamling for ovanliga diagnoser om
Aicardis syndrom:
http://www.rarelink.se/diagnosedetail.jsp?diagnoseld=6

e Mun-H-Center. Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt
kunskapscenter och ett nationellt resurscenter for orofaciala
hjalpmedel for personer med funktionshinder. http://mun-h-
center.se/sv/Mun-H-Center/MHC-Basen/Diagnoser/Aicardis-

syndrom/

e FUB, Riksforbundet for Utvecklingsstérda Barn,
Ungdomar och Vuxna, www.fub.se

e RBU, Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar, www.rbu.se

e SEF, Svenska Epilepsiférbundet, www.epilepsi.se

e En fin blogg om Zaphir och om hur livet & med en dotter som
har Aicardis syndrom:
http://zaphir2009.wordpress.com/aicardis-syndrom/
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For lattfattlig och utforlig information om genetik ga in pa;

e GenSvar ar en informationsdatabas som vander sig till
sjukvarden och allmanheten, och som syftar till att formedla
information om genetiska sjukdomar.

GenSvar drivs av Kliniskt genetiska avdelningen vid
Karolinska Universitetssjukhuset med hjalp av egna och andra
svenska experter inom omradet.

Om svaret pa specifika fragor inte gar att finna med hjalp av
GenSvar finns mojlighet for personal inom halso- och
sjukvarden att stalla fragor som besvaras av expertgruppen.
Har har du en lank till startsidan klicka pa; www.gensvar.se

e EuroGentest; information for patienter och foréldrar:
http://www.eurogentest.org/web/info/public/unit6/patients_sw
edish.xhtml

Ovriga;

e Hjalpmedelsinstitutet och fritidshjalpmedel
Pa HI finns det en speciell sida for fritidshjalpmedel som ger
bra tips.
Se www.hi.se eller http://www.hi.se/sv-se/Hjalpmedelstorget/Fritid/-/Fritid/

e ”Specialpedagogiska skolmyndigheten SPSM, bildades den
1 juli 2008 for statens samlade stod i specialpedagogiska
fragor. Denna myndighet har 6vertagit all verksamhet inom
Sisus, Specialpedagogiska institutet och Specialpedagogiska
skolmyndigheten.” ”Var uppgift ar att ge specialpedagogiskt
stod till skolhuvudman, framja tillgangen pa laromedel, driva
specialskolor for vissa elevgrupper och fordela statsbidrag till
studerande med funktionsnedsattningar och till
utbildningsanordnare.” www.spsm.se

Stod for kommunikation, Ias- och skrivutveckling samt
foretag som tillverkar och saljer program for bl.a. tal-
och spraktraning;

e Hos Hargdata hittar du programvaror och datoranpassningar
speciellt for barn, ungdomar och vuxna med funktionshinder.
De har bl.a. SymWriter, In Print, Widgit Symbolskrift och

Clicker. www.hargdata.se

e Frolunda Data Frolunda data ar ett hjalpmedelsforetag, vars
malsattning &r att hitta I6sningarna for att kompensera
funktionsnedséattningar och stddja inlarningsprocessen. For att
personer med kommunikationshandikapp, l4s- och
skrivsvarigheter eller andra funktionshinder ska kunna

utvecklas och fungera i samhallet kravs stod fran manga hall.
www.frolundadata.se
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Abilia &r leverantor av hjalpmedel inom kommunikation,
kognition, omgivningskontroll & larm for personer med
funktionsnedséattningar. www.abilia.se

Skoldatatek. Skoldatateks verksamhet innebér att kommunen
organiserar en 6vergripande verksamhet som ansvarar for och
arbetar med IT och specialpedagogik. Portalen, som vi lankar
till har, fungerar som information for alla som har ett intresse

av "alternativa verktyg" i skolan eller hemma. Hér kan du

finna lénkar till er eget ”lokala” skoldatatek;
http://www.skoldatatek.se/index.php

HelpKidzLearn: a web site full of free software and
resources from Inclusive Technology. http://www.helpkidzlearn.com/

Kommunikation

DART erbjuder: utredning, utbildning och utveckling kring
kommunikation och datorbaserade hjalpmedel for barn,
ungdomar och vuxna med funktionshinder, deras familjer och
personal http://www.dart-gbg.org/index2.html S€ Tips och material lanken pa
vansterspalten. pa DART.

Kommunikationspass, boken om mig sjélv...Har hittar du
information och material kring kommunikationspass.
Kommunikationspass ar ett dokument i form av en liten bok som pa
ett personligt satt tillhandahaller information om en person och
hans/hennes kommunikation. DART erbjuder ocksa kurser kring
kommunikationspass: halvdags introduktion respektive workshop da

du tillverkar ett pass.
http://www.dart-gbg.org/index2.html

Samtalsmattan - ett genialt kommunikationsredskap ...
Modellen erbjuder redskap for kommunikation dér brukarens
asikter och kanslor kring sitt liv och sin vardag verkligen kan
komma fram”. Samtalsmattan &r utvecklad for att forbittra
mojligheten till storre delaktighet i socialt liv och olika sorters
beslut, for personer med kommunikationssvarigheter och

kognitiva funktionsnedséattningar. Las mer pa;
http://www.handikappupplysningen.se/gn/opencms/web/HAB/Vad_ar_habilitering/
Information_kunskap_utbildning/habilitering_nu/habilitering_nu_2_08/samtalsmatt
an_ett_genialt_komm_redskap.html

PALETTO ér ett mangsidigt pedagogiskt hjalpmedel for
kommunikation, larande och utveckling, den anvandes pa

