Angelmans syndrom

Nyhetsbrev 318

www.agrenska.org

P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dir familjer som har barn
med funktionshinder bor, umgés och utbyter erfarenheter. Under en
och samma vecka triffas ett antal familjer med barn som har samma
diagnos, i det hir fallet Angelmans syndrom. Familjevistelse med den
diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2001, 2004 och 2008.

Under en familjevistelse ar fordldrarnas dagar fyllda med
medicinska och psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barnen,
som har ett eget program, tas d& omhand av sidrskild personal.
Faktainnehéllet frin foreldsningar pd Agrenska utgdér grund for
nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska. Innan
informationen blir tillgdnglig for allminheten har foreldsarna
mojlighet att 14sa och ldmna synpunkter pa sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att
ha ett barn med sjukdomen/syndromet, ingér en fallbeskrivning

Sist 1 nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven dven pé
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande foreldsare har bidragit till innehéllet i detta nyhetsbrev:
Overlikare Marten Kyllerman, Géteborg, specialpedagog Astrid M
Aasum, Norge, specialpedagog AnnCatrin Roéjvik, Goteborg,
sjukhustandldkare Nils Annerud, Kungilv, pedagog Astrid Emker,
Goteborg, logoped Lotta Sjogreen, Goteborg, dverlikare Suzanne
Steffenburg, Goteborg, socionom Anna Lindfors, Goteborg,
sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Goteborg, handliggare
Gunnel Hagberg, Goteborg
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Angelmans syndrom

Angelmans syndrom, medicinsk information

Overlikare Marten Kyllerman, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg, inledde med att informera om medicinska
aspekter p4 Angelmans syndrom, AS.

Bakgrund och beskrivning av AS

Sa& sent som 1965 sammanstillde engelsmannen Angelman
gemensamma symptom hos en grupp barn.

-Han hade hos barnen, som alla hade en utvecklingsstorning, noterat
att de var vildigt visuella och glada. De var dessutom lika varandra till
utseendet och beteendet, med bland annat en motorisk “’knickighet”.
Till att borja med fick barnen darfor diagnosen “happy-puppet-
syndromet”. Det visade sig ocksd att det, forutom likheter barnen
emellan, fanns en stor bredd i symptombilden med individuella

sdrdrag.

I Sverige fods cirka ett barn med AS/12 000 levande fodda barn,
vilket innebér cirka 9-10 nya barn/ar.

-Vi kénner idag till ungefar 300-400 barn och vuxna med AS i Sverige
och mycket talar for att det finns ménga fler som inte fatt diagnosen,

att morkertalet dr stort, sa Mérten Kyllerman.

A. Klinisk bild och diagnos

AS ir en klinisk diagnos, vilket innebér att man stéller diagnosen pé
hur barnet dr och vilket beteende det har. I 80-90 % av fallen kan
diagnosen stodjas med laboratorietest av ett blodprov.

-Av alla barn i Sverige sa har 20 % en utlindsk bakgrund, antingen
genom att fordldrarna invandrat eller att de sjdlva &r fodda utomlands.
Barn med AS i den gruppen kan fi det extra problematiskt, eftersom
de, forutom att ha AS, kanske ocksd dr bade nya i samhéllet och har en

annan begreppsbakgrund.

Foljande forekommer hos alla med AS:

o utvecklingsstorning (i storre eller mindre utstrackning)

g rorelsehinder (balans, ataxi, faller 1tt, &ven handfunktionen
paverkad)

o speciellt beteende (glatt utseende, mycket skratt, lattstimulerade,

handviftningar)
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o talstorning (behérskar fa ord, forstdr mer dn de kan uttrycka sjilva)

Foljande forekommer oftast vid AS:

& avplanande skalltillvaxt

-Skallen blir inte storre &n vad hjdrnan kraver for sin tillvixt. Om
tillvixten &r langsammare &n hos andra barn dr det ett tecken pa att
nervsystemet inte tillvixer som det ska.

g epileptiska anfall

o EEG-avvikelser

& stord greppforméga

& magerhet (normal ldngd)

o felstdllda fotter

o franvaroattacker

Foljande forekommer vanligen vid AS:

o platt nacke

& sug- och matningssvarigheter néir barnen ar sméa

& dppen mun, tungan utanfér munnen, dregling

& bred mun, glest mellan tdnderna

o bitbeteende

o virmeintolerans

o asymmetriska kroppshalvor, skolios

-Vidare ér det vanligt forekommande att barnen skelar, dr blonda och
bladgda, har en bredbasig, stolpig gadng och mycket handviftningar.
Somnen dr vanligen stord och barnen har litet somnbehov.
Fascinationen for vatten och blanka ytor &dr ofta stor, sa Marten

Kyllerman.

B. Speciellt beteende och prognos

Barnen med AS ir vanligen léttstimulerade, glada och hyperaktiva,
har kort uthéllighet och véxlar ofta uppgifter. De utvecklar bitvanor
och testar grinser. Kommunikationen med andra kan ske med
pictogram, som &r en metod att kommunicera med hjdlp av bilder
(man kan préva ut en egen bildmetod med hjilp av tydliga
digitalbilder ur barnens egen virld) eller med tecken och &tborder
-Med tiden blir personerna, precis som de flesta, mer bekvdma och
hyperaktiviteten avtar, Epilepsin lindras medan de ortopediska
felstdllningarna kan 6ka. Livsldngden dr normal. (se mer om beteendet
i kapitlet Neuropsykiatri vid AS)
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C. Epilepsi

Epilepsi vid AS ér relativt vanligt och foregds ofta av EEG-for-
dndringar som ocksa kan vara ett stod for diagnosen.

-Epilepsin yttrar sig vanligen som frdnvaroattacker, ibland med ldngre
perioder samt, mindre vanligt, stora anfall (toniskt-kloniska). Alla
epilepsimediciner har provats. Mest erfarenhet har vi av valproat och
benzodiazepiner, sa Marten Kyllerman.

