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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 tréffas ett antal familjer med barn som har samma dia-
gnos, i det har fallet Bronkopulmonell dysplasi. En familjevistelse
med den diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2007.

Under en familjevistelse ar foréldrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas da omhand av sérskild personal. Faktainne-
hallet fran forelasningar under en eller flera vistelser p& Agrenska ut-
g6r grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrdm, 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
foreldsarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera
hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingar en 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 foreldsare har medverkat vid framstéliningen av detta nyhets-
brev: Specialistlakare Bill Hesselmar, Gdéteborg, med dr Christina
Keen, Goéteborg, utredningspedagog Barbro Fock, Goteborg, logoped
Susanne Backstrom, Goteborg, DAMP/ADHD-konsulent Johanna
Bjork, Goteborg, sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Géteborg,
tandlakare Marie-Louise Sellgren, Goéteborg, logoped Lotta Sjo-
green, Goteborg, tandskoterska Lena Gustafsson, Goteborg, special-
pedagog AnnCatrin Rojvik, Goéteborg, handlaggare Gunnel Hag-
berg, Goteborg, dverldkare Kenneth Sandberg, Goteborg, specialist-
ldakare Karin Savman, Goteborg, socionom Anna Lindfors, Gote-
borg, specialpedagog Astrid Emker, Goteborg
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Inledning

Bronkopulmonell dysplasi

Overlakare Bill Hesselmar, Drottning Silvias barn- och ungdomssju-
hus, Goteborg, informerade inledningsvis kort om bronkopulmonell
dysplasi hos for tidigt fodda barn, i fortsattning forkortat BPD.

-BPD har inte funnits sa lange som diagnos. Men i takt med att fler
och fler for tidigt fodda barn 6verlever okar kravet pa behandling och
adekvat uppféljning. Just nu sker ett samarbete mellan Stockholm och
Goteborg med malsattningen att skapa ett nationellt register dar vi
samlar kunskap kring BPD, sa Bill Hesselmar.

Medicinska aspekter av att fodas for tidigt, neonatala fasen

Overlakare Kenneth Sandberg, Neonatalenheten, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om medicinska
aspekter av att fodas for tidigt, med inriktning pa den neonatala fasen.
-Jag har lange intresserat mig for for tidigt fodda barn, vilka medi-
cinska problem de ofta har och vilket omhandertagande de far. De
senaste 30 aren har det skett en valdig utveckling nar det galler om-
héndertagande, problem, behandlingsskador och antalet 6verlevande
gravt underburna barn. Exempelvis éverlevde inga barn fodda i v23
1994-1996. 2001-2003 dverlevde 50 %.

BPD- problem i nyfoddhetsfasen beror pa att barnets naturliga miljo i
mammans mage byts ut mot en milj6 som barnet, i stor utstrackning,
inte ar fardig att mota, dar det stélls stora krav for att leva.
-Moderkakan, en fantastisk skapelse, har skott bade naringstillforsel,
avfallshantering, syreséttning och mycket annat. Det mycket for tidigt
fodda barnet maste fa hjalp att fa igang andning, cirkulation och nar-
ingstillforsel. Dessutom maste barnet klara en tidig operation dar duk-
tus, fosterforbindelsen mellan lungpulsadern och aorta, sluts, sa Ken-
neth Sandberg.

Hos mycket for tidigt fodda barn & manga organsystem omogna, t ex
lungor, tarmar, hjarna och hud.

-Vart omhandertagande gar ut pa att klara barnet ur dess svara situa-
tion, minimera behandlingseffekterna och se till att barnet inte far nag-
ra bestaende skador eller sa sma skador som majligt.

Lungutvecklingen borjar tidigt i fosterlivet, redan i vecka 3-4. |
vecka 30 utvecklas de forsta lungblasorna, alveolerna. Darefter fort-
satter lungorna att utvecklas upp till forskolearen.

-Barn som fods v 23-30 har lungor som bestar av sma rér med knop-
par som de maste andas med. Barn fodda tidigare an v 23 kan vi, med
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Frida har BPD

Bronkopulmonell dysplasi

dagens metoder, inte omhénderta och fa att dverleva. De mycket for
tidigt fodda barnen behdver respiratorvard, med rér som fors ned i
luftstrupen och genom vilket vi sprutar luft. Pa sa sma barn innebéar
detta en risk for skador.

Nér de forsta riktiga alveolerna har bildats behdver de hjélp att vidgas,
eftersom de inte orkar blasa upp sig sjalva.

-Alveolerna, som har en totalyta lika stor som en fotbollsplan, har en
komplex uppbyggnad med véggar i flera skikt och massor av blodkérl
som ligger som nystan runt alveolerna. Genom den tunna vaggen sker
allt utbyte av koldioxid och syre. Under 1980-talet larde vi oss att det
kravs ett speciellt &mne, en fosforlipid (surfactant) som lagger sig som
en film pa insidan av alveolerna, for att alveolerna ska blasas upp pa
ratt satt. Sedan dess behandlas alla mycket for tidigt fodda barn med
detta &mne som medicin i kombination med ett protein som hjélper till
att sprida det runt i lungorna, sa Kenneth Sandberg.

