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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréaffas ett antal familjer med barn som har samma dia-
gnos, i det har fallet Anonymous. Familjevistelser med den diagnosen
har arrangerats p& Agrenska 2003 och 2006.

Under en familjevistelse &r fordldrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas da omhand av sarskild personal. Faktainne-
hallet fran forelasningar under en eller flera vistelser p& Agrenska ut-
gor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allménheten har foreldsarna
mojlighet att lasa och lamna synpunkter pa sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortldpande i samarbete med
forelasarna, 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 fallbeskrivning

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 forelédsare har medverkat vid framstéllningen av detta ny-
hetsbrev: Professor em Bengt Hagberg, Goteborg, dverldkare Gun-
nar Braathen, Goteborg, professor Géran Annerén, Uppsala, speci-
alpedagog Astrid Emker, Goteborg, socionom Anna Lindfors, Go-
teborg, specialpedagog Barbro Lindberg, Visby, handlédggare Britt
Akerstrom, Géteborg, sjukgymnast, med dr Eva Beckung, Géteborg,
sjukhustandl&kare Nils Annerud, Kungélv, logoped Lotta Sjogreen,
Goteborg, habiliteringsdverldkare Barbro Westerberg, Goteborg,
koordinator Torill @verby Kvan, Norge
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Anonymous

Foljande nyhetsbrev innehaller sammanfattningar av forelasningar
fran Anonymousveckorna pa Agrenska 2003 och 2006.

Anonymousbarnen- deras oklara hjarnsjukdomar
(Fran familjevistelsen 2003, uppdaterad 2006)

Professor em Bengt Hagberg, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Goteborg, informerade 2003 om en speciellt komplicerad
grupp barn med svar hjarnsjukdom, en grupp, som trots omfattande
utredningar och undersokningar, inte fatt ndgon diagnos. Dessa barn
och deras familjer samlas sedan 1994/-95 i foreningen Anonymous.
-Trots att vi vet mer och mer om den har gruppen barn och deras sjuk-
domar, sa ar det annu langt ifran tillrackligt for att alltid kunna stalla
diagnos pa de tillstand eller hjarnakommor barnen har, sa Bengt Hag-
berg.

Bengt Hagberg har lang erfarenhet av ovanliga medfédda hjarnsjuk-
domar hos barn.

-Jag har fatt mojlighet att traffa, och i flera fall ocksa utforligt utreda
atskilliga barn med hjarnskador, dar det saknats forklaring pa deras
tillstand. Trots omfattande undersokningar har det varit omgjligt att
stalla en mer precis diagnos, eller nagon diagnos 6verhuvudtaget. Att
inte fa en diagnos, en forklaring, skapar frustration hos foraldrarna
som darfor ar mycket angelagna om att fa genomfort ytterligare un-
dersokningar och konsultationer. Det innebar ocksa att det saknas vik-
tiga erfarenheter att lara av, meningsfull behandling och tidigare ingen
séarskild intresseforening att soka stdd hos, sa Bengt Hagberg.

| mitten pa 1990-talet tog Bengt Hagberg initiativ till bildandet av ett
familjenadtverk som skulle kunna ge foraldrar i nd&mnd situation hjalp
och stod.

-Fran att ha varit ett pionjarprojekt 1994 har Anonymous, som natver-
ket kallades, utvecklats till en oberoende féraldraorganisation, vars
frdmsta syfte ar att ge foraldrarna mojlighet att traffas och lara kdnna
varandra, samt att utbyta erfarenheter.

Aven for den medicinska expertisen har bildandet av intressefor-
eningen inneburit fordelar, sérskilt for neuropediatriker inom olika
habiliteringsteam runt om i landet.
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Under manga ar fanns valdigt liten kunskap om den amnesomrades-
overskridande problematiken mellan psykiatri och neurologi som det
ofta ar fraga om nar det galler ovanliga hjarnsjukdomar hos barn.
-Exempelvis kan psykiatriker mycket om speciella former av psykisk
utvecklingsstorning, men férhallandevis mindre om neurologiska
sjukdomar, medan det omvanda géaller neurologer. Idag haller den
kunskapsluckan pa att fyllas igen genom den Gverbryggande speciali-
teten barnneuropsykiatri. Grav mental retardation behérskas fortfaran-
de bast av barnlakare.

Barn med okéanda ovanliga sjukdomar och deras familjer blir ofta vél-
digt ensamma. Sarskilt markbar kan denna ensamhet bli pa landsbyg-
den, dar det oftast ar mycket langt mellan familjerna med barn med
liknande problematik.

-Kunskapen om sma och mindre kanda sjukdomar hos barn gar framat
med rasande fart. Det arrangeras konferenser och symposier runt om i
varlden och nya forskningsron kommer tatt, sa Bengt Hagberg.

Som bakgrund till informationen om barnen i Anonymousgruppen gav
Bengt Hagberg 2003 féljande information om férekomsten av olika
grupper/sjukdomar med relevans och med uppskattade genetiska orsa-

ker:

barnneurologi prevalens genetiska orsaker
grav utvecklingsstorning 3/1000 c:a80%

CP 2,5/1000 cab%
progredierande hjarnsjukdom 0,6/1000 mer an 90 %
neuromuskuldra sjukdomar  0,5/1000 mer an 90 %
infantil hydrocefalus 0,7/1000 cal-2%

De svara hjarnsjukdomar med okand diagnos som drabbar barn kan
delas in i tre huvudgrupper:

o fortskridande hjarnsjukdomar, utgor cirka 1/3 av alla barn som
ar med i féreningen Anonymous (ung 200 barn totalt)

a icke fortskridande hjarnsjukdomar, utgor cirka 2/3

o andra ovanliga tillstand, som utgor en mycket liten grupp

Uppskattningsvis fods det 50 barn/ar med den allvarligare fortskridan-

de formen av sjukdomen och dérmed &r den lika vanlig som rygg-
margsbrack i Sverige idag.
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Utvecklingsstorning &r ett gemensamt symptom for de flesta barnen
inom gruppen Anonymous. En del kan ha motoriska funktionshinder
som viktigaste problem. Vanligt forekommande symptom &r forsenad
mental och motorisk utveckling, kramper och synproblem.

