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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
har fallet Analatresi. En familjevistelse med barn med denna diagnos
har arrangerats p& Agrenska 2005.

Under veckovistelsen ar dagarna for foréldrarna och de vuxna med
diagnosen fyllda med medicinska och psykosociala féreldsningar och
diskussioner. Pa kvallarna finns majligheter att utbyta erfarenheter
sinsemellan. Barnen, som har ett eget program, tas dd omhand av sar-
skild personal. Faktainnehallet fran forelasningar under en eller flera
vistelser pa Agrenska utgér grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan
Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for allman-
heten har foreldasarna majlighet att lasa och lamna synpunkter pa
sammanfattningarna. Den medicinska informationen uppdateras fort-
I6pande i samarbete med foreldsarna, antingen till vissa delar eller i
sin helhet. For att illustrera hur problematiken kan se ut, och hur det
kan vara att ha ett barn med sjukdomen/syndromet, ingar en fallbe-
skrivning

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer

till foreldasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven &ven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.
Foljande forelasare har medverkat till framstaliningen av detta
nyhetsbrev: Stomiterapeut Annica Bohm, Goteborg, éverlakare Tomas
Wester, Uppsala, dr Helena Borg, Goéteborg, ¢verlakare Gundela Holm-
dahl, Goteborg, 6verlékare Ingrid Olsson, Goteborg, dverlédkare Aina Da-
nielsson, dvertandldkare Marianne Bergius, Géteborg, logoped Lotta Sjo-
green, handlaggare Gunnel Hagberg, Géteborg
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Analatresi

Analatresi, vad ar det?

Overlikare Tomas Wester, Akademiska sjukhuset, Uppsala, informe-
rade om analatresi.

-Med analatresi menar vi avsaknad av normal &ndtarmsoppning. Cirka
ett barn av 4-5000 levande fodda har analatresi, vilket innebér ungefar
25 nya barn varje ar i Sverige. Orsaken till analatresi ar okand, men vi
Har inga hallpunkter for att det t.ex. beror pa vad mamman ater eller
dricker under graviditeten. Det en viss arftlighet, pa sa vis att det fore-
kommer flera fall i en familj men detta &r fortfarande ofullstandigt
klarlagt, sa Tomas Wester.

Analatresi forekommer i ungefar samma utstrackning i olika l&ander
runt om i varlden, men ar vanligare i Sydostasien

Analatresi hos barn behandlas i Sverige pa de fyra barnkirurgkliniker-
na; i Lund, Stockholm, Géteborg och Uppsala.

Analatresi kan variera mycket i svarighetsgrad fran enkel form, dar
det bara krdavs en mindre operation, till mycket komplicerade former
som behover omfattande operationer. Omfattningen pa behandlingen
ar kopplad till prognosen.

Analatresi klassificeras i olika former, med hjalp av rontgenbilder, i
lag, hég och intermediar analatresi, beroende pa var andtarmen myn-
nar.

-Klassifikationen ar till hjalp nér vi utreder och behandlar barnen, sa
Tomas Wester.

Pojkar, lag analatresi: En variant dar andtarmen mynnar i en fistel
framfor platsen i huden

Pojkar, hog analatresi: En variant dar tarmen mynnar i urinroret
(vanligaste varianten hos pojkar)

-Ingen pojke ar den andra exakt lik, utan den individuella variationen
ar stor. Ar det frdga om den enklare variant med fistel s& ar ovriga
organ i omradet ofta mer normalutvecklade, det galler exempelvis
muskulaturen, korsbenet och nervforsorjningen.

Flickor, lag analatresi: En enklare variant dar tarmen mynnar i hu-
den och dér det endast behdvs en enklare operation och ingen stomi.
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Analatresi

Flickor, hdg analatresi: Tarmen mynnar strax bakom slidmynningen,
innanfor blygdlapparna, s k vestibular fistel. Detta ar den vanligaste
varianten hos flickor

Den mest komplicerade varianten av hog analatresi hos flickor &r s k
kloak. D& mynnar bade tarmen och urinréret hogre upp i slidan. Vari-
anten forekommer hos cirka 10 % av alla flickor med analatresi.

-Har ar det oftast inte enbart avvikelser i tarmen utan ocksa i slidan
och urinvdgarna, det senare framst nar det galler funktionen.

Ovriga missbildningar som férekommer vid analatresi ar:

a hjartmissbildningar, som inte alltid opereras, men f6ljs

a missbildningar i mat- och luftstrupen

a urinvagsmissbildningar

a kotmissbildningar

o extremitetsmissbildningar

a misshildningssyndrom t ex Downs syndrom och VACTERL

Linus har analatresi

Linus, 5 ar, har analatresi. Han kom till Agrenskas familjevistelse till-
sammans med mamma Anneli, pappa Kaj och syster Jennifer, 11 ar.

Annelis graviditet med Linus var normal, likasa forlossningen.

-Efter forlossningen, som skedde med kejsarsnitt, sag Linus tydligen
inte s& pigg ut som man forvantade sig och darfor lades han en stund i
kuvos, sdger Anneli.

Nér Kaj och en skoterska en stund senare skulle ta temperaturen och
sarade benen pa Linus upptéackte de att han inte hade ndgon dndtarms-
Oppning.

-Det var helt rent, inte en tillstymmelse till stjartéppning. Daremot var
skinkorna valutvecklade och inte sa platta som de kan vara pa ett barn
som har analatresi, séger Kaj.

Skoterskan hamtade en barnldkare som tittade pa Linus och darefter
bestdmdes det att flytta honom till ett stOrre universitetssjukhus.
-Négra fa timmar efter forlossningen blev det transport till det nya
sjukhuset. Val dér blev jag informerad om vad som var fel med Linus.
Den informationen uppfattade jag som att Linus hade en svar miss-
bildning med manga komplikationer och att det inte alls var sékert att
han ens Overlevde. Jag blev helt chockad, sager Kaj.
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Diagnostik

Overlakare Helena Borg, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, informerade om diagnostik och utredning av anala-
tresi.