Frida, 10 &r, har BPD. Hon kom till Agrenskas familjevistelse till-
sammans med mamma Charlotta och bréderna Felix 8 ar, Viktor 6 ar
och Elliot 4 ar.

Under graviditeten med Frida fick Charlotta en blddning i v 8. En ult-
raljudundersokning visade ingenting onormalt mer dn att Frida inte
var ensam. Charlotta var gravid med trillingar.

-Ett nytt UL i v 10-11 visade att det ena barnet hade ett svart hjartfel
och att jag hade en extrem mangd fostervatten. | v 20 gick fostervatt-
net och jag lades in pa BB. Sa gott som omedelbart fick jag tva korti-
sonsprutor och darefter ytterligare tva med en veckas mellanrum i
kombination med varkstoppande mediciner, sager Charlotta.

I v 23 beslutade man att forlosa Charlotta med kejsarsnitt, eftersom
forlossningen inte gick att stoppa.

-Sofias hjarta slog inte och man gjorde heller inga upplivningsforsok.
Frida och hennes syster Emma var sma och relativt pigga, sarskilt
Emma som var minst och bara vagde 576 gr. Frida vagde 697 gr. Bada
flickorna lades i kuvos och forbereddes for respiratorvard. Under den
korta tiden som behandlingen forbereddes handventilerades de bada
med syrgas. FOr att vara sa sma som de var hade de relativt bra AP-
GAR-poédng; Emma 8 och Frida 7, sager Charlotta.
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Bronkopulmonell dysplasi

Bada flickorna lades i kuvos och fick en néassond genom vilken de
matades med brostmjolk.

Bronkopulmonell dysplasi

BPD ér ett nytt begrepp, tidigare kallades det respiratorlunga. Kriteriet
for diagnosen &r ett syrgashehov pa minst 21 % under minst 28 dagar.
Man delar sedan in BPD i tre former utifran ytterligare kriterier:

a mild form, barnet andas rumsluft vid v 36

o mattlig form, behovet av syrgas ar mindre an 30 % vid v 36

o svar form, behovet av syrgas ar storre an 30 %, alternativt behov av
CPAP vid v 36

Nastan alla barn som fods i v23 behover respiratorvard. | v27 ar sam-
ma siffra 50 %.

-Nar barnet visar tendens att andas sjalva sa forsoker vi ordna detta for
att minska skadorna pa lungorna. Det &r en svar balansgang, vi vill
ocksa undvika att satta ut syrgasbehandlingen for tidigt, sa Kenneth
Sandberg.

BPD beror pa flera skadefaktorer som paverkar lungutvecklingen. En
stor faktor ar lungornas omognad nar barnet fods.

-Om vi ger kortison till modern redan under graviditeten paskyndas
lungutvecklingen. Men kortison kan ocksa skada lungorna pa det
ofddda fostret och darfor véantar vi helst med kortisonbehandling till
efter fodseln. Har mamman en infektion under graviditeten kan denna
skada barnets lungor och trigga igang for tidig fodsel. Allt blir darfor
mycket komplicerat nar det galler vilken behandling vi ska sétta in.

Det allra basta for barnets lungor &r att for tidig fodsel undviks i stors-
ta mojliga utstrackning, och hér &r varje dag viktig.

-Déarmed forblir barnets fyllda med fostervatten sa lange som mojligt,
vilket lungutvecklingen mar bést av.

Efter fodseln paverkar ocksa manga faktorer lungutvecklingen.
-Syrgasen i sig kan orsaka inflammationer och vavnadsskador. Infek-
tioner efter fodseln paverkar ocksa normala skyddsfunktioner sasom
flimmerharen i luftvagarna. Kortisonbehandling bidrar till att svullna-
der i lungorna dampas, vilket ar bra pa kort sikt, men paverkar lung-
funktionen negativt pa lang sikt. Numera forsoker vi ge kortison en-
bart nagra dagar innan barnet ska tas ut respiratorn. Respiratorbehand-
lingen innebéar, som namnts, att luft pressas ned i lungorna, vilket kan
medfdra skador under de forsta andetagen.
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Bronkopulmonell dysplasi

Sammanfattningsvis innebér skyddsfaktorn surfactant att lungskador,
som orsakar mycket arr och bindvav, kan minimeras.

-Hur bra den behandlingen fungerar pa lang sikt vet vi inte, eftersom
det annu inte varit mojligt att studera detta vetenskapligt, sa Kenneth
Sandberg.

I den stora utmaningen idag nar det galler att férebygga och behandla
lungskador under fostertiden och tiden efter fodseln ingar att
a i storsta mojliga utstrackning forhindra fortidsbord

o behandla med kortison i lagom omfattning fore fodseln

a utprova alternativ hormonbehandling fér modern

@ minimera respirationsskador

o anvanda nasal CPAP dar det ar mojligt

g minimera syrgasskadorna

a minimera respiratorbehandlingen efter duktusoperation

a minska svullnaden vid kortisonbehandlingen

a forbattra behandlingen av infektioner

a underlatta barnets naringsférsorjning

Emma och Frida mar forhallandevis bra

Langsamt gick bade Emma och Frida upp i vikt. Bada hade flera in-
fektioner under de forsta manaderna, men Emma hade extra mycket
och dessutom nagra lunginflammationer.