Familjegruppen i Anonymous sag ut pa foljande sétt 2001:

a 128 familjer

a 150 barn med fortskridande eller stationara hjarnskador

a 21 familjer med mer &n ett barn med hjarnskador, vanligen fort-
skridande med recessiv &rftlighet (se mer om darftlighet i kapitlet
Missbildningar)

Att fa en diagnos har stor betydelse nar det exempelvis galler mojlig-
heten att fa ratt information och behandling och nar man vill veta hur
stor upprepningsrisken ar.

-Att fa en diagnos har ocksa ett stort egenvarde, dven om det nastan
alltid anda innebar att sjukdomen inte kan botas. Ett langt och mado-
samt sokande kan avslutas och man far svar pa en rad fragor, sa Bengt
Hagberg.

Bengt Hagberg informerade dessutom om olika diagnoser, t ex Retts
syndrom, mitokondriella sjukdomar och Catch 22 ql11 deletionssynd-
rom med delvis likartade symptombilder. Mer utforlig information om
dessa syndrom finns att lasa i Agrenskas nyhetsbrev nr 263, 233 resp
200 pé& Agrenskas hemsida www.agrenska.se.

June har en odiagnosticerad hjarnsjukdom

June, 12 éar, har en odiagnostiserad hjarnsjukdom. Hon kom till
Agrenskas familjevistelse 2006 tillsammans med mamma Susanne
och pluspappa Andreas.

Susannes graviditet med June var normal, likasa férlossningen,

-June visade sig vara valskapt och fin nar hon foéddes. Hon gick upp i
vikt som hon skulle och hade fina reflexer. Ska man leta nagot ovan-
ligt sa har i efterhand sa hade hon kanske lite 1ag kroppstemperatur
den forsta tiden, sdger Susanne.

Junes forsta kramp kom ndr hon var fyra veckor.
-Hon skakade pa ett speciellt satt och det var ingen tvekan om att na-

gonting maste vara fel. Men pa BVC holl man inte med om det. Nagra
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dagar senare fick hon ett nytt, storre anfall, som varade nagra minuter.
P& vardcentralen tog man oss pa allvar och vi fick komma direkt och
traffa en lakare. Det ansags att June mdjligen hade barnepilepsi och att
det i sa fall skulle véaxa bort. Vi fick ocksa en remiss till en barnlékare,
sager Susanne.

Epilepsi vid Anonymous

Overlakare Gunnar Braathen, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Goteborg, informerade om epilepsi i allménhet och vid ano-
nymous i synnerhet.

-Barn med anonymous har ingen speciell form av epilepsi, men ofta
en svar allman form. Epilepsi ar en s k ryggséacksdiagnos bland flera
andra (exempelvis autism, synnedséttning, smarta, sémnstorningar)
som barn med anonymous har med sig.

Epilepsi beror pa dveraktivitet i hjarnans nervceller som kommer an-
fallsvis och plotsligt. Man skiljer pa partiella anfall, generaliserande
anfall och svarklassificerade anfall.

-Patienten far olika symptom beroende var i hjarnan dveraktiviteten av
nervceller i hjarnan sker.

Ett epileptiskt anfall kan starta i en avgransad del av hjarnbarken och
antingen stanna dér (partiellt anfall) eller sprida sig vidare till hela
hjarnan (sekundar generalisering). Anfall kan ocksa fran starten en-
gagera hela hjarnan (priméar generalisering). Vilka symptom ett an-
fall ger och vilka delar av kroppen som berdrs, beror pa var anfallet
startar och om/hur det sprids vidare.

-Ett anfall kan innebara att personen skrattar pa ett sarskilt satt eller
beter sig annorlunda beroende pa typen av anfall.

En nervcell tar emot signaler fran manga andra nervceller, men skick-
ar bara ut signaler via en nervtrad.

-Hela systemet, som &r valdigt invecklat, befinner sig normalt i ett
slags jamnviktslage som beror pa olika faktorer, bl a att signalsubstan-
ser antingen "gasar" eller "bromsar". Systemet kan retas pa tva sétt,
antingen sa att de elektriska spanningarna okar eller sa att de minskar.
Det & summan av spanningarna som raknas och som ska bilda jam-
viktslaget, sa Gunnar Braathen.

Nyhetsbrev nr 274 © Agrenska 2006 6



Anonymous

Beroende pa nar epilepsin debuterar blir svarighetsgraden varierande:
o 0-2 &r — samre prognos

o 2-10 ar- bra prognos

o 10-18 ar — medelbra prognos

Behandling av epilepsi sker framst med antiepileptiska mediciner,
dar det finns ett stort antal olika preparat att vélja mellan. Vanligaste
medicinerna &r karbamazepin och valproat.

-1 princip stravar vi efter att anvanda sa lite mediciner som mojligt och
helst bara ett preparat at gangen. Om man tanker hélla sig till endast
ett preparat rekommenderar jag Absenor®. Den medicinen ska man
emellertid vara forsiktig med om barnet har en @mnesomsattnings-
sjukdom.

Ar epilepsin komplicerad behgvs ofta flera preparat i kombination och
lang behandlingstid.

-Darmed Okar risken for biverkningar. Overgdende biverkningar ar
trotthet, magbesvér, utslag, yrsel och dubbelseende. Kognitiva/moto-
riska biverkningar ar minnessvarigheter, koncentrationssvarigheter,
nedsatt reaktionstid och koordinationssvarigheter. Allvarligare biverk-
ningar ar paverkan pa lever och benmarg, uttalad trotthet, humaorfor-
andringar och viktokning.

For en del personer (dér ett begransat omrade av hjarnan &r involverat)
kan epilepsikirurgisk behandling vara en mgjlighet nar inte medici-
ner hjalper. 67 % av de som opereras blir anfallsfria. Ofta forbéattras
sprak, minne, uppmarksamhet och visuo-spatiala formagan efter ki-
rurgi.

| sista hand kan ocksa vagusnervstimulering eller ketogen kost
(80 % fett, kolhydrater utesluts nastan helt), som prévas under kon-
trollerade former, hjalpa en del.

Prognosen for personer med epilepsi &r att:
a 60-70 % blir anfallsfria
o 20-25 % far fortsatta anfall

Gunnar Braathen rekommenderade foljande vardkedia:
o behandling inom primarvarden
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o om ej anfallsfri inom 3-6 man behandling inom lanssjukvarden
(barnneurolog plus epilepsiteam)

o om ej anfallsfri inom tva ar behandling inom regionsjukvarden (epi-
lepsi-kirurgiteam)

June utvecklas normalt motoriskt

| vantan pa att fa traffa en barnlékare fick June flera stora anfall. Tre
manader gammal, lagom till jul, blev hon inlagd pa barnsjukhus for
utredning.

