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

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar frin mandag-fredag. Har far
fordldrarna genom foreldsningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhillsinstanser. Barnen och deras syskon tas omhand av vart
barnteam och far information som dr anpassad efter deras aldrar.
Syftet ar att underlitta 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 funktionsnedsattningar, samt utomstaende
fordldrar till barn med séllsynta diagnoser, mojlighet att delta i
foreldsningar.

Foreldsningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer f6r den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare en dimension pé diagnosen sa
intervjuas en av familjerna. Nyhetsbrevet gors av Agrenskas redaktor
och foreldsarna har givetvis haft mdjlighet att ldsa igenom och ha
kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist 1 nyhetsbrevet finns dels en lista med ldnk- och lastips men dven
en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse ar diagnosen Albinism. Agrenska har haft
vistelser inom denna diagnos 2001 och nu 2008.
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Albinism

FOllande forelasare medverkade under familjevistelsen;

Har nar du oss!
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Basal Medicinsk information om 6gat, synutveckling och
Albinism (2001 uppdaterat 2008)

Kristina Tornqvist, professor, Ogonkliniken, Universitetssjukhuset
Lund. Har jobbat i 25 ar med synskadade barn, gjort mycket forskning
kring dessa barns problem. Framfor allt kring 6gat och dess funktion
hos barn med albinism.

Ogats anatomi

Ogat bestar av en dgonglob som omges av en frimre hornhinna. I
framre delen av 0gat finns ocksa en vétskefylld kammare, sedan
kommer regnbagshinnan som reglerar ljusinsldappet och dérefter linsen
som mojliggor fokusering av foremal bade pa néra eller langt hall. P4
bakre delen av 6gonglobens insida finns nédthinnan, som bland annat
bestér av synceller som verfor ljus till kemiska och sedan elektriska
signaler som kan tolkas av hjarnan. De synceller som tar emot ljuset
kallas ljusreceptorer och finns i tva varianter; stavar och tappar
(receptorer for ljus och firg). Signalerna fran nithinnan gér sedan via
synnerven till syncentrum i bakhuvudet, dir bilden bearbetas och blir
medveten.

-Man kan sdga att 6gat fungerar ungefiar som en kamera. Langst fram
pa Ggat sitter hornhinnan som bryter det inkommande ljuset. Dérefter
traffar ljuset linsen som bryter ljuset ytterligare en gang. Efter passage
genom dgongloben bryts ljusstrdlarna samman i ”filmen”, det vill sédga
néthinnan och da ska bilden helst vara skarp i1 den sé kallade gula
flicken/makula. Ar man nirsynt eller langsynt bryts inte stralarna
samman i nathinnan, séger Kristina Tornqvist.

Synskarpa

Brytningsfel och synskérpa dr tvé olika saker. Tva komponenter spelar
roll nér man pratar om synskérpa; hur skarp bilden dr och hur bilden
tolkas. Det ar ndthinnans sinnesceller de sa kallade stavarna och
tapparna, som reagerar pa ljuset och sénder nervimpulser till
synnerven och bakre synbanan. Tapparna som finns framfor allt 1 gula
flacken, krdver mer ljus, stir for det skarpa seendet och fargseendet.
Stavarna finns 6ver hela nathinnan utom i gula flacken och ar
ljuskénsliga och svarar for det oskarpa sidoseendet och
morkerseendet.

Ogonsymtom

Vid albinism kan 6gonproblemen vara av olika slag;
Reducerat pigment i iris (genomlysbar)

Reducerat pigment i 6gonbotten (dderhinna)

Déligt utvecklad grop/fovea i1 gula flacken

Fordndrad relation mellan korsade och okorsade fibrer 1
synnervskorsningen.

Nystagmus

e Alternerande skelning

Nyhetsbrev nr 325 © Agrenska 2008 4



Albinism

-Synintrycken vixlar sida i synnervskorsningen, 50 % av synintrycken
vi far fran vanster synfalt vixlar i normala fall Gver till hoger sida och
vice versa, detta ger upphov till ett stereoseende. Hos barn med
albinism korsas 10-90, vilket gor att det blir svart med stereoseende.

-Ett nyfott barn har inte fullgod synskirpa, den mognar efterhand fran
det barnet dr ca 1 manad upp till ca atta ars dlder, dd synmognaden ar
klar. Vid albinism &r tiden for synmognaden avsevért mycket ldngre
och det forekommer ungdomar vars synskérpa forst mognat fardigt
vid 16-17 ars alder. Slutsynskirpan kan alltsé bli relativt god och i
slutinden kan det kvarstdende problemet gélla huruvida synskérpan
nar upp till gransen for innehav av korkort eller ej. Gransen ligger pa
0,5 pa bdda 6gonen tillsammans. Normal synskérpa ér 1,0, sdger
Kristina Tornqvist.

Amblyopi

Vid 2 ér &lder ser det lilla barnet 20-30 % av en vuxens syn. Men har
man synfel géller det att trina sin syn annars uppstar det som kallas
”Amblyopi”. Amblyopi dr synnedséttning utan organisk forandring i
sjdlva Ogat och ar reversibel under viss perioder. Beror pa ogynnsam
paverkan pd synsystemet under dess utvecklingsfas. Detta forutsitter
att den bild av omgivningen som bildas pd nithinnan ar skarp.

Hur behandlas amblyopi?

Amblyopi botas inte 6gonblickligen med glasdgon, utan det tar tid och
det ar viktigt att synstimulera bdda 6gonen. Det ar viktigt att trdna
Ogat innan 8§ arsalder annars gér det inte att forbéttra. Men barn med
albinism kan som tidigare ndmnts, ha en langre period av
synutveckling.

Fragor

Hur ser man pa operation? Kan melanincellerna
flyttas/transplanteras?

-Jag dr tveksam till den typen av operation, jag tror pa andra formar
som att tillfora det friska enzymet redan i fosterstadiet. Prognosen i
min vérld dr god, barnen ser inte sista raden men fungerar bra dnda,
sdger Kristina Tornqvist.

Kan man transplantera nathinna?

-Ja det ségs att det bor kunna g& men troligen blir synskédrpan inte sa
god, kanske ser man bara ljus och morker. Alltsa inte aktuellt vid
albinism.

Nar kan de borja med Kontaktlinser?

-Barnet skall sjdlva kunna hantera linsbarandet och det dr alltid littare
att ta en ut och svérare att sitta in. Har man dessutom nystagmus kan
det vara svart att fa linsen att sitta bra. Det ar viktigt att ta ut linserna
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varje kvéll. Vi har sett att det blir 6kad kérltillvixt pa hornhinnan om
man béar dem jamt.

Blir nystagmusen béattre och kan man operera bort den?

-For en del barn blir den det och jag tycker inte att man skall operera
nystagmus, svara hon.

Gar det att forespa god synutveckling genom att titta pa
dgonbotten?
-Nej det gér inte.

Skelning och dverkorsning?
Graden av 6verkorsning och skelning behdver inte vara orsakade av
varandra.

-Alla barn skall {4 en korrekt diagnos for att ge rétt anpassad
habilitering och en forbattrad prognos, sdger Kristina Tornqvist.

Att skilja pa 6gonskador elektriskt

Anders Sjostrom, docent, barndgonlikare, neurofysiolog, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset Goteborg. Ar for nirvarande géstprofessor i
Orebro samt konsult vid ResursCenter Syn, SPSM. Ar
albinismforskare sedan 25 ér tillbaka.

Subnormal syn hos barn SVAS kan vara albinism

Det finns manga orsaker till subnormal syn hos barn (SVAS). En av
dem &r albinism.

-Nar vi far in ett barn med synproblem till var 6gonklinik, gor vi en
undersokning.

Beroende pa resultatet av denna stéller vi diagnosen. Men ibland kan
det vara svart, da far vi gora en utdkad utredning, sdger Anders
Sjostrom.

For att kunna bekréafta diagnosen albinism tittar vi efter foljande;
1. Annorlunda néthinna eller synnerv, annorlunda pigmentering i
nathinna eller iris, avvikande blodkéarlsutseende mm.

2. Felaktig utveckling av synnerven och synnervskorsningen; detta ser
man ibland direkt vid en klinisk undersékning men ofta behovs
speciella metoder som t ex, synféltsundersdkning, fargsinnestester,
VEP, i vissa fall ocksd en MR-undersoknig (magnetkamera).

3. Tunnare ljusgenomslépplig regnbégshinna/iris.

4. Forsenad synutveckling.

5. Skelning.

6. Ljusskygghet.

-Klassisk synskérpa for barn med albinism ligger kring 0,1-0,3. men
det finns barn med diagnosen som har en synskérpa kring 0,3-0,9. Det
kan dessutom skilja mellan 6gonen, men detta dr inte en enkelt
behandlingsbar amblyopi (se Basal medicinsk information)!
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Gula flacken eller foveagropen/syngrop innehaller mest tappar och ar
viktigast for synskédrpan. Hos en person med albinism finner man en
liten grop eller ingen grop alls. Detta syns ndr man tittar in i 6gat med
oftalmoskop. Aven iris kan ha forindringar, sdsom pigmentbrist, och
ibland bli ”genomskinlig”. Kombinerat med fordndringarna i 6gat har
ocksé synnerverna utvecklats onormalt, bland annat genom att alltfor
manga nervfibrer korsar over till den andra hjarnhalvan. Varfor det
blir s dr inte kint. Sammantaget orsakar dessa fordndringar sdmre
synskérpa och simre samsyn (stereo-syn).

-Albinismdiagnosen stélls i klassiska fall vid en klinisk undersdkning
av ovan punkter. Vid osékerhet gor vi en VEP-undersokning (Visual
Evoked Potentials). Vid denna elektrofysiologiska undersokning,
som tar cirka 15 minuter, faster man 3,5 eller 7 elektroder 1 harbotten i
nacken. Med hjilp av dem kan man via en forstérkare se och méta
synsignalerna frén synbarken i1 hjdrnan och analysera dem precis som
vid ett EKG. Vid albinism kan man da se en signal som é&r sdrskild for
just albinism. Ibland kan man se det med en gang, ibland kan man
behova analysera kurvorna och aterkomma med svaret.

-Dessa barn har anomala synbanor, och med VEP-undersdkningen
upptdcker man alltsd detta och ser det som en asymmetri p4 VEP-
kurvorna. I vart material finns ”vanliga barn”, mindre vanliga och
typiska “albino barn”. Gemensamt for alla & VEP-fordndringarna.
Denna typ av VEP-undersokningar utfors dnnu sa linge bara hos oss i
Goteborg.

Vad hander i synbanorna?