-Nér ett barn med analatresi kommer till oss pa barnkirurgin inleder vi
med olika atgarder for att stalla diagnos. Bl a gor vi en inspektion av
barnet, vilket betyder att vi tittar lite narmare pa det. Déarefter tar vi ett
s k inversogram, en ultraljudundersdkning och gor en perineal punk-
tion (en punktion av huden bakom kdnsdelarna for att hitta in i and-
tarmen). Det &r inte majligt att direkt fa en fullstandig bild av de avvi-
kelser som barnet har, men tillrackligt for att stélla diagnos.

Inte sallan har barnet flyttats hit frAn andra sjukhus under det forsta
dygnet, men mar efter omstandigheterna ratt bra. Barnet far inte mat
den vanliga vagen utan far sin naring via dropp.

-Vi satter en ventrikelsond for att forhindra att barnet svaljer luft. Med
hjalp av inversogrammet och resultaten av ultraljudundersékningen
kan vi mata avstandet mellan huden och &ndtarmen, sa Helena Borg.

| den fortsatta utredningen ingar:

a allman undersdkning av skelett, 6ron, 6gon, mm)
a hjartbedémning

a ultraljudundersokning av urinvagarna

o eventuellt ocksa MR, magnetresonanstomografi
a rontgen av andtarmen

o blasrontgen

a helryggsrontgen

a cystometri

a kromosomodling

a fotografering

-Samre prognos har flickor med kloak och pojkar med daligt utveck-
lad stjartmuskulatur och ”flat” b&ckenbotten, eftersom de barnen ofta
ocksa har forandringar i ryggmérgen.

Stomiterapeuten, som tidigt har en nyckelroll i barnets omhénderta-
gande, har kontakt med barnet och féraldrarna redan innan stomiope-
rationen som gors pa de flesta barnen.

-Foraldrarna far utbildning i stomiskotsel, den fortsatta planerade ki-
rurgiska behandlingen , stomibandagering samt kostrad.
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Den stomioperation, som gors i avvaktan pa analplastikoperationen,
gors allt tidigare.

-Nar vi lagger upp stomin tar vi ocksa reda pa hur &ndtarmen ser ut
distalt (mot slutet). Ar den mycket vidgad innebér detta att barnet har
Okad risk for forstoppning ndr stomin senare ldggs ned, sa Helena
Borg.

Linus far en dubbelstomi

Stomivard

Linus var kraftigt uppsvalld av all luft han hade svalt och fick en ven-
trikelsond for att forhindra att han svalde annu mer luft. Ett dygn efter
forlossningen kom Anneli till det storre sjukhuset med sjuktransport.
-Man gjorde en snabbutredning av bl a hjartat och fann att Linus hade
ett mindre klafflackage som inte kravde operation och att han hade
hogt blodtryck. Vi fick ocksa veta att Linus andtarm mynnade i urin-
roret via en fistel. Han hade den vanligaste formen av analatresi hos
pojkar, s k hog form, sdger Anneli.

Relativt snart lade man upp en dubbelstomi pa Linus och den opera-
tionen gick bra. Dérefter fick han néringsldsning via dropp. Det dr6jde
sedan nagra dygn innan Linus kunde borja ata mat i flaska.

-Den forsta maten kraktes han genast upp, men sedan gick det efter-
hand béttre och battre. Men de forsta dagarna kan han inte ha behallit
sarskilt mycket mat séger Kaj.

Kaj och Anneli fick veta hur stomin skulle skétas och fick sedan aka
hem.

Stomiterapeut Annica Bohm, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus informerade om stomivard.

-Malsattningen med stomivarden &r att avlasta tarmen vid obstruktion
(férstoppning), avlasta skadad tarm och avlasta operationsomradet.

Flickor med hog analatresi, dér tarmen mynnar i bakkanten av vagina,
s k anus vestibularis, kan leva med detta, men de far ofta svar for-
stoppning. Pojkar med hog analatresi, far avféringen genom urinroret.
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Stomin man lagger upp kan vara enkel eller dubbel, beroende pa om
det finns en 6ppning nedat (enkel) eller ej (dubbel).

-Tarmen dras ut genom det hal man gjort i buken, krangs ut och in och
sys fast. | den delen som sticker upp som en knapp pa magen saknas
kansel. Det ar viktigt att stomin hamnar pa ett bra stalle for att undvika
bandageringsproblem. Det kan vara svart eftersom den mojliga place-
ringsytan, ur medicinskt perspektiv, ar begransad. Oftast satts stomin
cirka tva cm snett nedanfor naveln och kolliderar darmed med radande
kladmode , sa Annica Bohm.

Stomikomplikationer kan vara flera, exempelvis, som redan namnts,
prolaps, att delar av tarmen faller ut. Bandageringsproblemen kan
besta i att stomin lacker och maste, i vérsta fall, bytas flera ganger om
dagen.

-Tarmen kan ocksa falla in, vilket forsvarar mojligheterna att halla
tatt. Reoperation, dér tarmen dras upp, kan bli nodvéandig. Skavsar pa
den del av tarmen som sticker upp, med atféljande sprickor som laker
som granulom (kornig, vartliknande vavnad), forekommer.

Vavnadsnekros forekommer ocksa. Det innebar att delar av tarm-
slemhinnan dor, blir svart, pa grund av bristfallig blodférsorjning.

-1 vanliga fall behéver man inte géra nagonting, eftersom de doda de-
lar faller av automatiskt efter ett tag.

Svamp i huden kan ocksa vara en stomikomplikation. Gentianaviolett
ar ett effektivt medel mot svamp och andra bakterier.

En del barn kan fa en haftig hudreaktion av plastret och da finns det
andra forband att ta till. Idag finns det ett stort antal olika stomipasar
att valja pa.

-Passar inte den pase ni anvander kan stomiterapeuten foresla alterna-
tiv. Jag tycker att det ska vara ett minimikrav att pasarna ska klara att
sita pa 2-3 dagar.

Luft i pdsarna kan innebara problem. De luftfilter som finns pa pésar-
na ska slappa igenom luft genom ett kolfilter, men ingenting annat. Ar
avforingen mycket l16s kan den proppa igen luftfiltret och da maste
luften ta sig ut pa annat satt, exempelvis mellan huden och plastret.
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Linus stomi ger problem

De forsta tre manaderna hemma upplevde Kaj och Anneli som en
enda sammanhangande krisperiod med standiga byten av stomipasar
som lackte och lossnade.