-Jag vakade 6ver dem dygnet runt och larde mig att hantera och skota
respiratorn, syrgasen och sonden. Bade fick en rad mediciner, genom
dropp, som jag sa har i efterhand inte kommer ihag vilka det var. Nar
Emma var tre veckor gammal fick hon komma ut ur kuvésen en kort
stund och jag fick halla henne i famnen for forsta gangen. Tva veckor
senare var det Fridas tur att komma ut ur kuvosen. Mitt intryck var att
bade Frida och Emma var tva starka sma flickor med mycket livskraft
och intresse att fa kontakt med mig, sager Charlotta.

Nar Emma var atta veckor byttes respiratorn ut mot en CPAP, vilket
fungerade bra. Nagra veckor senare provade man att géra samma sak
med Frida, men det gick inte lika bra.

-Fridas lungor kollapsade fullstdndigt och respiratorn kopplades in
igen. En vecka senare gjordes ett nytt forsok och da fungerade det bra
med CPAP &ven for Frida.

I v 36, d v s nar flickorna var tre manader gamla hade bada ett syrgas-
behov pa 100 %, d v s bada hade en svar form av BPD.
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Bronkopulmonell dysplasi

Nar Frida och Emma var ett halvar fick de, till att borja med komma
hem pa permission. Frida skrevs ut fran sjukhuset nar hon var cirka
nio manader och Emma nagra manader senare.

-Bada vagde da cirka ett kilo och behévde fortfarande syrgas. Pa sjuk-
huset hade jag lart mig skota syrgasen, men ocksa att dra och satta
matsonden som de fortfarande hade kvar. En forutsattning for att jag
skulle klara varden av flickorna var att jag dygnet runt hade majlighet
att fa kontakt med deras lakare, sager Charlotta.

Emma far en svar infektion av adenovirus och avlider

BPD, smabarnsaren

Vi ett ars alder hade bade Frida och Emma gjort stora motoriska fram-
steg utifran sina forutsattningar.

-De var fortfarande valdigt sma, ungefar som barn ar nar de ar 4-5
manader. Bada kunde sitta i barnstol och Frida kunde lyfta huvudet
nar hon |ag pa golvet. Bada var intresserade av 6gonkontakt och tyck-
te mycket om ndr man pratade med dem, séger Charlotta.

Nar flickorna var 1,5 ar fick Emma en allvarlig infektion med adeno-
virus som man inte lyckades hdva och Emma avled.

-Det blev en kris i krisen. Nar vi &ntligen kunnat lamna sjukhustillva-
ron och kommit i ordning hemma sa sker detta. Aven Frida tog forlus-
ten av sin syster hart, trots att hon var sa liten. Hon blev sjuk, bade
psykiskt och fysiskt. Allvarligast var bl a en uttalad pulmonell hyper-
tension (forhojt blodtryck i lungkretsloppet) som tydde pa hjartsvikt.
Att vi dessutom fick sa dystra framtidsutsikter av Fridas lakare gjorde
inte saken battre. Hans mening da var att Frida inte hade mer an hogst
ett halvar kvar att leva. Som tur var hade han fel, sager Charlotta.

Ett drygt ar darefter, nar Frida var nastan tre ar, fick hon en lillebror.
-Det 4r svart att tro att det skulle kunna ha sa stor betydelse. Men Fri-
da, som dittills hade tillbringat storre delen av sitt liv pa sjukhus, till-
frisknade valdigt fort nar Felix kom till familjen. Hon blev mycket
gladare, at béattre, kraktes mindre och borjade krypa. Mentalt var hon
sen, det blev nu véldigt tydligt. Men vid den har tiden bdrjade hon
anda saga sina forsta ord och sedan gick det ganska snabbt med hen-
nes sprakutveckling. Det blev ocksa allt tydligare att hon var vaéldigt
socialt intresserad, séger Charlotta.

Specialistldkare Christina Keen, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Goteborg, informerade om medicinska aspekter pa BPD un-
der smabarnsaren.
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Bronkopulmonell dysplasi

-Om jag delvis upprepar nagot av vad som redan tagits upp av Bill
Hesselmar eller Kenneth Sandberg sa gor jag det utifran ett nytt per-
spektiv, utifran smabarnsaren. Efter nyfoddhetsperioden kvarstar en
massa orosmoln och fragor hos foraldrarna och det ar befogat, efter-
som det ar sa manga delar i behandlingen som ska fungera, sa Christi-
na Keen och gjorde en snabbgenomgang av hur BPD definieras, orsa-
ker, prognos mm.