-Hos personer med albinism korsas synbanorna fel. Det blir for minga
synintryck som korsar ¢ver till motsatta hjarnhalvan. Signalerna
omkopplas ddrefter i mitthjdrnan pé ett felaktigt sitt och det tar lingre
tid och ger ocksa delvis felaktig information till syncentrum (i
nacklobens synbark). Om man blinkar med en lampa mot ett 6ga pa
normalseende, sé informeras bada hjarnhalvornas syncentra lika
mycket pa bdda sidorna. Men hos albina barn (och vuxna forstés)
korsas de flesta synimpulserna dver och det blir for mycket impulser
pa den motsatta sidan (den dverkorsade). Som en dalig telefonvixel,
kan man sdga. Samsynen forsvaras ocksa vid for mycket
overkorsning, men det finns en viss méngd information som gar i
andra banor 6ver hjarnbarken som kan ge viss samsyn.

-Fordelen med att fa en diagnos, ér att man kan fa ritt hjilp av
habilitering, syncentral mm. Och man far reda pa att det inte &r ndgot
farligt.

-Det finns en massa mer att gora for barn med oklar synnedsittning,
dit barn med albinism ofta hor. Vi borde skapa “Barn-Synfonden”
liksom det finns; Hjdarnfonden, Hjart-Lungfonden, Cancerfonden med
flera. Vi gor en massa pa SPSM ocksé, men det riacker inte! Och den
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“vanliga” varden racker inte for denna typ av utredningar och
forskning, avslutar Anders Sjostrom.

Fragor

Vad skiljer elektroretinogram/ERG fran VEP?
-ERG miter nervcellsaktivitet fran 6gat, VEP miter aktivitet fran
storhjdrnans bark.

ERG, ar detta en uteslutningsdiagnos eller en séker
diagnosmetod?
-En ganska sdker diagnosmetod for manga néthinnesjukdomar.

Vad ar albinoid?
En person som inte har en felaktig 6verkorsning, men kan ha allt annat
som dr typiskt for albinism, s som skelning, ljushyad och nystagmus.

Vid vilken alder bér man goéra VEP?

-Barnen behdver ha blivit kring 3 ar for d& kan man lattare se hur de
utvecklats jamf{ort med jimnariga. Mellan 1-2 ér dr det ofta omdjligt
att utfora undersokningen (trotsalder!). Annars gor vi VEP pa personer
frédn 0-100 ér.

Kan man ha albinism i 6rat?

-Pigmentsbrist i 6rat kan man ha. Detta ger upphov till 1g smartgrins
for ljud och kan ligga nere pa 85 (decibel) och det r léttare att
utveckla tinnitus.

Las tips

-Om man googlar pd svenska sidor hittar man en hel del, men
egentligen inga nya vetenskapliga publikationer. Om man googlar
internationellt fir man en massa traffar pd mig och min forskargrupp,
tipsar Anders Sjostrom. (Under rubriken l4s tips finner du dessa).

Genetiska aspekter pa Albinism

Arftlighet 4r en av de viktigaste orsakerna till sjukdom. Mekanismerna
kan variera, allt fran avvikelser i kromosomernas antal eller utseende,
till fordndringar 1 genernas minsta byggstenar. Detta kan ge upphov
till svéra sdllsynta diagnoser. Genetiska faktorer dr ocksé en
medverkande orsak till folksjukdomar. Under senare ar har
kunskaperna om genetiska orsaker till sjukdom 6kat och denna
kunskap borjar alltmer utnyttjas 1 sjukvarden.

Eva Holmberg, 6verlikare, avdelningen for klinisk genetik, SU/Ostra
Goteborg, forklarar de genetiska aspekterna vid albinism.
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-Patienterna kommer till oss for genetisk vigledning via remiss.
Arftlighetsfrigor giller inte bara patienten sjilv, men hela familjen.
Utifrén kunskap om sjukdomen, dess drftlighet och utifran eventuella
resultat av genetiska test informeras familjen. Det skall ge
personen/familjen sd mycket kunskap och forstaelse att de kan ta egna
informerade beslut, sdger Eva Holmberg.

Arftlighet vid albinism

Albinism kan &rvas pa tva sétt. Vid autosomalt recessiv sjukdom é&r
bada fordldrarna bérare av varsitt anlag men &r inte sjuka. De barn
som far anlaget i dubbel uppséttning far sjukdomen. Okulocutan
albinism, OCA, &rvs pa detta satt. Det finns flera olika gener som ger
upphov till OCA. Bidda mutationerna maste vara i samma gen, tva
barn med olika former av albinism kan alltsa inte fa barn med
albinism, forklarar hon.

X-bundet recessiv sjukdom orsakas av mutation i en gen pa X-
kromosomen. Modrarna dr vanligen friska bérare. Det &r i regel endast
pojkar som far denna typ av albinism, sa kallad okul&ar albinism, OA,
de har endast en X-kromosom. En kvinna ddremot som bér pa ett sjukt
anlag har dven ett friskt anlag pa sin andra X-kromosom som
kompenserar for det sjuka. En man med en X-bunden recessiv
sjukdom ger alltid anlaget vidare till sina dottrar, som da blir friska
birare. Han kan dock inte ge anlaget vidare till sina soner; pojkarna
far ju Y-kromosomen frén fadern, medan de far sin enda X-kromosom
fran modern.

Vad orsakar albinismen?

Nedsatt till ingen produktion av pigmentet melanin péa grund av
fordndring 1 ndgon gen viktig for melaninproduktionen. Hos alla ger
detta de medfédda 6gonfordndringarna med bland annat
foveahypoplasi och fel korsning av synbanorna, dven varierande brist
pa pigment 1 hud och hér.

Dessa typer av albinism kédnner man till idag
Okulocutan albinism, OCA (med symtom fran bade 6gon och hud)

1. OCA 1; Tyrosinase (TYR, kromosom 11q.) Ett enzym som
fungerar i de tva forsta stegen i omvandlingen av tyrosin till
melanin. Den vanligaste formen 1 var del av vérlden. Det finns
cirka 225-250 personer med denna variant i Sverige. Alla
personer med OCA 1 dr hypopigmenterade vid fodelsen.

e OCA 1A; totalbrist av tyrosinase.

e OCA 1B har viss funktion av tyrosinase (<10 %). De kan fa
lite pigment 1 hud och har med &ren. Négra kan fa sa bra hud-
och harpigment att de misstas for att ha okulédr albinism (OA).
Viktig att skilja pa for korrekt drftlighetsbedomning!

2. OCA 2; P-gen (kromosom 15q), ett membran protein i
melanosomen. Har ungefdr samma forekomst i var befolkning
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som TYR-genen med birarfrekvens pa ca 1/100. Vanlig i
Afrika och hos afro-amerikaner, med bérarfrekvens pa 1/22 i
populationer med den hogsta forekomsten.

3. OCAZ3; Tyrosine related protein 1 (TYRP1, kromosom 9p), ett
enzym 1 melanosomen. Ses mest hos afrikaner som far rott hir
och r6d-brun hy. Mindre 6gonsymtom.

4. OCA4; MATP, Membrane-associated transporter protein
(kromosom 5p). Liknar OCA2; Vanligast i Japan, ocksa
beskrivet i Turkiet och Tyskland.

Okuléar albinism OA (med symtom fran 6gonen)

5. OA1; GPR143, (kromosom Xp). Paverkar melanosom
biogenesen skall inte forvixlas med OCA1B. Aven om man
inte har symtom fran huden ses avvikande melanosomer i
hudbiopsi. Drabbar pojkar, inget pigment i ndthinnan, typiska
ogonsymtom. Huden r i det ndrmaste normal. Hos 80-90 % av
anlagsbirande kvinnor ses en ojaimn pigmentering av
nithinnan och viss genomskinlighet av regnbagshinnan.

Fler diagnoser med albinismsymtom

Hon tar upp fler diagnoser dér albinism kan vara ett symtom bland
flera andra, tillexempel Chédiak-Higashi och Hermansky-Pudlak
syndromen.

Fragor

Fodelsemarke kan man f& det som albino?
-Vissa barn kan fa detta trots sin albinism.

Har barn med albinism svarare att bilda D-vitamin?
-Dessa barn har inte sémre formaga att bilda D-vitamin.

-Huden pa personer med albinism é&r inte kédnslig for annat &n for ljus,
de har alltsd inte ldttare for att fa eksem eller andra hudproblem, sdger
Eva Holmberg.

Mer ingaende genetisk information finns att f4 pd Socialstyrelsens
kunskapsdatabas for ovanliga diagnoser, under Albinism.

Intervju med Albus foraldrar

Albus dr en mycket glad, blond liten kille pa 2,5 &r. Han kommer till
Agrenskas Albinism-vistelse i oktober 2008, tillsammans med
broderna Rasmus 6, Quintus 4 4r samt mamma Jonna och pappa
Johan.

Redan under graviditeten hade vi bestdmt att han skulle fa heta just
Albus, ldngt innan vi fick reda pa att han hade albinism. Det hade
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kénts konstigt att helt plotsligt &ndra pd namnet nér vi kallat honom
for Albus i tre manader sdger Jonna.

-Namnet betyder vit pa latin men har dven en symbolisk betydelse av
“upplyst”, som i den allra visaste av trollkarlar 1 Harry Potters vérld
”’Albus Dumbledor”, sidger Johan och Jonna och ler med hela hjértat.

Redan pa BB

-Lékaren pé BB tittade vildigt linge pa Albus 6gon men nidmnde
aldrig anledningen. Han kommenterade det inte 6verhuvudtaget och
jag tankte inte mer pa det, séger Jonna

Naér de hade varit hemma nagra veckor tyckte dock Jonna att han inte
reagerade med 6gonkontakt som de andra pojkarna gjort, men beslot
sig att avvakta ett tag till. Nir de sedan var pd BVC nir Albus var sju
veckor var det lakaren som tog upp saken och berittade om sina
misstankar att allt inte stod rétt till. De fick en remiss till 6gonlékare
och fick ganska snart komma till 6gonkliniken.

Béde Johan och Jonna har personliga och yrkesméssiga erfarenhet av
personer med bade medfodda och forvirvade funktionsnedséttningar.
Johan blev darfor forst véldigt orolig att sonen hade en hjarntumdr,
som ju ocksa kan ha nystagmus som symtom.

-Men redan i vantrummet tittat dgonldkaren pa Albus och sa har ni
albinism i sldkten?”. Jag beréttade d& om den sa kallade blonda genen
vi har 1 min stora sldkt, vi dr nigra riktigt vitblonda som stoltserar med
detta utseende mot resten av de dvriga som dr ganska morka, beréttar
Jonna skrattande.

Likaren konstaterade en albinism och beréttade dven att Albus hade
en synskada och att han antagligen hade en synskérpa p4 0.1. Hon sa
att han i tonaren mycket vil kunde komma att fa en skérpa pé 0,5-0,7.
Sa fick de en remiss till syncentralen men de fick ingen skriftlig
information eller tips om ldnkar att sdka pa.