-Det stora problemet var att Linus avforing var sa l6s och fratande och
att han svalde sa mycket luft. Darfor drojde det aldrig lange efter det
vi bytt stomipasen som den bdrjade lossna. Detta trots att vi varit oer-
hort noggranna med att huden dar plastret skulle sitta var bade ren och
absolut torr. Den l6sa avforingen kletade snabbt igen pasens luftventil.
Nar det kom luft i pasen drojde det darfor inte lange forran luften i
kombination med l6s avforing letade sig ut mellan plastret och huden,
sdger Kaj.

Efterhand som Linus vaxte och blev mer aktiv och bl a vande sig pa
mage, forvarrades problemet. Ett tag upplevde Kaj och Anneli att de
"bodde” pa toaletten.

Da och da letade sig ocksa luft och avféring ned i den nedre delen av
Linus tarm som mynnade i urinrdret. Dérefter drojde det inte lange
forran de forsta urinvéagsinfektioner var ett faktum och da hjélpte det
inte med att enbart skolja med koksaltlésning for att halla rent. Linus
lades in pa sjukhus flera dagar at gangen for behandling med penicil-
lin,

-Sjukvarden gjorde vad den kunde, men ingenting hjélpte. Sa har i
efterhand har vi insett att det enda som vi tror skulle ha fungerat pa
Linus da hade varit att man bytte ut stomipasarna mot pasar som an-
vands for urinstomier. Mitt i de pasarna finns en backventil som for-
hindrar att urinen trycks upp och nar fastplastren. Det hade kanske
kunnat fungera i vart fall ocksa, sager Anneli.

Linus fick aldrig nagra problem med prolaps, att ytterligare delar av
tarmen trycks ut pa magen.

-Men daremot var de bada vrangda tarmknopparna med sina tarm-
slemhinnor oerhort kansliga och blédde vid minsta beréring. En gang
i manaden traffade vi en barnldkare pa hemorten, men hon hade inga
forslag pa hur vi skulle losa det problemet, sager Kaj.
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Analplastik och sondering av ny anus

Linus far ny anus

Analplastiken innebér att tarmen laggs pa plats i en operation.

-Tva veckor efter utford analplastik paborjas behandling med hegar-
stift (koniska metallstavar i olika storlekar) for att vidga andtarms-
oppningen. Efter cirka tre manaders sondering kan man lagga ned
stomin. Malet med behandlingen &r att barnet ska bli kontinent och ha
regelbundna tarmtémningar utan forstoppning eller lackage, sa Helena
Borg.

Ofta bajsar barnet sma mangder bajs efter stominedlaggningen.

-Vi malsattning ar att barnet ska tomma tarmen minst en gang/dag.
Tidig introduktion av mjukgdrande ldkemedel underlattar tomningen,
likasa laxermedel och vattenlavemang.

Stomin hade Linus ungefar ett ar innan man gjorde analplastiken (en
ny andtarmsoppning).

-Som vi har fatt det forklarat for oss sa innebar analplastiken att man
forst 6ppnade stjartskaran hela vagen fran pungroten till svanskotan.
Sedan lossade man nederdelen av tarmen fran fisteln till urinréret, och
dess fasten i bukhalan, sa att man kunde fora ned den till sin nya plats.
Med hjalp av olika métinstrument kunde man avgora vilken plats i
muskulaturen som var den mest l&mpliga, dar det fanns mest rester av
slutmuskeln, sfinktern, kvar. Om vi forstatt det ratt sa rackte sfinktern
inte till s att det blev en hel ring, séger Kaj.

Plastikoperationen for att skapa en ny anus gick mycket bra och efter
bara nagra dagar fick Linus komma hem.

-Nu gick vi in i en ny fas av var del av behandlingen som inneholl
ytterligare problematik, men pa ett annat satt jamfort med problemen
med den lackande stomin. Att varje dag sondera anus pa vart lilla barn
kandes rétt snart inte alls bra. Det kdndes som om vi krénkte hans in-
tegritet varje gang vi skulle fora in instrumentet i hans lilla stjart, sa-
ger Anneli.

Anneli och Kaj anvande beddvningssalva och glidslem varje gang de
skulle sondera Linus anus, d v s tva ganger/dag.

-Salvan fungerade bra och vi tror inte att han kidnde nagon fysisk
smarta. Vi forsokte alltid vara med bada tva vid sonderingen. Den ena
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Lavemangsregim

Analatresi

sonderade och den andra forsokte distrahera och leka med Linus, sa-
ger Kaj.

Annica Bohm informerade ocksa om lavemangsregim.

-1 Goteborg introducerar vi tidigt vattenlavemang med tarmsond, fran
sex manaders alder till 2 ar. Vi sticker in sonden sa langt som majligt,
helst 40 cm, sprutar ungefar 50-100 ml vatten/gang (ibland med till-
sats av salt och/eller olja) och later det rinna ut med sonden kvar i
tarmen. Proceduren upprepas ett antal ganger. Barnet ligger i rygglage
nér vi ger lavemanget som vi undviker att forcera.

Annica B6hm rekommenderar att man anvénder vattenlavemang istal-
let for laxermedel av olika slag.

-RIKas barnet maste tdmningen av urin ske oftare om barnet far vat-
tenlavemang.

Efter 2 ars dlder kan barnet fa laxermedel, t ex Microlax® och sattas
pa pottan.

-Sedan finns det olika metoder for att barn ska kdnna var de har sin
backenbottenmuskulatur sa att de kan knipa eller krysta. Om de lite
aldre forskolebarnen “kladdar” mycket tycker jag inte att man ska
prioritera att de bara sitter mycket pa toaletten. Den "toaskola” vi har
pa sjukhuset kan vara till stor hjalp fér manga barn med forstoppning.

| puberteten forandras mycket, bl a tillvédxer backenbottenmuskulatu-
ren och barnen férandras mycket bade fysiskt och psykiskt.