For att andningen ska fungera kréavs fria och 6ppna luftvagar, dvs att
det inte blir for trangt nagonstans eller att slem hindrar passagen av
luft, samt att lungblasorna fungerar. Lungutvecklingen pagar fran ti-
digt i fosterlivet fram till 7-8 arsaldern:

v 16: alla 23 grenar i luftroren &r fardigbildade

v 26-28: alveolerna, lungblasorna, bildas

2-3 4a: 300 miljoner alveoler tillvaxer i storlek

-Ju mindre barnen &r ju vanligare blir lungskadorna, orsakade av
omogenhet, respiratorbehandling, syrgasbehandling, kortisonbehand-
ling, infektioner och inflammation. Nar barnet far komma hem har
barnet fortfarande manga symptom som kraver atgarder/behandling.
Bl a kréavs en fungerande naringstillforsel for att lungorna ska fungera.
Barnet behdver ibland syrgas p g a stela lungor orsakade av arr och
bindvav. Tata infektioner, som kraver antibiotika och ofta ocksa sjuk-
husvard, ar vanliga, sa Christina Keen.

Matningssvarigheterna under smabarnsaren kan vara betydande, med
mycket krakningar och refluxer, vilket innebar stora svarigheter att
sékerstélla en god nutrition.

Ett stort problem for manga av barnen de forsta aren ar en ospecifik
hyperreaktivitet i luftvagarna, som inte &r orsakad av allergi eller ast-
ma i vanlig bemérkelse. Detta innebar ofta problem med mycket
slembildning och hosta, ffa vid infektioner.

-Barnen behover da behandlas med antiinflammatoriska och luftrors-
vidgande preparat, ibland dven vétskedrivande mediciner. De kan ock-
s behova inhalera mediciner och fa sjukgymnastik for att mobilisera
och fa upp slemmet i luftvdgarna. Pa det har omradet ar vi osékra pa
om behandlingen vi erbjuder &r optimal. Det saknas vetenskapliga
studier.

Lungfunktionen gar att mata. Darfor kan barnen redan som sma féljas
upp regelbundet med bl a lungvolymmatning (speciell lada anvands)
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Bronkopulmonell dysplasi

och kontroll att alla lungblasor fungerar. Detta gérs fortfarande ffa i
forskningssyfte

-De lite storre barnens lungfunktion kan matas med spirometri, an-
strangningsprovokation, torrluftsprovokation och méatning av kvéve-
oxid i utandningsluften (vilket ar ett matt pa inflammation i luftvaga-
ran).

Slutsatser av de lungfunktionsstudier som finns nar det géller BPD &r
att

a barnen har nedsatt lungfunktion av olika grad och typ

o barnen med svar BPD har betydande resttillstand

a vanlig spirometri underskattar lungskadorna

o s k inert gasutskoljning. Kan anvandas for att mata hur val lungbla-
sorna fungerar

Prognosen pa kort sikt ar god. Pa langre sikt har sjukvarden inga bra
svar pa viktiga fragor sdsom; ar behandlingen optimal?, hur gar det for
barnen?

Hur gar det for de minsta barnen

Specialistldkare Karin Sdvman, Neonatalenheten, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om hur det kan ga
for de minsta barnen.

-Jag arbetar ocksa delvis pa barnneurologen pa sjukhuset dar jag fram-
for allt har hand om barn som fatt tidiga hjarnskador, bl a pa grund av
for tidig fodsel, och delvis med forskning rérande hjarnskador hos
nyfodda. Hur det gar for de minsta barnen ar svart att veta eftersom
dagens kunskap speglar gardagens vard, barnet inte ar friskt bara for
att det borjar &ta och litet inte ar detsamma som det antal veckor bar-
net ar. Darfor maste de siffror jag redovisar tas med en nypa salt.

Det dr ocksa ofta svart att prata om det man kanske vill veta, exem-
pelvis

a hopp kontra realism

a vad vill foréldrar veta och nér ska det ske

a vad vet doktorn och vad berattar han

-Dessutom ar det sa att det man inte talar om det finns anda. Jag bru-
kar saga "allt” men forsoker anda balansera det pa ett bra satt.

Under den langa resan fran det lilla barnets hjarna i v 22 till hur hjar-
nan ser ut hos ett sjuarigt barn gar nastan allting ratt aven for ett barn

med BPD som fods i v 23.
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Bronkopulmonell dysplasi

Foljande neurologiska skador forekommer hos prematura barn:
Cerebral Pares, CP

@ som ar i minskande trots att allt fler for tidigt fodda barn 6verlever

o barnen ar farre men har svarare funktionshinder

a 5-15 % av alla mycket for tidigt fédda barn

@ ju mindre barnet &r ju storre &ar risken

a spastisk diplegi (ryckig, krampaktig dubbelsidig férlamning) domi-
nerar

Synskador

a nathinnesjukdom

a 15-40 % av de mycket for tidigt fodda

o blindhet/svar synnedsattning forekommer men &r ovanligt

o manga av barnen har brytningsfel/skelning

o manga fler har svarigheter att anvanda synen och tolka synintryck
-De ser bollen som kommer emot dem, men de &r oférmodgna att ta
emot den.