-Det gjordes en massa olika utredningar och undersékningar éver jul-
helgen, men man hittade ingenting ovanligt. June fick inga kramper pa
sjukhuset, bara nar hon bytte miljo. Sa &r det &n idag. Junes barnlakare
har bara sett 3-4 kramper under de 12 &r han haft June som patient.
Mojligen hade hon franvaroattacker som vi inte uppmarksammade da,
sager Susanne.

Nar June var atta veckor gjordes ett syntest pa BVC vilket visade att
June "inte ville se”.

-Vi upptéckte tidigt att hon "inte ville se” , att hon vred bort huvudet
istallet for att ta 6gonkontakt.

Fram till cirka 5-6 manaders alder utvecklades June motoriskt som
andra barn.. Hon kunde exempelvis lyfta huvudet nér hon var fyra
manader.

-Sedan bdrjade hon tappa fardigheter. Nar reflexerna, exempelvis
gripreflexen forsvann och skulle ersattas av mer medveten styrning av
motoriken fran hjarnan sa klarade den inte att ta 6ver. Vi fick da en
remiss till en barnlakare och neurolog i den nya staden som vi flyttat
till, sdger Susanne.

Missbildningar och mental retardation
(fran familjevistelserna 2003 och 2006)

Professor Goran Annerén, Akademiska barnsjukhuset, Uppsala, in-
formerade om missbildningar, missbildningsorsaker och mental retar-
dation.

-1995 initierade Socialstyrelsen ett syndromcentrum pa Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala. Numera arrangerar vi temaveckor pa sjukhu-
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set for familjer med barn med ovanliga missbildningar och syndrom,
sa GOran Annerén.

Idag k&nner den medicinska vetenskapen till cirka 5-7000 arftliga
sjukdomar och syndrom, d v s med genetiska orsaker, och ytterligare
nagra tusen finns beskrivna.

-1968 kartlades den forsta genen och idag &r hela det méanskliga ge-
nomet, cirka 23 000 gener, kartlagt. Nu aterstar att ta reda pa genernas
funktion och det ar ett gigantiskt arbete som kan ta minst 50 ar.

| Sverige fods varje ar cirka 3000 barn (3 % av alla nyfédda) med
missbildningar eller syndrom och av dessa &r 1 % av en mer allvarlig
form.

-Med syndrom menar vi misshildningar och skador i flera organ som
har en gemensam orsak. Forutom Downs syndrom é&r de flesta syn-
drom ovanliga. Vanliga medicinska problem forknippade med olika
syndrom ar utvecklingsstérning, kortvuxenhet, motoriska problem, ett
speciellt utseende, missbildningar i flera organ, vanligast ar medfdtt
hjartfel. Med ett syndrom menas ett tillstdnd med symptom fran flera
organ, men med en gemensam orsak, sa Goran Annerén.

-Sedan 1964 registreras alla barn med missbildningar i Missbild-
ningsregistret. Numera registreras aven alla graviditeter som avbryts
p g a fosterskador. Hjarnskador kan utvecklas under hela graviditeten.
Skador pa hjarnan fore v 12 klassificeras som missbildningar. Fler
pojkar an flickor far en utvecklingsstorning, beroende pa att pojkar
bara har en X-kromosom och darmed &r mer sarbara.

Foljande missbildningsfrekvens galler i Sverige idag:

a tidiga spontana missfall 70-90 %
varav med kromosomavvikelser 60 %

a sena missfall 9%

a dodfodda barn 6 %

a nyfodda barn 3%

Mental retardation kan definieras pa olika satt, men vanligast ar att
man mater det i form av 1Q, intelligenskvot. Olika omdiskuterade me-
toder forekommer att genom olika 1Q-test faststdlla en individs
intelligens efter en skala. Skalan &r satt sa att 100 utgér medelvardet i
en population.

-Jag gillar inte att anvanda den metoden utan foredrar en psykomoto-
risk bedomning av ett barns utveckling med inriktning pa grovmoto-
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risk utveckling, finmotorisk utveckling, social/emotionell utveckling,
spraklig/lkommunikativ utveckling och abstrakt tankande.

Orsaken till utvecklingsstorning kan vara genetisk (kromosomskada,
mutation i enskilt anlag, kombination av anlag och miljoeffekter),
bero pa yttre faktorer i miljon, eller vara okand. Kombinationer av
genetiska orsaker och miljofaktorer forekommer ocksa. | stora drag
uppskattar man de olika orsakerna som foljer:

Svar utvecklingsstérning  Mild utvecklingsstorning

(1Q<50) (1Q<70-50)
Yttre faktorer 5-10 % 20-25 %
Kromosomskador 50 % 10 %
Enskilda anlag 25 % 15 %
Gener och miljo 5% 20-25 %
Okénda orsaker 10 % 25-35 %

Exempel pa yttre faktorer ar gifter, alkohol, lakemedel, virus under
fosterstadiet, forlossningsskador samt skador efter fodseln (olyckor
mm).

-Fetalt alkoholsyndrom (FAS) eller fetal alkoholeffekt (FAE) ar san-
nolikt mycket vanligt. Alkoholism forekommer hos 3 % av alla kvin-
nor i fertil alder. Av dessa vet vi att 1 % fortsatter att dricka alkohol
under graviditeter och 70 % av barn till médrar som missbrukat alko-
hol, far skador. Det finns inga undersokningar som visar antal barn
med alkoholskador som fods arligen, men det ar troligen ett stort antal
barn.

Vilka skador ett foster far av yttre faktorer beror pa nar skadan sker
under graviditeten. Under de forsta 12 dagarna efter befruktningen
sker inga skador. Darefter foljer en period med hog kanslighet for pa-
verkan av yttre faktorer.

Kromosomskador fordelar sig jdamnt mellan de s k kroppskromoso-
merna (kromosomerna 1-22) och kénskromosomerna (X,Y). 60-70 %
beror pa for manga eller for fa kromosomer och 30-40 % pa struktu-
rella kromosomavvikelser, d v s en del av en kromosom saknas eller
finns i extra uppséttning. Med forbattrad undersokningsteknik kan
man upptécka fler och fler avvikelser, exempelvis mikrodeletioner
som ar exempel pa en oerhort liten strukturell kromosomavvikelse.