-Oftast fungerar tarmtdmningen mycket battre nar barnen kommer i
puberteten, vilket kan vara bra att veta nar det ar som jobbigast tidiga-
re under uppvéxten.

Malsattningen med lavemangregimen bor vara att barnen tommer tar-
men varje, eller varannan dag. Fragan &ar hur tarmen mar av vattenla-
vemang varje dag?

-Kort kan man sdga att tarmen mar samre av forstoppning, som inne-
bar bakteriedvervaxt och en paverkan pa allmantillstandet, sa Annica
Bohm.

Nyhetsbrev nr 262 © Agrenska 2006 10



Analatresi

Linus stomi laggs ned, lavemangregimen startar

Sonderingen av Linus anus varade ungefar ett halvar innan stomin
lades ned. Da var han ungefar 1,5 ar gammal.

-Redan pa sjukhuset fick vi prova att ge honom lavemang och laxer-
medel. D& hade man kontrollerat med rontgen att det inte fanns nagra
tarmfickor. Nar han lag pa rygg kunde vi fora in lavemangslangen
cirka 30 cm. Varje gang sprutade vi in ungefar en liter vatten och till-
satte olja om han hade en stor forstoppning och det gor vi fortfarande
varje eller varannan dag, séger Kaj.

Fran det att stomin lades ned har Linus haft mer eller mindre standig
forstoppning.

-Vi larde oss ganska snabbt hur vi skulle géra nar vi sag att avforingen
klumpat ihop sig och blivit hard och inte skulle kunna komma ut. Vi
anvander bomullstops och petar forsiktigt loss avféringen. Det har
fungerat bra under alla ar, utom vid ett tillfalle d@ man var tvungen att
sOva Linus och ta ut avféringen. Problemet &r att vi inte alltid vet om
Linus ar forstoppad eller ej, eftersom han kan bajsa en del samtidigt
som han &r forstoppad. Problemet har inte minskat, tvartom. Nu nar
han blivit lite aldre tycker han att han inte har tid att sitta och krysta,
sager Anneli.

Postoperativa problem

Postoperativa problem &r vanliga efter plastikoperation vid analatre-
si. Efter stominedlaggningen har barnet ofta sma mangder avforing,
vilket kan krava introduktion av mjukgorande lakemedel. Svar for-
stoppning eller inkontinens (urin och avforing) ar tva vanliga postope-
rativa problem. For att barnet ska tdmma tarmen minst en gang/dygn
behodver det ofta laxermedel och vattenlavemang. (se mer om stomi-
vard, vattenlavemang mm i sarskilt kapitel)

En del barn med analatresi har en ryggméargsmissbildning, s k caudalt
regressionssyndrom, vilket innebar att nervsystemet till bldsan och
tarmen &r defekt och kan orsaka inkontinens.

-Dalig tarmkontroll kan fa sociala konsekvenser. Om ingenting annat
hjalper kan det ibland vara nddvéndigt att forse barnet med stomi.
Motsatsen, forstoppning pa grund av en for mycket vidgad andtarm,
kan atgardas med s k rektumresektion, en operation dar man tar bort
den utvidgade delen av tarmen, sa Helena Borg.
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Uppfdolining

Analatresi

Tomas Wester informerade ocksa om uppfoljning efter kirurgi.

-Det &r viktigt att barnet har en kontinuerlig kontakt med barnkirur-
giska kliniken och en tarm- och stomisjukskoterska. I uppféljningen
ingar att I6sa eventuella problem med forstoppning och lackage, helst
innan skolstarten. Overgangen till vuxenlivet fungerar sallan bra nar
det galler uppfdljningen, eftersom det inte finns nagonting liknande pa
vuxensidan som for barn. Det forsoker vi l6sa genom att lata vara tidi-
gare barnpatienter komma till oss under en 6vergangsperiod dven som
vuxna, sa Tomas Wester.

Antegrada lavemang, lavemang som sprutas uppifran och ned i tar-
men, d v s i ratt riktning, utfors pa en del kliniker.

-Lavemanget ges via en appendikostomi, (genom den maskformiga
delen av blindtarmen). Operationen kraver att man sover barnet.
Tarmdelen laggs ut som en knapp pd magen och lavemang kan ges
redan dagen efter operationen. Vilken typ av lavemang och i vilken
mangd provar vi ut pa sjukhuset. Knappen kan behova bytas ungefar
en gang om aret, eftersom den brukar bli stel och missfargad med ti-
den.

Fordelarna, enligt Tomas Wester, ar flera, bl a 6kat oberoende. Nack-
delarna ar mojligen kosmetiska, eftersom det kan vara svart att dolja
ingangshalet.

-En sak vill jag understryka. Det finns ingenting som pekar pa att det
har sattet att ge lavemang skulle fungera béttre an nagon annan typ av
lavemang. Fungerar det inte att ge lavemang i stjarten sa fungerar det
inte heller med den har metoden. Har man tankt halla pa flera ar att ge
lavemang sa finns det fordelar med antegrada lavemang, sa Tomas
Wester.

Foljande webbsidor om analatresi rekommenderade Tomas Wester:
WWW.iCps.org

www.pullthrough.org

groups.msn.com/analatresi
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Ortopediska synpunkter

Overlakare Aina Danielsson, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
informerade om ortopediska synpunkter pa analatresi.

-De ortopediska avvikelser i muskler och skelett, som férekommer vid
analatresi, ar oftast medfédda och upptécks vid forlossningen. Avvi-
kelserna ar inte typiska for analatresi utan férekommer i manga olika
sammanhang. 15-44 % av barnen har en eller flera ortopediska miss-
bildningar i skelettet, ofta i nederdelen av ryggraden (kotmissbild-
ningar) och i hofterna. Andelen varierar i olika undersokningar som
publicerats. De ortopediska problemen varierar fran lindrig till svar
form.

Inte sallan &r analatresin en del av ett syndrom, exempelvis VATER-
syndrom eller VACTERL-syndrom.

Kotmissbildningarna kan finnas i ryggraden, framforallt i korsbe-
net/landryggen. Ibland finns dven missbildningar i revbenen.