D. Tal och sprak

De flesta barn med AS behérskar ett fatal ord och forstar fler ord én de
kan uttrycka sjidlva. Undantag finns dér barn med AS har ett stort
ordforrad

E. Somn

Barn med AS har vanligen

g ett litet somnbehov

& vaknar ofta pa natten, leker och somnar om

& behdver eget rum, som dr tyst och morkt, for allas bésta

o kaotisk melatoninkurva, kan behova tillskott av melatonin

Camilla féds med Angelmans syndrom

Camilla 6 4r har Angelmans syndrom. Hon kom till Agrenskas
familjevistelse for familjer med barn med Angelmans syndrom
tillsammans med pappa Leif, mamma Gunilla och syster Therese, 10
ar.

-Min graviditet med Camilla var néstan helt normal. Men strax innan
forlossningen gick plotsligt hjartljuden ner och det blev brittom att
gora kejsarsnitt. Det var sd brattom att jag inte ens hann fa
ryggmérgsbeddvning utan sovdes, berattar Gunilla.

Camilla foddes utan problem men amningen fungerade inte.

-Hon sog diligt. Munnen var halvoppen och det mesta av
brostmjolken rann ut. Det ordnar sig, tdnkte jag och blev inte sérskilt
stressad. Camilla kunde vl éta tillagg ur flaska, sdger Gunilla.

Efter ndgra dagar pa BB fick Camilla och Gunilla dka hem. Problemen
med att f i Camilla tillrackligt med mat fortsatte hemma.
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Angelmans syndrom

-Jag papekade pa BVC att Camilla so6g daligt, att hela munmotoriken
var outvecklad. Camilla gick trots detta upp i vikt. Hon at oftare &n

vad Therese gjorde, sdger Gunilla.

Angelmans syndrom orsakas oftast (90 %) av en fOrdndring i ett
sarskilt omrade (15q11,2-q13) i arvsmassan pa den ldnga armen pa
kromosom 15, vilket medfor en brist pa kromosommaterial. Den
vanligaste fordndringen &r att en bit av kromosomen saknas (70 % av
fallen), vilket kallas deletion. Deletionen vid Angelmans syndrom
ligger d& 1 en sérskild del av kromosomkopian frdn modern. Om
deletionen finns i motsvarande omrade i faderns kromosomkopia far
barnet ett annat syndrom, Prader Willi syndrom.

Arvsmassan dr ’paketerad” i tva dubbelstriangar i cellernas cellkdrnor,
dér en straing kommer frdn mamman och en frén pappan.

- Med hjélp av ett s k FISH-test kan det fordndrade omradet ringas in.
Ar orsaken till AS en deletion hos ett barn ir risken att fa ytterligare

ett barn med AS vildigt liten, cirka 1 %, sa Mérten Kyllerman.

Niést vanligaste orsaken till AS dr UPD (cirka 7 %), d v s uniparental
disomi. Barnet har da fatt bdda kromosomkopiorna fran pappan och
ingen frdn mamman.

-I normala fall dr det fordndrade omradet pa kromosom 15 aktivt i den
kromosom som kommer frdin mamman och inaktivt i det som kommer
frén pappan. Vid AS saknas siledes den aktiva delen frdn mamman, sa
Marten Kyllerman.

Hos cirka 3 % av alla med AS orsakas syndromet av en s k imprinting
defekt, en mutation/forandring i ett omrade som vid UPD inte fungerar
1 kromosomen frdn modern. Imprinting innebdr att det har stor
betydelse fran vilken av fordldrarna genkopian kommer. For att fa ett
helt friskt barn krdvs det en kromosomkopia fran vardera fordldern.
Men om nagot hinder med mammans gener, t ex att de faller bort eller
priglas pé ett annorlunda och felaktigt sitt, sa uppfattar inte barnets
kropp att det ndmnda kravet uppfyllts. Barnet far ddrmed inte de
genprodukter som behdvs for tillverkningen av vissa dggvitedamnen
och far darfor sjukdomen. Imprinting forekommer vid en hel del andra

kénda sjukdomar eller syndrom.
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En punktmutation (UBE3 A-mutation) orsakar AS i1 11 % av fallen.

-1 10-20 % av fallen hittar man ingen avvikelse. En okidnd mekanism
kan tinkas pdverka uttrycket av UBE3A.

-Det kan ocksd ror sig om andra diagnoser, t ex 22ql3,3, Retts
syndrom eller SLC9A6 som ér ett Angelman-likt syndrom, sa Marten
Kyllerman.

Camilla bérjar jolira

Nér Camilla var tre veckor gammal borjade hon jollra.

-Det var inget riktigt joller, mer ett entonigt lite. Vi blev
misstdnksamma. Det kom ju pé alldeles fel tidpunkt i utvecklingen for
att vara ett riktigt joller. Till och med i somnen 14t hon sadér konstigt.
Jag minns att vi vickte henne ibland och forsokte "natta" om henne
for att hon skulle tystna, men oftast hjélpte det inte, sédger Leif.

P& BVC hade man ingen forklaring. Man menade att "sa hir kunde det

vara".

Nér Camilla var sex manader gammal fick Leif och Gunilla ytterligare
beldgg for sina misstankar om att négot var fel.

-Ogonkontakten var dalig. Camilla verkade ointresserad av oss. Det
var som om hon sdg ritt igenom mig. Hon kunde inte lyfta huvudet
och gjorde inga ansatser till att forsoka rulla runt fran rygg till mage.
Vir ldkare tog inte fasta pa det vi berittade utan forsokte hela tiden
forklara bort det hela. Det gjorde oss bade ledsna och arga, sdger
Gunilla.

Neuropsykiatri vid Angelmans syndrom

Overlikare Suzanne Steffenburg, Barnneuropsykiatriska kliniken,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade
om neuropsykiatri vid Angelmans syndrom.

-Jag traffar framfor allt barn med autism och bland dem finns barn
som har Angelmans syndrom. Léngt ifrdn alla barn med AS har
autism, men man kinner ofta igen delar av sddant som ingdr i
diagnosen autism hos barnen och det kallar vi d& autistiska eller
autismliknande drag. 50-70 % av barnen med AS gar i grundsérskola
eftersom de oftast har en méttlig eller létt utvecklingsstorning.
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Négra typiska beteenden hos barn med AS ir en forkérlek for
vattenlekar samt att bladdra och riva sonder tidningar.