-Jag gick hem och hade en 4 timmar lang kris, slog sedan pa datorn
och borjade soka pa nitet. Kriser gér mig handlingskraftig och
kunskapstorstande, jag blir lugn av att sétta saker i rullning 1 sddan hér
situationer. Dagen efterét gick vi med i SRF, pd deras och pa ”Unga-
synskadades” webbplats finns det mycket bra information, beréttar
Jonna

En greppbar diagnos
De fick snart en bild av att albinism dnda ar en greppbar diagnos och
kénde sig ldttade Over att det inte var vérre.

-Att bli pappa forsta gdngen var egentligen en mer omvilvande
hiandelse som paverkade hela livet totalt. Att bli pappa till en son med
albinism har inte inneburit nagra storre konstigheter, sdger Johan.
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Johan som ér bibliotekarie kénde att han hade bra koll pa hjalpmedel
for synskadade alltifrén taktila bocker till smidiga MP3 spelare. Han
sdg langt in i1 framtiden och kénde att det fanns mycket som Albus
kunde jobba med nir han blev vuxen, bara han kunde hantera en dator,
kanske hjilpa honom i biblioteket, bara han inte blev helt blind.

De tva manader det tog innan de fick komma till syncentralen
upplevde dnda Jonna som en jobbig tid, med manga l9sa fragor
hiangande. ”Vad innebar egentligen den dér synskadan.” Vil dar fick
de bra hjilp och de fick ocksa triffa en fantastik kurator som sjdlv har
albinism. Genom henne har de sett att det gar att ha ett fullt normalt
liv, vad det nu egentligen &r, &ven om man har albinism. Hon har bade
man och barn och ett jobb som hon verkar trivas ypperligt med.

Jonna minns en dag nér hon och Albus, da 10 manader, var pa
lekplatsen och hon lyfte upp en véninnas lilla flicka och holl henne i
famnen.

-Det var nagot konstigt med flickan hon stirrade sa pa mig hela tiden.
Da insag jag att jag vant mig vid Albus sett att kommunicera med mig,
utan 6gonkontakt, och denna lilla flickas granskande blickar kindes
for mig obehagliga och onormala, sdger hon.

Reaktioner fran slakt och vanner

-De flesta av vinnerna har alla hanterat Albus albinism pé ett
intresserat och bra sétt. Jonnas pappa tyckte till och med att det kiandes
lite extra att {4 ett barnbarn med den blonda genen fullt ut, han blev
lite stolt liksom, beréttar Jonna.

Johans fordldrar har haft det lite svarare att ta till sig fakta och tyckt
synd om bade sig sjdlva och Johan for att de fatt ett "handikappat
barnbarn”.

-Inte s4 att de inte dlskar honom lika mycket som de andra men, det
har funnits en sorg och en oro dér. Det beror antagligen pé att de &r
mer oroligt lagda av naturen. Det &r forst nu som de vagat passa
honom ensamma. Mamma har nog varit radd for att han skall komma
bort eller gora sig illa pd grund av sin synnedséttning, tror Johan.

Hur upplever Albus det hela?

Albus dr dven ”6ronbarn” han har haft manga 6roninflammationer och
tillslut fatt plastror inopererade. Han har d&ven eksem och &r mitt uppe
1 en astmaallergi utredning, s& han &r sjukhusvan.

- Han upplever nog inte nigot konstigt med sin synskada eftersom han

fortfarande ar for liten for djupare reflexioner och eftersom han inte
vet om nagot annat sitt att se omvérlden pa, sédger Johan.
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Att ha syskon 1 s& néra aldrar tror de &r positivt, genom dem dras
Albus med i lek och fér bra stimulans. De behandlar honom inte
annorlunda och brakar som barn gor, utom nér han stér alldeles
framfor TV och de sjilva fogligt makar pé sig for att kunna se, da tar
de hinsyn till hans handikapp. Dessa stimuli har gjort att det sillan
markas att han har en grav synnedséttning.

Vilket extra stod har ni idag?

Syncentralen och vérdbidraget fran forsdkringskassan dr det som
hjélpt dem mest att fi ett fungerande familjeliv. Aven deras andra tva
barn har diagnoser som gor att det 4r nddvéndigt med mer tid hemma,
s& bada tva jobbar deltid. Att korta dagarna pé forskolan och fritis har
kénts nodvéndigt.

-Albus dr extra trott ndr han kommer hem fran forskolan. Det &r
enormt anstringande for ett barn med syskada att hinga med de andra
och han &r dven ljudkénslig. P4 fritis har man en extra resurs pa 25
procent for hela gruppen, det skulle behovas mer. Froknarna har
verkligen en vilja att han skall ha det bra, de tdnker pa allt fran
solskydd till extra stunder i stillhet for Albus, berittar Jonna.

Hon kan bara beklaga rektorns beslut att inte lata froknarna fa folja
med pa Agrenska denna vecka.

-De ville sé girna 8ka for att fa veta mer och for att battre férsta och
kunna hjilpa Albus och hans kamrater. Har hade de tréaffat andra fran
kranskommunerna och kunnat bilda ett ndtverk av pedagoger, fatt
kunskap tips och idéer, sdger Johan.

Syncentralen har ocksa varit en resurs, de har varit med och anpassat
hemmet och pé forskolan efter Albus behov och dven varit med och
informerat personalen pa forskolan.

Vanta inte pa hjalpen!

Jonna och Johan har bada varit mycket aktiva och tar hela tiden egna
initiativ. Det géller allt frdn informationssdkning, pedagogiska
leksaker bade hemma och for forskola till kontakter med sjukvarden.

-Observera det egna barnet och dess behov, jamfor inte och strunta i
vilken hjélp andra erbjuds och far. Det giller ert liv och era barn, bara
ni vet hur ni vill ha det. Behdver man hjélp sa vénta inte pa att
sjukvérd eller annan inrdttning skall hora av sig, ligg pa och tjata tills
ni far som ni vill, uppmanar Johan och Jonna.

Annu vet vi inte vilken sorts albinism som Albus har. -Var dgonlikare
tycker inte det har varit nddvéndigt, men vi vill veta. S& vi kommer att
fortsitta bearbeta henne tills vi far var remiss till en genetisk
undersokning. Det &r klart vi vill veta allt om orsak och arftlighet,
sdger de. Jonna oroar sig for att det 4r hon som &r béraren eftersom
hon verkar ha sa ljusa anlag sjélv. Hon kénner lite skuld &ven om hon
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vet att hon inte borde. En oro och skuld hon inte skulle behdva béra pa
om de bara kunde fi reda ut de genetiska fragetecknen.

Vad Syncentralen gor for barn med albinism

Kerstin Boije af Gennis, arbetsterapeut, Syncentralen, Goteborg

- Syncentralen i Goteborg har ett speciellt barnteam som bestar av;
optiker, 6gonlékare, kurator och tre arbetsterapeuter. Men vi har ocksa
tillgdng till synpedagoger och datatekniker. Andra Syncentraler kan ha
andra resurser, sidger Kerstin.

G4 in pa syncentralernas gemensamma webbplats pa
www.syncentralerna.se , flera av syncentralerna har sedan egna
informativa webbsidor.

-Véra patienter dr barn och ungdomar frén 0 till 20-24 ar eller sé linge
man studerar. Barn med bara synnedséttning utgér 30-40 % medan
barn med ytterligare funktionshinder utgér 60-70 %. De kommer pa
remiss fran sina 6gonlikare for habilitering, men dven for endast
glasdgon/linser, sdger hon.

Efter att de fatt remissen skickar syncentralen ut en inbjudan om
utredning till familjen. Forsta besoket sker vanligtvis pa syncentralen,
dér familjen far traffa optikern, kuratorn och arbetsterapeuten. Ofta
sker en fortsatt utredning pa syncentralen, och ibland ar det angelidget
att komplettera utredningen med ett besok hemma eller pa
forskola/skola. Med hjélp av de samlade resultaten far man fram en
sammanfattande bild av barnets starka och svaga sidor och familjens
hela situation. Dérefter gors en handlingsplan.

Behandling - atgarder

Med utgdngspunkt frén handlingsplanen ger syncentralen de dtgirder
som beslutats. Det kan handla om information till fordldrar, anhoriga
och personal pa forskola/skola, d& vi informerar om synskadan och
dess konsekvenser i vardag och skola. Det kan ocksa handla om direkt
handledning pé individniva till férdldrar och personal, om hur man
kan stotta barnet i vardagliga aktiviteter och skolarbete. Andra
atgédrder ar direkt riktade till barnet och kan vara boendetraning, lés-
och skrivtraning, orientering och forflyttningstraning, anpassning av
miljo i hem och skola, trining i att anvédnda hjilpmedel,
informationstréaffar och gruppverksamhet for barn och foréldrar m.m.

-1 de olika &tgdrderna lagger vi sdrskild tonvikt vid belysning/miljo,
kontrast och forstoring.
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Belysning

e Tillrdcklig ljusnivd ger mojlighet till béttre synskérpa, langre
arbetsavstdnd, mindre forstoringsbehov och storre synfalt. Nar
man har en synnedsittning behdver man oftast mer ljus én
andra, men kan samtidigt vara mer kénslig for blindning och
fel ljus. Barn med albinism behdver ofta ddmpat ljus.
Infallande dagsljus kan behova begransas med hjélp av
ljusgenomsléappliga gardiner eller markiser. Det dr ocksa
viktigt att forse barnet med rétt glasdgon som dampar ljuset
savil genom fdrgat glas som tdckande bagar. Ibland kan man
behova ha olika glasdgon vid olika aktiviteter och tidpunkter
under dagen.

e Vid allmanbelysningen sa ska man tinka pa att belysningen
bor vara jamn. Ljuskédllorna far inte vara 6ppna och behdver
ocksé kunna ddmpas via dimmer. For atgirder nar det géller
allménbelysning och avskdrmning av infallande ljus i bostaden
kan bidrag sokas fran kommunen.

e Platsbelysning som lyser direkt pa det man jobbar med kan
fas som hjdlpmedel.

Kontrast

- Det hjélper ofta vildigt mycket att tinka pa kontrasterna i
omgivningen. En fargad tallrik som ger kontrast mot maten underlattar
1 matsituationen. Kontrastmélade konturer pé pusslet eller tigbanan
gOr det ldttare att se var pusselbiten ska ligga eller var taget ska kora.
Kontrastmalning pd lekplatsens kanter och staket underlattar vid
forflyttning mellan de olika lekredskapen. Utskjutande hérn och
trappkanter kan markeras i avvikande farg allt for att underlatta i
vardagen.