-20 % av alla graviditeter slutar med spontant missfall. Vanligaste
orsaken ar en extra kromosom for mycket. En extra kromosom for
mycket av nr 13, 18 och 21 &r forenligt med liv, eftersom dessa kro-
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mosomer innehaller fa anlag. En kromosom for mycket av 6vriga le-
der till spontant missfall och ar inte forenligt med liv.

Downs syndrom orsakas i 90 % av fallen av en extra kromosom 21
(trisomi 21). Risken for trisomi 21 6kar med stigande alder hos kvin-
nan.

-Intressant &r att medeldverlevnaden for barn med Down syndrom
okat fran 5 ar 1920, 13 ar 1955 till 60 ar 2000, sa Géran Annerén.

Mutationer i enskilda anlag, antingen nedarvda eller nymutationer,
kan vara orsak till utvecklingsstérning.

Det finns tre typer av neddrvning av enskilda anlag:

a autosomalt (kroppskromosomerna) dominant, en sjuk foralder med
ett sjukt och ett friskt anlag riskerar till 50 % vid varje graviditet att
det kommande barnet blir sjukt.

o autosomalt recessiv, dar det kravs ett sjukt anlag fran vardera av de
friska foraldrarna for att barnet ska bli sjukt. (25 % risk vid varje gra-
viditet)

a konsbunden recessiv nedarvning, enbart pojkar med en X-
kromosom blir sjuka och risken &r 50 % for soner till kvinnor som &r
anlagsbérare

-Vanligen finner man, nér ett barn drabbats av en autosomalt recessiv
sjukdom, sléktskap mellan fordldrarna. Ju mer slakt man &r med var-
andra ju storre &r risken att fa ett barn med autosomalt recessiv sjuk-
dom, sa GOoran Annerén.

I en utredning av barn med misstankt syndrom/ mental retarda-
tion/autism ingar:

@ noggrann sjukdomshistorik (anamnes), bl a eventuellt sléktskap mel-
lan foréldrar, graviditet och forlossning, mediciner, infektioner

o undersokning vid mental retardation och missbildningar, bl a
kroppskonstitution, tillvaxtmonster, Overvikt, leder, hander, fotter,
dgon, oron, hjarta, lungor

a specifika utredningar vid mental retardation/autism och missbild-
ningar, bl a syn, horsel, hjarteko, kromosomer, skellettalder, &mnes-
omsattning
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June utreds pa nytt

Anonymous

Vid cirka sex manaders alder undersoktes och utreddes June pa nytt,
men man hittade ingenting som kunde forklara hennes symptom.

-Vi tyckte hon ség sa s6t ut och vi och andra runt omkring henne trod-
de darfor att det inte kunde vara sa stora fel. Men pa grund av symp-
tomen skrevs hon in i habiliteringen och fick insatser av bade sjuk-
gymnast, arbetsterapeut och logoped, fran den senare dock i mycket
begransad omfattning, sdger Susanne.

Nu fick June sin forsta krampmedicin (Iktorevil®) som hade bra ef-
fekt pa hennes kramper och hon at valdigt bra.

-Det var ett riktigt ravgift hon fick men det fungerade, dock inte utan
biverkningar. Det som vallade mest problem var att hon blev forslap-
pad i svalget och borjade ofta svélja fel och fick vid flera tillfallen
lunginflammation av den orsaken. Sjukvarden ville sétta en knapp i
magen genom vilken June skulle fa sin mat, men det ville inte jag da,
sager Susanne.

Pa grund av Junes stora epileptiska anfall fick hon Stesolid® nar hon
var drygt 1,5 ar.

-Pa det specialdaghem, som hon borjade pa vid samma tid, fick perso-
nalen lara sig att ge henne Stesolid® sa snart som anfallen varade
langre &n tre minuter. S smaningom var vi tvungna att forlanga den
tiden till fem minuter eftersom hon fick for mycket medicin, beréttar
Susanne.

Att hitta ratt diagnos

Att hitta rétt diagnos vid olika syndrom kréver oftast kliniskt, ront-
genologiskt, genetiskt, patologiskt och laborativt samarbete.

-Nér vi letar efter sjukdomsorsak utgar vi forst och framst fran barn-
lakaren, som ansvarar for barnet, vilken avgér om barnet &r sjukt eller
ej. Darefter vidtar utredning med noggrann anamnes (sjukdomshisto-
rik), noggrant status samt specifika undersokningar, bl a genetiska
undersokningar. Vi kan idag i Uppsala analysera 200 olika gentiska
sjukdomar. I vérlden finns mojlighet till DNA-baserad analys av cirka
1000 sjukdomar, sa Géran Annerén.
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Anamnes

I anamnesen forsoker man fa svar pa bl a foljande:
a finns det ett slaktskap mellan féraldrarna?

o varifran kommer foraldrarna?

a finns det utvecklingsstérning i slékten

a hur var graviditeten och forlossningen?

a eventuella mediciner under graviditeten?

a anvande modern alkohol under graviditeten?

a dr barnets sjukdom stationdr eller progredierande?
o hur ser barnets tillvaxtkurva ut?

Undersokningar vid utvecklingsstorning och missbildningar:

a fordldrars och syskons utseende, kroppskonstitution, langd, mm
a barnets leder (6verrorlighet?, kontrakturer?)

o barnets hander, fétter, 6gon, yttre genitalia, hud, har, naglar

a hjarta, lungor

Utredningar vid utvecklingsstorning/autism och missbildningar

a ggon/syn, horsel, hjarteko, kromosomer, EEG, MRT, thyroideasta-
tus, organiska syror i urinen

o skelettalder vid tillvaxthamning

a neuroutredning, ultraljud av hjérnan hos nyfodda

g dmneomsdattning

a kromosomundersokning

Nér Goran Annerén arbetar med att faststélla diagnosen hos ett barn
med en ovanlig symptombild, anvinder han ett dataprogram (POS-
SUM) dar han matar in symptom och far forslag pa diagnoser samt
bilder pa hur barnet kan se ut.

-Vid exempelvis stationdra och progredierande hjarnskador gors en
psykomotorisk bedémning nadr det galler grovmotorisk, finmotorisk,
social-emotionell, spraklig/lkommunikativ utveckling samt abstrakt
tdnkande, sa Gdran Annerén.

June far nya mediciner

I Junes medicineringen satte man ut Iktorevil® och fyllde istéllet pa
successivt med Sabrilex® till maxdos.