-Glitter, plast, bollar och TV/video roar dem en stund. De dr ofta
hyperaktiva, okoncentrerade, sjdlvdestruktiva, envisa, nyfikna och
visuellt duktiga. Med tiden ddmpas ofta de ovanliga intressena och
sjilvdestruktiviteten. Men det handlar dd& mycket om att ge
barnen/ungdomarna mojligheter att reglera och halla sina kénslor i
schack, samt att hitta strukturer de trivs med. Goda relationer kan
forhindra en negativ spiralutveckling, sa Suzanne Steffenburg.

Eftersom barnen forstdr mer vad de ser &n vad de hor ar det ofta en
fordel att kommunicera med bilder.

-Men léngt ifrén alla inser podngen med bilder, de river sonder dem
eller anviander dem pé fel sdtt. Darfor dr det viktigt att hitta det satt att
kommunicera som passar varje individ bést.

Man kan mé bra och man kan ma daligt av att ha AS. Har barnen en
fungerande kommunikationsmetod som passar dem, och mojlighet till
forutsdgbarhet, bl a inse vad som ska hénda t ex under dagen, maér de
ofta bra.

-Det som har med socialt samspel, beteende och kommunikation hor
hemma i omradet autism. Att barnen dr duktiga visuellt, nyfikna och
envisa bor utnyttjas pd ett positivt sitt. Problemet ligger ofta i att
reglera deras drivkrafter s att de har nytta av dem.

Sociala beteendestorningar, liknande de vid autism, har en del, men
inte alla.

-Att barnen 4r pigga och glada och skrattar mycket 4r mer ett uttryck
for ett beteende dn att de alltid ar sd glada. Méanga skrattar av bara
farten och ohejdad vana. Barnen saknar formaga till flexibilitet, vilket
kan innebdra strid i ménga vardagssituationer. Gor de ndgot “’bus”
kikar de gdrna efter en reaktion och forstér inte vad som ir okey att
gora och vad som inte dr okey. Det mesta i samspelet med andra sker
pa barnens villkor, sa Suzanne Steffenburg.

Kommunikation

Barnen med AS utvecklar inte sitt sprdk, men forstar upp till sin
utvecklingsniva. Ordforradet dr begransat och gester anvinds istdllet
for teckensprak.

-l umgénget med barnet méste man vara konkret och tydlig och gédrna
anvénda bilder. En del av barnen klarar att visa ja eller nej, men for
manga dr det for svart. De forstar inte varfor man ska anvidnda gester
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eller sdga till for att fa ndgonting. Vilken metod man anvénder for att
kommunicera med barnet &r individuellt.

En psykologisk utvecklingsbeddmning och 1Q-test, kan vara till god
hjilp tillsammans med intervjuer med skolpersonal och foréldrar.

Det finns inga mediciner mot AS men det finns goda resultat av
centralstimulerande medel, sdsom amfetamin (t ex Ritalin® och
Concerta®) vid behandling av hyperaktivitet.

-Nér overaktiviteten sidnks hdjs vakenhetsgraden. Barnet blir lugnare
och formégan att koncentrera sig dkar. En del barn med AS sover
dessutom béttre pa natten om de far centralstimulantia. Det finns
ocksa andra mediciner mot tvang eller rituella beteenden, exempelvis
Zooloft®. Nackdelen med den medicinen dr att rastlosheten kan oka.

-Egentligen dr det viktigare hur barnet tas omhand &n vilka mediciner
det far. Varje barn behover nagon som foljer barnet i dess utveckling,
sa Suzanne Steffenburg.

Camilla fér sina forsta epileptiska anfall

Cirka elva manader gammal fick Camilla sitt forsta epileptiska anfall.
-De forsta anfallen fick hon nir det var dags att dta lunch. Hon
nickade till med huvudet och det sag ut som om hon somnade. Vi lade
henne da for att sova, men det blev aldrig nagon riktig somn, sdger
Gunilla.

Négot senare slog Camilla huvudet i golvet. Hon fick plotsliga anfall
nir hon hasade runt pa golvet.

-Pa tioménaderskontrollen hade de en checklista pd vad Camilla
kunde och inte kunde. Da kunde hon dnnu inte sitta eller krypa
ordentligt. Men trots att det var sa uppenbart att ndgot méste vara fel
fick vi ingen reaktion frdn personalen. Vi fick dka hem med Camilla,

sdger Leif.

Men en vecka senare ringde ldkaren som gjort ettarskontrollen.
-Lakaren sa att Camilla var s avvikande att man bestimt att hon
maste laggas in. Vi chockades av bdde innehéllet i det han sa och
séttet han sa det pa, beréttar Gunilla.
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Néar Camilla var ett ar gammal fick hon en remiss till en
barnpsykiatrisk klinik. En kurator pd hembesok sdg till att remissen
dndrades sd att Camilla fick komma till barnhabiliteringen.

-Frdn och med forsta besoket pd barnhabiliteringen var det som att
vianda pa en hand. Plotsligt ville "alla veta allt" och vi fick berdtta om
den daliga motoriken, epilepsianfallen och allt annat for psykologer,
sjukgymnaster och lidkare. Det var ju ocksa en stor omstillning att nu
plotsligt berdtta om den ena avvikelsen efter den andra, nér ingen varit
intresserad tidigare. Jag forstod da att det var mycket jag fortringt for

att sta ut, sdger Gunilla.

Resultatet av de noggranna undersokningarna pé barnhabiliteringen,
som tog en ménad att genomfora, visade att Camilla hade en svér
utvecklingsforsening, var hyperaktiv och hade epilepsi.

-Camilla, som nu hade ungefir 60 sma krampanfall i timmen, svarade
bra pa epilepsimedicinen Ergenyl. Sedan foljde fyra ménader med
kontinuerlig ldkarkontakt, d4 dosen Ergenyl hela tiden maste hojas.
Camilla blev mer och mer hyperaktiv av medicinen. Till sist krép hon
1 cirklar pd golvet och stannade inte upp for ndgot. Hon sov ndstan
ingenting, utom en kort stund pd dagen. Vid besok pa
neuropsykiatriska kliniken fick vi nu for forsta géngen ordentlig

information om epilepsi.