Forstoring

Forstoring far man genom att gora sjdlva materialet storre eller genom
att forkorta avstdndet och titta ndrmare pa foremalet. Nar barnet har
svart att uppticka detaljer kan ett forstoringsglas vara till hjélp, det
finns handhallna eller de att stilla direkt pa det man tittar pa. Behover
man ha storre forstoring och storre helhet kan man anvénda sa kallad
CCTV som ér en forstorings-TV/Lds-TV som bestér av en kamera och
en dataskdrm. CCTV kan antingen anvéndas som nirkamera och
forstora det som ligger pa bordet eller som avstandskamera och
forstora det som finns langre bort 1 till exempel klassrummet. Ibland
kan en kikare vara det bésta séttet att forstora.

-Det finns flera hjdlpmedel att borja tidigt med om intresse finns, bade
for hem och skola.

Hjalpmedel
e Glasogon med eller utan styrka och olika morkhetsgrad
e Daisy-spelare for skolbocker och vanliga bocker
e Vit kdpp som stdd eller markering for omgivningen.
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e Dator ett bra hjdlpmedel i l1dsa och skrivsituationer. -Men vi fér
inte forskriva sjilva datorn utan programvaran, séger hon.

Ergonomi

Det ér extra viktigt med en bra arbetsstdllning for ett barn med
synskada, da barnet oftare har ett kortare ldsavstand och gérna nisan i
béanken.

Fragor

Kan man fa bidrag till skarmen/TV?

-Ja, det kan man fd men bestimmelserna ér lite olika i landet. S& hor
med era syncentraler.

Det édr behovet som skall styra, man behover ofta géra en utredning.

Vad ar en Tango Touch?
- Tangentbordsprogram for synskadade, med hjilp av programmet kan
man trdna upp sin formaga att hantera ett vanligt PC-tangentbord.

Vilka datahjalpmedel &r poppis bland barnen?

-Vi har inte spel pd syncentralen for utlaning. Véind er girna till
Datateken™® i er kommun. Dir kan man fa hjdlp med utprovning av
lampligt dataspel/utrustning och hyra dataspel.

*Datatek ér till for barn och ungdomar, 0-18 ar, med behov av sarskilt
stod och som befinner sig pa nivén fore l1as- och skrivkunnighet. G& in
pa Datateksforeningens webbplats www.nya.datatek.info och sok upp
ert Datatek.

Var kan man annars lana taktila och bra leksaker fér barn med
synnedsattning?

-Vissa syncentraler i landet 1dnar ut leksaker under en period. Alla
syncentraler ger tips pd ldmpliga leksaker och var man kan k&pa dem.

Aktivitetsférmaga och vardbidrag

-Kartlaggning av barnets funktions- och aktivitetsforméga gors pé
syncentralen. Fordldrarna kan sedan begéra ett intyg som beskriver
barnets svarigheter och vad fordldrarna behover lagga mer tid pa
jamfort med normalseende barn. Intyget kan sedan anvéindas som
underlag vid ansékan om vardbidrag fran forsdkringskassan.
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Pedagogiska konsekvenser och strategier i forskola och skola

Inga-Stina Fellers och Ingrid Nordberg, utbildare/specialpedagoger pa
Resurscenter Syn, Stockholm.

Information om Resurscenter syn

Resurscenter syn dr ett nationellt resurscenter inom
Specialpedagogiska skolmyndigheten. Centret &r forlagt till bade
Stockholm (Specialpedagogiska skolmyndighetens lokaler pa
Kungsholmen) och Orebro (i anslutning till Ekeskolan). Hir erbjuds
specialpedagogisk utredning for barn och ungdomar med synskada
samt barn och ungdomar med synskada och ytterligare
funktionshinder. Ocksa information till och utbildning av ldrare och
annan personal samt av vardnadshavare ges.

Specialpedagogisk utredning

Specialpedagogiska skolmyndigheten erbjuder genom Resurscenter
syn fordjupad specialpedagogisk utredning av barn och ungdomar
med synskada. Utredningen sker p4 hemorten och vid resurscentret i
Stockholm eller Orebro och alltid i samverkan med lokala resurser.

Syfte
Syftet med en utredning vid Resurscenter syn ir att utifran en
tvarvetenskaplig helhetssyn med synspecifik kompetens:
e Belysa individens olika formagor samt specifika behov nir
larandemiljon utformas.
¢ Ge individen 6kad insikt om den egna funktionsnedséttningen
och hur han/hon bést skall kunna tillvarata och vidareutveckla
sina mdjligheter och fardigheter.
e Ge pedagoger strategier for att utforma en inkluderande
larandemilj6 dér individen ges mojlighet till aktivitet,
delaktighet och ldrande.

Innehall

En specialpedagogisk utredning kan innebédra bedomning/beskrivning
av individens forutsittningar och specialpedagogiska behov, till
exempel:

Funktionell synférméga och behov av hjidlpmedel
Utvecklingsniva/funktionsniva

Socialt samspel och kommunikationsforméga

Val av lds- och skrivmedium

En utredning kan aven innebara specialpedagogiskt stod
e For att mojliggora for eleven att nd malen i1 den individuella
utvecklingsplanen.
e [ de synspecifika kdrnomrddena- punktskrift, orientering och
forflyttning samt ADL.
e [ de skoldmnen som ingar i ldroplanen.
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Tvarvetenskapligt arbetslag

Utredningen genomfors av ett tvirvetenskapligt arbetslag som kan
besté av till exempel specialpedagog, arbetsterapeut, barnneurolog,
kurator, optiker, psykolog, sjukgymnast synpedagog och dgonlékare.
Arbetslaget sétts samman utifran pedagogiska fragestéllningar som
formuleras infor varje utredning. Fragestidllningarna utformas 1
samarbete med fordldrar och i vissa fall personal vid syncentral och
habilitering. Fragestillningar kan ocksa utformas av enbart fordldrar i
de fall barnet inte &r inskrivet i kommunal verksambhet.

Pedagogiska konsekvenser och strategier vid Albinism

-Det &r vil ként att nedsatt synformaga kan vara ett hinder for bade
den allménna utvecklingen och synutvecklingen. Man méste veta
ndgot om barnets synforutsittningar for att kunna sitta in stimulans
och andra atgirder pa ritt niva. Det ger storre trygghet dd man umgés
med barnet. Det géller att hjilpa barnet till basta mojliga totala
utveckling.

- Barn med albinism har en underpigmentering i 6gat detta medfor att
gula flacken (centrum for detaljseende) och synnerven utvecklas pa ett
annorlunda sitt. Barnen har ofta skelning, 6gondarr (nystagmus) och
brytningsfel. Detaljseendet pdverkas medan synfilt, firgseende och
morkerseende utvecklas normalt. En del barn dr blandningskéinsliga pa
grund av underpigmenteringen i regnbagshinnan och néthinnan,
forklarar de.

Definition av synskada

Mattligt synsvag; 0.3 — 0.1, kan lisa vanlig text (svartskrift) med
eller utan hjdlpmedel. De med albinism ligger inom detta omréde.
Uttalat synsvag; < 0.1 — 0.05 kan lédsa svartskrift med hjalpmedel.
Ibland behdvs kraftigt forstorande hjdlpmedel till exempel CCTV
Gravt synskadad/blind; Mycket sma eller inga synrester. Synskarpa
mindre dn 0.05. De flesta som dr gravt synskadade har punktskrift som
huvudldsmedium med “talbok” som komplement dé de liser.

Delsynfunktioner

-Nér barnet kan “lika pé lika” gér det att anvdnda standardiserade
syntest vid en synbedomning. BUST/BildUppfattningsSynskarpeTest,
LH och bokstavstest dr exempel pa ndgra test som anvénds.

Synskarpa pa langt och nara hall

Det ér viktigt att ta reda pa synskérpa och synforméga bade pa néra
och ldngt héll. Pa ldngt hall for att kunna forstd hur ndra méste man
komma barnet och hur mycket man bor syntolka. Pa nédra hall med
tanke pa nirarbete redan ndr de dr sma. Vilken storlek kan barnet se?
Behover bilden eller texten forstoras upp? I god tid fore skolan ska
man fundera 6ver hur ldsningen ska ga till.
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Synfalt
Det omrade man kan &verblicka utan att rora 6gonen, huvudet eller
kroppen

Fargseende

Formagan att urskilja dven snarlika nyanser. Nar barnen &r riktigt sma
ser man om de kan hantera grundfargerna, bla, gul, r6d och gron.
Sedan finns det ett svarare fargtest, som dven innehaller olika nyanser,
for de lite dldre barnen och ungdomarna.

Morkerseende

Adaptationsformaga i dagsljus, skymning och morker.
Morkeradaptation gor att vi kan se vid svag belysning.
Bléndningskénslighet och morkerseende beskriver var formaga att
anpassa synsystemet till olika ljusnivier.

Kontrastseende

Kontrastkanslighet dr den forméga, som gor det majligt att uppticka
skillnaden mellan olika ytors ljushet. Méts ofta med moérkare och
ljusare gréa figurer mot vit bakgrund.

Ogonmotorik

Basfunktioner som att fixera och hélla kvar blicken och dven
overblicka. Precisa 6gonrorelser for att kunna ldsa, spela dataspel och
kunna folja med blicken i sveprorelser.

Visuell perception/att tolka och forsta det man ser

Visuell perception handlar om att kunna vilja bort det som inte ar
viktigt. Att tolka och kénna igen ansikten samt att lira sig klockan ar
ofta svart. Att skapa inre bilder, t ex att ’se” arstiderna inom sig &r
ytterligare exempel pa vad som kan vara svart nir man har en visuell
perceptionsstorning. I de test psykologerna genomfor ingar
beddmning av den visuella perceptionen.

Strategier och atgarder vid ljuskanslighet
Det dr viktigt att forbereda forskolan och skolan
e Markis, skolskyddsgardiner, parasoll ute vid sandlada mm
e Belysning, fargsittning, inte kritvita viggar som bléndar, bra
kontraster, dimmer
e Placering: hur sitter barnet, kanske med ryggen mot fonstret?
Hur placerar ldraren sig i klassrummet for att inte sta i
motljus?
e Solglasdgon med sidoskydd, keps
e Materialval, ej blanka bilder, inplastat, blanka golv inte bra,
whiteboard blandar girna.

Andra tips som kommer fram ar;
e En liten kikare for att t ex avldsa skrivtavlan eller gatuskyltar,
kan ibland vara anvindbar.
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e Det dr betydelsefullt att barnen sjdlva ges mojlighet att léra sig
hantera sina hjdlpmedel sa tidigt som mojligt.

e Nir man trénar sig att hantera sina hjédlpmedel, bor det ske vid
speciella traningstillfiallen. Man bor t ex inte tridna sig att
anvénda sina lasglasogon samtidigt som man lar sig ldsa.

e Syntolka i vardagen, dvs. komplettera visuell information med
verbal.

e En “vikarieinstruktion” kan vara bra, sa att ”vikarier” snabbt
fir veta exempelvis hur stora bokstdverna skall vara pa tavlan
och annan nédvindig, kortfattad information.

e Inte hjilpa till for mycket, inte vara dér och ta bort hindren
innan barnet har fatt forsoka klara sig sjilv, utan barnen méste
fi ta vissa egna “smaéllar”.

e Hjilpmedlen kan anvéndas rent pedagogiskt dven for andra
barn och ungdomar, t ex CCTV: n.

