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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
har fallet Blasexstrofi. Familjevistelser med barn med den diagnosen
har arrangerats p& Agrenska 1995, 1998 och 2002.

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 fortlépande 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 forelasare har medverkat till framstaliningen av detta
nyhetsbrev:

Uroterapeut Anna-Lena Hellstrom, Goteborg, tarmterapeut Rose-
Marie Adler, Goteborg, sjukskoterska Rose-Marie Wallenberg, Go-
teborg, professor Ulla Sillén, Géteborg, docent Bertil Romanus, Go-
teborg, docent Goran Lackgren, Uppsala, uroterapeut Birgitta Ka-
ramikas, Uppsala, kurator Kerstin Larsson, Goteborg, sjukskoterska
Ann-Marie Alwin, Goteborg, logoped Lotta Sjogreen, Goteborg,
handlaggare Agneta Ljungwall-Bergstrand, Goéteborg
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Allt ni vill veta om blasexstrofi

Professor Ulla Sillen, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg och docent Goran Lackgren, Akademiska barnsjukhuset,
Uppsala, informerade om de medicinska aspekterna pa blasexstrofi,
med sarskild inriktning pa det nyfodda barnet. Informationen ar delvis
hamtad fran Ulla Silléns forelasning 1998 och uppdaterad efter famil-
jevistelsen 2002.

Om man ser historiskt pa blasexstrofi sa ar det en misshildning som
ar kand och omskriven i flera tusen ar.

-1 modern tid ar en l&kare vid namn Coffey vérd att ndmnas. Han
lyckades redan 1911 ta bort nedre delen av blasan och koppla den till
analéppningen. Det var en funktionell konstruktion, Tyvérr fick man
sluta med metoden sedan det visat sig att patienterna drabbades av en
Okad cancerrisk orsakad av blandningen urin och avforing. 1942 gjor-
des i Sverige den forsta operationen som innebar att en flicka blev
kontinent, sa Ulla Sillén.

Barn med blasexstrofi fods med urinblasan utanfor backenet. Pa grund
av de uppkomna forandringarna blir naveln och urinblasan defekt och
det som ligger framfor blasan utvecklas inte. Hela mittenpartiet av
béckenet och muskulaturen i backenbotten saknas. De s k backen-
vingarna har véxt isar och ger inte det stod backenbotten behdver.
-Backenringen hos det nyfddda barnet &r inte sluten och 50% av bar-
nen saknar fungerande blasmuskel. Blasan ar liten och sluten och har
inte vuxit till som den ska darfor att den inte har fyllts med urin. De
yttre kdnsorganen &r delade. De inre kdnsorganen &r helt intakta, vil-
ket innebar att barn som fotts med blasexstrofi kan fa barn som vux-
na, sa Ulla Sillén.

Missbildningarna har olika storlek och varierar mycket fran individ till
individ. 3-4 barn fods varje ar med blasexstrofi.

For att fa en fungerande funktionell rekonstruktion av blasan, for att
uppna kontinens och for att rekonstruera penis hos pojkarna kravs det
kirurgi i olika omfattning. Pa Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus har man utvecklat en metod och pa Akademiska barnsjuk-
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huset en delvis annan metod, som docent Goran L&ckgren redogor for
under kapitlet "Erfarenheter fran Uppsala”.

Pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus gors den forsta opera-
tionen i nyfoddhetsperioden. Den innefattar en rekonstruktion av bla-
san samt ortopedisk operation av béackenet. De tva Ovriga opera-
tionerna gors vid senare tillfallen.

Medicinsk information

embryologi

Docent Eje Hanson fran Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra i
Goteborg, informerade 1998 om embryologi och blasexstrofi.

-Den normala utvecklingen fran befruktningen innebér att agget/cellen
delar sig och pa tredje dagen har det bildats en platta fran vilket fostret
och moderkakan utvecklas, sa Eje Hanson.

Plattan innehaller tre skikt, ett Gverskikt som ska bli éverhud och
nervsystem, ett mellanskikt dér tarmar och andra inre organ utvecklas,
samt ett tredje lager dar njurar och underhud bildas.

-Vid blasexstrofi saknas mellanskiktet pa tva stallen, dar andtarm och
munhala ska utvecklas.

Plattan kroker sig alltmer och antar formen av ett ror. | tredje veckan
har detta utvecklats till ett foster med utférsgangar for tarm och mun,
gangar som ar tackta av ett membran.

-Dérefter forsvinner detta membran och separata 6ppningar for urin-
blasa och tarm bildas.

Mellan de blivande urinrérs- och dndtarmsoppningarna finns ett mel-
lanskikt, dar konsorganen far sin plats.

-1 ett tidigt fosterstadium ser alla foster likadana ut i detta omrade,
oavsett om fostret ska utvecklas till pojke eller flicka. Tillférs inte
manligt konshormon utvecklas klitoris samt de stora och sma blygd-
lapparna. Tillférs manligt konshormon utvecklas istallet penis och en
pung. Skillnaden mellan manligt och kvinnligt &r i det avseendet inte
sa stor, sa Eje Hanson.
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Vid blasexstrofi ar det fortfarande lite oklart for lakarvetenskapen vad
som hander.

-Membranet tycks bli for stort, mellanskiktet saknas och darmed blir
det bara en enda, alldeles for stor 6ppning. Varfor detta sker vet vi
inte. Men vi tror inte att det beror pa nagot fel i generna eller kromo-
somerna och darmed tror vi heller inte att det ar &arftligt betingat. For-
andringen har uppkommit av en slump, sa Eje Hansson.

Linus fods med blasexstrofi

Linus, 2 &r, kom till Agrenskas familjevistelse tillsammans med
mamma Louise, pappa Michael och bror Pontus, 4 ar.

Louise graviditet med Linus var annorlunda &n graviditeten med Pon-
tus.

-Linus rérde sig mindre och sparkade inte. Mot slutet av graviditeten
steg min puls och Linus hjartljud. Dessutom fick jag klada och forhoj-
da levervarden. Man var beredd att sétta igang forlossningen nagot
tidigare, men det behovdes inte. Den kom igang spontant nagon vecka
for tidigt, berattar Louise.

Forlossningen var normal. Omedelbart stalldes diagnosen navelbrack.
-Vi tror att man genast visste att det inte var navelbrack, men man
tyckte val att det var den enklaste forklaringen, sager Michael.

Linus foddes med urinblasan, eller den halva urinblasa han hade, utan-
for magséacken och vréngd ut och in.

-Man lade ett vatomslag och lat mig ha Linus fem minuter. Sedan gav
de sig ivag i ilfart till ett storre sjukhus. Utan mig! Dar lag jag helt
omtumlad och utan nagon forklaring pa vad som var fel. Jag visste
hur navelbrack ser ut och visste att nagot brack var det inte, sager
Louise.