Ergenylmedicinen sattes ned och kompletterades med Iktorivil.
-En vecka senare stod Camilla upp i spjilsdngen for forsta gangen i
sitt liv. Hon sov fortfarande daligt och var fortfarande hyperaktiv, men

en klar forbattring var det trots allt, sdger Leif.

Pedagogik vid Angelmans syndrom

Specialpedagog Astrid Aasum, Frambu, Norge, informerade om
pedagogiska aspekter utifran erfarenheter pad Frambu, med inriktning
pa kommunikationsutveckling och lek.

-Jag kommer att fokusera pa lek som ett medel for forspréklig
utveckling, som dr nddvindig for utveckling av sprdk. Barn med
Angelmans syndrom utvecklar inget egentligt tal utan nagot som jag
kallar angelmansspraket”. Barnen med syndromet blir s& smaningom

vuxna men stannar kvar pa en smabarnsniva hela livet.
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Foljande begrinsningar/speciella behov har barnen med Angelmans
syndrom enligt Astrid Aasum:

& Den mentala utvecklingen &r sen och barnen stannar kvar pa tidiga
utvecklingsstadier som signalnivan och begynnandesymbolsprak

o Utvecklingsprofilen dr ojamn

-1 angelmanprofilen ingéar att barnen ofta dr bra grovmotoriskt, men
samre finmotoriskt, bra pa omgivningsuppfattning och sociala
funktioner, men sdmre pa sprak och lek.

& Problem med att samordna sina sinnesintryck

& Barnen lever i nuet, i det som sker och som de kénner vél igen

& Behovet av Oversikt ér stort, exempelvis placerar de sig gérna i ett

horn av rummet fOr att fa bésta mojliga oversikt av det som sker

Barnens starka sidor ér bl a

o starkt visuellt minne, inte minst ndr det géller att kdnna igen
ansikten

o att de forstar battre det de ser dn det de hor

-Detta innebdr att de har stor hjdlp av egentillverkade
bildbocker/pekbocker 1 sin kommunikation

& sang och musik

& en bra omvérldskdnnedom baserat pa visuellt minne

-Barnen ar mycket sociala och har ett smittande skratt som inbjuder
till kontakt. Deras kdnsloregister &r stort och spanner mellan sorg och
gliddje, dngest och oro. Leken foljer deras mentala utveckling, men
hdmmas om den inte stimuleras. Deras behov att fi klart for sig
exempelvis vad som ska ske under dagen, dr stort och darfor ar
minnesbocker och scheman viktiga hjdlpmedel. Barnen é&lskar
vattenlekar och tittut-lekar, sa Astrid Aasum.

Angelmanspréket ir totalkommunikativt

Barnen uttrycker sig med hjélp av kénslor och ett och annat
ord/tecken.

-Angelmansprdket dr vildigt individuellt och det kridvs att
omgivningen kdnner barnet vil for att kunna forsta och anvénda det.
Ett tips dr att man gor en bok dédr man skriver upp vad barnets, blickar,
kroppssprak, pekningar, tecken, ord, gester, ljud mm betyder.
Efterhand brukar det bli mojligt att delvis ocksa anvinda alternativa
kommunikationshjdlpmedel sdsom talmaskin och liknande.
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Det dr i leken vi ménniskor har den bédsta kommunikationen. I leken
utvecklas ett gemensamt sprék som efterhand kan bli ett sprdk som
manga forstar.

-Men att anpassa for lek och leka med ett barn som har Angelmans
syndrom kraver kunskaper, en tilltro till lekens betydelse, engagemang
och lite sund galenskap, sa Astrid Aasum.

Annorlunda barn leker pa ett annorlunda sétt

-Barn med Angelmans syndrom leker ofta pé ett annorlunda sitt,
vilket kan vara forvirra och forundra oss andra och ses ibland som ett
hinder for inldrning. De tycker t ex om att riva ned, riva sonder och
Odeldgga. Lét det bli en lek med vuxna 1 ndgot avskilt lekhorn, sa
vixer barnet ifran detta. Alla barn har en period i livet nér detta ar
viktigt for dem.

-En del kallar det annorlunda beteendet vid Angelmans syndrom
autism, men jag vet inte om det dr rdtt. Minga barn med andra
syndrom har ett beteende som liknar det vid autism. Jag tror inte att

Angelmans syndrom &r forenligt med autism, sa Astrid Aasum.

Barn skaffar sig erfarenheter genom att leka. Precis som
personligheten utvecklas genom livserfarenhet hos vuxna utvecklas
barnets personlighet genom egen lek.

-Leken é&r ett bra bevis pa att barnet dr kreativt, eftersom leken ar en
del av barnets livskraft, en kraft som &r viktig att ta vara pd och
utveckla. Barn med Angelmans syndrom har samma lekbehov som

andra barn, men de anvinder andra uttrycksformer.

Det finns méanga olika sitt att definiera lek, men Astrid Aasum tycker
att det rdcker med att se det som det som barn gor.

-Jag vill ocksd girna gora skillnad mellan fri lek och mallek. Malet
med fri lek dr att barnet ska ma bra, vara glad och kinna att leken
utvecklar deras personlighet. Ett problem barnen med Angelmans
syndrom ofta har ér att de saknar lekkamrater och dédrfor méste ndja

sig med att leka med fordldrarna och andra vuxna.

Mallek &r en lek som vuxna anvinder sig av for att uppnéd vissa
bestdmda mal, t ex att fa kontakt med ett nytt barn eller avleda barnet
fran odnskade aktiviteter. Mélleken kan ocksd anvdndas for att
utveckla barnets ADL-fardigheter (att borsta tinderna pa ett barn med
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Angelmans syndrom kan bli en regelritt strid om viljor) eller i1
undervisningssituationer i skolan.

-Skolan borde vara som ett enda stort smorgasbord dér eleverna kan ta
for sig av det som passar dem bist vid olika tillfdllen och dir lek och
larande gar hand i hand.