Forfragan

Forfragan om specialpedagogisk utredning sker alltid till
Specialpedagogiska skolmyndigheten regionkontor.
Specialpedagogiska utredningar dr avgiftsfria och nir utredningen
sker vid resurscentret i Stockholm eller Orebro ersitts familjens
resekostnader.

Foraldrautbildning

Resurscenter syn erbjuder kurser for familjer som har barn med
synskada i forskoledldern. Kurserna vinder sig enbart till
fordldrar/vardnadshavare. Kursprogrammet utformas med hénsyn till
barnets synstatus, alder och behov 1 6vrigt. Utbildningen sker vid
resurscentret i Stockholm eller pa barnets hemort.

Familjesituationen och syskonrollen

Andreas Tallborn, verksamhetschef, sjukskdterska, Lyckans backe
Vallda.

-Det finns kraft i ordet syskonskap. Syskonskap rustar oss for
socialtumginge i livet 4ven utanfor familjen. Ett syskon dr en motbild
och négon att méita de egna forméagorna gentemot. Att fa ett syskon
med funktionsnedséttning innebér att detta blir annorlunda, man kan
inte méta sig med varandra pa lika villkor, sdger Andreas Tallborn.

Andreas har under ménga ér jobbat med och forskat kring hur det ar
att vara syskon till ndgon med funktionsnedsattningar. Och hur
speciella den omvérld dr som de lever i.

- Under vara studier har vi fatt manga och ganska lika fragor fran

syskonen oavsett deras syskons diagnoser. Alla tycker det dr viktigt att
fa prata om sitt syskonskap och det dilemma som det innebar. Och det
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vi sett dr att barnen/ungdomarna ofta har stora kunskapsluckor om sitt
syskons diagnos. Fordldrarna formedlar inte alltid det som barnen
behover och vill fa veta och de séllar for mycket i informationen.

Den langsta relationen

Syskonskap kan bli den ldngsta relationen i familjen. Den har
betydelse for utveckling av de sociala formégorna, dr en kélla for
socialt stdd och har stor betydelse for sjdlvkénsla och identitet.
Alltifran de smé sakerna som vem som far mest i saftglaset™ till
kénslan av samhorighet med sitt syskon, framfor allt nér fordldrarna
inte dr med, ar betydelsefulla. Och syskon har koll pa varandra dven
pa hall i skolan, det ger trygghet.

Nar de uppticker att deras syskon inte har samma mojligheter blir det
ibland svért att balansera forhallandet mellan hdnsynstagande till ett
syskon som inte kan tdvla pa samma villkor, ens egna behov och att fa
sin syster eller bror att ma bra.

Manga férhallanden spelar in

Alder, utvecklingsfas och individuella férhallanden hos syskonen
spelar stor roll.

Aven funktionsnedsittningens uttryck, det verkar vara littare att ha ett
syskon dér funktionsnedsittningen syns exempelvis nir man ar
rullstolsburen, eller har en vilkdnd diagnos diar omgivningen redan har
kunskap om det, som vid Downs Syndrom.

Forildrarnas vilbefinnande med sig sjdlva och varandra spelar ocksa
roll, lika sa familjens sdtt att hantera situationen samt den sociala
miljon familjen befinner sig i. Om fordldrarna dessutom har koll pé
laget d& kénner syskonet att de kan slappna av, séger han.

Syskonens dilemma i familjen.

-Till en borjan stillde vi fragan vad ser ni for problem med att ha ett
syskon som...” dnda till det en dag var en tjej som sa “detta dr inget
problem utan ett dilemma dér det inte finns nagon 16ning utan det
giller att gilla laget” alltsa hitta ett sétt att hantera det pa.

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

e Attbli sedd, ta eller fa plats och tid ar viktigt.

e Att ha lite underordnad roll pa grund av snedférdelning av
uppmérksamheten ar latt att forstd intellektuellt, men kédnns
dnda jobbigt. Man fér jobba pa att hitta kinslan av att det &nda
ar ok.

e Viktigt att fordldrarna bjuder in syskonet i nya hdndelser och
eventuella problem. Detta underlattar for syskonet sé att det
kan hjélpa till béttre och ger en kénsla av delaktighet. Men det
ar ocksa skont att ibland slippa hjilpa sitt syskon.

e Att bli uppskattad i det man gor &ven om det ar lite, att ndgon
ser att man forsoker dra sitt sta till stacken.
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o Att forstd vad som hinder och att bli forstddd.

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

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

e Att ha kompisar hemma kan vara kluvet, kanske man fér
fragor som man inte kan forklara. Barnen vill ju vara lojala och
kunna berétta korrekt. Ibland &r det svért att veta vad man fér
berédtta och vad man inte bor tala med andra om.

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

e Det dr viktigt att &ven ha nagon att vinda sig till om man har
fragor som man tycker dr svéra att stélla till sina fordldrar.

Skam och skuldkanslor;

”Varfor fick mitt syskon just detta och inte jag”, man kénner skam och
orattvisa. Och blir allt for involverad 1 andras kénsloliv, man blir ett
sprakror for hela familjen. Barnen har dock oftast koll pa hur man
skall hantera detta.

Stodjande villkor och valbefinnande

- Réttvisa och forklaring till ordttvisa dr viktigt, Vi kan inte gé pa
Liseberg for det ar for varmt idag for stora syster”. Det hjilper upp
ordttvisan. Det kan ocksé vara bra att tvingas till delaktighet, "Mamma
och pappa litar pa mig jag ar duktig”.

Andra tinkvérda kommentarer dr ’Pappa och mamma strivar hela
tiden efter att allt skall vara som hos alla andra. Men det ar skitsnack,
det kommer aldrig att bli s&, det kommer alltid att vara annorlunda
hemma hos oss, men det ar ok”.

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

Han forklara att det méaste rdda en balans mellan dessa tre grupper;
egenomsorgen, familjeomsorgen och syskonomsorgen. Egenomsorgen
vaxer ndr man bli mer sjilvstdndighet, familjeomsorgen blir en
tvivagskommunikation med positiva fortecken om man far mer
forstaelse och syskonomsorgen kan bdst vardas om man bara
emellanat far axla ansvaret.

Ibland maste syskonet kunna se att ’detta &r inte mitt problem” det ar
nagon annans.
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For de som hela tiden forsoker se allt ur allas perspektiv blir det
ganska stressigt aven om det ger kunskap om de ovriga
familjemedlemmarnas behov. Det giller axla lagom mycket ansvar
och stotta lagom mycket och att inte byta plats med forédldrarna.

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

Kunskap viktig

Kunskap ger makt och botar maktloshet, ger battre sjalvkansla och
redskap att hantera olika situationer med. Saknar man déremot
kunskap skapar man sig en bild som ofta dr vérre och mer destruktiv
dn den som &r sann. Det &r till exempel bra att barnen far tréffa
syskonets lakare och fir f6lja med pé undersékningar och
behandlingar. Kunskap ger mdjlighet att se syskonet bakom
diagnosen.

- Ge upprepad information efter barnets utvecklingsniva, dven sma
barn behdver fa veta. Och ge information som héller ett tag. Manga
syskon soker kunskap via nétet men Internet ar inte alltid bra, allt som
finns dér dr inte &mnat for smé syskon, kolla vad de vet, uppmanar
Andreas Tallborn.

Syskonsamtal

-Det finns 50 miljoner barn som har syskon som har
funktionsnedsattningar, sd det dr egentligen inget ovanligt. Men det vi
har sett ar att syskonsamtal 1 grupp dnda ar jatte viktigt. Har kan man
f4 ta upp det som man aldrig skulle géra ndgon annanstans, dela
erfarenheter och gora reflektioner. Se nya 16sningar. Hér hor tankar
om bland annat oréttvisa, skuld och sorg hemma, hér tas det vil
omhand och se med respekt. I syskongruppsamtalen far man en
vilbehovlig bekriftelse och forstaelse for de dilemman man lever i.

Positiva forebilder

- Vi har sett att 60 % av de syskon som vi triffat 1 arskurs 9 skriver sitt
specialarbete om sitt syskons diagnos. Det sdger en hel del om deras
engagemang och kunskapstorst. I studier gjorda 1 USA har man sett att
ungdomar som har syskon med funktionsnedséttningar far en
erfarenhet och ett perspektiv pa livet som gor dem smidiga och
flexibla och att de lattare fir anstéllning och dven har littare for att
studera.
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Foraldraperspektivet 1 - Hur har det gatt for mina flickor?

Therese 4r mamma till tva flickor pa 16 och 18 ar beréttar om sina
erfarenheter. Familjen var pa Agrenska for tio ar sedan. Hon tycker att
det kidnns som en bra dterbetalning att fa komma hit idag och berétta
lite om hur livet dr och har varit for dem. Bada flickor har OA, med
pigmentbrist i hud, har och 6gon. De ser ca.15 %.

Tyvirr blir det tidsbrist under foredraget och hon har i efterskott fatt
mdjlighet att kompletterat informationen. Therese vill framfor allt dela
med sig av de praktiska erfarenheterna familjen har gjort som
underldttar vardagen.

— Det har gatt bra for mina tjejer. Bdgge gar pa gymnasiet
naturvetenskaplig inriktning och har hoga betyg och dr néjda med sina
val och inriktningar, sdger Therese.

Hem
Familjen har successivt anpassat hela hemmet.

— Vi fordldrar gjorde en del missar, en del har varit trial and error”.
Barnen fick séga sitt och vi dndrade tillbaka. Bland annat mirkte vi att
markiser fungerar battre dn plisségardiner, de tar bort direkt solskenet,
men man ser fortfarande ut. De héller dessutom vdrmen ute
(bostadsanpassning).

— Det finns kontrastrika dorrhandtag pé skapen i koket. Utdragbara
lador uppskattas, de ger en béttra 6verblick (bostadsanpassning). Nar
barnen var smé hade vi ett smalt koksbord sé att de kunde
kommunicera tvirs over bordet. Nu har vi ett brett bord pa 85cm. Och
sa har vi successivt bytt ut alla koksmaskiner med analoga siffror mot
digitala med stor display.

Flickorna uppskattade en stor spegel ovanfor handfatet i badrummet.
Handfatet 4r smalare &n vanligt, de kan komma niarmare for t.ex.
sminkning.