- Missbildningarna kan se olika ut. En variant &r halvkotor som kan
medfdra skevhet i ryggraden vid tillvaxt, s k skolios. Vi méter rygg-
radskrokningens storlek med hjalp av skoliosvinklar. Skevhet at ett
hall kan ge skevhet i brostkorgen, sa Aina Danielsson.

De flesta ryggradskrokningar ar sa sma att de aldrig behover behand-
las. Man kontrollerar ryggen med rontgen under uppvaxten, for att se
om ryggen borjar bli skev. Om ryggradskrokningen okar, men fortfa-
rande dr ratt liten och barnet litet, racker det ofta att behandla med
korsett.

-Ar det fraga om storre krokningar kan det bli nddviandigt med opera-
tion, i vissa fall steloperation. Nar en eventuell operation ska goras
beror pa typen av misshildning samt krokens storlek. Denna typ av
skolios &r inte samma som vanlig tonarsskolios.

En normal hoftled forutsatter att kulan &r rund for maximal rérlighet.
-Alla nyfodda barns rorlighet i hofterna kontrolleras sa att hoftkulan
inte ar ur led. Visserligen gar det att leva med en medfodd hoftkula
som &r ur led, men det ger svar hélta och gangproblem.

Hoftkulan kan ocksa glappa i sitt halrum, vilket kan utvecklas till en
inte helt rund hoftled. Detta kan leda till onormalt hoftledsslitage. For
att forhindra bada dessa foljder behandlas alla barn som har ostadiga
hofter vid fodseln.
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-Barn med hoften ur led behandlas med s k von Rosen-skena som bar-
net har i sex veckor. Nar skenan fixerar hoftleden i ett l&ge sluter sig
halrummet runt kulan och "gropen” fordjupas, sa Aina Danielsson.

Fotmissbildningar férekommer och da vanligen i form av "klump-
fot”, mjuka leder eller att det fattas tar eller nagot ben i foten.

-Storsta behandlingsinsatsen kréaver klumpfoten, dér foten ar vriden
inat. Om behandlingen gors nar barnet ar litet ar foten mjuk och latt att
rata ut i normalt lage. Vi drar foten successivt i rétt 1dge och gipsar
foten en vecka at gangen daremellan. Efter 6-8 gipsningar ser foten
normal ut. Darefter behover barnet skena pa natterna i 3-4 ar for att
bevara korrektionen. Blir resultatet inte helt perfekt kan man ocksa
lossa nagot pa halsenan.

De ortopediska problemen forandras allteftersom barnet vaxer. Darfor
ar det viktigt att barnet kontrolleras med jamna mellanrum under upp-
véxten, sa att eventuella atgarder satts in i ratt tid.

Idag mar Linus for det mesta bra. Pa forskolan dar han ar pa dagarna
vet kamraterna inte om att han ar opererad och de problem som anusa-
tresin kan medfora.

-Jobbigast ar det om nagot annat barn papekar att han luktar illa och
det gor han ju ibland nar han lacker i sin "blgja” som inte & nagon
riktig bl6ja utan en dambinda. Ar det ndgonting vi énskar sa ar det ett
fungerande kalsongskydd. Det finns ingenting sadant som passar Li-
nus behov. Ibland tycker han att det ar sa jobbigt med sina problem att
han sager att han vill sluta dta. Det kanns ju trakigt att det som ska
forknippas med gladje blir tvartom, sager Anneli.

-Pa programmet star s k “toalettskola” som vi kallar behandlingen hos
en tarmterapeut. Dar kan Linus fa hjalp att battre forsta orsakerna till
sina problem, fa bio-feed-backtraning samt stéd och uppmuntran. Och
vi kan fa information om eventuell medicinering, om bulkmedel, la-
vemang och lamplig kost. Trots brister i sjukvarden sa Gvervager allt
positivt engagemang vi mott fran massor av manniskor som arbetar
inom varden. Det vill vi garna framhalla, séger Kaj.
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Urogenitala problem vid analatresi

Overlakare Gundela Holmdahl, Drottning Silvias barn- och ungdo-
massjukhus, Goteborg, informerade om urogenitala problem vid ana-
latresi

-Ungefar 50 % av alla barn med analatresi har urogenitala missbild-
ning. Vanligast ar dessa missbildningar vid hogt belagna fistlar eller
kloak (9/10) och minst vanlig vid lag analatresi (1/10).

Vanligaste missbildningarna ar:

a avsaknad av njure

o reflux blasa —urinledare

o daligt fungerande njure

a hinder i urinledarna

a hinder i urinroret

a dubblerad njure
-med onormal inmynning av urinledare i blasan
-med urinledarbrack
-med reflux

Genetiska missbildningar hos pojkar:

a avsaknad av testiklar

a ej nedvandrade testiklar

o hypospadi, d v s urinréret mynnar pa undersidan av penis

-Med relativt enkla operationer kan detta rattas till. Fertiliteten paver-
kas inte hos de flesta pojkarna. Men en del pojkar med hdg analatresi
kan fa utlésning at fel hall, sa att den hamnar i blasan, sa Gundela
Holmdahl.

Genetiska missbildningar hos flickor:

a | séllsynta fall kan nyfodd flicka med kloak uppfattas som pojke.
-Kloaken kan mynna pa toppen av Klitoris, varfor den kan misstolkas
som en penis. Kloaken kan ocksa vara trang, vilket kan leda till att
vagina fylls med urin.

g inre missbildningar:
- vagina och/eller livmoder saknas
- dubblerad slida
- dubblerad livmoder

-Har finns alla varianter. Ofta ger de inga bekymmer forrén flickan
far sin forsta menstruation. Eftersom flickorna/kvinnorna ofta har
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svag backenbotten kan de inte féda barn vaginalt, utan maste forlosas
med kejsarsnitt. Jag vill verkligen framhalla att det &r viktigt att inte
forsoka ratta till missbildningar under uppvéxten fram till puberteten,
med undantag for de forsta spadbarnsaren.

Problem med att tomma urinblasan kan bade pojkar och flickor
med analatresi ha. En fungerande blasa fylls under Iagt tryck, har en
ventil (sfinkter) i backenbotten som haller tatt eller 6ppnar nar blasan
ska tommas.