o |aser bra, men har svart att skilja ut bokstaverna

o begrénsat synfalt

-Relativt ’sma” problem samverkar och kan ge avsevarda problem

Kognitiv storning (d v s svarigheter att ta in och bearbeta olika in-
tryck)

o lindrig utvecklingsstorning/lagre intellektuell begavning an forvantat

o skolsvarigheter (fler an 50 % behover extra stod och hjalp i de tidiga

skolaren)

o DAMP/ADHD-problematik

a Intellektuell och/eller beteendemaéssig stérning (hos 25-50 % av de
minsta barnen)

o forbattring pa sikt

a sensorisk dverkanslighet mot ljud, berdring, starka roster mm

o 1Q for barnen ligger i genomsnitt pa 75-80, vilket innebar att de ofta

behover extra stdd och anpassningar

Hur paverkar svarigheterna barnets maéjligheter att fa ett gott liv?
-Under smabarnsaren och skolaren har manga av barnen olika funk-
tionshinder, bl a koncentrationssvarigheter, spraksvarigheter och pro-
blem med synperceptionen. Synstérningen, som inte &r en 6gonskada,
gar hand i hand med kognitiva svarigheter och manga ganger ar det
svart att avgora vad som ar vad.
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Bronkopulmonell dysplasi

| tondren sker ofta en fascinerande vandning. Funktionsstérningarna
forsvinner inte, men barnen presterar béttre och battre, koncentratio-
nen forbéttras osv.

-Tonaringarna sjélva tycker inte att de har fler problem &n kamraterna,
men det haller inte foraldrarna inte med om.

En undersokning av 150 mycket for tidigt fodda barn visade:

o att tondringarna hade lika manga vanner som andra

o att tonaringarna uppfattades som likvéardiga medlemmar i familjen
-Det gjorde dven de som hade CP-skador och synstorning.

Bland vuxna, mycket for tidigt fodda,

o hade manga funktionsstérningar som kravde hjélp fran sjukvarden
och samhéllet

o var manga smavaxta och missnojda med sitt utseende

o var utbildningsgraden nagot langre

o gick anda 50 % vidare till hogre utbildningar

o hade farre missbruksproblem/kriminalitet

a var den sociala livssituationen likvardig barn som inte var for tidigt
fodda

Karin Sdvman informerade om ny kunskap om vad som hander i hjar-
nan och orsakar svarigheterna hos mycket for tidigt fodda barn.

Hjarnblédningar

o ar vanliga, men oftast ror det sig har om sma blodningar

a stora hjarnblédningar innebér stor risk for CP-skador och att de
minsta barnen inte dverlever

a forekommer hos 15 % av prematura barn foédda fore v 32

a vanligare ju tidigare barnet fods

Skador i vita substansen

a drabbar hjarnans bansystem (forbindelser)

o i ndrheten av hjarnans halrum

a kénsligast hos for tidigt fodda barn

a kan medftéra CP-skador, synskador och kognitiva funktionshinder

o vanligare &n man tror, svara att upptacka eftersom barnet inte blir
akut sjukt

o viktigaste orsaken till bestaende hjarnskador

-Den vita substansen klar in nervtradarna och fungerar bade som isol-
lering och som ett medel att forbattra signaltrafiken sa att signalerna
gar snabbare. Den vita substansen, som annu inte ar utvecklad i v 26,
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kraver mycket syre och ndring for att utvecklas. Sdmre kontakt mellan
hjarncellerna, och inga mojligheter att bilda “reservvégar”, innebar att
hjarncellerna fortvinar, sa Karin Sdvman.

Orsaker och riskfaktorer vid PVL (skador i vita substansen)

o dalig syrsattning och dalig cirkulation

a infektioner i fostervattnet och i fosterhinnorna (ofta utan symptom),
forekommer hos 50 % av modrar som foder for tidigt

o kraftigt 6kad risk vid samtidig hjarnblodning som kan innehalla am-
nen som skadar hjérnan

Hur paverkar BPD barnets risker?

o Okad risk for beskrivna svarigheter

o samma riskfaktorer vid BPD som vid PVL

o behandlingen av BPD (syrgas, kortison) som é&r livsnédvandig, pa-
verkar hjarnan negativt. Senare, nér barnet ar fardigutvecklat har kor-
tison inte dessa biverkningar. Da kan underbehandling med kortison
innebéra storre risker.

Frida borjar forskolan och skolan

Nar Frida var 4 ar borjade hon forskolan (15 timmar/vecka) och fick
samtidigt en personlig assistent som var utbildad sjukgymnast. Kort
dessforinnan hade hon tagit sina forsta steg och bérjat ga

-Tyvérr kunde hon inte vara pa forskolan sarskilt mycket, pa grund av
alla standigt aterkommande infektioner. P& senvintern och varen det ar
hon skulle fylla fem ar kulminerade infektionerna och da tog ocksa
orken slut helt for Frida, sé&ger Charlotta.

Vid skolstart borjade Frida ett ar senare dn andra barn och det visade
sig vara ett bra beslut.

-Det blev ingen storre skillnad i utvecklingsniva gentemot de andra
barnen och Frida klarade O: bra. Hon l&arde sig bokstaverna i en rasan-
de fart och kunde snart l&sa. Infor skolstarten i férsta klass gjordes det
ett utvecklingspsykologiskt test vilket visade att Frida hade en latt
utvecklingsstorning. Hon fick ocksa allt svarare att hanga med de
andra barnen i skolarbetet, trots att hon fick en hel del extrahjalp av
sin assistent.