-Nu kom June in i en period da inga mediciner eller kombinationer av
mediciner fungerade bra. Ofta nar vi bytte medicin blev hon béttre
nagon manad, sedan samre igen. Aren fram till skolstart fortsatte tesen
med olika mediciner, men ingenting hjélpte. Ibland madde hon battre,
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ibland sdmre utan att vi forstod orsakerna. Epilepsikirurgi har vi fun-
derat pa vid nagot tillfalle, men tyvarr ar June inte den typ av patient
som har nagon hjalp av den typen av kirurgi. Ketogen kost har jag
foreslagit men inte fatt med mig Junes lakare pa, sager Susanne.

Junes utvecklingsstorning har inneburit att hon stannat upp pa ungefar
en fyramanaders utvecklingsniva. Nar det blev aktuellt med skola for
Junes del, sa var valet latt, hon fick borja i traningsskoleklass.

-Det visade sig vara en otroligt bra skolform som passade June perfekt
och som helt bygger pa hennes egen aktivitet. Dessutom fick Junes
assistent fran forskolan félja med nar June borjade skolan, sager Su-
sanne.

Sjukgymnastiska aspekter

(fran familjevistelsen 2003, uppdaterad 2006)

Sjukgymnast, med dr Eva Beckung, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade om sjukgymnastiska aspekter.
-Jag traffar i mitt arbete manga barn med olika problem, en del har
diagnos, andra inte. For inte sa véldigt manga ar sedan hade vi en “re-
ceptbok” vilken traning och hjalp ett barn med exempelvis CP bor fa.
Sa &r det inte idag. Nu &r traning och hjalpinsatser anpassade indivi-
duellt till vart och ett av de barn vi moter, sa Eva Beckung.

Den sjukgymnastiska arbetsmodell man arbetar efter ar daremot den-
samma oavsett diagnos.

-Vi borjar med att definiera de problem barnet har, ofta soker forald-
rarna pa grund av att motoriken ar forsenad. Vi fragar oss om barnet
behdéver sjukgymnastik och for att kunna svara pa den fragan maste
man veta véldigt val vad som kan férvantas i barns motoriska utveck-
ling.

| barnets hjarna utvecklas ett natverk av nervceller, nervtradar och
kopplingar som fungerar béttre och battre ju mer erfarenhet barnet
skaffar sig.
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-Hur det utvecklas och hur barn lar sig nya saker ar ocksa delvis gene-
tiskt betingat. I sin helhet &r processen valdigt komplex. Darfor ar det
markligt hur likartat barn 1ar sig olika saker och att det sker i ungefar
samma aldrar, sa Eva Beckung.

Motorisk kontroll forutsétter ett samspel mellan olika system och
omgivningen.

-Om man exempelvis véljer en sadan aktivitet som att simma sa kra-
ver den ett fungerande nervsystem, muskler och leder for rorelse, kén-
sell och aterkoppling, att man forstar uppgiften, att man ar motiverad
och har bra andning och cirkulation. Dessutom spelar samhalleliga
och sociala faktorer roll, exempelvis familjens vanor, om det finns
tillgang till bassang, lagar och normer, sa Eva Beckung.

| den sjukgymnastiska arbetsprocessen ingar att

a definiera ett problem genom att géra en sjukhistoria, undersdka och
testa barnet

o analysera barnets tillgangar och hinder

a planera och genomféra behandling

a att folja upp och utvardera insatser

Till hjalp for att gora en bra motorisk bedémning har sjukgymnasten
olika tester som visar hur langt barnet kommit i sin utveckling och
vilka aktiviteter som innebdr problem.

-Sjukgymnastikens uppgift ar att forebygga funktionshinder, férutse
risker och skador, exempelvis svaghet, stelhet, smarta, trdna ny funk-
tion och forlorad funktion, kompensera forlorad funktion och stérka
kroppsmedvetenheten.

Exempel pa vanliga sjukgymnastiska problem som kan forbattras med
traning/stretching/skenor ar kontrakturer (inskrénkt eller upphavd ror-
lighet i leder), for hog muskelspanning eller for 1dg muskelaktivitet.

Vilka avsikter och mal man har med sjukgymnastisk traning be-
stammer foraldrar och barn tillsammans med sjukgymnasten.

-Det finns sedan olika behandlingstekniker/-metoder som kan integ-
reras i lek. Jag kan inte pasta att nagon metod ar battre an de andra,
det &r andra faktorer som &r av storre betydelse, exempelvis hur roligt
det ar for barnet, hur val man kan motivera traningen, barnets alder,
feed-back, strategier, osv.

Tréningen kan bedrivas individuellt, i grupp, hemma och med speciel-
la hjalpmedel.
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-Vilken traning som passar det enskilda barnet bast varierar. Det ar
ocksa av stor betydelse att man stéaller den motoriska traning i relation
till andra problem som maste prioriteras. Jag tycker att den forebyg-
gande traningen &r valdigt viktig att prioritera och att man sétter upp
bade kortsiktiga och langsiktiga mal for traningen som man sedan
utvérderar kontinuerligt, sa Eva Beckung.

Habiliteringsaspekter och omvardnad

(fran familjevistelserna 2003 och 2006)

Habiliteringsoverlakare Barbro Westerberg, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, SU/Ostra, Géteborg, informerade om habilite-
ringsaspekter och omvardnadsbehov hos barn med anonymous.

-Jag har arbetat manga ar med barn med svara hjarnskador. Av alla
barn med svar utvecklingsstorning saknar cirka 17 % diagnos. | 26 ar
har vi haft en speciell avdelning pa Renstromska sjukhuset i Géteborg,
for medicinsk omvardnad av era barn. Det innebar bl a att vi kunnat
samla mer kunskap och forbattra habiliteringen, sa Barbro Wester-
berg.

Alla barn med anonymous har en diagnos utifran sina symptom, men
saknar en orsaksdiagnos som de kan fa med tiden.

-1 anonymousgruppen &r det stor skillnad mellan barn med lindriga
symptom och de med svara funktionshinder. Végen till orsaksdiagnos-
tik kan darfor se olika ut. Generellt sett kan man séga att ju mer om-
fattande avvikelser ett barn har, ju stérre & mojligheterna att hitta en
orsaksdiagnos. En teori som héngt kvar lange, men som nu ingen hév-
dar, var att vaccinationer skulle kunna orsaka hjarnskador.

Meningen &r att BVC-lakaren, som ofta ar barnneurolog eller barn-
psykiater, ska upptacka en hjarnskada.