Fyra timmar senare ordnades en transport av Louise till det sjukhus
man hade fort Linus.

-Néar jag kom fram lag han i kuvos och ldkarna lovade att informera
Michael och mig senare pa kvallen samma dag. Innan dess sag jag vid
ett tillfalle Linus penis och sag att han hade epispadi, urinréret myn-
nade pa ovansidan av penis. Penis var ocksa bojd uppat, sager Louise.
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Vid informationen pa kvallen fick Michael och Louise veta att Linus
hade blasexstrofi och vad det innebar. Han fick inte 4ta nagot, utan
fick naringslésning i dropp, eftersom man hade bestdmt att han skulle
opereras dagen darpa.

-Vi fick en véldigt bra information da och fick reda pa vad man skulle
gOra under operationen, sager Louise.

Det nyfédda barnet med exstrofi.
Operation av backenet och blasan

Bitr Overlakare Christina Clementson Kockum, Universitetssjukhuset i
Lund, informerade 1998 om det nyfodda barnets omhandertagande.
-Eftersom det fods s& fa barn med blasexstrofi under ett ar, forsoker vi
centralisera och samordna erfarenheterna av t ex kirurgi i dessa fall.
Idag finns det inget riktigt” och enhetligt sétt att behandla barnen
som fods med blasexstrofi. For det har vi annu inte tillrackligt med
erfarenhet, sa Christina Clementson.

Hela det system som omfattar urinvagarna, fran njurarna till urin-
ledarna med blasan, blasvaggarna och all muskulatur, ar svart att ta itu
med.

-Trots att vi vet att blasexstrofin inte &r en del i ett stérre och mer
komplext fel tittar vi anda pa hjarta, lungor, om testiklarna har vandrat
ner, ljumskbrack mm. Vi passar blasan extra noga sa att inte bak-
terier fran tarmen sprider sig. Med béackenet utflakt och dar bitar av
backenet saknas, ar det viktigt att fa ihop omradet sa att musklerna
gar at ratt hall.

Operation av backenbenet

Docent Bertil Romanus, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade om operation av béckenbenen.

-Det man inte genast ser ndr barnet ar fott &r att blygdbenet har separe-
rat. Det ar inte bara framdelen av backenet som avviker fran det nor-
mala, dven dvriga delar av backenet har onormal form. Att backen-
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vingarna inte halls ihop, utan vaxer isar mer och mer, spelar ingen
storre roll for gangformagan. Om inget gors kommer barnen troligen
att ga lite utat med fotterna och inte springa pa ett helt normalt satt nar
de blir stérre. Men for stabiliteten i backenbotten och for mojligheten
att fa en bra blaskonstruktion ar det befogat att forsoka stanga backen-
vingarna sa att de bildar en ring.

Basta tidpunkten for en backenslutning ar nagon gang under barnets
forsta levnadsveckor.

-Da ar barnets backen mjukt av samma orsaker som mammans backen
ar mjukt vid forlossningen.

Operationen inleds med att ortopeden gér en osteotomi (delning av
backenbenen).

-Vi lagger nagra snitt pa bestamda stéllen pa framsidan av backenet.
Det ger rorlighet i de framre delarna av backenbenet. Sedan lamnar vi
over till den kirurg som gor rekonstruktionen av blasan. Darefter tar vi
vid och drar ihop béackenvingarna och forstarker dérefter med brosk-
flikar fran bada sidorna. Efter operationen maste barnet ligga med
benen i strack i uppatliggande stéllning fyra-fem veckor. Hos é&ldre
barn fixeras backenhalvorna till varandra med ett yttre ram-system, sa
Bertil Romanus.

Rekonstruktion av blasan

Ulla Sillén informerade darefter om den kirurgi som innebér en rekon-
struktion av blasan.

-Den viktigaste uppgiften ar att lagga in blasan i lilla backenet. Pa
pojkar gar det till sa att vi forst 16sgor blasan fran blasplattan och urin-
rorsplattan och tar bort naveln. Vi forsoker spara urinrorsplattan utan
att dela den. Ett vanligt problem é&r att den anda inte racker till. Da
maste vi lana hud for att gora ett langre urinrér. Vi lagger ocksa en
vavnad kring urinroret for att mojliggora for pojken att kunna halla
urinen. Darefter 16sgor vi svallkropparna och for in organen i backe-
net. P& flickor ar rekonstruktionen lite lattare eftersom svallkroppar
saknas och urinrgret alltid racker till. Som sista del i rekonstruktionen
slutfor ortopeden sin del och bukvaggen sys ihop.
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Totalt sett innebar den beskrivna Kirurgin ett stort ingrepp som tar pa
barnets krafter.

-Det ar dessutom en smartsam operation och barnet behdver intensiv-
vard en tid efterat. For att undvika infektioner i blasan och urin-
vagarna forsoker vi avlasta blasan helt med hjélp av kateter, men det
lyckas sallan. En del urin nar oftast operationsstéllena och kan ge sar-
infektioner i rekonstruktionen. Vi gor vad vi kan for att undvika detta,
vilket innebar att barnet passas noga de forsta dygnen och att vi satter
drénage sa fort det behdvs, sa Ulla Sillén.

Efter rekonstruktionen av blasan och urinroret ar barnet annu inte kon-
tinent. Kontinensoperationen gors vid ett senare tillfalle. Barnen drop-
par urin fran borjan och oftast hela forsta levnadsaret. Det kan skapa
en del problem, bl a svampinfektioner och tranghet i urinroret, vilket
kan innebara att barnen maste kateterbehandlas. Den har problemati-
ken behandlas mer utforligt senare i nyhetsbrevet.

Efter kirurgin har barnen i basta fall en blaskapacitet pa 50-60 ml ett
ar efter operationen.

-Det far anses som ganska bra. Problemet ar att darefter fa blaskapa-
citeten att dka, vilket den inte gér om den inte fylls med urin i precis
lagom utstrackning. Det kravs saledes ett lagom stort motstand i urin-
roret for att urinen inte ska rinna ut direkt. Det &r en svar avvagning
att bestimma hur stort motstandet bor vara. Ar det for litet rinner uri-
nen ut for fort, &r det for stort riskerar man njurpaverkan. Ett fritt ut-
flode de forsta aren ar trots allt bast for njurarna. | princip har barnen
inga problem med njurarna forran vi satter igang med rekonstruktio-
nen, sa Ulla Sillén.

Vid operationen pa Linus andra dag vrangde och faste lakarna ihop
den halva urinblasan till en hel blasa och lade in den i bukhalan. Tva
katetrar sattes in for att leda ut urinen fran njurarna, samt tva katetrar i
urinblasan for att halla borta eventuell vétska och urin.

-Dessutom skot man ihop hoftpartiet och bildade pa sa satt ett mit-
tenparti av backenet, eftersom det saknades. Till det anvéndes delar
av hoftbenen. Operationen, som berdknades ta atta timmar, tog 14
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timmar och gick valdigt bra. Efter operationen Iag Linus i respirator i
fyra dygn, sager Louise.