Ndgot ar senare gjordes ett nytt likadant test och det visade att Frida
nu hade en mattlig utvecklingsstorning. Infor skolstarten i andra klass
borjade Frida sarskolan sasom elevintegrerad i normalklass med egen
utvecklingsplan.
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-Numera tror vi att Frida har en hjarnskada, CVI (cerebral visual im-
pairment= synnedsattning som beror pa hjarnskada) och det ska kon-
trolleras med MRT inom en snar framtid.

BPD, skolaren

Bill Hesselmar informerade om medicinska aspekter pa BPD under
skolaren.

-Det nationella registret, som jag namnde inledningsvis, hoppas vi
mycket pa. Sarskilt som avsikten ar att koppla det till nyfoddhetsre-
gistret, vilket skulle innebdra att man missar valdigt fa barn med BPD.
En viktig del i registret blir att bestdamma lampliga uppfdljningspro-
gram med t ex rutinmassiga lungfunktionsundersékningar, samt nér de
ska goras. Pa sa satt kommer det att finnas stérre mojligheter att ut-
vardera olika behandlingstyper sa att lungskadorna blir sa sma som
mojligt.

For att illustrera hur BPD kan yttra sig i skolaren berattade Bill Hes-
selmar om en nu 15 arig pojke:

o Fodd v 34

o Svar IRDS (ldiopathic Respiratory Distress Syndrome = andnings-
storning hos for tidigt fodda barn med omogna lungor och surfaktant-
brist)

a Surfactantbehandlad

o Respiratorvard sex dagar

a Syrgas de forsta 12 dagarna. Blev sedan lite battre men behdvde
strax syrgas igen. Hade forst bara IRDS-diagnos, men fick sedan dia-
gnosen BPD.

o Standigt ut och in pa sjukhus forsta aren for andningsbesvar

o Nu sokte pojken med fordldrarna da han hade hosta kvallstid och
dalig ork vid anstrangning, trots att han hade astmamediciner.

o Tidigare lungrontgenundersokningar visade att han hade lindriga
forandringar pa bada lungorna med strakiga fortatningar.

o Lungfunktionsundersokningarna visade pa astma, d v s lungfunktio-
nen forbattrades (22 %) av den luftrorsvidgande medicinen Ventolin.

o Aven med astmabehandling hade han en viss lungfunktionsnedsétt-
ning, motsvarande 78 % av forvéntat.

o Ej allergisk, enligt allergitester, och inte heller nagon allergisk in-
flammation.

o Vid arbetsprov sdgs nagot nedsatt kondition, men framfor allt att
syreupptagsformagan i lungorna inte kunde 6kas. Under arbete sjonk
istallet syrehalten i blodet, den borde normalt 6ka.

o Han var ocksa lite 6verviktig
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o Pojken visar pa typiska andningsproblem efter BPD, d v s med viss
lungfunktionsnedsattning, ofta astmatiska besvar utan samtidig allergi,
och inte sallan en nedsatt syreupptagsformaga som medfor att barnen
far svart att orka med fysisk anstrangning trots att de tar sina astma-
mediciner.

-Hans hosta kvallstid berodde daremot pa att han ibland slarvat med
astmamedicinerna.

Svart att lasa, skriva och rakna

Utredningspedagog Barbro Fock, Specialpedagogiska utredningsenhe-
ten, Goteborg, informerade om svarigheter att lasa, skriva och rakna.
-Jag tankte sdga nagot om inlarningsproblem i allmanhet. Inlar-
ningsproblem kan ha en méngd olika orsaker. De kan bero pa skolans
sétt att bedriva undervisning, d v s klassammanséttning, pedagogik,
struktur, klasskamrater, lararen/lararbyten mm. De kan bero pa arftli-
ga faktorer, t ex hoger-/vansterhanthet, motorik, om man behdver
mycket tid, osv. De kan ocksa bero pa miljon, d v s hemférhallanden,
slakt, kultur, fritidsaktiviteter mm.

Dessutom kan inlarningssvarigheter bero pa daligt sjalvfortroende,
okad kravkanslighet, bristande motivation, samre uthallighet, svarig-
heter att koncentrera sig, 0kad avledbarhet, sjukdomar, medftdda
funktionshinder, forsenad sprakutveckling.

-Det hér var bara en del av alla orsaker det kan finnas till att ett barn
har inlarningssvarigheter, det finns ofantligt mycket mer som spelar
roll for hur ett barn klarar inlarningssituationen, sa Barbro Fock.

Fran tal till skriftsprak

-Det &r valdigt stora skillnader mellan barn och barn nér det géller att
ga fran tal till att skriva och lasa. Mycket stor betydelse har foraldrar-
na, som genom att prata mycket med barnen, l4sa mycket for barnen,
aven rim och ramsor, sjunga sanger, kan forbereda barnen att komma
in i spraket, fa en kansla for spraket och ett stort ordférrad. Fran och
med skolstart lar sig barn ungefar tio nya ord/dag och har ett ordforrad
pa cirka 40 000 ord nar de gar ut skolan, men alla anvander de natur-
ligtvis inte.