-Men har barnet tidiga symptom, kan det vara en barnldkare pa ett
barnsjukhus som staller symptomdiagnosen eller skickar barnet vidare
till en barnneurolog.

Vilka barn som kan bli aktuella for habiliteringsinsatser, och vilka
insatser det kan bli frdga om, avgors av barnets lakare, vilken i det hér
fallet ofta ar en neurolog.

-Barn med rorelsehinder, utvecklingsstorning, beteendestorning
och/eller autism far i allt stérre utstrackning habiliteringsinsatser. Ett
stort problem idag &r att dessa insatser oftast tar abrupt slut nar barnet
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blir 18 ar och inte langre tillnér barn- och ungdomshabiliteringen.
Vuxenhabilitering existerar knappast inte alls, med undantag foér grup-
pen med rérelsehinder och utan kognitiv stérning (rehab) och den med
svar epilepsi (vuxenneurolog).

Habiliteringen kan erbjuda medicinska, sociala, psykologiska, peda-
gogiska och tekniska insatser.

-Insatserna ska sattas in sa snabbt som mojligt. Ar det frdga om ett
rorelsehinder kan det ske snabbt, men ar det fraga om exempelvis en
beteendestorning, dar det kravs en bedémning, kan det ta langre tid
innan man far hjalp. Efter det att en remiss skickats in till habilitering-
en har man réatt att fa svar inom tva veckor. Inom en manad bor man
veta nar man far tid for hjalp.

Pa en del habiliteringar fragar man foraldrarna vilken hjalp barnet
behdver och det kan foraldrarna ofta inte svara pa.

-Jag tycker att det &r fel satt att mota problemen. Jag tycker att habili-
teringsteamet ska ta reda pa vad barnet behover och darefter erbjuda
foraldrarna detta. Och det bor vara tillatet for foraldrarna att vara lite
"besvarliga”, sa att barnet far den hjalp det behdver och i tillracklig
omfattning.

Den medicinska omvardnad ett barn far anpassas till de funktionshin-
der/svarigheter varje barn har. En del barn har en kombination av flera
funktionsnedséattningar exempelvis:

o nutritionsproblem, sdsom svarigheter att suga, svélja och ata

o smartproblem

a CP-skada

g neuromuskulart syndrom

a kognitiv funktionsnedséttning

o nedsatt syn

a horselproblem

a epilepsi

o nedsatt kommunikationsformaga

o svar skolios

a beteendestorningar

-Idag arbetar vi mycket med att forstd och anpassa habiliteringsinsat-
serna till varje barns specifika problem. Olika beddémningar och un-
dersokningar ligger till grund for kommande insatser. Ett barn med
exempelvis sen motorisk utveckling och kognitiv utvecklingsstérning
behover regelbundet lakarundersdkas och bedémas ur sjukgymnastisk,
psykologisk och kognitiv synvinkel, sa Barbro Westerberg.
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For att planera och organisera den medicinska omvardnaden for ett
barn med flerhandikapp kréavs att man delar upp svarigheterna, exem-
pelvis utifran problem med naringstillférseln, problem med forstopp-
ning, smérta, spanningar, andning och dregling.

-Det finns mycket vi kan gora idag for att hoja barnens livskvalitet,
sarskilt om man jamfor med hur det sag ut for bara 10 ar sedan, sa
Barbro Westerberg.

Barbro Westerberg informerade om ett vardprogram for barn med
flerfunktionshinder som hon (varit med och) arbetat ut. Har foljer ex-
empel pa nagra punkter i programmet:

Naringssituationen

Problem: undernaring, dalig tillvaxt

Vad gora: dietist dokumenterar barnets kostsituation och foreslar for-
battringar, sjukgymnast kan hjalpa till att finna bra sittstallning nar
barnet ater, ev PEG d v s operera in en slang till magséacken.

Smarta
Problem: barnet har ont
Vad gora: medicinering med exempelvis paracetamol, benzodiazepin,
diklofenak och eventuellt med morfin
akupunktur
extra kalk vid skelettskdrhet

Spanningar

Problem: ofta mycket svara spanningar

Vad gora: medicinering med exempelvis benzodiazepin, baklofen
andra kroppslaget ofta

Andning

Problem: kan forsamras av sekretstagnation, neurologisk slapphet i
gommen, av hinder (tonsiller) och av skolios

Vad gora: forbattra huvudhallningen
ta bort tonsillerna
trakeotomi, d v s operativt 6ppnande av luftstrupen
Pep-mask
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Koordinator Torill Overby Kvan, Frambu, Norge, berattade om erfa-
renheter fran Norge nar det galler barn med anonymous.

-Fragan ar om man ska fokusera pa att hitta ratt diagnos eller stimulera
foraldrar och skolpersonal till att géra dagen sa utvecklande och bra
som mojligt for det enskilda barnet? Vi pa Frambu tror att det vikti-
gaste ar hur barnen mar och om de far utlopp for sin kreativitet och
lust.

Darefter visade Torill Overby Kvan videofilmen ”Nar vigen ar ma-
let”, en vacker och inspirerande film om hur skoldagarna sag ut for
fem barn med progredierande neurologiska funktionshinder.
-Konceptetet som personalen arbetar efter bygger pa att barnens egen
aktivitet styr vad de ska syssla med pa skolan. Varje barn har en parm
dar det finns beskrivet varje barns program och hur de olika aktivite-
terna ska utforas. Pa sa satt kan ny personal snabbt sétta sig in i upp-
giften.

Filmen l3g till grund for en omfattande och utvecklande diskussion
mellan féraldrarna om den svenska skolan och habiliteringen jamfort
med Norge. Avslutningsvis visade Torill Overby Kvan en film om
Farmbu och dess olika verksamheter.

Manniskans varde och behov

Specialpedagog Barbro Lindberg, Visby, talade om ménniskans varde
och behov.

-Nér jag borjade arbeta i sdrskolan pa Gotland for 35 ar sedan, var
sérskolan en relativt ny undervisningsform, den kom 1968. Innan dess
ansags barn med flerfunktionshinder mer eller mindre obildbara, men
med ratt till sarskild undervisning, ofta da pa institution.

Den sarskilda undervisningsgrupp, som Barbro Lindberg fick ansvar
for, inneholl sex elever med olika funktionshinder. Ndstan alla sakna-
de tal.