Erfarenheter fran Uppsala

Pa Akademiska sjukhuset i Uppsala vantar man 3-6 veckor innan man
gor nagra behandlingsinsatser.

-Barnets foraldrar far da majlighet att i lugn och ro séatta sig in i pro-
blematiken och vara med och valja vilka atgarder som bor vidtagas, sa
Goran Lackgren.

Steg 1 i den behandlingsstrategi som man utvecklat pa Akademiska
sjukhuset, och som numera liknar den behandlingmodell man féljt pa
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus de senaste fem aren,
innehaller slutning av blasan och urinroret, eventuell backenosteotomi
med blygdbenslutning samt yttre genitalplastikoperation (endast flick-
or) nér barnet ar 3-4 veckor gammalt.

-Detta innebér att barnet inte blir kontinent efter forsta kirurgin. I USA
gor man all Kirurgi, utom osteotomin inom 24-48 timmar efter det
barnet ar fott. Bade nationellt och internationellt har man pa varje kli-
nik olika uppfattning om orsak, utveckling och behandling av blasex-
strofi. Detta beror pa att det annu inte finns nagon behandlingsvég
som ar overlagsen de andra. Men det ar viktigt att papeka att huvud-
principerna for behandlingen &r gemensam, sa Goran Lackgren.

Steg 2 i Akademiska sjukhusets behandlingsstrategi inleds nér pojkar-
na ar 1-2 ar och innebar bl a epispadioperation, att urinroret flyttas ned
fran ovansidan till undersidan av penis.

-Penis svallkroppar och det kluvna ollonet fors ocksa samman. | prin-
cip kan man séga att vi 16sgor alla vavnader och organ i omradet och
"moblera” om s att allt hamnar dar det ska. Aven aldre obehandlade
man med blasexstrofi kan opereras pa detta satt med mycket gott re-
sultat.

Goran Lackgren informerade ocksa om de vardmoten man arrangerar
ett par dagar per ar, da 4-5 familjer samlas at gangen pa Akademiska
sjukhuset.

-Det ar da ni foraldrar som bestammer vad vi ska informera om eller
diskutera. Det som kommer upp och behandlas pa de har traffarna
haller vi pa att sammanstalla till ett vardprogram som bl a kommer att
innehalla akut omhandertagande, utredning, primar och sekundar ki-
rurgi och omhandertagande efter operation.
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Kontinensoperation

Goran Léackgren och Ulla Sillén informerade tillsammans om konti-
nensoperation.

Orsakerna till inkontinens vid blasexstrofi kan vara:

o avsaknad av fungerande sfinkter, slutmuskel som stanger och 6ppnar
blasan

o for liten blaskapacitet

o stel blasmuskel

-Har barnet blasexstrofi och hostar sluter inte sfinktern som den gor i
normala fall och barnet lacker urin. | séllsynta fall lyckas man redan
vid den tidiga blasrekonstruktionen sa bra att barnet blir kontinent.
Mer vanligt &r att det lacker eller blir stopp. | det senare fallet kan det
da bli aktuellt med RIK (se sarskilt kapitel).

Den kontinenskirurgi som kan bli aktuell &r:

o blashalsplastik, en forsnavning av blasans nedre del, vilket bara ar
mojligt om blaskapaciteten ar storre &n 85 ml.

-Resultatet efter sadan kirurgi varierar mellan olika studier, fran 70 %
torra efter 14 manader i en studie till 30 % i en annan studie. Detta &r
en jobbig operation for fordldrarna eftersom man inte vet om barnet
blir torrt forran efter drygt ett ar. Man kan ocksa diskutera vad som
menas med ett lyckat resultat. Manga barn blir torra efter operationen,
men tomningen av blasan kan vara otillracklig. Det vi gor ar att skapa
ett motstand for urinen, men det blir aldrig nagot normalt kissande vi
astadkommer. Det motstand vi skapar kan ge skador pa sikt om det ar
for stort.

a defluxinjektion innebdr........ och ger ett 6kat motstand.

Vid otillracklig blasvolym kan det bli aktuellt med blasforstoring. Se
sérskilt kapitel.

Nar det géller den framtida kontinensoperationen framhaller Goran
Lackgren och Ulla Sillén att man har vissa grundregler, men att man
maste individualisera behandlingen eftersom blasor kan se s& valdigt
olika ut.

Nyhetsbrev nr 207 © Agrenska 2002 10



Bl&sexstrofi

Operation av kdnsorganen

Pojkar med blasexstrofi fods ofta med urinréret mynnande pa ovansi-
dan av penis, s k epispadi.

-Pojkarna har problem som man maste ta itu med relativt snart. Hos
flickor ser man inte sa stor skillnad mot det normala. Man marker det
pa att flickan lacker urin. Tittar man efter lite noggrannare ser man
dock att Kklitoris &r delad och att de inre blygdlapparna ar sérade. Ef-
tersom flickorna saknar slutmuskel rinner urinen ut, sa Eje Hanson.

Ingenting gors at pojkarnas konsorgan pa SU under det forsta levnads-
aret. Nar pojkarna ar 1,5-2 ar gamla ar det lampligt att ratta till deras
fel pa penis.

-Med hjélp av hud fran penis kan man tillverka ett nytt urinrér och
flytta ner det. Vi rattar ocksa till ollonets form och andra mindre av-
vikelser som kan forekomma. Tyvarr kan vi inte just da hjalpa pojken
sa att han kommer att kunna halla urinen. | de allra flesta fallen kom-
mer pojkarna senare att fungera normalt, att kunna halla urinen och att
kunna ha samlag, sa Eje Hanson.

| allmanhet véantar man pa Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus till puberteten med att forsoka rétta till avvikelserna i flickor-
nas konsorgan, bl a att bygga upp en vulva.

Vid eventuella kommande graviditeter &r risken stor for framfall, var-
for kejsarsnitt anvands i stallet for vanlig forlossning. (1998)

Linus efter operationen

Efter operationen gipsades Linus ben och fastes upp i en stéllning for
att backenet skulle ldka pa ett riktigt satt. Pa fjarde dygnet efter opera-
tionen klarade Linus att andas utan respirator.

-Under sjalva ldkningen av urinblasan, som gick véldigt bra, var det
viktigt att inte urin kom ner i blasan och infekterade operationssaret.
Darfor leddes urinen fran njurarna ut via katetrar. Hela tiden matte
man flodet fran njurarna, for att se att det var normalt, séger Louise.

Efter en vecka kunde man bérja ge Linus mat genom en nassond.
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-Eftersom han satt fast i sin stallning och inte kunde rapa, fick vi ta det
valdigt forsiktigt med matningen i borjan, sager Michael.