Da och da under foreldsningen malar Astrid Aasum med ord, gester
och ett rikt kroppssprak upp situationer, men anvinder ocksa korta

videofilmer for att illustrera det hon pratar om.

Camilla mér battre och borjar pd daghem

Camilla fick en assistent som kom hem och hjilpte till med hennes
trdning. Efter ndgra manader kunde Camilla sitta sjélv och krypa
bittre. Hon reste sig oftare till stdende stillning, fick béttre balans

och muskelkoordination.

Nér Camilla var tre ar gammal fick hon plats pa ett daghem for barn
med speciella behov.

-Det var en lycktraff. Den assistent som hon haft hemma fick ingé i
personalgruppen. Strax innan Camilla borjade pd daghemmet fick
hon sin tredje epilepsimedicin, Suxinutin. Den gjorde henne
stadigare. Doseringen av de tre medicinerna fordndrades stdndigt

utifrdn blodprov vi ldmnade med jdmna mellanrum, sa Leif.

Agrenskas erfarenheter av Angelmans syndrom

Specialpedagog AnnCatrin Rojvik, Agrenska, informerade om
Agrenskas erfarenheter av barn och ungdomar med Angelmans
syndrom.

-Under familjevistelserna, da ofta tio barn med diagnosen kommer till
Agrenska, sammanstiller vi de erfarenheter vi fir om syndromet med
hjdlp av Overgripande fragor till forskolldraren/ldraren och ett
observationsmaterial utformat av Agrenska. Malsittningen med
observationerna dr att hjdlpa barnen 1 fOrskolan, skolan och
vardagslivet. Efter den hir familjeveckan kommer vi att ta kontakt
med varje enskilt barns skola och berétta vad vi sett, om fordldrarna
tycker att det ar bra.

Den pedagogik som passar det enskilda barnet med séllsynt diagnos

utformas utifrdn
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& individens forutséttningar

o generell specialpedagogik

& specifik kunskap om diagnosen

-Syndromdiagnoser dr kombinationer av symptom som férekommer 1
varierande svarighetsgrader och ger komplexa konsekvenser, sa
AnnCatrin Rojvik.

I de 6vergripande fragorna till lararen/forskolldraren ingar bl a
o ge exempel pa sddant som fungerar bra for barnet
& vilka svérigheter har barnet och nér blir de mest tydliga

& hur forebygger ni svarigheter och hur far barnet hjalp

Observationerna av barnen utgér fran basfakta d v s élder, kon, skola,
eventuellt stod och hjélp och inriktades pé foljande omraden:

& social och kénslomaissig utveckling

& kommunikation, sprak och tal

& grov- och finmotorik

& perception (det man uppfattar med sina sinnen)

& begreppsuppfattning

& undervisning enskilt och 1 grupp

o kidrndmnen d vs matematik, 1dsning och skrivning

o idrott

o fritid och raster

Ett axplock wur observationsmaterialet visade, ndr det, under
familjevistelsen, géllde mél och metoder for

1/ att stimulera kommunikation, sprak och tal genom:

o kroppssprak, mimik, konkreta foremal, tecken och bilder

o att anvdnda barnens egna kommunikationshjdlpmedel

o att ge tid for msesidig kommunikation

2/ att minska konsekvenserna av inldrnings-, koncentrations- och
beteendeproblematiken genom:

& fasta rutiner och tydlig struktur i aktiviteter och miljo

& tidsscheman med konkret foremaél och bilder

o vl forberedda och individuellt anpassade aktiviteter

o konkret material

g att samma personal alltid 4&r med barnet

3/ Stimulera fin- och grovmotorik med hjélp av
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o aktiviteter sdsom promenader i skogen och pa stranden, rorelser till
musik, bild och form
& koordinationsdvningar

& individuella hjdlpmedel som anvinds i aktiviteterna

4/ Se till varje barns enskilda omviardnadsbehov och hilsa genom
att

& anpassa grupperna och ha stor personaltithet

& anpassa tiden for olika aktiviteter efter barnets behov

o ge tid till och fa hjdlp med den omvéardnad barnet behdver

-Om barnen har svart att orka med alla aktiviteter och arbetspass bor
man bl a stilla frigan om kraven pa dem ligger pa ritt niva, om
arbetspassen dr for langa, om strukturen dr otydlig, om miljén &r
stokig.

Pa hosten, nidr Camilla var fyra ér, ringde habiliteringsldkaren och
berdttade att Camilla hade Angelmans syndrom.

-Det var en ldttnad att dntligen f4 veta vad som var fel, att f4 en
diagnos. P4 hela familjen gjordes en s k kopplingsanalys och man
kunde konstatera deletion. Skorhet i min kromosom 15 blev en

mutation 1 dgget, beréttar Gunilla.

Strax efter diagnosen fick Camilla en ny assistent pd daghemmet. Dér
fanns ocksd en '"reservpersonal" som sedan kom att arbeta som

avldsare 1 hemmet en kvéll/vecka.

Camilla har lart sig att dta med sked och dricka ur glas. Hon dr numera
"torr" dagtid.

-Det dr resultatet av ihdrdigt arbete. Men samtidigt dr det dagsformen
som avgor vad hon klarar och inte klarar. Nar hon mér bra klarar hon
mycket. Nar hon mar daligt ar det tviartom, sédger Gunilla.

Camillas epilepsi har foréndrats.
-Det verkar vara mer "sprak" i hennes huvud. Ogonen blinkar och

rycker, sdger Leif.

Nyhetsbrev nr 318 © Agrenska 2008 15



Angelmans syndrom

Camilla sover idag béttre. Tidigare var hon vaken sex nétter/vecka. Nu
sover hon ganska bra sex nitter/vecka. Balans och grovmotorik har
forbattrats. Hon borjade gd lagom till sin  4-arsdag. [
kommunikationen med andra ménniskor har Camilla borjat visa att
hon vill ndgot genom att hamta olika saker.

-Hon kan ocksé teckna smorgés, mer mat och nagra saker till. Hon kan
inte uttrycka ja eller nej. Hon kan inte sdga nagra ord och
"missndjesljudet" finns delvis kvar, sdger Gunilla.