Fonetisk medvetenhetstraning far barnet néar de ljudar bokstaverna i

ett ord, lar sig vad en mening &r genom att rékna ord i en mening, lar
sig stavelser, far kanna rytmen i en mening eller ett ord, osv.
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Vagen till lasning kan ske pa flera olika séatt, vanligaste vagen ar fol-

jande:

-a pseudolasning, barnet latsas att det laser

-a logografiskt-visuellt, barnet kanner igen ordet som en ordbild, bl a
sitt eget namn

a alfabetiskt- fonologiskt, barnet kan koppla réatt ljud till ratt ord och
ratt ord till ratt ljud

a ortografiskt-morfemiskt, ser hela ordet direkt och behdver inte ljuda

-Barn som fastnar med att ljuda ett ord, och inte kommer vidare,

kommer ofta inte ihag vad de last.

God lasutveckling forutsatter:

a fonologisk medvetenhet

a ordavkodning

o flyt i lasningen (automatiserat =barnet forstar vad det star)

o |asforstaelse (kraver mycket lastraning)

a lasintresse

-Man kan lasa en text pa olika sétt, ibland behdver man forsta exakt
vad det star, ibland bara forsta innehallet. Men all lasning kan beskri-
vas som avkodning x forstaelse x motivation. Fér god lasning kravs
dessutom koncentration, minne, en lagom svar text for att gora den
intressant samt att kunna lasa “"mellan raderna”, att forsta det under-
forstadda. 85 % av orden bor vara kanda, resten blir en utmaning att
forsta, sa Barbro Fock.

Vart minne fungerar olika bra. Samst minns vi det vi laser och béast det
vi gor eller 1ar ut till andra. Daremellan ligger det vi ser, hor eller dis-
kuterar. "Mysteriet om vara hjarnor - en upptacktsresa in i oss sjalva"
(GP 2007-01-14)

Vad kan man gora nar det inte fungerar sa bra med lasning, skriv-
ning eller matematik?

-De atgarder man sétter in kan vara generella, kompenserande eller
tranande. Det finns gott om kompenserande hjalpmedel, problemet ar
att veta vilka som ar bra for just mitt barn.

Barbro Fock rekommenderade nagra bra bocker i amnet, bl a:
a Peggy Kane: Barnens basta matte- och laslekar

o Wejlid/akerman: Mer &n hjarna

a A-L Ljungblad: Matematisk medvetenhet

Hur kan man hjalpa till med léxorna?
a genom att intressera sig for vad barnet gor i skolan
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a diskutera och prova olika fritidsintressen och hobbies

a ordna en plats som &r tyst och lugn dar barnet kan gora léaxor

a pestdm regelbunden l&xlasningstid varje dag

a skriv upp vad som ska goéras och pricka av allteftersom det blir gjort
o skaffa extrabocker om barnet ofta glommer bockerna hemma eller i
skolan

a be lararna gora veckovisa l&x- och lasplaneringar

o erbjud dig att sitta bredvid barnet nér det gor ldxan och ge svar pa
fragor barnet har

a 1as sjalv laxan och beratta om det viktigaste

o erbjud dig att kolla stavningen, férhora laxan, gora fragor mm

Hur kan man hjéalpa till med lasning

a |&s roliga och spannande bocker for barnet

o uppmuntra barnet att Iasa hogt for yngre syskon

o erbjud barnet att lyssna pa talbdcker

a folj med till biblioteket och hjélp till att vélja bocker
o tavla genom att lasa ordlistor pa tid

o |&s pa olika satt, skoja till det

a anvand datorn for ordavkodning

Hur kan man hjéalpa till med skrivning

a erbjud barnet att lara sig tangentbordteknik och ordbehandling med
stavningskontroll, synonymlexikon, grammatikhjélp mm

a trdna alfabetet, trana vilken ordning olika ljud kommer i ett ord

a skriv nonsensord

a rdkna orden i en mening

o trana pa att forkorta texter

Hur kan man hjalpa till med matematik

o prata/trdéna matte i vardagen,

o forsok satta ord pa matteuppgifter

a gor dverslags och rimlighetsberakningar av vardagsproblem
o méat och vag ingredienserna till ett bak

a diskutera vad olika saker kostar, hyra, mat, klader, transporter, mm
o |at barnet betala nar ni handlar

a trana tidsuppfattning, klockan, veckodagar, mm

a spela kort och séllskapsspel, Yatsy, Monopol, mm

a gor raknesagor

o gissa avstand

o |agg samman siffrorna pa bilskyltar
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BPD- hur gar det sedan?

Kommunikation

Bill Hesselmar informerade ocksa i korthet om BPD- hur det gar se-
dan. De som foddes med BPD pa 1960-talet blev extremt sjuka. Men
prognosen forbattrades i takt med att varden av mycket for tidigt fod-
da barn utvecklades. En finsk studie av 34 for tidigt fodda barn med
fodelsevikt under 1500 gram visar att de vid 7-8 ars alder har en lung-
funktion i nedre normalomradet, samt att de ofta har astma. Daremot
ar allergi mer ovanligt hos for tidigt fodda barn.