I fem veckor satt Linus ben kvar i stéllningen. Darefter kravdes ytter-
ligare en vecka med benen ihop.

-Under hela den har tiden forsokte vi ha sa mycket narkontakt som
mojligt med Linus. Jag minns att vi stdndigt hdngde 6ver hans sang
med vara ansikten mot hans. Jag pumpade ocksa energiskt ur mina
brost, dels for att han skulle fa brostmjélk, dels for att mojliggéra am-
ning s smaningom. Emellanat provade vi att ge Linus brostmjolk ur
flaska och det gick béttre och béttre, berattar Louise.

Den ensidiga stallningen 6kade risken for att det mjuka huvudet skulle
mista sin runda form.

-Darfor vande vi hela tiden hans huvud. En timme pa ena sidan, en
timme rakt upp, en timme pa andra sidan och sa vidare. Efter de fem
veckorna borjade man plocka bort slangarna en efter en och sléppte pa
urinen genom blasan och urinréret. Det var en underbar kansla nar han
kunde kopplas loss fran stallningen och man fick halla honom i fam-
nen for forsta gangen, beréattar Louise.

Anledningen till lackaget vid blasexstrofi kan vara flera. Blasmuskula-
turen, som pressar ut urinen, kan t ex vara forslappad.
-Overhuvudtaget s har de har barnen en forsamrad kvalitet pa sin
blasa. En fraga att ta stallning till &r nar man ska hjalpa barnen att bli
torra och vilken metod man ska anvanda da, sa Eje Hanson.

Nagra metoder som kan komma ifraga vid lackage, ar att forstarka
slutmuskelfunktionen, eller att 6ka det passiva motstandet i urinroret.
-Det finns ocksa speciella proteser som appliceras pa urinréret, med
vilken man kan styra témning och forslutning.

RIK, d v s Ren Intermittent Kateterisering, innebdr att man satter in en
kateter i urinréret och darmed uppnar man en fullstandig témning av
blasan.
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For att komma till ratta med urinlackaget, eller om blasan ar for liten,
kan den naturliga blasan erséttas av en konstgjord blasa, en tat behal-
lare, dar man sjalv bestdimmer nar den ska tommas.

-Det ar idag mojligt att tillverka en blasa av en storre bit tarm. Det ar
en fantastisk metod som vél bara har en nackdel. Tarmen fortsétter att
producera slem, men det &r ett Gverkomligt problem, sa Eje Hansson.
(1998)

Linus far komma hem

Efter sex veckor pa barnsjukhuset fick Linus komma hem.

-De sista dagarna pa sjukhuset gick allt sa fort och vi hade s manga
fragor som inte fick nagra svar. Det var lite synd eftersom allt hade
fungerat sa bra i ovrigt. Nassonden hade tagits bort pa sjukhuset och
plotsligt var det mojligt att borja amma Linus. Det gick upp for mig
nér jag satt med honom och skulle ge honom flaska. Av en tillfallighet
rakade han komma néra mina bara brost och borjade nafsa pa det ena
brostet. Nér han fick brostvartan sog han direkt. Det var en underbar
kansla att efter sa lang tid se att det fungerade och jag kunde antligen
sluta med den jobbiga urpumpningen av brostmjélken, sdger Louise.

Efter ndgra veckor hemma fick Linus en urinvagsinfektion, som be-
handlades med penicillin.

Han fick ocksa pungbrack och ljumskbrack.

-Att det var vanligt med ljumskbrack visste vi, eftersom bukhinnan ar
forsvagad. Bada bracken opererades utan komplikationer, sager Mi-
chael.

Pa grund av att urinen hela tiden sipprade ut fick Linus snart en
svampinfektion i huden.

-Det ar ocksa mycket vanligt vid blasexstrofi och vi borde ha blivit
informerade om att man kan férebygga infektionen genom att anvénda
Gentianaviolett som penslas pa huden. Nu blev det en ganska jobbig
behandling med samma preparat innan infektionen var borta. Sa har
efterat forstar vi att det hade varit bra om vi hade haft kontakt med en
uroterapeut den forsta tiden hemma, séger Louise.
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Behandling av inkontinens

Docent Kelm Hjilmas, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra i G6-
teborg, informerade 1998 nérmare om behandling av inkontinens.
-Det finns tva sétt att angripa problemet med inkontinens. Antingen
forsoker man konstruera en fungerande blasa av de anlag som finns,
eller satsa pa nagon form av blaserséttning, som Eje Hanson redan
berattat om, sa Kelm Hjalmas.

Nervforsorjningen i omradet &r i princip normal hos barn med blas-
exstrofi. Genom att 6ka motstandet i urinréret kan man fa en liten
blasa att bli storre. Darigenom 6kar majligheterna att fa en fungerande
blasa hos de barn som har en nagorlunda stor sadan.

Saknas blasan helt ar det mojligt att géra en ny blasa av en bit av tunn-
tarmen.

-Fordelen med den metoden ar att man kan anvénda en grov kateter
for att tomma blasan. Det &r absolut en metod att rekommendera om
man har fel pa bade sfinktern (slutmuskeln) och blasan.

For att tydliggora problemen vid blasexstrofi berdttade Kelm Hjalmas
vad normal kontinens innebar.

-Det innebar i princip att man samlar urin i nagon form av behallare,
att man kan styra nar behallaren ska tommas samt att man daremellan
kan halla tatt. Vad som saledes behovs &r en tat reservoar samt en
pump. Viktigast & pumpen. Tomningen &r ett livsproblem. Ett even-
tuellt lackage ar mer ett livskvalitetsproblem, som vi ser det.

Ett relativt krangligt nervsystem reglerar musklerna kring blasan sa att
de haller sig lugna fram tills dess att vi sjalva vill tomma blasan.
Funktionen vid témning och slutning av urinblasan ar en kombination
av avslappning och sammandragning.

-En normal kontinens innebér att blasans slutmuskel &r sammandragen
och blasmuskeln avslappad. Nar vi vill urinera slappnar vi forst av pa
slutmuskeln sa att lite urin rinner ner i urinréret. Detta satter igang en
reflex sa att blasmuskeln pressar ut varenda droppe urin.

En ml urin/kg kroppsvikt/timme &r en normal produktion av urin. Det
innebér att en man som vager 80 kg producerar ungefar 1,7 liter
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urin/dygn. For att blasan ska hallas lagom stor kravs regelbundna
tdmningar.

Nyfodda barn med blasexstrofi och med blasanlag har oftast bara
halften sa stor blasa som friska nyfodda barn.

-Ofta &r slutmuskeln, sfinktern, obefintlig eller i det ndrmaste obefint-
lig. Vi forsoker i forsta hand hitta de muskeltradar som ska utgora
slutmuskeln och placerar dem pa sin plats.