Camilla hittar pé flera aktiviteter sjdlv. Hon har lart sig cykla pa en
trehjuling och gér pa musikterapi, men har ingen sjukgymnastik eller

basséngtraning.

Meningen dr att Camilla ska borja pa traningsskola.

-Vi tycker att Camilla utvecklat en egen personlighet, med mycket
skratt och stoj och bus. Hon dr en underbar tjej, som forstdr mycket
mer dn man tror och som idag sprider mycket glidje omkring sig,

sdger Leif.

Funktioner i och kring munnen
Tandldkare Nils Annerud och logoped Lotta Sjogreen, Mun-H-Center,

Goteborg, informerade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center dr ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter for séllsynta diagnoser.

- I Mun-H-Centers uppgifter ingir bl a att samla in, bearbeta och
sprida information med inriktning pd problem som har med munnen
att gora, exempelvis att prata och att dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvard dr ocksd vanligt férekommande vid
ovanliga medfodda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira samarbete med Agrenska sedan méanga &r.

-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjilp av
sarskilda frageformuldr till fordldrarna om barnets tandvérd och
munhygien samt eventuell problematik kring munmotorik och

munhélsa.
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Mun-H-Centers  tandldkare och logoped gor ocksd under
familjeveckan  en  Oversiktlig  undersdkning av  barnens
munforhdllanden. Sdvidl observationerna vid undersdkningen som
uppgifterna 1 frageformuléret dokumenteras i en databas pd Mun-H-
Center. Familjerna bidrar pa sa vis till 6kade kunskaper om munnen
och dess funktioner vid sillsynta tillstaind och sjukdomar.

-Genom att vinda sig till Mun-H-Center kan tandvérdspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fridgor om
munhélsovard, munfunktion och tandbehandling.

I Mun-H-Centers uppgifter ingdr ocksd utbildning, handledning,
konsultation, viss behandling, forskning och metodutveckling.

Information finns p& www.mun-h-center.se Ddr finns &ven

information om hjélpmedel varav en del finns till forséljning.

Barn med Angelmans syndrom kan ha fo6ljande orofaciala/odonto-
logiska symtom:

o bettavvikelser av olika slag

o glest mellan tdnderna

& munmotoriska begransningar

o tandgnissling

Manga barn med Angelmans syndrom har svért att viljeméassigt styra
sin munmotorik, sérskilt tungrorelserna.

-Det forekommer att barn med AS lér sig prata med enstaka ord och
korta meningar men det vanligaste dr att barnen saknar tal. Ofta forstar
de mycket mer dn de sjdlva kan uttrycka. Tecken och bilder kan vara
till stor hjélp i1 deras kommunikation.

I barnens behandlingsbehov kan ingé forebyggande tandhélsovard,
tandreglering, munmotorisk trdning, kommunikationstrdning samt rad
och stod kring matsituationen.

-Det &dr lampligt att konsultera barntandvardsspecialist redan néar
barnen dr smi. Ortodontist bor konsulteras vid 7-9 ars alder for

planering av eventuell bettkorrigerande behandling.

Familjesituationen, syskonrollen
Sjukskoéterska Andreas Tallborn Dellve, Lyckans Backe, informerade

pa en tidigare familjevistelse om familjesituationen och syskonrollen.
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-P4 Agrenska, dir jag arbetade tidigare, har vi intresserat oss for
familjesituationen och syskonrollen 1 familjer med barn med
funktionshinder, med inriktning péd stress och vélbefinnande samt
habiliteringsprocessen. I de forskningsprojekt som jag ingatt i ville vi
ocksé ta reda pa vad som &dr gemensamt for familjer med barn med
ovanliga funktionshinder i forhallande till situationen déar

funktionshindret 4r mer vanligt.

Att klara av, bemaistra, en familjesituation som startar i kaos i o m att
man far ett barn med ett ovanligt funktionshinder, dr en process utan
ndgra givna losningar.

-Det stills stora krav pa att hitta drivkrafter till fordndring, att gd frdn
kaos till bemistring och en insikt om vad som behdver goras. Men
detta ar sdllan ndgon rétlinjig process. Nar man tycker att man precis
hittat bra 16sningar kan man, av olika skél, falla tillbaka i kaos, sa
Andreas Tallborn Dellve.

Kaossituationen innebér ofta

& att man saknar kontroll over sitt liv

o kénner brist pa kompetens att hantera situationen
o kdnner existentiell rddsla

o att man bara fokuserar péd sjukdomen

o ovisshet

& social isolering

Vindpunkten kan komma

& genom kritiska reflexioner

-egna

- med hjélp av assistent

- med tiden

- p g a 0kad egenkompetens

-ndr barnet mar bittre

-Den kan ocksd komma genom meningsskapande normalitet,

livskunskap/ldrande och en ny sikerhet.

Bemistring innebir att man skaffat en kontrollerad struktur pé sitt liv,
déar det exempelvis kan ingd att som fordldrar forsoka ta reda pé sa
mycket som mdjligt om barnets sjukdom.

-Det finns strategier for beméstring, d v s olika sitt att angripa

problemen pa. Ett sétt dr att fokusera pa ett problem 1 taget och
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forsoka finna 16sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt
sitt, dr att undvika allt som har med barnets sjukdom att gora.
Ytterligare ett sdtt dr att bara std ut med situationen, sa Andreas
Tallborn Dellve.

Bakgrunden till ett av forskningsprojekten med inriktning pé
familjesituationen, var att det ofta &r svért for fordldrar till barn med
ovanliga funktionshinder att fa bra och relevant information och att
manga kdnner sig vildigt ensamma.

-Det kridvs ocksa mer aktiva och kompetenta fordldrar som inte sdllan
fungerar som advokater for sina familjer, vilket ofta &r ett stort
problem. Det krdvs ocksa mer kunskap, mer delaktighet 1
habiliteringsprocessen och kunskap hur man bést forhandlar med
sociala myndigheter och stodinstanser.

En frdga man stéllde i projektet var om det var mojligt att forbattra
situationen (bemadstringen) snabbt, med tanke pa stress, véilbefinnande,
socialt stod, livskvalitet mm genom ett intensivt kunskapsprogram.