-Nar blasan ska tommas drar blasmuskeln ihop sig samtidigt som
sfinktern slappnar av. Det ar en kanslig mekanism som latt kan stdras
och ge bekymmer. Ar nerverna fran ryggmargen till bldsan skadade
kan detta bl a leda till en 6veraktiv blasa. Samsta scenariot ar nar bla-
san drar ihop sig och sfinktern inte 6ppnar, sa Gundela Holmdahl.

Vid en neurogen blasrubbning, som beror pa en spinal skada, beho-
ver man forsakra sig om att blastrycken ar laga och att blasan toms
pa ett tillfredsstallande satt. Barnen foljs med urodynamik; miktio-
nobservation, flodesmatning och tryckmatning i blasan.

-Viktigt ar att se till att njurarna hela tiden mar bra och att barnet sa
smaningom blir kontinent.

| blasbehandling (uroterapi) ingar:

@ pottraning och bra kissrutiner

@ bra tarmtémningsregim

o blasmuskelavslappande mediciner

a RIK, d v s Ren Intermittent Kateterisering, innebér att man satter in
en kateter via urinroret till blasan och pa sa satt tommer den. Néar bla-
san ar tomd tar man ut katetern.

-RIK kan man borja med redan nar barnet ar spadbarn. Det &r en ratt
kravande behandling, bl a eftersom den maste upprepas var 3:e-4:e
timme. Ett alternativ till att RIK:a genom urinrdret ar att ge barnen
en “Mitrofanoff”, vilket innebér att man anvénder blindtarmen som
kateteriseringskanal mellan hud och urinblasa, sa Gundela Holmdahl.

Neurologiska problem vid analatresi

Overléakare Ingrid Olsson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, informerade om neurologiska problem vid analatresi.

-Ryggraden delas in i olika nivaer; halsryggen, bréstryggen, landryg-
gen, korsryggen och svansbenet. | ryggmargen gar nerver som styr
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muskulaturen och formedlar kanseln fran benen, samt andra nerver
som styr tarmens och urinblasans funktion.

Vid hog analatresi &r det relativt vanligt med missbildningar, framfor
allt i nedre delen av ryggen. Ibland ar ocksa ryggmargen paverkad och
da i form av fjattrat ryggmargsyndrom eller som en del av kaudalt
regressionssyndrom.

Ryggmargens nedre del, konus, évergar i en tradliknande véavnad, fi-
lum. Vid s k fjattrad ryggmarg ar ryggmargen nerdragen och sitter
fast.

-Detta kan ge symptom under uppvéaxten, men behdver inte gora det,
sa Ingrid Olsson.

Vanliga symptom vid fjattrat ryggmargsyndrom ar:
o smarta

a muskelsvaghet

a fotfelstallningar

o kéanselpaverkan

a skolios

o symptom fran urinvagarna

o symptom fran tarmen

De utredningar som gors vid neurologiska problem &r:

a sjukhistoria

a neurologisk undersokning

a magnetresonanstomografi (MR)

o olika undersokningar av urinvagarna, framfor allt urinblasans funk-
tion

-Om barnet har fjattrad ryggmérg utan symptom gor vi ingenting an-
nat an foljer utvecklingen. Om barnet far nya symptom, nagot av de
ovan namnda, gor neurokirurgerna en operation dar de lossar den fjatt-
rade margen for att forhindra att barnet forsdmras. De allra flesta bar-
nen behOver man inte operera pa detta sétt.

Ryggmargen kan ocksa sluta pa en hogre niva an normalt, som en del
av kaudalt regressionssyndrom.

-Déa saknas ofta svansbenet och en del av korsryggen. Hur stort funk-
tionsbortfallet blir varierar fran barn till barn. Tillstdndet forsamras
som regel inte, sa Ingrid Olsson.
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Familjesituationen, syskonrollen

Sjukskdterska Andreas Tallborn Dellve, Agrenska, informerade om
familjesituationen och syskonrollen.

-P& Agrenska har vi intresserat oss for familjesituationen och syskon-
rollen i familjer med barn med funktionshinder, med inriktning pa
stress och vélbefinnande samt habiliteringsprocessen. | de forsknings-
projekt som jag ingatt i ville vi ocksa ta reda pa vad som ar gemen-
samt for familjer med barn med ovanliga funktionshinder i férhallande
till situationen dar funktionshindret & mer vanligt.

Att klara av, bemadstra, en familjesituation som startar i kaos i 0 m att
man far ett barn med ett ovanligt funktionshinder, ar en process utan
nagra givna losningar.

-Det stalls stora krav pa att hitta drivkrafter till forandring, att ga fran
kaos till bemastring och en insikt om vad som behdver gbras. Men
detta ar sallan nagon ratlinjig process. Nar man tycker att man precis
hittat bra I6sningar kan man, av olika skal, falla tillbaka i kaos, sa
Andreas Tallborn Dellve.

Kaossituationen innebér ofta

@ att man saknar kontroll 6ver sitt liv

o kanner brist pd kompetens att hantera situationen
a kénner existentiell radsla

o att man bara fokuserar pa sjukdomen

a ovisshet

a social isolering

Vandpunkten kan komma

a genom Kritiska reflexioner

-egna

- med hjélp av assistent

- med tiden

- p g a Okad egenkompetens

-nar barnet mar battre

-Den kan ocksa komma genom meningsskapande normalitet, livskun-
skap/l&rande och en ny sékerhet.
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Bemastring innebar att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,
dar det exempelvis kan inga att som foraldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som mdjligt om barnets sjukdom.

-Det finns strategier for bemastring, d v s olika satt att angripa pro-
blemen pa. Ett satt ar att fokusera pa ett problem i taget och forsoka
finna l6sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt satt, ar att
undvika allt som har med barnets sjukdom att gora. Ytterligare ett satt
ar att bara sta ut med situationen, sa Andreas Tallborn.

Bakgrunden till ett av forskningsprojekten med inriktning pa familje-
situationen, var att det ofta ar svart for foraldrar till barn med ovanliga
funktionshinder att fa bra och relevant information och att manga kan-
ner sig véldigt ensamma.