— Vi har blédndningsfria takplafonder med stor ljusstyrka i alla rum.
Datorerna har blivit det bésta hjdlpmedlet. Jordning av alla eluttag for
att minska stralningen nér flickorna sitter sa néra maskinerna
(bostadsanpassning).

— Tjejerna uppskattar att vi har stéllt soffan framfor ett fonster, de
sitter gidrna och ldser med ryggen mot fonstret. Tv har stillts upp pé 2
tv-bankar for att komma upp 1 rétt hojd, de sitter ca /2-1 m frén Tv.

— Var familj har anpassat sig och for oss dr det normalt att leva som vi
gor. Jag tror det enda andra reagerar pa dr att det dr sé ljust hemma hos
oss. Tjejerna tycker det dr skont att ga frén ljust rum till ljust rum.
Déremot pa sommaren tycker de gdrna om morkare rum.
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Skola

— Det finns mycket att sdga om skolan. Viktigast &r att ldraren ér
engagerad och villiga att tinka Over sin pedagogik for barnets skull.
Sma klasser upplevdes genomgaende som béttre dn storre med extra
resurs. Mest storande var en hog ljudniva.

— Barnen hade IA-biank och sedan en uppféllningsbar bankskiva. Den
ena tyckte om bédnken, den andra ville inte ha nagot hjdlpmedel alls.
CCTV upplevdes som omsténdlig men bra for kartmaterial. Alla hade
var sin stationér dator, barnen ville ju lika snabbt som sina kompisar
komma igang, och att starta upp maskinerna tog tid. De har l4sstenar
nu, 1 borjan hade de laslampor som ldmnades tillbaka. De fick prova
starka lasglasdgon, men gillade inte det stindiga bytet. De har
fotokromatiska glasdgon av samma anledning och har hellre keps pa
sig 1 ur och skur.

— Nu har de en avstandskamera, en fantastiskt teknisk sak som enkelt
spanns fast vid bordet och kan anvéndas tillsammans med laptop/dator
som forstoring av tavlan eller forstoring av texten. Anna ville inte ha
en dator med forstoringsprogram, hon ville inte att alla skulle kunna se
vad hon skrev. Efterhand blev kamerorna mindre anvénda, oftast
rackte det att hora om ldraren beréttade vad de skrev pé tavlan.
PowerPoint stéllde till besvér eftersom det fordndrar pedagogiken. En
16sning var att fa presentationen direkt in i den béarbara datorn.

— I idrott behovdes det ibland extra arrangemang. Vid tillexempel
orienteringen sprang en annan person med, men tjejerna sjilva liste
kartorna och hittade platsen. Den andra personen pekade ut kontrollen
och de stimplade. Vi trdnade innan i skogen att hitta vigarna och fick
lana kartan. Friluftsdagarna ir ett eget kapitel. Ofta var det andra som
planerade, andra arbetslag, ldrarkandidater, andra klasser och tjejernas
behov glomdes bort. Till slut fick vi skippa friluftsdagarna och njuta
av en “pausdag” istdllet. Det dr svart att veta vad som egentligen ar
ritt, men hellre en pausdag dn stindigt brak, tyckte vi.

Fritid

— Det gar att gora det mesta man vill pa fritiden. Lyssna pa barnen och
vad de vill gora, prova ut vad de har lust till. Det &r som med alla
andra barn, de provar olika aktiviteter tills de hittar de som passar. Det
ar viktigt att man som fordldrar inte stoppar for mycket, att testa sina
granser hor till livet.

— Viéra barn ville cykla, men hade jéttesvart att hdlla balansen, vi
kopte da en ”pahdngscyckel” kallad Tvaaket, som man kan hdnga bak
vid forédldrarnas cykel, smidigt och bra for balanstraning. Simning tog
tid att lara sig, balansen kommer med tiden. Ridning fungerade
jéttebra, men det var bra med en extra hand med hésten 1 spiltan i
borjan. Med ridningen kom balansen och cyklingen kom igang. Ena
dottern gor aikido och har ocksé provat pa jiujitsu och karate, den
andre rider med stor lust.
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Annars blir det mycket datorn, tv-spelet, film, ldsning, musiklyssning,
etc. De chattar, traffas, umgés med jimnérig, med helst tvd och

tva eller i mindre grupper. Kameran har blivit en bra hjélp att zooma
in och kolla in detaljer pa avstand.

— V1 har spelat mycket kort; Monopol, Livets spel, Talisman, Den
forsvunna diamanten, Familjegeni. Det var lite sméjobbigt med att
lasa korten med forstoringsglas, men det gick.

Hjalpmedel

— Vi fordldrar har pushat mer for hjédlpmedel @n vad barnen har velat
ha. Min erfarenhet dr att barn vill ha det som inte sticker ut, ar l4tt att
ta med sig och att snabbt kunna anvéndas.

Hjalpmedel som varit till god hjalp:
e CCTV, forstorings-tv/eller s.k. Las-TV. se sid15-16

e Alphasmart neo, ett tangentbord med display som en liten
skrivmaskin, ett skrivhjdlpmedel for Pc och Mac.

o Tangotouch/se sid15-16
o Litet forstoringsglas med belysning, ldsklumpar/stenar.

o Kléder frdn Sunmate for bad, dven Fjéllraven har kldder med
solskyddsfaktor upp till 100, dvs. titt vavda byxor och jackor
- ocksé bra mot myggor.

o Tunnslipade glas i glasdgon, fotokromatiska, fran
syncentralen.

o Uv-matare, en produkt som kontrollera hur mycket solljus man
blir utsatt for.

Familj

— Vi lever som en normal familj, inget vi sérskilt tinker pa eller lagger
mycket kraft pa, mycket har blivit rutin. Eftersom bagge tjejerna har
albinism, ar de som vilka andra syskon som helst. Daremot upplever
vi att ndr vi dr tillsammans med andra familjer, d& kinns det
annorlunda. Darfor reser vi helst sjilv till soliga stillen eller med
vanner som kdnner oss vil. Det viktigaste &r att barnen fir en bra
sjalvkénsla och sjalvfortroende, ibland maste man som fordldrar vara
noggrann observatdr och aktivt hjilpa till. Dessutom &r det mycket
viktigt att kunna ta vara pé sig sjdlv och forstd det sociala samspelet.

Resor

— Vi har bade vandrat i fjillen, akt skidor i Are och haft solsemestrar i
Grekland. Solsemestrar fungerar for oss 1 borjan av oktober. Havet ar
fortfarande 24-26 grader varmt, UV ca 6-7-8. Vi har ocksa varit i Rom
vid denna tid. Siestan tog vi 1 skuggan/inomhus som alla andra, vi
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badade och snorklade fran morgon till 11-12, sedan frén 15 - kvéllen.
En av flickorna var 1 Katmandu, Nepal, med Unga Synskadade.

Inte sa populart ar
 Sightseeing i storstdder, fram for allt nir det dr varmt.
o Lénga shoppingdagar

o Batturer (vattnet bldndar vid soliga dagar, foremalen dr for
langt borta),

e Bussrundturer
o Lénga turer i museer, det ricker med et museum i taget.

o Det gir mycket bdttre om de sjélv far bestimma takten eller
om guiden dr en bra berittare.

— Annars gar det bra att resa.
Lamplig utrustning har varit:

o Badkldder och tunna langarmade t-shirt med solskyddsfaktor
50 + frdn www.sunmate.se . Vi ville ha storre heltickande
storlekar, det gar bra att bestdlla om man gor det i borjan av
aret, nir det dr lagsdsong. De har ocksa tygrester som man
kan fa kdpa och sy sjédlva, ca 200-298 kr meter.

Solskyddsmedel 50+

Keps/bredhittad hat, ibland med en tunn duk under for
nackens skull.

Simglasdgon med solskydd.

De ser inte myggorna, myggstiftet myggan finns alltid med.

Foraldraperspektivet 2 - En berattelse fran verkliga livet - Vad vi
behdver.

Mona Forsberg, fordlder och barnskotare till barn som har flera
funktionsnedséttningar och synnedsattningar, Jonkoping.

Mona och hennes man har en son med okulédr albinism, OA, han heter
Linus och dr idag 11 &r. Linus har ocksa en storebror pd 13 och
lillasyster pa 6 &r. Hela familjen var pa Agrenska vid forra albinism-
vistelsen 2001.

Sa vart det i borjan

Nér Linus var omkring fyra veckor mirkte Mona att han saknade
formaga till 5gonkontakt, s som hennes forste son hade haft. Aven att
han var extremt ljuskénslig. De tog kontakt med BVC och barnlékare,
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men det var inte forens han var 16 manader som man fick diagnosen
sakerstdlld. Och forst vid tre ars alder fick man veta hans synstyrka,
idag ligger den pa 0,2.

-Forsta halvéret var en orolig tid, jag funderade mycket pé hur allt
skulle bli och hur han skulle klara av livet. Kanske ar det typiskt att
just vi kvinnor tdnker sd mycket framat, mdnnen &r mer i nuet, sdger
Mona Forsberg.

-Forsta traffen pa syncentralen var nér Linus var tva. Efter det motet
gick vi, om &n lite motvilligt, med i SRF. Men ganska snart blev jag
starkt engagerad 1 fordldrakommittén, vilket jag fortfarande ar. Arbetet
har givit bade kunskap och insikt, sdger hon.

Melatonin och somnrubbningar

Vid 1 2 &r sov Linus mycket pa dagis, men var istéllet vaken pé
nitterna och vaknande tidigt pA mornarna. Nér han var trétt hade han
ocksé négra stereotypa och upprepade manér for sig som att gnuggade
sig i 6gonen och snurrade runt stdende pa ett stélle.

- Det var jobbigt badde for honom och for oss, att aldrig fa sova
ordentligt. Jag hade lést att avsaknad av hormonet melatonin* kunde
ge rubbningar i somncykel. Vi tog upp detta med ldkarna och fick
melatonin i tablettform. Det har haft en god effekt med béttre sémn
for Linus. Han kan visserligen vakna emellanat fortfarande, men har
han svart att somna om lyssnar han pé sin talbok.

* ”Melatonin ir ett hormon som utséndras fran corpus pineale huvudsakligen
nattetid. Hormonet har stor betydelse for dygnsrytmen. Inséndringen kontrolleras av
ett endogent rytmgenererande system som styrs bland annat av ljusforhéllanden -
morker medfor inséndring, medan ljus utsldcker ins6ndringen snabbt” Klippt fran
lakemedelsverkets webbplats.

Sa har ser livet ut idag

-Han har svart att vilja ha 6gonkontakt, det dr mer viktigt for oss. Men
det ar viktigt att vi forklarar att 6gonkontakt har med det sociala
samspelet att gora och att man bor titta pa varandra nir man talar, for
att inte verka avvisande och ointresserad.