-Vi tittade pa hur fordldrarna upplevde stress och belastning fore ett
familjeprogram (intensiv familjeintervention) direkt efter programmet,
efter sex manader och efter ett &r. Det vi bl a sdg var att mammor
upplevde mer stress dn pappor t ex ndr det géllde social isolering
jamfort med en kontrollgrupp. Pappor upplevde hog foridldrastress
dérfor att de tyckte att de saknade kunskap och kompetens att hantera
situationen.

Nér det giller hdlsa och vilbefinnande tyckte mammor att de, fore
familjeprogrammet, hade siMRIe hélsa och mer héilsoproblem &n
papporna. Efter programmet hade inte hélsan forbéttrats, men
trottheten hade minskat och stddet fran partnern okat.

Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nér det géller
formédgan att hantera vardagliga problem som horde samman med

barnets funktionshinder.
Efter programmet hade bade mammor och pappor fler aktiva

strategier for att hantera familjens situation. Rad och tips fran bl a
medicinsk expertis togs mer vélvilligt emot.

Nyhetsbrev nr 318 © Agrensko 2008 19



Angelmans syndrom

-Det dr svart att virdera vad som &r bdsta” strategien. I allménhet ar
de aktiva val varje individ gjort bést pa sikt, bdde nér det giller den

egna hélsan och familjens hélsa, sa Andreas Tallborn Dellve.

Sammanfattningsvis kan man séga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for forédldrar, sérskilt for papporna och for
heltidsarbetande fordldrar av bada konen.

I projekten ingick ocksd att utvdrdera kvalité och delaktighet i1
habiliteringsprocessen fore och efter ett kunskapsprogram.

-Fore programmet skattade forédldrar till barn med ovanliga
funktionshinder att deras delaktighet i habiliteringsprocessen var ligre
i forhallande till kontrollgruppen (fordldrar till barn med mer vanligt
forekommande funktionshinder). Efter programmet 6kade kraven pa
en bra habiliteringsprocess och nidrmade sig kontrollgruppens krav.

Syskonrollen

-Vi har p4 Agrenska, under manga ar, intresserat oss for syskonens
situation och syskonrollen i familjer med barn med funktionshinder.
Syskonen och deras problem uppmirksammas sillan, dérfor att
familjen oftast ar sd fokuserad pé barnet med funktionshindret och den
familjesituation detta ger upphov till.

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

-Syskonrelationen &r i allmidnhet den relation man har langst 1 livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medf6r, beror pa flera faktorer,
men diagnosen och dess allvarlighetsgrad spelar stor roll. Men det
finns bade olikheter och likheter i syskonrollen 6verhuvudtaget. Det ar
mycket syskonen uttrycker som dr gemensamt, oavsett syskonets
diagnos, sa Andreas Tallborn Dellve.

Foljande dr exempel pa vad syskon ofta uttrycker som viktigt vid
syskonsamtalen:

& att bli ’sedd” for den man &r och inte bara jaimford

g att forstd vad funktionshindret innebér och beror pa

-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets
sjukdom/funktionshinder. Om de inte far tillrdckligt med information
drar de egna slutsatser och dessa kan vara mer skrimmande 4n det

som dr verkligt.
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g att bli ”insldppt” och delaktig, eftersom det 4r en familjeangeldgen-
het nér ett barn har ett funktionshinder

-Inte séllan uttrycker syskonen att de vill f6lja med till doktorn, till

habiliteringen osv. Syskonens kunskap dr en ”nyckel” till ett bra sétt

for dem att forhalla sig till situationen.

o att f4 hjélpa till/ slippa hjilpa till

g att fa uppskattning nér man anstrénger sig

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

o att sjdlv fa egen tid med fordldrarna

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

& att inte behdva kdnna ridsla, kénna sig hotad eller utsatt

o att kunna ha kamrater hemma

-Inte séllan uttrycker syskonen “svara” kénslor som de forsoker
forhélla sig till s& bra som mdjligt, exempelvis skam, skuld, oro,
rittvisa/ordttvisa, bekymmer/omsorg, krédnkningar. Syskon vill ofta
prata om hur det blir ”sedan”, nér fordldrarna inte finns i livet ldngre.
Utmérkande dr ocksd den oerhort starka lojaliteten syskon kénner for
den egna familjen och for syskonet med funktionshindret, sa Andreas
Tallborn Dellve.

I slutet pa familjeveckan informeras fordldrarna allmdnt om hur
syskonen haft det och diskuterar hur man som foréldrar kan forhalla
sig till syskonsituationen.

-Det handlar da oftast om de ndmnda fragorna. Manga syskon
uttrycker ockséd stor glddje och tillfredsstéllelse med att fétt triffa
andra syskon 1 samma situation, att fatt dela bekymmer och gladje
med syskon som forstir utan en massa forklaringar.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bdde barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som
foljer ett sdrskilt schema dir skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hinsyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tvd stycken ur barnteamet kontakt med forildrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen ldser tillgdnglig information om funktionshindret och infor
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vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att triffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger pedagog Astrid Emker,
Agrenska.

Utifrdn den insamlade informationen bestdms det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.

-Det 6vergripande mélet &r att frimja sjdlvstandighet, samhdorighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av hélsotillstdnd. Det noggranna forbered-
elsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet under

familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Foraldrarollen och féreningsinformation

Samhallets stod

Erica Olsson berittade om sina erfarenheter av att vara foralder till ett
barn med Angelmans syndrom och informerade om Angelman
syndromfOreningen.

Angelmans Syndrom Fordldrarforening (ASF), bildades 1994.
Kontaktperson dr Annette Lack, Ekebyhovsvigen 16b, 178 30 Ekerd,
tel 08-560 345 13, e-post a.lack@telia.com

ASF ér ett nitverk inom FUB, Riksforbundet for barn, unga och
vuxna med utvecklingsstorning, besoksadress Givlegatan 18B,
postadress Box 6436, 113 82 Stockholm, tel 08-508 866 00, fax 08-
508 866 66, e-post fub@fub.se, www.fub.se

ASF ingér ocksd som ett ndtverk inom den internationella féreningen
International.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade om samhiillets stod
och inledde med att informera om lagstiftning for alla (Lagen om
allmén forsdkring, Socialtjanstlagen, Hélso- och sjukvérdslagen,
Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) som kom 1994.