For de barn som helt saknar sfinkter finns det flera méjligheter. Ett
alternativ ar att man forsoker tillverka en muskel genom att linda en
del av blasan runt urinroret.( Guys-Dees-Leadbettermetoden). Denna
I6sning kraver en hyggligt stor blasa, vilket de flesta barn med blas-
exstrofi saknar.

-Med GDL-metoden efterstrévar vi alltid kontinens genom urinroret.
Gar inte det far vi ordna kontinens pa annat sitt t ex genom att an-
vanda en konstgjord sfinkter. Exempel pa en sadan sfinkter ar Scott-
sfinktern som bara har en nackdel; den haller endast cirka 15 ar. Detta
ar en I6sning som kan passa bra till en 75-arig man som just blivit
prostataopererad, men ar inte fullt lika bra till en 10-arig pojke.
Scottsfinktern forstor langsamt vavnaden under sjélva sfinktern och
det &r en klar nackdel om man senare vill hitta andra I6sningar.

Ytterligare en mojlighet ar att man tar en muskel fran en arm eller en
fot och forsoker fa den att fungera pa sin nya plats.

-1 princip kan man sdga att den metoden har misslyckats. Mer lovande
ar daremot Pippi Sallemetoden. Den innebdr att man lossar en bit av
blasans framvéagg och formar biten till ett ror. Det roret ligger sedan
inne i blasan som ett forlangt urinrér och blasan tommes med kateter.

For livslang funktion ar det viktigt att anvanda kroppens egna vavna-
der.

-Ett alternativ (Mitranoffmetoden) som utvecklats nyligen &r en vari-
ant pa Pippi Sallemetoden och innebar att blindtarmen dras in som ett
ror till blasan. Blindtarmsdppningen, som inte ar storre an en liten
knapp, mynnar i andra &hden som en stomi i t ex ljumsken. Genom
blindtarmsbiten kan man fora in en kateter och pa sa satt tomma bla-
san. Fordelarna med metoden &r stora. Patienten blir helt kontinent
och metoden fungerar hela livet. Den forsta manaden kan det vara lite
besvarligt att hitta ratt med katetern. Sedan gar det lattare ju langre
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man haller pa. Har man inte kvar blindtarmen, eller om den &r for kort,
kan man anvénda en bit av tunntarmen och gora ett liknande ror.

Kontinens kan ocksa utvecklas utan nagra speciella atgarder.

-Ett fatal patienter har en sa gynnsam utveckling att det kan racka med
att spruta in ett siliconmaterial i blasan. Kroppen bildar da bindvav
kring materialet och resultatet blir ett ndgot trangre urinror, sa Kelm
Hjalmas.

Uroterapeutens arbete, ren intermittent kateterisering

Uroterapeut Anna-Lena Hellstrom, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade om uroterapeutens arbete (2002)
och ndrmare om Ren Intermittent Kateterisering, RIK (1998).

En uroterapeut utfér behandling som syftar till att optimera/norma-
lisera blasfunktionen genom aktivt samarbete (6va, lara) med barnet.
-Barnets egna friska resurser tas tillvara. | behandlingen ingar hjalp-
medel, RIK, beteendeterapi, kognitiv traning och férebyggande hud-
vard. En forutsattning for bra resultat ar att patienten tar aktiv del i
behandlingen och far mojlighet att se konsekvenserna av sitt eget
handlande, sa Anna-Lena Hellstrom.

Normal blasutveckling innebar det forsta aret:

o sma blasvolymer i allménhet och stérst efter somn

a barnet vaknar oftast nar det ar dags att kissa och somnar sedan om

o barnen kissar ofta efter maltid, men témmer inte alltid tomt

o kvarstaende urin ar vanligt efter kissning, men barnet tommer blasan
helt ett par ganger per dygn

Andra aret:

a mer sallan avbruten Kissning

a kissning under sémn séllsynt

Tredje aret:

o 0kad blaskapacitet

a komplett tomning

a kontinens, pottréning
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Pottréning hos friska barn kan inledas vid cirka 1,5 ars alder med att
man berattar vad pottan ska anvandas till och att man later barnet ga
utan bldja i perioder under dagen.

-Pottraniningen bor ske under lugna perioder i hemmet. Bést chans att
lyckas ar direkt efter maltider och sémn. All pottraning maste vara
rolig och positiv och misslyckanden maste accepteras, sa Anna-Lena
Hellstrom.

Aven om barnet har storningar i sin blasfunktion &r det viktigt att sitta
pa pottan nagra ganger per dag, eftersom det ger en kansla av att man
styr och har kontroll pa blasan.

For att kunna tomma blasan &r det viktigt att sitta stadigt och bra (adven
sma pojkar har lattast att kissa nar de sitter). Att starta en kissning utan
foregaende trangning, forbattrar kommunikationen mellan hjarnan och
blasan. (2002)

Oavsett vilka operationer barnet genomgatt kan barnen ofta inte "kis-
sa” pa normalt satt.

-Istéllet maste kanske barnet tomma sin blasa sjalv med hjalp av kate-
ter. RIK-metoden innebér att man satter in en kateter via urinroret till
blasan och tdmmer den. Nar blasan ar tomd tar man ut katetern. De
enda hjadlpmedel man behéver &r handerna och en ren kateter, sa
Anna-Lena Hallstrém 1998.

RIK har manga positiva effekter bl a & metoden skonsam for de Gvre
urinvagarna. Barnet far en forbattrad kontinens och &r sa gott som helt
torrt. Sjalvkénslan och den sociala sékerheten starks.

-RIK kan anvéndas i alla aldrar. Till och med barn som precis ska bor-
ja skolan kan klara av att sjalv anvénda sig av metoden. Men for att
barnet ska k&nna sig tryggt krévs forberedelser och traning.

Att anvanda kateter ar lattare for flickor an for pojkar. Flickor lokali-
serar urinréret genom att k&nna med ena handens fingrar medan den
andra handen styr in katetern.

-Pojkarnas urinrdr &r langre och slingrigare. Kateteriseringen underlat-
tas dock nagot om penis halls uppat. Det ar valdigt viktigt att tom-
ningen av blasan inte gér ont. | bérjan spanner man sig och haller in-
stinktivt emot. Efter ett tag vanjer man sig och kan slappna av. Den
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basta tomningen far man om man sitter ner. Innan och efter kateteri-
seringen bor man tvatta handerna noggrant, sa Anna-Lena Hellstrom.

Antalet kateteriseringar per dag bestdms av urinvolymen. Ett vanligt
antal tomningar ar 4-6 ggr/dag.

Idag finns ett stort utbud av tappningkatetrar t ex vanliga nelaton-
katetrar och lagfriktionskatetrar som far en glatt yta nar de blir blota.
Katetrarna kan anvandas flera ganger om de rengors noga mellan
gangerna.

-Glidslem ar att rekommendera till pojkar. Trots det kan blédningar
férekomma i bérjan, men de forsvinner oftast efterhand.