Linus ar bade ljuskinslig och har diligt morkerseende. Det blir
mycket keps och solglaségon, mycket insmorjning och tackta klader.
Familjen har satt in morka glas i bilrutorna. Och Mona tipsar om att
man dven kan sitta in morka glas inomhus.

Hon tar upp det svara med balansgéngen, vad som &r lagom
beskyddande och niar man bor sldppa taget. Det finns inga regler man
far kénna sig fram helt enkelt.

Skolan
-Fram till skoléldern har han inte brytt sig sd mycket om sin synskada.
Men de senaste aren har han blivit mer och mer ensam. P4 rasterna
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blir det svart. Jag kan tycka att det ibland vore bra med lite styrande
aktiviteter fran skolans personal dven pé rasterna sa att alla inkluderas
1 lekar och aktiviteter.

-Nér han var omkring 9 &r hade han sin forsta svacka och undrar
mycket varfor just han hade drabbats av albinism, ...han grit. Det
kéndes tungt att se men det vara bara att lyssna och finnas dér.

- Det ér jobbigt for honom att inte kunna hénga pé sina kompisar. Pa
rasterna blir det mest tjejerna som han umgés med. De har ett 14gre
tempo och gor mer stillsamma saker. Killarna 1 klassen sticker ivig
och spelar fotboll eller annat. Han saknar &ven kompisar pd néra hall
efter skoltiden.

Idrottsaktiviteter

Mona tipsar om olika idrottsaktiviteter som man som synskadad kan
delta i s som

Showdown, pingis och goalball mfl. Om man gér in pa Svenska
Handikappidrottsféreningens webbplats sd finns lénkar till olika
foreningar och tips om tivlingar mm. Det finns ocksa manga, lokala
handikappidrottsféreningar.

-Det &r viktigt att ha saker att géra annars blir livet enahanda och trist.
Och det ar viktigt att f4 gora saker med andra som é&r synskadade.

-SRF’s synpedagog i kommunen dér vi bor, samordnar nu aktiviteter
for barn pa 1ag och mellanstadiet. De tréffas en formiddag varannan
vecka och prova pé olika saker, drama, keramik. Linus har dven bdrjat
bugga, det dr mest tjejer och han, sa han far verkligen dansa. Snart ar
det tdvlingsdans pa géng och han tycker det dr s skoj, beréttar hon.

SRF: s lager

Hojdpunkterna 1 dagslidget dr det lager, SRF anordnar varje ar for barn
fran 8 ar. Via SRF i kommunen gér han och ett ging synskadade
ocksa pa Hockeykvillar, med horlurar och tolk. Mona tipsar om
ledsagar hjélp och berittar om Jonkopings kommuns Pluspolarkort,
vilket gor det mgjligt for den som ar funktionshindrad och som kanske
har det lite jobbigare &n andra att ta del av olika evenemang och
verksamheter inom fritid och kultur. Med kortet far man ta med sig en
"Pluspolare" som extra stod, hjdlp eller bara som séllskap - det kan
exempelvis vara en kompis eller assistent. Denna person medfoljer
utan att betala entréavgift pa t ex idrottsevenemang, konserter eller
teater mm.

att leva med albinismens alla konsekvenser

Syftet ér att delge varandra strategier som underléttar for barnen och
se pa det som ger okad mojlighet for en fungerande vardag, utan
hinder pga. diagnosen. Héir samverkar fordldrar och kringpersonal i
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grupperna. Eventuellt kommer vi fylla pa med svar pa de fragor som
framkom och skickades till hudlékarna, langre fram i natupplagan av
nyhetsbrevet.

Att utgd ifrdn och tdnka pa ndr det géller barnens hud

Skydd; Virus, Bakterier, Uv-stralning, Uttorkning, Kemikalier,
Farliga &mnen

Sensorisktorg; Kansel, Tryck, Beroring, Smarta, Reglera
kroppstemperatur

Bra strategier och tips
Hur undvika UV-stralning?
e Det skall finnas och aktivt tillhandhéllas olika hjalpmedel,
klader och glasdgon pa fritis, skola, dagis och foreningar.
Personalen skall vara kunnig och hjélpa barnet med rétt skydd.

Att gora barnen delaktiga pa lika villkor.
e Barnen kan mer 4n vi tror, pusha dem och tro pé deras egen
kapacitet. Ej 6verbeskydda.
e Lana fingerad optik, s att klasskamraterna och lararna fér
prova pa hur det ir att ha synnedsittning.
e Be om besok fran SPSM/syncentralen/habilitering, som ger rad
till bade eleven, klasskamrater och lirarna.

Hur skall man férklara fér kamrater, satta ord pa sina diagnoser?
e “Jag tal inte ljusets stralar sd darfor maste jag skydda mina
ogon och min hud.”

Motivera barnen

e Motivera barnen med designade glasdgon, att sjalv fa vélja, ha
smé figurer pa glasdgonen och i fodralet som & glasdgonens
“kompis”.

e Att genom leksituationer och samvaro, motivera till
insmorjningar och annat som barnet behover gora.

e Att vara bestimd och konsekvent med det som &r viktigt for
barnet.

Att stéarka barnets sjalvbild

e Latdem f4 gd pa gruppverksamhet, dka pa lager, fa en fadder,
umgds med andra barn med samma sorts hjalpmedel, nitverk
och hitta forebilder.

e Hela familjen kan ha keps och smorjer in sig en solig dag, ’sé
hér gor vi i var familj”.

e Att anpassa miljon runt barnet, inte samma sak som att ’curla”.

e Att inte begransa mojligheterna.

e Prata mycket tillsammans i familjen

Forslag till forbattringar
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e Bittre kunskap hos sjukvardspersonal och i samhillet om
diagnosen

e Bittre informationskanaler for foréldrar.

¢ Bra och naturlig information i skolan, detta genom en
resursperson som skolan har anstalld.

Reflexion,

e Det dr bra att ta upp syskon och syskonroller men hur ér det
for ensambarn? Hur gar det for dem med kontakter i skolan?
Ensambarnet saknar syskonbollplanket att prova sina sociala
koder med. Detta samspel blir dessutom lite svdrare nir man
har en synskada.

e Saknar kontaktndt/kontaktfamiljer det vore en bra resurs
speciellt direkt efter att man fétt diagnosen.

e Eventuellt ett resursteam/kontaktperson/skolskoterskan pa
skolan som dven de tar aktivt tag i olika skolsituationer,
forebyggande eller 16pande.

Information frAn Forsakringskassan

Gunnel Hagberg, handldggare, Forsdkringskassan Goteborg

Informerar om vilket stod familjer med funktionshindrade barn kan fa
fran Forsdkringskassan. Inledningsvis lamnas information om den nya
organisationen “Forsdkringskassan Sverige”. Forsdkringskassan héller
pa med en stor omorganisation, alla skall fA samma service och
direktiv. Tanken med omstruktureringen &r att modernisera och mota
ny teknik samt kundernas nya krav. Bland annat utvecklas
Internettjdnsterna. Man ridknar med att allt fler &renden enbart eller
delvis hanteras via nitet.

Stod for funktionsnedsatta

Nér man har barn med funktionsnedséttning kan man anséka om:
Vardbidrag, Bilstdd och Assistansersdttning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan funktionshindrade ungdomar sjélva anséka om
handikappserséttning och aktivitetsersittning.

Din ansokan

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

Vardbidrag och merkostnader
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Vardbidrag kan fordldrar soka for barn mellan 0-19 &r om
funktionsnedsattning eller sjukdom foreligger, som kraver extra véard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sdrskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stddfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget

Exempel pa merkostnader;

e Likemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
Slitage av klédder.
Extra kostnader for okat tvéttbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2008),
Y4 - 2 135 kronor per manad

72 - 4 271 kronor per manad

% - 6 406 kronor per ménad

1/1 - 8 542 kronor per manad

Vérdbidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhdllas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omprovas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det ar
barnet fyller 19 ér.

Avslag och omprévning

Fér man avslag kan drendet omprévas vid Forsdkringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan drendet dverklagas i Lansritt,
Kammarrétt och Regeringsritt.

Bilstod

Bilstdd ér ett bidrag till hjélp for inkdp av bil. Forédlder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan dka med
allménna kommunikationsmedel.

Funktionsnedsittningen ska vara bestdende eller i vart fall berdknas
vara under minst nio ars tid. Darefter finns det mdjligheter att ansdka
om ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett
inkomstprovat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for
att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistansersattning-LASS ér ett ekonomiskt stdd som ger personer
med svara funktionsnedséttningar rétt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjilvstandigt liv.

Personligassistans kan beviljas av kommunen eller Forsikringskassan.
Kommunen har ansvaret da de grundldggande behoven uppgar till

Nyhetsbrev nr 325 © Agrenska 2008 32



Albinism

hogst 20 timmar per vecka samt for att hjélpbehovet tillgodoses.
Staten har ansvaret i de fall dar de grundlaggande behoven Overstiger
20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utgé kréavs det att vardbehovet ar
betydligt storre d4n vad som normalt ingér 1 fordldraansvaret.

Tillfallig foraldrapenning/TP

Tillféllig fordldrapenning dr ersittning for inkomstbortfall nir en
fordlder maste avsté frin arbete for bland annat vérd av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Erséttningen kan
utgd maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vérdbidrag betalas ut for barnet kan tillfdllig fordldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ritt till
vardbidrag.

Ersdttningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och 1 vissa
fall upp till 16 ar. Det finns 4ven mdjlighet att fa tillfallig
fordldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt ldkarutldtande
krévs.

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

FOr unga vuxna galler;

Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. de ar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsformégan ar nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pé grund av funktionshinder
e Artidsbegrinsad lingst 3 4r i taget

Handikappersattning
e Frin och med juli de ar man fyller 19 r
e Bchov av hjilp av annan i1 den dagliga livsforingen sa som
personlig omvérdnad, av- och pakldadning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri ersittning

For mer information gé in pd www.forsakringskassan.se
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Sambhallets ovriga stod (fran 2007)

Anna Lindfors, socionom, Agrenska, informerade om samhillets
ovriga stodinsatser och inledde med att informera om lagstiftning for
alla (Lagen om allmén forsdkring, Socialtjanstlagen, Hilso- och
sjukvérdslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och service till
vissa funktionshindrade) som kom 1994.

-Ju mer stdd och hjélp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pé olika
sétt handhar hjalp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda pa vilken hjélp
som dr mojlig, var man ska soka hjélpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag nir man inte far som man vill.