-Ju mer stdd och hjéilp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
sétt handhar hjélp- och vardinsatser.
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Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda pd vilken hjélp
som dr mojlig, var man ska soka hjélpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag ndr man inte far som man vill.

-Det krévs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjélp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
bista man kan gora som fordldrar till ett barn med funktionshinder &r
att hitta en person som hjilpa till med ansokningar och liknande,
exempelvis en kurator pd sjukhuset eller en handldggare pa

forsakringskassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, ir exempelvis lagar dér
A/ kommunen administrerar stod och hjélp t ex:
& Skollagen

& Socialtjdinstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stod och hjélp t ex:

& Hdlso- och sjukvdrdslagen (som inte gér att Gverklaga)

Hir ingér bl a habilitering, psykiatriskt stdd, rad och stéd enligt LSS,
hjilpmedel, sjukresor, mm

o Férvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsékring. (Se sdrskilt
kapitel)

Diarutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa
funktionshindrade, som ir en “’pluslag” som kom 1994, som ersitter

Omsorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om foréldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig
assistent i skolan, och inte far det, bor de forst och frimst ta reda pa
vad som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort.
Lagarna &r inte skrivna sa att man direkt kan se vilka réttigheter man
har. De dr mer resonerande och &vergripande och ddrmed svéra att
tolka. For att forstd vilka réttigheter de innehaller maste man ldsa

forarbeten till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem dr att man dndrar stidndigt i lagarna och inte
sdllan fir dessa dndringar “dominoeffekt”, andra lagar forandras utan
att detta framgéar tydligt. Bést dr det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de hér fragorna, t ex ndgon person pa

Forsdkringskassan som man alltid vénder sig till.
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LSS éar en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan Overklagas.
Avsikten med LSS ir att ge mdnniskor med funktionshinder mojlighet
att leva som andra. Ansdkan ldmnas till sédrskild tjansteman i
kommunen, s k LSS-handliggare.

LSS é&r avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

o personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstdnd.

o personer med betydande och bestdende begavningsmadssigt funk-
tionshinder efter hjdrnskada i vuxen élder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

o 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 ifradga for stéd och hjilp.

I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

& radgivning och annat personligt stod

& personlig assistans

& ledsagarservice

o kontaktperson

& avlosarservice 1 hemmet

& korttidsvistelse utanfér hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom &ver 12 ér

& boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for barn och
ungdom

o bostad med sérskild service for vuxna eller annat sarskilt anpassad
bostad for vuxna

& 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 hjilp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser kravs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansdker om stéd och hjélp.
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I varje enskilt fall gors en individuell beddmning av LSS-hand-
laggaren 1 kommunen.

-Som ansdkande 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 &r njda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och 1
kommunerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stod
fran samhillet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa
givit ut en mycket bra informationsskrift om samhillets stod. Den

heter "Réttigheter/majligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsdkringskassan och socialtjansten och be

om mer information. Se dessutom sérskilt kapitel “Information fran
forsikringskassan”, sa Anna Lindfors.

Information frén férsékringskassan

Handledare = Gunnel Hagberg, Forsékringskassan, Goteborg,
informerade om det ekonomiska stdd familjer som har barn med
funktionshinder kan f& frdn forsdkringskassan, d v s vérdbidrag,
handikappersittning, bilstdd, personlig assistans och tillfillig
fordldrapenning.

-Vardbidrag kan fordldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kriver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav dr att den sérskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.

Vardbidraget bestdr av fyra olika nivéer, helt bidrag (102 500 kr/ar,
2008), tre fjardedels (76 875), halvt (51 250) och en fjdrdedels
(25 625). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhdllas som skattefri del om det finns merkostnader.
Vérdbidraget omprovas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och
med juni ménad det ar barnet fyller 19 &r. Direfter kan den unga
méinniskan sjélv, eventuellt, erhdlla handikappersittning.

Bilstod ir ett bidrag till hjdlp for inkdp av bil. Fordlder kan 2 bilstod

om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med
allménna kommunikationsmedel.
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-Funktionshindret ska vara bestdende eller i1 vart fall berdknas vara
under minst nio ars tid. Dérefter finns det mdjligheter att anséka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestir av ett grundbidrag samt ett
inkomstprovat anskaftningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga {for
att anpassa bilen.

Assistansersittning ir ett ekonomiskt stdd som ger personen med
funktionshinder rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjdlvstidndigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjilp med
personlig hygien, pé- och avklddning, att 4ta och kommunicera samt
att assistenten ska vara vél fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer dn 20 timmar/vecka utgér ersittning frdn forsdkringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det &r kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter 1 sddana fall assistansen de 20
forsta timmarna/vecka. Nér det géller barn maste dess behov av hjilp
och védrd under storre delen av dygnet vara av betydligt storre

omfattning &n for friska barn.

Tillfdllig fordldrapenning &r erséttning for inkomstbortfall nir en
fordlder méste avstd fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersitt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ar och barn. Ersdttningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) giller sirskilda regler. For dem kan ersittning utga
frdn 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Fordldrarna till dessa
barn har ocksa ritt till tio kontaktdagar/barn och &r. Dessa dagar kan
anvéndas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Gunnel Hagberg.

Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar

e-post: sos.order@special.lagerhus.se

internetadress: www.sos.se/smkh

Center for sma handikappgrupper, Danmark

internetadress: www.csh.dk
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Frambu, center for sédllsynta funktionshinder

internetadress: www.frambu.no

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:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=OMIM

Adresser och telefonnummer till foreldsarna

Overlikare Mérten Kyllerman

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Specialpedagog Astrid M Aasum
Norge

Specialpedagog AnnCatrin R6jvik
pedagog Astrid Emker

socionom Anna Lindfors
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Sjukhustandlikare Nils Annerud
logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovés

Overliikare Suzanne Steffenburg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Otterhdllegatan 12 A

411 18 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Handliaggare Gunnel Hagberg
Forsikringskassan

405 12 Goteborg

Tel: 010- 1167 085
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