Da och da bor blastémningen kontrolleras av lakare eller uroterapeut
sa att ingen resturin finns kvar, vilket kan ge infektioner.

Tarmterapeut Rose-Marie Adler, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade om tarmraning.

-Nar det galler tarmterapi maste man tanka pa att all traning bor av-
dramatiseras och framfor allt att den gors sa rolig som mojligt. Det ar
grunden for positiva resultat, sa Rose-Marie Adler.

Olika problem orsakar analinkontinens hos barn. Kontinens ar mer
komplicerat &n man kanske tror nar man sjalv inte har nagra problem.
-Man maste bl a kdnna behoven, veta att man ska utratta dem pa toa-
letten, kunna halla sig och att slutligen kunna utratta behoven pa toa-
letten, sa Rose-Marie Adler och berdttade om analkanalens fysiologi
och funktion.

-Det ar faktiskt en hel vetenskap detta med analkanalens vilotillstand
och att kunna slappa ut.

Det finns manga faktorer som kan bidra till inkontinens eller forstopp-
ning, t ex missbildningar, matintolerans, skador pa muskulaturen och
psykosociala faktorer.
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-Né&r vi utreder orsakerna gor vi forst en anamnes, en sjukdoms-
historik. Déarefter kan man gora en rectalpalpation, man kanner i
stjarten, eller gbra en rectoskopi, dar man tittar i stjarten. Man kan
gbra colonrdntgen, rectografi och rectal mannometri, en tryck-
matning i stjarten, sa Rose-Marie Adler.

| behandlingen ingar att forklara orsakerna till problemen, behandla de
bakomliggande orsakerna, viss medicinering, information om bulk-
medel och lavemang, ge kostrad, bio-feed-backtraning samt stéd och
uppmuntran.

-Vanliga diagnoser som vi behandlar &r analatresi, obstipation, det vill
séga forstoppning (patienten kan eller vill inte), encopresis( patienten
kan inte halla avforingen), prolaps (a4ndtarmen aker ut), ryggmargs-
brack och psykosociala faktorer.

Rose-Marie Adler visade diabilder fran en ung pojkes traning, som
visade hur bra tarmterapi kan fungera.

Omhandertagande vid blasexstrofi

Sjukskoterska Rose-Marie Wallenberg, Drottnong Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om omhéandertagande vid
blasexstrofi.

-Det &r ni foréldrar med era barn som Iar oss hur ett bra omhénder-
tagande bor se ut. 1 en enkatundersokning skrev vi brev till samtliga
patienter i aldern 15-32 ar som hade opererats for blasexstrofi pa SU.
Vi fragade hur de madde, om de hade nagra sérskilda problem och om
det var nagonting vi kunde hjalpa till med. Av svaren insag vi att de
flesta hade haft behov av psykologsamtal direkt och att man gérna
hade traffat en sexolog efter ett antal ar. Kirurgiskt var det ett dnske-
mal som dominerade; manga ville ha en navel, sa Rose-Marie Wal-
lenberg.

Manga av de som svarade pa enkéaten beréattade att de hade haft behov
av kontaktperson och patientansvarig sjukskoterska och lakare tidigt.
Blojor var for manga ett hinder och omajliggjorde exempelvis att man
sov Gver hos vénner.
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-RIK hade varit till stor hjalp for manga och &ven ganska sma barn
kan lara sig att skota den. Jag kanner en sexarig flicka som lart sig att
sjalv skota RIK.

Om man inte &r néjd med omhandertagandet pa hemsjukhuset har man
ratt att soka vard pa andra sjukhus.

-Manga kanner inte till att man har den ratten och att kommunen i
sadana fall far betala resa och uppehalle pa annan ort.

Familjetraffar pd sjukhus och i foreningen har stor betydelse for att
utveckla kénslan av trygghet och gemenskap hos bade barn och vux-
na.

-Om barnen traffats redan nar de dr sma blir det lattare att umgas aven
som tonaringar, vilket ar en period i livet da manga behéver hjalp och
stod att klara sin sjukdom.

Manga tror att de inte kan bli med barn, vilket &r helt fel.

-Flickor kan tvartom lattare bli med barn, beroende pa vaginas utseen-
de och att det &r narmare till livmodern. Det ar ocksa stor skillnad pa
hur man opererar pojkar idag jamfort med for bara tiotalet ar sedan.
Numera klarar man att operera dem utan att sadesledarna skadas.

Dérefter foljde en langre diskussion om fordelar och nackdelar med
olika behandlingar samt sjukvarden och dess resurser.

Vid ett av de regelbundna aterbesdken, for kontroll av Linus blasex-
strofi, fann man att urinréret var tillplattat och att urinen darmed inte
kunnat rinna som den skulle. Fortrdngningen hade fort med sig att
blasan hade utvidgats.

-Under narkos dilaterade, utvidgade man urinrdret och satte in en ka-
teter. Men nar man drog ut katetern nagra dagar senare foll urinroret
ihop igen. En ny operation gjordes senare och da vidgades roret ge-
nom en metod dar man skar upp roret pa ett speciellt sétt. Vi vet inte
riktigt hur det gick till, men resultatet blev bra, sager Louise.
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Linus har en liten, utvikt och missbildad slutmuskel, sfinkter. Inom
kort kommer man att forsoka att forma den till en fungerande slut-
muskel.

-Samtidigt ska man vanda penis sa att den pekar nedat, lagga igen
epispadin med en del av férhuden, samt goéra ett urinrér och koppla
samman det med det urinrér han har, s att han far ett fungerande urin-
ror hela vagen ut. Nu véntar vi pa att fa géra de undersokningar som
maste goras innan den operationen, séger Louise.

Linus testiklar &r nedvandrade i pungen, men huruvida hans sades-
ledare ar intakta eller ej vet man inte. Det visar sig forst nar Linus ar
vuxen.

Nagra storre restriktioner finns inte i idag i Linus liv. Han &r en glad
och livlig tvaaring som gérna busar och skojar med sin storebror.

-Vi vagar inte bada i bassang pa grund av infektionsrisken, men det ar
vél det enda vi maste vara forsiktiga med, sager Michael.

Att vaxa upp med blasexstrofi

Bitr. dverldkare Christina Clementson, Universitetssjukhuset, Lund,
informerade 1998 om hur det kan vara att vaxa upp med blasexstrofi.
-Nar man funderar pa hur det kommer att bli for barnen nar de véxer
upp ar det viktigt att inte bara se deras sjukdom och istéllet tanka pa
att de i 6vrigt ar helt friska. Och nar de ar fardigopererade har de
egentligen inte blasexstrofi langre.

| forskolearen &r det viktigt att barnen far information om sin blasex-
strofi pa ett lekfullt sétt.

-Det ar sarskilt viktigt nar man forbereder katetiseringen sa att barnen
far mojlighet att pa ett positivt satt bearbeta vad det innebér.

| nioarsaldern ar det valkant att barnen kan fa s k nioarsdepressioner,
darfor att de borjar jamfdra sig med andra barn i sin omgivning.