-Hjalpmedlen var fa och anpassningarna obefintliga. Det fanns bankar,
men de hade vi néstan ingen nytta av. Oftast Iag jag och en assistent
pa golvet med eleverna. De Ovriga lararna pa skolan undrade nog vad
vi holl pa med.
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Barbro Lindberg berattade mer ingdende om hur hon successivt upp-
rattade en kommunikation med en av pojkarna i gruppen, en pojke
som alltid satt pa golvet och aggressivt forsvarade ett "revir”.

-Till att borja med skickade jag in saker i hans revir, bl a en ballong
som han gillade. Sa smaningom fick jag komma upp pa hans madrass.
Den har pojken bodde pa institution och hade inte haft nagon mojlig-
het att bygga upp tillit till andra ménniskor. Jag sjong ganska mycket
men de sanger jag sjong till att borja med gillade han inte. Nar jag
daremot borjade sjunga aldre sanger i moll fick jag uppleva att han
tyckte om det och hur han slappnade av i min famn. Antligen kindes
det som om jag natt in till honom och fatt kontakt, sa Barbro Lind-
berg.

Numera &r Barbro Lindberg pedagogisk verksamhetsutvecklare for
sarskolan pa Gotland.

-Jag arbetar fortfarande med barn med flerfunktionshinder. Tranings-
skolan idag ser véldigt annorlunda ut jamfort med nér jag borjade ar-
beta dar. Barnen bor oftast hemma, de har personliga assistenter, en
egen laroplan, mer anpassade laromedel och mycket hjalpmedel. Men
fortfarande &r personalen som arbetar med barnen viktigast.

Bland flera viktiga erfarenheter Barbro Lindberg berattade om é&r att
man maste inse att det standigt pagar ett larande at bada hallen, mellan
barn och personal.

-Det ar ocksa viktigt att forsta att barn med flerfunktionshinder har
storre svarigheter an summan av varje enskilt funktionshinder.

Konsekvenser av funktionshindren nér det galler kommunikationen &r
bl a:

A/ minskad rorelseradie, som om den &r mycket inskrankt, paverkar
jagperspektivet, det personen upplever som verkligheten béade i tid och
rum. Vad andra manniskor upplever kan da vara svart for barnet att
uppfatta.

-Mina elever kunde varken lasa eller lyssna sig till kunskap. De var
tvungna att gora saker sjalva och da uppleva kunskap genom sina sin-
nen. En minskad rorelseradie innebar ocksa ofta mindre marginaler.
De ar mera kansliga for storningar, lattdistraherade och klarar endast
en sak i sander.

B/ minskad beteenderepertoar, vilket kraver intuition nar det géller
att utlasa barnens beteende
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C/ fordrojda svarsreaktioner, vilket bl a innebér att man i kommu-
nikationen med barnen maste ge dem gott om tid att svara.

D/ varierande och opalitliga hjarnfunktioner, vilket kan medféra
att barnen kan fungera valdigt bra den ena dagen for att nésta dag fun-
gera mycket samre.

-Nér det galler B, C och D far barnen ofta for lite, eller fel feedback
fran omgivningen, vilket kan leda till en osaker identitet hos barnet.

Barnen med flerfunktionshinder kan alltid ta in och forsta mer an de
sjélva kan ge ut. De lar sig genom upprepning och igenkanning.

-Det ar viktigt att ge dem forforstaelse och majlighet att géra egna val
exempelvis nar det galler olika aktiviteter. De har barnen gar inte att
schemalégga, det &r har och nu som galler och inlarning sker dverallt,
bade i omvardnadssituationer och i mer "pedagogiska” aktiviteter. For
att det ska bli sa bra som mojligt for barnet kravs samarbete mellan
skola, hem, habilitering och korttidsverksamhet.

-Barnen behover forstds fa sina basala behov, t ex mat, mat, dryck,
smartfrihet och boende tillgodosedda.

-Karlek raknar jag ocksa som ett basalt behov. | begreppet karlek lag-
ger jag in emotionell frihet och tillit, att vara &lskad och respekterad,
att inte vara radd, social kontakt och kroppslig narhet. Alla manniskor
behdver hudkontakt med ndgon annan, dven om man och kvinnor,
barn och vuxna uttrycker behovet pa olika satt. Den hér nara kontak-
ten kraver att man far vara utanfor sina hjalpmedel. Taktil stimulering,
nér man ror vid en annan manniska, innebdr att det skickas en signal
till hjarnan som uppfattar beréringen olika beroende pa hur den utfors.
Barnet lar sig saker bade om sig sjdlv, om situationen och om dem
som ror vid barnet. Bast dr det om man hela tiden beréattar och visar
for barnet i detalj vad man tanker gora, t ex ndr man byter bldja, sa
Barbro Lindberg.

Barn med flerfunktionshinder behdver en stor fysisk aktivitet varje
dag och den boér utféras med rytm och struktur, med omvaxlande ro-
relse och vila.

-Det handlar mycket om att skapa begriplighet, en slags forstaelse for
den verklighet barnet lever i. Aktiviteterna bor ocksa vara sadana att
de ger omvaxling, stimulans, delaktighet och njutning.
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Idag ar June 12 ar och har en tolvarings erfarenheter, men befinner sig
pa en kommunikationsniva som motsvarar ett funktionsfriskt barn pa
6-8 veckor.

-Precis som med s& sma barn tittar vi efter signaler i Junes ansikte, nar
hon ler, skrattar, grater mm. Hon forstar naturligtvis enormt mycket
mer &n hon kan ge uttryck for sjalv och behover valdigt gott om tid for
ge nagon slags respons nar man pratar med henne, séager Susanne.

Junes kramper &r, mellan varven, ett stort hinder i kommunikationen.
-Néar hon far sina anfall gar det nastan inte att fa ndgon kontakt alls
med henne. Sedan tva manader tillbaka far hon maten via knapp i ma-
gen och det fungerar valdigt bra. Det uppgavs tidigare vara en forut-
sattning for att prova ketogen kost, sa det kan vara nagot vi garna vill
prova. Vagusnervstimulering later ocksa intressant och just nu disku-
terar vi behandlingen med habiliteringen, sdger Susanne.

Som ndmnt tidigare har man provat alla mojliga epeilepsimediciner.
Idag far hon en kombination av Keppra®, Orfiril® och Diamox® och
Diazepam® (stesolid).