-Det kréavs ocksa mer aktiva och kompetenta foraldrar som inte séllan
fungerar som advokater for sina familjer, vilket ofta &r ett stort pro-
blem. Det kravs ocksa mer kunskap, mer delaktighet i habiliterings-
processen och kunskap hur man béast forhandlar med sociala myndig-
heter och stddinstanser..

En fraga man stallde i projektet var om det var mojligt att forbattra
situationen (bemastringen) snabbt, med tanke pa stress, valbefinnande,
socialt stod, livskvalitet mm genom ett intensivt kunskapsprogram.

-Vi tittade pa hur foraldrarna upplevde stress och belastning fore ett
familjeprogram (intensiv familjeintervention) direkt efter programmet,
efter sex manader och efter ett ar. Det vi bl a sag var att mammor upp-
levde mer stress dn pappor t ex nér det gallde social isolering jamfort
med en kontrollgrupp. Pappor upplevde hdg foraldrastress darfor att
de tyckte att de saknade kunskap och kompetens att hantera situatio-
nen.

Né&r det galler halsa och valbefinnande tyckte mammor att de hade
samre hélsa och mer hélsoproblem &n papporna fore familjeprogram-
met. Efter programmet hade inte hélsan forbéattrats, men tréttheten
hade minskat och stodet fran partnern okat.

Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nar det géller

formagan att hantera vardagliga problem som horde samman med
barnets funktionshinder.
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Efter programmet hade bade mammor och pappor fler aktiva strategi-
er for att hantera familjens situation. Rad och tips fran bl a medicinsk
expertis togs mer vélvilligt emot.

-Det &r svart att vardera vad som ar "basta” strategin. | allméanhet ar de
aktiva val varje individ gjort bast pa sikt, bade nar det galler den egna
hélsan och familjens hélsa, sa Andreas Tallborn Dellve.

Sammanfattningsvis kan man sdga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for foraldrar, sarskilt for papporna och for hel-
tidsarbetande foraldrar av bada konen.

| projekten ingick ocksa att utvardera kvalité och delaktighet i habili-
teringsprocessen fore och efter ett kunskapsprogram.

-Fore programmet skattade foraldrar till barn med ovanliga funktions-
hinder att deras delaktighet i habiliteringsprocessen var lagre i forhal-
lande till kontrollgruppen (féréldrar till barn med mer vanligt fore-
kommande funktionshinder). Efter programmet 6kade kraven pa en
bra habiliteringsprocess och ndrmade sig kontrollgruppens krav.

Syskonrollen

-Vi har pa Agrenska, under manga ar, intresserat oss for syskonens
situation och syskonrollen i familjer med barn med funktionshinder.
Syskonen och deras problem uppmarksammas séllan, darfor att famil-
jen oftast ar sa fokuserad pa barnet med funktionshindret och den fa-
miljesituation detta ger upphov till.

Under familjevistelserna har vi program for syskonen i detta ingar bl a
syskonsamtal.

-Syskonrelationen &r i allménhet den relation man har langst i livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medfér, beror pa flera faktorer,
men diagnosen och dess allvarlighetsgrad spelar stor roll. Men det
finns bade olikheter och likheter i syskonrollen 6verhuvudtaget. Det &r
mycket syskonen uttrycker som ar gemensamt, oavsett syskonets dia-
gnos, sa Andreas Tallborn Dellve.

Foljande ar exempel pa vad syskon ofta uttrycker som viktigt vid sys-
konsamtalen:

a att bli ”sedd” for den man &r och inte bara jamférd

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa
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-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets sjuk-

dom/funktionshinder. Om de inte far tillrackligt med information drar

de egna slutsatser och dessa kan vara mer skrammande an det som ar

verkligt.

a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar en familjeangeldgen-
het ndr ett barn har ett funktionshinder

-Inte séllan uttrycker syskonen att de vill félja med till doktorn, till

habiliteringen osv. Syskonens kunskap &ar en “nyckel” till ett bra satt

for dem att forhalla sig till situationen.

o att fa hjalpa till/ slippa hjalpa till

o att fa uppskattning nar man anstranger sig

o att bara fa vara barn och inte ha for stora krav

o att sjalv fa egen tid med foraldrarna

o att fa vara ifred, ha sina saker ifred, inte bli stord

a att inte behdva ké&nna rédsla, kanna sig hotad eller utsatt

a att kunna ha kamrater hemma

-Inte séallan uttrycker syskonen “svara” kanslor som de forsoker for-
halla sig till sa bra som majligt, exempelvis skam, skuld, oro, rattvi-
sa/oréttvisa, bekymmer/omsorg, kréankningar. Syskon vill ofta prata
om hur det blir ”sedan”, néar fordldrarna inte finns i livet langre. Ut-
markande &r ocksa den oerhort starka lojaliteten syskon kanner for den
egna familjen och for syskonet med funktionshindret, sa Andreas
Tallborn Dellve.

| slutet pa familjeveckan informeras foraldrarna allmant om hur sys-
konen haft det och diskuterar hur man som foréldrar kan forhalla sig
till syskonsituationen.

-Det handlar da oftast om de namnda fragorna. Manga syskon uttryck-
er ocksa stor gladje och tillfredsstallelse med att fatt traffa andra sys-
kon i samma situation, att fatt dela bekymmer och gladje med syskon
som forstar utan en massa forklaringar.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlikare Marianne Bergius och logoped Lotta Sjogreen, Mun-
H-Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring munnen.
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Mun-H-Center ar ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sallsynta diagnoser.