-Ar barnen da inte riktigt torra ar det viktigt att t ex prata om olika
hjalpmedel och vilka mojligheter det finns att bli torr i framtiden. Just
torrhet har mycket stor betydelser for sjalvkéanslan.
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| skolan kan det vara svart att bestamma sig for om man ska informera
Oppet om barnets problem, eller halla helt tyst om dem.

-Jag forordar nog att man pa lag- och mellanstadiet informerar klass-
en, lararna och foraldrarna, eftersom det ar sa svart att dolja funk-
tionshindret. Pa hogstadiet ar jag mera tveksam till vilket som &r bast,
eftersom problemen blir mer laddade i den aldern.

Overhuvudtaget ska man skulle forsoka betona och framhalla for
barnen och ungdomarna det som &r friskt och bra.

De erfarenheter Christina Clementson har av vuxna med blasexstrofi
ar att det for de allra flesta gar bra.

-De har samma vélbefinnande och samma problem som alla andra. En
del har lite problem med lackage av urin och ibland ocksa med avfor-

ing.

Vuxna med blasexstrofi far vara lite mer uppmarksamma pa infek-
tioner.

Kvinnor med blasexstrofi har helt normal livmoder, men den ar inte
forankrad i bukvaggen pa samma satt som hos helt friska kvinnor.
-Det innebér att for de flesta &r det sannolikt bast att de forloses med
kejsarsnitt om de blir gravida.

Betraffande sexualiteten kan slidoppningen hos en del kvinnor med
blasexstrofi behdva vidgas.

-Ibland kan det ocksa vara befogat med ett mindre ingrepp for att upp-
na ett rakare forlopp pa slidan. De flesta kvinnor kan ha ett helt nor-
malt sexualliv. Nar det géller mannen kan praktiskt taget alla fa erek-
tion och fungera bra vid samlag. Spermieproduktionen &r paverkad
hos en del, varfor alla man inte kan fa egna barn, atminstone inte pa
naturlig vdg. Med konstgjord befruktning ar det dock mgjligt for alla
att bli pappor, sa Christina Clementson.
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Sjukskoterska Ann-Marie Alwin, Agrenska, informerade om aspekter
pa syskonrollen.

-De behov syskon till funktionshindrade barn har kommer ofta i
skymundan pa grund av det sjuka barnets behov, eller sa ar inte for-
aldrarna medvetna om syskonets behov, sa Ann-Marie Alwin.

Syskon till barn med funktionshinder har ofta mycket fragor, fun-
deringar och synpunkter, exempelvis:

-Varfor har alltid min sjuka syster ratt?

-Varfor tar ni alltid min sjuka bror i férsvar?

-Jag forsoker vara snall, men han ar aldrig snall!
-Var sitter felet?

-Varfor gar det inte att bota sjukdomen?

-Jag skulle vilja salja min bror fér en krona!

-Hur kan jag vara till hjalp?

-Maste vi alltid prata om hennes sjukdom?

-Hur ska jag forklara hans sjukdom fér kompisarna?
-Kan jag ocksa fa sjukdomen?

-P& Agrenska har vi haft flera syskonveckor som har finansierats med
sarskilda projektpengar. De syskon som kom da var alla 12 ar eller
aldre, vilket var en forutsattning for att de skulle kunna vara hér utan
foraldrarna. Vi satsade pa att ge dem gemenskap med andra syskon i
samma situation, mer medicinsk information om funktionshindret och
praktisk vardagspedagogik. Samtalsgrupper visade sig vara en om-
tyckt form for att prata tillsammans, sa Ann-Marie Alwin.

Syskonen kan ha svart att fa tid att prata om sina problem med for-
aldrarna.

-Ofta far syskonen ett storre ansvar, eller kanner ett stérre ansvar, sar-
skilt om barnet med funktionshindret ar yngre. Under syskon-
vistelserna far de mojlighet att prata om sina kéanslor utan att kénna att
de sviker syskonet.

Syskonen kan dessutom fa problem med att fa lugn och avskildhet for
att gora sina laxor, fa ha sina egna saker i fred och att ta hem kamra-
ter.
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-Déarfor &r det viktigt att syskonens larare blir informerad om hem-
situationen och kan ta hansyn till den, sa Ann-Marie Alwin.

Syskonen far ofta spela rollen av "forsvarare" eller “forklarare™ i sko-
lan och pa andra stéllen 4n hemma.

-Deras lojalitet med det sjuka syskonet &r ofta mycket stark. Darfor
kan det vara svart att fa dem att prata om egna problem som beror pa
syskonets funktionshinder, eller att sdga nagot negativt om syskonet.
En del blir s k "undvikare" som ser till att de inte hamnar i situationer
dar de maste forsvara eller forklara.

| skolan maste syskonen valja mellan att ga ut pa rasterna och kanske
tvingas konfronteras med problemen och férklara eller stanna inne och
undvika kamraterna.

-Inte sdllan &r de rédda for att jamforas med syskonet och ibland und-
rar de ocksa om de har syndromet eller sjukdomen. Kénner de att de
skams for sitt syskon kan de fa skuldkanslor for det.

Det som syskonen ofta upplever som hot kan saledes vara manga olika
saker.

-Forutom svarigheterna att fa ha sina saker ifred och att lasa laxor utan
att bli storda, upplever manga syskon att de blir orattvist beskyllda. En
del k&nner ett direkt fysikt hot. De undrar hur starkt syskonet ska bli,
om mamma och pappa alltid kommer att orka halla honom mm.
Ovissheten skapar stress och kanske ocksa egna halsoproblem.

Syskonen mar ofta bra av att fa sa mycket kunskap som mojligt om
funktionshindret och om hur framtiden kan komma att se ut.

-De behdver dessutom sa mycket stod som majligt fran foraldrarna
eller nagon annan ndra anhorig, exempelvis nagon av mor-eller farfor-
aldrarna.

De flesta syskon funderar mycket pa hur framtiden kommer att se ut.
Blir de tvungna att alltid ta hand om sitt syskon? Kommer han/hon att
flytta hemifran? Vad hander nar mamma och pappa dor?
-Det &r da ofta en lattnad for dem att hora att det finns bra alternativa
boenden dar syskonet far den stod och hjalp det behover.

Erfarenheter visar emellertid att det ocksa finns positiva sidor med att
vara syskon till barn med funktionshinder.
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-De blir ofta mer mogna och ansvarstagande och far kunskap och livs-
perspektiv som andra jamnariga saknar. Manga blir dmjuka och far
en storre forstaelse for andra med funktionshinder. Sjalvbilden starks
och inte sallan blir de mer ambitiésa med det som de tar sig for, sa
Ann-Marie Alwin.