-Vid oro far hon Atarax® plus Alvedon® och vid magsmarta Gavi-
scon®. Det ar alltid en avvagning vi maste gora vad det beror pa nar
hon inte mar bra och ge henne medicin utifran den avvagningen, sager
Susanne.

Idag har June flera assistenter med dubbelbemanning delar av dygnet.
Hon bor hemma i egen l&agenhet (familjens hus &r stort) dit avlast-
ningspersonal kommer istéllet for att man maste flytta June.

Man har telefonkontakt med habiliteringen var fjortonde dag och traf-
far habiliteringslakaren tva ganger/ar.

-Junes blasa maste ibland tommas med hjalp av kateter eftersom blas-
tomningen inte fungerar som den ska. Hon har viss leverpaverkan och
traffar da och da en barnlékare som forskar med inriktning pa leverpa-
verkan. | praktiken &r det saledes tre ldkare hon traffar, en habilite-
ringslakare for epilepsin, en barnlakare for blasproblemen och en
barnlékare for leverpaverkan. Vi forsoker fa en sjukskoterska som kan
hjélpa till att samordna kontakten med alla lakarna. Det skulle under-
latta en del.
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Sjukgymnastikinsatser har varit aktuellt for June under manga ar, nu
har hon ett traningsprogram som stéarker balen och det tycker hon om.
-Jag tycker ocksa att det kan vara dags att kanske rontga Junes rygg
eftersom hon antagligen har fatt en borjan till skolios, sager Susanne.

Funktioner i och kring munnen

Sjukhustandlakare Nils Annerud och logoped Lotta Sjogreen fran
Mun-H-Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring
munnen vid Anonymous.

Mun-H-Center &r 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
gobra, exempelvis att prata och att ata. Bettavvikelser, dregling och
behov av sarskild munvard &r ocksa vanligt forekommande vid ovan-
liga medfodda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan ménga ar.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjélp 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 undersékningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sall-
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 Ano-
nymous.

| Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa uthildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pd& www.mun-h-center.se Dar finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.
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De orofaciala problem som ar vanligt forekommande hos barn i Ano-
nymousgruppen &r:

o talsvarigheter

o at- och dricksvarigheter

o svaljsvarigheter

a dregling

a tandgnissling

a pettfel

a Okad risk for tandkottsinflammation och karies

-Den behandling barnen i gruppen kan behdva innefattar bl a munmo-
torisk traning, 6kad forebyggande tandhélsovard, samt specialisttand-
vard. Tyvarr ar det sa att barn med de storsta tandvardsbehoven ofta
far minst behandling och manga blir inte ens bedémda av en specia-
list.

Munmotorisk traning kan ske med hjélp av ansikts- och munmassage,
munlekar och mungymnastik.

-Dessutom finns det olika hjalpmedel for att trana tung-, l&pp- och
kékfunktion, exempelvis gomplatta, munsk&rm och redskap for tugg-
traning.

Det ar en klar fordel om den forebyggande tandhélsovarden &r sa bra
att barnet slipper fa hal i tanderna.

-Alla barn har rétt till en individuellt anpassad forebyggande tandvard
som bygger pa rad och atgarder kring fluor, kost och munhygien. Barn
med sarskilda behov har ocksa ratt att fa konsultation och eventuell
behandling av barntandvardsspecialist som finns i de flesta landsting.
Ortodontist (tandregleringsspecialist) bor konsulteras vid 7-ars alder
for faststillande av tand- eller bettavvikelser och for planering av
eventuell bettkorrigerande behandling.

Barn med medfédda hjartfel kan behova antibiotikaprofylax i sam-
band med blodiga ingrepp i munhalan t. ex vid tandutdragning.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade 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 std 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, Goteborg, 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 ar 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 omprdvas 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 &r ett bidrag till hjalp for inkép av bil. Féréalder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med all-
méanna 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
assistenten ska vara val fortrogen med funktionshindret, uppgar till
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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 galler barn maste dess behov av hjélp 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.

Information fr&n foreningen Anonymous

Foreningsrepresentant Tomas Sjodin, Géteborg, informerade 2003 om
féreningen Anonymous.

Foreningen Anonymous bildades en helg pa varen 1995 av ett 60-tal
foraldrar som samlats pa Agrenska.

-Det vi fordldrar framfor allt har gemensamt, och som férenar oss, ar
att vi inte vet vilken hjarnsjukdom vara barn har. Det finns ocksa en
valdig spannvidd inom foreningen nar det géller hur svar sjukdom
barnen har. En del barn har lindrigare skador, andra mer allvarliga och
livshotande skador, sa Tomas Sjodin.

Foreningen arbetar mycket med inriktningen att vara en hjélp och ett
stod till foraldrar med barn med hjarnskador och sarskilt da till forald-
rar som just fatt ett sadant barn.

-Genom omsesidigt stdd, samverkan och utbyte av erfarenheter tror vi
att mojligheten for ett battre liv okar.
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Adressen till féreningen &r:

Foreningen Anonymous, C/o Marita Ivarsson
Arakullevagen 12

430 22 Vargbacka

tel: 0340-66 22 13

Foreningen Anonymous har en egen hemsida: www.anonymous.se

Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: www.s0s.se/smkh

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se

(har krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjélpa till med)

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress:
wwwa3.ncbi.nlm.nih.gov/OMIM/searchomim.html

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter
internetadress: www.nlm.nih.gov

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Professor em Bengt Hagberg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
413 65 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Gunnar Braathen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
413 65 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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Professor Géran Annerén
Akademiska barnsjukhuset
751 85 Uppsala

Tel: 018- 611 00 00

Specialpedagog Astrid Emker
socionom Anna Lindfors
Agrenska

Box 20 58

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Specialpedagog Barbro Lindberg
Vall Levide 508

621 93 Vishy

Tel: 0498- 26 62 04

e-post: barbro.lindberg@tjelvar.org

Handlaggare Britt Akerstrom
Forsékringskassan

405 12 Goteborg

Tel: 031- 700 67 31

Sjukgymnast, med dr Eva Beckung
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
413 65 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Sjukhustandlékare Nils Annerud
Kungalvs sjukhus

Box 1002

442 45 Kungalv

Tel: 0303- 984 46

Logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center
Agrenska

Box 20 46

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00
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Habiliteringsoverlakare Barbro Westerberg
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
413 65 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Koordinator Torill @verby Kvan
Frambu

1404 Siggerud, Norge

tlf.: +47 64 85 60 27

e-post: tok@frambu.no
www.frambu.no
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