-Det krévs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att {4 hjélp och stdd och det tar mycket tid och kraft. Det
basta man kan gora som fordldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjilpa till med ansdkningar och liknande,
exempelvis en kurator pa sjukhuset eller en handldggare pa
forsidkringskassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, dr exempelvis lagar dér
A/kommunen administrerar stod och hjilp t ex:
e Skollagen
e Socialtjanstlagen, SOL

B/landstingen administrerar stod och hjilp t ex:
e Hilso- och sjukvardslagen (som inte gér att 6verklaga). Hér
ingar bl. a. habilitering, psykiatriskt stod, rdd och stod enligt
LSS, hjilpmedel, sjukresor, mm
e Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmin forsdkring. (Se
sarskilt kapitel)
LSS
Darutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa
funktionshindrade, som &r en ”pluslag” som kom 1994, som ersétter
Omsorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om fordldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig
assistent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pé
vad som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort.
Lagarna &r inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rittigheter man
har. De dr mer resonerande och dvergripande och ddrmed svara att
tolka. For att forstd vilka rittigheter de innehéller maste man lisa
forarbeten till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem dr att man &ndrar stdndigt i lagarna och inte

séllan far dessa dndringar “dominoeffekt”, andra lagar fordndras utan
att detta framgar tydligt. Bést dr det om man lyckas skaffa sig en bra
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kontaktperson som arbetar med de hér frdgorna, t ex ndgon person pa
Forsékringskassan som man alltid vénder sig till.

LSS édr en réttighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas.
Avsikten med LSS édr att ge ménniskor med funktionshinder majlighet
att leva som andra. Ansdkan ldmnas till sarskild tjdnsteman i
kommunen, s.k. LSS-handldggare.

LSS ér avsedd for en sérskild personkrets som delas in 1 foljande tre
grupper:

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

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

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

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

I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:
1. R&dgivning och annat personligt stod

Personlig assistans

Ledsagarservice

Kontaktperson

Avlosarservice 1 hemmet

Korttidsvistelse utanfér hemmet

Korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

Boende i familjehem eller i bostad med sarskild service for

barn och ungdom

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

10. Daglig verksamhet

e A

Personlig assistent kan man f4 om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att i stod och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjélp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser krdvs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansdker om stdd och hjélp.

I varje enskilt fall gors en individuell beddmning av LSS-
handléggaren i kommunen.

-Som ansokande fordldrar ska man alltid gora skriftlig ansdkan och
aldrig ndja sig med muntliga beslut. Det ska ocksé vara skriftligt sa att
ni kan dverklaga det om ni inte dr ndjda.
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Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och 1
kommunerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stod
fran samhaéllet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa
givit ut en mycket bra informationsskrift om samhéllets stod. Den
heter ”Réttigheter/mojligheter”.

-Det gar bra att kontakta forsidkringskassan och socialtjansten och be
om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information frdn
forsiakringskassan”, sa Anna Lindfors.

Sammanfattningen om ”Sambhallets 6vriga stod” ér skriven av Jan
Engstrom, redaktor Agrenska.

Synskadades riksforbund SRF har en barnsektion. P4 Barnens SRF
finnas roliga och intressanta saker for dig som ar upp till 18 ar. Du
hittar extra material fran taltidningen Oboj. Det finns ldnkar till andra
foreningar, som kan vara bra att kdnna till. Hér hittar du ocksa
information om kommande ldger m m.

Lanken till; http://www.srfriks.org/Barnens-SRF/

Unga Synskadade ér till for dig mellan 12 och 30 ar. Foreningen
anordning ménga roliga aktiviteter och du kan ocksé vara med och
paverka saker som du tycker bor fordndras t ex nér det géller skolan
eller fardtjdnsten. Pa deras hemsida hittar du information om hur du
blir medlem.

Lanken till; http://www.ungasyn.se

Syncentralerna i Sverige, gemensam webbplats
Lanken till; http://www.syncentralerna.se/default.asp

Datatek, ar till for barn och ungdomar, 0-18 ar, med behov av sérskilt
stdd och som befinner sig pa nivan fore lds- och skrivkunnighet. Ga in
pa Datateksforeningens webbplats www.nya.datatek.info och s6k upp
ert Datatek.

Macula Lutea, en informationsbank om syn och synskador. I dag
finns det 2 060 webbplatser 1 databasen fran mer dn 70 ldnder samt ett
stort antal internationella organisationer. P4 sidan finns &dven lankar till
svenska och internationella konferenser inom synomrédet.

Lanken till; http://home.swipnet.se/macula-lutea/sv.html

Inlasningstjanst

Inldsningstjanst Utbildning och Media i Stockholm AB ér Sveriges
storsta producent av inldst material. Merparten av inldsningar
produceras som hjélpmedel for personer med synskada, dyslexi eller
andra former av lés- och skrivsvarigheter. Omraden,;

Laromedel

Skonlitteratur
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Talbocker

Kommersiella ljudbocker
Taltidningar

Broschyrer

Offentligt material

Lanken till; www.inlasningstjanst.se

Tal och punktskifts biblioteket;

Talboks- och punktskriftsbiblioteket, TPB, &r en statlig myndighet
som lyder under Kulturdepartementet. Vart uppdrag ar att se till att
personer med lashandikapp far tillgang till litteratur pa de medier som
passar dem: talbocker, punktskriftsbocker och e-text.

Lanken till; www.tpb.se

Specialpedagogiska skolmyndigheten

Resurscenter syn/Stockholm (barn och ungdomar med synskada)
Postadress: Box 12161, 102 26 STOCKHOLM

Besoksadress: Rdlambsvigen 32 B

Tel: 010-473 50 00

Fax: 010-476 56 09

E-post: rc.syn.stockholm@spsm.se

Kontakter: Personal vid Resurscenter syn Stockholm.

Information om foraldrautbildningar inom omradet syn kan du fa
av:

Annica Winberg

vid Resurscenter syn Stockholm

010-473 51 48

annica.winberg@spsm.se

Nytt diskussionsforum

Négra av fordldrarna som var pa Agrenska har startat ett
diskussionsforum for familjer med barn som har albinism. Det ar
givetvis dven Oppet for personer som sjdlva har albinism. Den &r
fortfarande i ett uppstartningsskede men den blir forhoppningsvis mer
omfattande med tiden.

Adressen ér:
http://health.groups.yahoo.com/group/foraldrar_albinism_se/

Svenska Handikappidrottsféreningens webbplats sé finns lankar till
olika foreningar och tips om tdvlingar mm. Det finns ocksa manga,
lokala handikappidrottsféreningar.

GenSvar ar en informationsdatabas som vander sig till sjukvarden
och allménheten, och som syftar till att formedla information om
genetiska sjukdomar.
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GenSvar drivs av Kliniskt genetiska avdelningen vid Karolinska
Universitetssjukhuset med hjélp av egna och andra svenska experter
inom omrédet.

Om svaret pa specifika fragor inte gar att finna med hjilp av GenSvar
finns mdjlighet for personal inom hélso- och sjukvarden att stélla
fragor som besvaras av expertgruppen.

Lanken ar; http://www.gensvar.se/

Socialstyrelsens databas om ovanliga diagnoser innehaller 6ver 230
diagnoser. Med ovanliga diagnoser avses ovanliga sjukdomar/skador
som leder till omfattande funktionshinder och som finns hos hogst 100
personer per miljon invénare. Dér ibland albinism.

Om Albinism klicka hér;
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/Albinism.htm

Till Socialstyrelsens hemsida
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/

Raising a Cild with Albinism- A Guideline to Early Years
By NOAH, the National Organistation for Albinism and
Hypopigmentation

ISBN 978-0-615-20927-2/First edition june 2008

Det finns just nu ingen bra modern icke vetenskaplig text om
albinism, men Anders Sjostrom tipsar om nagra utvalda vetenskapliga
artiklar;

Transillumination of iris and subnormal visual acuity--ocular
albinism?

Br J Ophthalmol. 1996 Jul;80 (7):617-23. Sjodell L, Sjéstrom A,
Abrahamsson M.

Nyfdodda barn kan inte se. En essd om den tidiga synutvecklingen
hos barn. Av Anders Sjostrom. Medicinsk Axess 2005.
http://www.medicinskaxess.se/nr3/barnochsyn.pdf

Subnormal visual acuity syndromes (SVAS): albinism in Swedish
12—13-year-old children. Doc Ophthalmol 2001;103:35-46 Erratum
Doc Ophtalmol 2001;103:253-66. Sjostrom A, Kraemer M, Ohlsson J,
Villarreal G.
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The prevalence of ocular albinism among 12-13-year-old
children in Mexico. Doc Ophthalmol 2004;108(1):9-15. Sjéstrom A,
Kraemer M, Ohlsson J, Garay-Cerro G, Villarreal G, Abrahamsson M.

Amblyopia and subnormal visual acuity. A clinical and
epidemiological study. Avhandling_for medicine doktorsgrad, PhD
Thesis. 2003. Josefin Ohlsson, handledare A Sjostrom.

Adress och telefonnummer till forelasarna

Professor Kristina Tornqvist, Universitetssjukhuset Lund
Ogonkliniken

221 85 LUND

Tel: 046 - 17 10 00

Overlikare, docent Anders Sjdstrdm, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Ogonmottagningen for barn- och ungdom

416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Tandskoterska, koordinator Lena Gustafsson, Mun-H-Center
Box 2046

436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 92 00

Arbetsterapeut Kerstin Boije af Gennds, SU/Hogsbo sjukhus,
Syncentralen Goteborg

Tunnlandsgatan 2 A Hus 8

400 43 GOTEBORG

Tel: 031 - 342 53 94

Overlikare Eva Holmberg, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra
Avd for klinisk genetik

416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Specialpedagogisk radgivare, Ingrid Nordberg, Specialpedagogiska
skolmyndigheten

Box 12161

102 26 STOCKHOLM

Tel: 010-4735000

Specialpedagogisk radgivare, Inga-Stina Fellers, Specialpedagogiska
skolmyndigheten
Box 12161
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102 26 STOCKHOLM
Tel: 010-4735000

Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen Kungshojd

Kungsgatan 11

411 19 GOTEBORG

Tel: 031 - 333 62 00

Verksamhetschef, sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve
Lyckans Backe,Vallda andreas@]lyckansbacke.se

Utredare Gunnel Hagberg, Funktionshinder, Forsikringskassan
405 12 GOTEBORG

Tfn: 010-116 70 85

Informationskonsulent Siv Roberts, Sahlgrenska akademin vid
Goteborgs universitet, SmégruppsCentrum

Box 400

405 30 GOTEBORG

Tel: 031 - 773 5590

Mona Forsberg, forilder, IONKOPING
Therese, fordlder, UPPSALA

Verksamhetschef Orica Lundgren Familjeverksamheten, Kursansvarig
Marianne Alexanderson Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS

Ttn: 031-750 91 00

Socionom Anna Lindfors, Agrenska
Box 2058
436 02 HOVAS, Tfn: 031-750 91 00
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