Agrenska. Paletto finns i Bas, Plus och VVaggmodell;
http://www.kikre.com/default.asp

Munmotorik och tal
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Pedagogisk Designs Pedagogisk Designs producerar test- och
traningsmaterial. De vander oss till logopeder, tal- och
specialpedagoger, larare och andra som ar engagerade i barn
med tal- och sprakproblem och elever med las- och
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skrivsvarigheter. www.dop.se har en ny adress till hemsidan:
www.pedagogiskdesign.se

e Rolltalk &r en serie av talapparater for manniskor med nedsatt
talformaga. Kan utskrivas av logopeden. www.abilia.se

e Pratpuckar fran ex Rehabmodul
http://www.rehabmodul.se/katalogen/kog.html#pratpuck

Tecken, AKK och GAKK
e GAKK star for grafisk AKK. GAKK kan anvandas i form av
saker och bilder som inte &r sarskilt utformade for personer
med funktionshinder, men ocksa i form av specifika bilder och

symboler som &r avsedda for att underlatta kommunikation.
http://www.spsm.se/Rad-och-stod/Var-kompetens/Pedagogiska-strategier-och-
forhallningssatt/Alternativ-och-kompletterande-
kommunikation/vadarAKK/Grafisk-AKK/

Lastips

e Forildrakraft, en superbra tidning! ”Foréldrakraft vander
sig till foréldrar och andra anhériga, men dven professionella
inom offentlig och privat vard, omsorg, skola, myndigheter
och organisationer. Vi som arbetar med Foréldrakraft har
sjalva personliga erfarenheter som anhoriga till barn och unga
med funktionsnedsattningar. Vi skildrar sorgen och kampen.
Men lika viktigt for oss &r att beskriva gladjen och
mojligheterna. Vi har en mycket nara kontakt med vara lasare,
som vi standigt tar hjélp av vid utformning av nyheter och
ft')rdjupningar”. http://www.foraldrakraft.se/

e Aicardi's epilepsy in children
/ Alexis Arzimanoglou, Renzo Guerrini, Jean Aicardi
Arzimanoglou, ISBN 0-7817-2698-0, Forlag; Philadelphia :
Lippincott Williams & Wilkins, cop. 2004

e Diseases Of The Nervous System In Childhood
/Jean Aicardi, ISBN: 9781898683599, Forlag: Mac Keith
Press, 2009

Boktips som underlag for diskussion med barnen
Barnbdcker

e Lilleving Mats Véanblad, Handikappinstitutet, 1996
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e  Pricken Margret Rey, Rabén & Sjogren, 1945

e Flyg Engelbert Lena Arro, Rabén &Sjogren, 1994

e Orjan — den hojdradda 6rnen Lars Klinting, Rabén & Sj6gren, 1982

e Jonathan pa Masberget Jens Ahlbom, Penndraget, 1986

e Jonathan och kroppen Karin Salmson, Vilda forlag, 2007

e Vem &r annorlunda? Ingrid Fioretos, Uppsj6 Laromedel, 2001
e  Doktorn kunde inte riktigt laga mig Christina Renlund, Gothia forlag, 2007

e Jag har en sjukdom men jag ar inte sjuk Christina Renlund, Rddda Barnen, 2006

Foraldraskap

e  Prins Annorlunda Sdren Olsson, Prisma, 2008

e Annorlunda barnbarn Monica Klasén Mc Grath, Cura, 2008

e Ensam pd insidan — syskon berattar ~ Ann-Marie Alwin, Cura, 2008

e  Litet syskon Christina Renlund, Gothiaforlag
2009

Kontaktuppgifter till foredragshallarna
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Overlidkare Lars Palmér, Barn- och ungdomsmedicin
Norrlands universitetssjukhus, 901 85 UMEA
Tel: 090 - 785 00 00

Overlakare Per Amark, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Barnmedicin 3, Barndivisionen, 171 76 STOCKHOLM
Tel: 08 - 51 77 00 00

Sjukgymnast Marika Jonsson, Barn- och ungdomshabiliteringen
Lundbystrand, Box 8825, 400 91 GOTEBORG
Tel 031-759 21 00

Habiliteringsoverlékare Barbro Westerberg, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Overlikare Anna-Lena Hard, Ogonmottagningen for barn och ungdom
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031-343 40 00

Professor Annika Dahlgren Sandberg, Psykologiska institutionen
Goteborgs universitet, Box 500, 405 30 GOTEBORG
Tel: 031-786 00 00

Overtandlikare Asa Martensson, Logoped Lotta Sjégreen,
Tandskoterska/koordinator Pia Dornérus, Mun-H-Center, Box 2046
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436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 92 00

Mddra- och barnhélsovardspsykolog, Monica Lidbeck
Barnmedicinska mottagningen, Goteborgsvéagen 84 A
433 63 SAVEDALEN

Tel: 031 - 3450906

Personlig handlaggare Gunnel Hagberg, Forsakringskassan
Funktionshinder, Box 8784, 402 76 GOTEBORG
Tel: 010-1167085

Informationskonsulent Lisbeth Hogvik, Sahlgrenska akademin vid
Goteborgs universitet, Informationscentrum for ovanliga diagnoser
Box 400, 405 30 GOTEBORG

Tel: 031 - 786 55 90

Koordinator Jenny Ranfors, Specialpedagog AnnCatrin Rojvik,
Familjeverksamheten Pedagog Astrid Emker, Agrenska

Box 2058, 436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 91 00
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