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pa problem som har med munnen att
gora, exempelvis att prata och att dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sarskild munvard ar ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfddda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira samarbete med Agrenska sedan manga ar.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjalp av
sarskilda frageformular till foraldrarna om barnets tandvard och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

Mun-H-Centers tandlékare och logoped gor ocksa under familjeveck-
an en oversiktlig undersokning av barnens munférhallanden. Saval
observationerna vid undersokningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till okade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sll-
synta tillstand och sjukdomar.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling vid exempelvis anal-
atresi.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pa www.mun-h-center.se Dér finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

En enkel orofacial undersokning av barnen med analatresi gjordes av
Marianne Bergius och Lotta Sjogreen. Inga specifika orofaciala avvi-
kelser, som har med analatresin att gora, registrerades. Barnen beho-
ver regelbunden tandvard och individuella munvardsprogram

Sjukskoterska Lotta Thomasson, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade pa en tidigare familjevistelse om
”Barnens Bok”.
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-Barnens Bok ér ett litet och behandigt fotoalbum som innehaller in-
formation om barnet och barnets funktionshinder. Meningen med bo-
ken, som egentligen ar ett arbetsmaterial som foraldrarna fyller i med
uppgifter, ar att underlatta for foraldrarna i kontakten med sjukvarden,
kommunen, skolan och andra institutioner som barnet kommer i kon-
takt med.

Den prototyp till Barnens Bok som Lotta Thomasson visade foéraldrar-
na kan innehalla

a personliga uppgifter, namn, fédelsedatum, foto, grunddiagnos,
tilliggsdiagnos, dverkanslighet, kommunikationsmetod, évriga famil-
jemedlemmar och andra viktiga personer

a pbarnets mediciner, aktuella mediciner, styrka, dos, vem som ordi-
nerat dem, hur de ska intas, mm

a barnets mat, vad barnet ater/inte ater, hur mycket, mag-tarm-
problem

a specialbehandling, ex RIK

a hjalpmedel, ex stol, korsett, tippbrador, séang, sangutrustning mm

a skola, personlig assistent, gruppbostad, vad barnet tycker om att
gora/inte gora, habiliteringsteam, viktiga telefonnummer, fler fo-
ton, osv

-Barnens Bok har jag tankt mig som en l&nk mellan familjen och alla
institutioner som kommer i kontakt med barnet. Det som star i boken
ar vad foréldrarna vill formedla och istéllet for att sjalva alltid behdva
berdtta om sjukdomen, barnets symptom, mm, kan de dverlamna bo-
ken till personal som barnet moter. Boken ska darfor alltid vara dér
barnet ar och bor hallas aktuell av foraldrar och personal. Det ar vik-
tigt att poangtera att boken inte & nagon journalhandling, sa Lotta
Thomasson.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, b&de barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dar skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
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lagger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infér
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av hélsotillstand. Det noggranna férbered-
elsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet under
familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pé en tidigare famil-
jevistelse om samhéllets stdd och inledde med att informera om lag-
stiftning for alla (Lagen om allman forsakring, Socialtjanstlagen,
Halso- och sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994.

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

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

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stéd och det tar mycket tid och kraft. Det
béasta man kan gora som foraldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjalpa till med ansokningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.
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Lagstiftning for alla, & exempelvis lagar dar
A/ kommunen administrerar stod och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stod och hjalp t ex:

o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att 6verklaga)

Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stéd enligt LSS,
hjalpmedel, sjukresor, mm

a  Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsékring. (Se sarskilt
kapitel)

Dérutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa funktions-
hindrade, som &r en ”pluslag” som kom 1994, som ersatter Om-
sorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

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

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

LSS &r en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas. Avsi-
ketn med LSS &r att ge ménniskor med funktionshinder maéjlighet att
leva som andra. Ansdkan lamnas till sérskild tjansteman i kommunen,
s k LSS-handlaggare.

LSS ar avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre

grupper:
a personer med utvecklingsstérning och personer med autism eller

autismliknande tillstand.
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o personer med betydande och bestdende begavningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, féranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

a personer som till foljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stdd och
service.

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

I den nya lagen talas om de tio réttigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avldsarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a boende i familjehem eller i bostad med sarskild service for barn och
ungdom

a bostad med sarskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

a daglig verksamhet

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

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

| varje enskilt fall gors en individuell bedémning av LSS-hand-
ldggaren i kommunen.

-Som anstkande forédldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig no6ja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan dverklaga det om ni inte &r nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i kommu-
nerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stéd fran sam-
héllet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
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mycket bra informationsskrift om samhallets stéd. Den heter "Rattig-

heter/mdéjligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsakringskassan och socialtjansten och be

om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information fran
forsékringskassan”, sa Anna Lindfors.

Information fran forsakringskassan

Handlaggare Britt Akerstrom, Forsakringskassan, Géteborg, informe-
rade om det ekonomiska stod familjer som har barn med funktions-
hinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikapper-
séttning, bilstdd, personlig assistans och tillfallig foraldrapenning.
-Vardbidrag kan foraldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav dr att den sarskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (99 252 kr/ar,
2006), tre fjardedels (74 436), halvt (49 620) och en fjardedels
(24 816). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprévas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjalvt even-
tuellt erhalla handikappersattning.

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

-Funktionshindret ska vara bestaende eller i vart fall berdknas vara
under minst sju ars tid. Darefter finns det mojligheter att anséka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for att
anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder ratt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstandigt liv. Om det grundlaggande behovet, d v s hjalp med per-
sonlig hygien, pa- och avkladning, att ata och kommunicera samt att
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assistenten ska vara val fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar ersattning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sddana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Nar det géller barn maste dess behov av hjalp och
vard under stérre delen av dygnet vara av betydligt stérre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall néar en
foralder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersatt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ ar och barn. Ersattningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Fér dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foraldrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Britt Akerstrom.

Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: www.so0s.se/smkh

Center for sma handikappgrupper, Danmark
internetadress: www.csh.dk

Frambu, center for sallsynta funktionshinder
internetadress: www.frambu.no

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se

(hdr krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjélpa till med)
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National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter
internetadress: www.nlm.nih.gov./

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man)
Internetadress: wwwa3.ncbi.nlm.nih.gov/Omim/searchomim.html

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Stomiterapeut Annica B6hm

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Tomas Wester
Akademiska sjukhuset
751 85 Uppsala

Tel: 018- 611 00 00

Dr Helena Borg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Gundela Holmdahl

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlikare Ingrid Olsson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Aina Danielsson
Sahlgrenska universitetssjukhuset/Ostra
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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Overtandlakare Marianne Bergius
logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center

Agrenska

Box 20 58

436 02 Hovas

Handlaggare Gunnel Hagberg
Forsakringskassan

405 12 Goteborg

Tel: 031- 700 50 00
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