Syskonproblematiken &r ofta likartad oavsett vilket funktionshinder
det sjuka syskonet &r. En mer utforlig spegling av syskons funderingar
finns samlade i kapitlet Gruppsamtal om syskonrollen i Agrenskas
Nyhetsbrev nr 115.

Kerstin Larsson, kurator pa Habiliteringen Alvstranden i Goteborg,
informerade om lagar som ber6r alla manniskor och om LSS (Lagen
om stdd och service till vissa funktionshindrade) som ar en slags plus-
lag for de som tillhér lagens personkrets, manniskor med funk-
tionshinder.

-Exempel pa lagar som galler for alla ar socialtjanstlagen, halso- och
sjukvardslagen, lagen om allméan forsakring, kommunallagen samt
skollagen, sa Kerstin Larsson.

Socialtjanstlagen ar en ramlag och inom dessa ramar goras indi-
viduella prévningar betraffande behovet. | lagen 5:E Kap 5 8 7 och 8
finns sarskilt ndmnt personer med funktionshinder och deras mojlighe-
ter att leva ett liv dar de far maojlighet att delta i samhallets gemen-
skap och leva som andra.

Aven i skollagen och Grundskoleférordningen finns speciella para-
grafer som riktar sig till barn med sérskilda behov, t ex nér det géller
deras behov av sarskilda stodinsatser.

-Som foraldrar kan man begara att skolan ordnar en elevvards-
konferens och att det upprattas ett atgardsprogram for barnet. Det ar
sarskilt viktigt att alla mdéten, krav, beslut mm dokumenteras skriftligt.
Om man inte lyckas fa den hjalp man anser att barnet behover sa kan
man alltid v&nda sig till en hogre instans t ex till skolchef, stadsdels-
chef eller kommundirektor och i sista hand anmaéla skolan till Skol-
verket som &r tillsynsmyndighet, sa Kerstin Larsson.
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Habilitering ges via héalso- och sjukvardslagen. Habilitering &r tidiga,
samordnade och allsidiga insatser som ges av ett tvéarprofessionellt
team, individuellt eller i grupp. Insatserna ges till personer med ned-
satta eller forlorade funktioner efter medfddd eller tidigt forvarvad
hjarnskada. Vid upprattandet och utvérdering av individuella habili-
teringsplaner har foraldrar eller enskilda personer stora mojligheter att
paverka hur insatserna bor se ut.

LSS, (Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade), ersatte
omsorgslagen fran 1985.

-Tanken med lagen ar att "den enskilde ska fa majlighet att leva som
andra” (58). Grundlédggande principer &r delaktighet, jamlikhet, till-
ganglighet, inflytande, sjalvbestdmmande, helhetssyn och kontinuitet.
Integreringstanken &r en béarande princip, sa Kerstin Larsson.

LSS ar till for en sarskild personkrets som delas in i féljande tre grup-
per:

a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begdvningsmassigt 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 livsféringen och omfattande behov av stéd och
service.

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

I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

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 poende i1 familjehem eller i bostad med sarskild service fér barn och
ungdom
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a postad med sérskild service for vuxna eller annat sarskilt anpassad
bostad for vuxna
a daglig verksamhet

Insatserna ska

a tillforsékra den enskilde goda levnadsvillkor

a vara varaktiga och samordnade

o anpassas till mottagarens individuella behov

o utformas sa att de ar lattillgangliga

o starka personens formaga att leva ett sjalvstandigt liv

I varje enskilt fall gors en individuell bedémning av sérskilda tjanste-
man i kommunen (LSS-handl&ggare).

-Som ansokande foraldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig noja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan overklaga om ni inte ar n6jda, sa Kerstin Larsson.

Om man inte tillhdr personkretsen enligt LSS &r det mojligt att ansoka
om bistand enligt SOL 4:e Kap § 1. Beslut kan 6verklagas till Lansrat-
ten genom s.k forvaltningsbesvér.

Information fran forsakringskassan

Agneta Ljungwall-Bergstrand fran Forsékringskassan, Gaéteborg, in-
formerade om de ekonomiska stod familjer som har barn med funk-
tionshinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handi-
kappersattning, bilstdd, personlig assistans och tillfallig foréldra-
penning.

-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 ar 2002 har fyra olika nivaer; helt (94 750 kr/ar), tre
fjardedels (71 063), halvt (47 375) och en fjardedels (23 688). Bidra-
get ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan erhallas
som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbidraget omprovas
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normalt vartannat ar och kan betalas ut till manaden fére barnet fyller
16 ar. Darefter kan barnet sjalv eventuellt erhalla handikappersattning.

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

-Funktionshindret ska vara bestaende eller i vart fall berdknas vara
under minst sju ars tid. Darefter finns det mojligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag pa 30 000 kr samt
ett inkomstprovat anskaffningsbidrag pa upp till 40 000 kr. Dessutom
kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stdd som ger personen med
funktionshinder rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstandigt liv. Om det grundldggande 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
mer an 20 timmar/vecka utgar ersattning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

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

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall néar en
foralder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersatt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ ar och barn. Ersattningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade) galler sérskilda regler. Fér dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foraldrarna till dessa
barn har ocksa ratt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis foraldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Agneta Ljungwall-Bergstrand.
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Louise Ostgardh fran natverket for familjer med barn som har blésex-
strofi, informerade 1998 (uppdaterat 2002) om det arbete man bedri-
ver i natverket (Blasexstrofiforeningen i Sverige).

-Vi arbetar mycket for att hjalpa och stodja familjer med barn som har
blasexstrofi och sarskilt da nyblivna foraldrar. Darfor arbetar vi just
nu mycket med att utveckla kontakten med sjukhusen, sa Louise Ost-
gardh.

| foreningen ingar idag femtio familjer fran hela landet.
-Vi traffas en gang varje ar och de traffarna & mycket populdra, det
tycker bade vuxna och barn.

"Blasextra” heter ett nyhetshlad som natverket ger ut en gang/kvartal.

Blasexstrofiforeningen har tva kontaktfamiljer. Till dem kan intres-
serade vanda sig med fragor eller om man vill ha kontakt med andra
familjer med barn som har blasexstrofi:

For familjer som har pojkar med blasexstrofi:
Familjen Louise och Michael Ostgardh
Krakedal 3608

471 72 Hjéalteby

Tel: 0304- 67 82 50

For familjer som har flickor med blasexstrofi:
Familjen Mats och Helen Haraldsson
Svanggatan 43

573 34 Tranas

Tel 0140/ 182 07

(1998)
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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-
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 infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger forskollarare Marie-Louise
Skoog, 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, det nya internationella handikappbegreppet. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sdger Marie-Louise Skoog.

Har kan man f& mer information

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

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se/lt/

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

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress:
wwa3.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

Nyhetsbrev nr 207 © Agrenska 2002 30



Nyhetsbrev nr 207 © Agrenska 2002 31