BPD ej BPD fullgangna
Allergi 15 % 27 % 29 %
Besvér vid kyla 27 % 32% 9%
Astmamedicinering 27 % 15 % 15 %
Lungfunktion 90 % 95 % 99 %

I en norsk undersékning med barn som végde under 1000 gr vid fod-
seln hade

o barnen med BPD vid 10 aa 81 % lungfunktion och vid 20 43 82 %

a barnen utan BPD 95 % 94 %

o fullgangna barn 98 % 99 %

-Aven i denna undersokning ser man att barn med BPD som grupp
raknat har en lungfunktion i nedre normalomradet, men spridningen ar
stor. Vissa barn har normal lungfunktion medan den kan vara kraftigt
reducerad hos andra. Siffrorna visar ocksa att lungfunktionsnedsatt-
ningen i stort sett & densamma hos barn med den nya typen av BPD
jamfort med den gamla, d&ven om skadorna i lungorna kan vara olika.
Vad som hela tiden &r viktigt att tdnka pa ar att forhindra ytterligare
lungfunktionsnedsattning. Det innebdr bl a att forhindra infektioner
och reflux (halsbrénna/krékningar med aspiration av mat/magsyra till
lungorna) under smabarnsaren, samt att hindra barnen fran att borja
roka i tondren.

Logoped Susanne Béackstrom, DART, Kommunikations- och datare-
surscenter for personer med funktionshinder, Géteborg, informerade
om alternativ och kompletterande kommunikation, AKK. DART &r
ett resurscenter avsett for bade vuxna och barn med funktionshinder.
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Pa DART go6r man utredningar och utprovningar av hjalpmedel, an-
ordnar utbildningar for foréldrar och personal, bedriver forskning och
utvecklingsarbete.

-Vi arbetar i team och i néra anslutning till Specialpedagogiska Insti-
tutet. Oavsett vilket alternativt kommunikationssatt barnet anvander sa
tycker jag att man ska borja sa tidigt som majligt. | hemmet anvéander
man kanske inte kommunikationshjalpmedel i sa stor utstrackning,
man forlitar sig mer pa kroppssprak, ljud och andra signaler och oftast
gar det bra. Utanfor hemmet, i andra miljéer med andra manniskor
som kanske inte kanner barnet sa bra, sa ar behovet av hjalpmedel
storre. Alla vuxna personer runt barnet maste vara dverens vad man
vill med exempelvis ett kommunikationshjalpmedel, annars fungerar
det inte, sa Susanne Backstrom.

Kommunikation &r:

o ndr en manniska paverkar en annan manniska, ofta med avsikt

o nar minst tva manniskor sander/tar emot information, ofta samtidigt
o nagonting som alla ménniskor sysslar med och som &r svart att und-
vika

-Kommunicerar gor vi av olika anledningar; exempelvis for att fa
konkreta behov uppfyllda, for att kdnna gemenskap, for att fa och ge
information.

Kommunikation kan ske pa manga olika sétt:

a tal

a rost

a gester, ansiktsuttryck, mimik

o teckensprak

a stOrre kroppsrorelser, fysisk placering i rummet

a skrift

a bilder

a med dialekt, ordval, kl&der, frisyr, fysisk handling, mm

Nar barnet har kommunikationssvarigheter ar kopplingen mellan
uttryck, innehall och avsikt ibland oklar.

-Barnet kan ta initiativ som kan vara svara att upptacka, vilket kan
innebdra att samspelet paverkas negativt, att barnet tar farre initiativ
till kommunikation och inte svarar sa mycket. En negativ spiral startar
som innebadr att vi vuxna tar éver och dominerar samtalet, t ex genom
att bade fraga och svara, alternativt tar farre initiativ till kommunika-
tion, vilket ytterligare forsamrar barnets mojligheter. Darfor behdvs
AKK, sa Susanne Béackstrom.
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Alternativ och Kompletterande kommunikation, AKK anvéands nar
den vuxne och barnet behdver extra stod for att kunna tala med var-
andra pa ett bra satt.

-AKK anvéands ocksa for att stotta barnets delaktighet och utveckling
nar det géller sprak, tankande och identitet. Som visuellt hjalpmedel
kan AKK anvéndas i forberedande syfte, t ex bilder i schema for att
tydliggora tiden och bilder i seriesamtal for att visa sociala regler.

AKK innefattar barnet, redskapen och omgivningen, d v s nagon att
tala med och nagot att tala om. Redskapen kan vara bilder, Bliss, pic-
togram, manuella tecken, ljud, talande hjalpmedel mm. Omgivningen
innefattar den fysiska och psykosociala miljon, inte minst kunskap,
attityder och intresse hos de manniskor som barnet samspelar med.

AKK hammar inte talutvecklingen. Tvartom sa visar all forskning att
talutvecklingen gynnas av AKK. Ju tidigare man kommer igang med
AKK desto battre &r det.

AKK véljer man med utgangspunkt fran bl a:

a kroppsfunktioner, aktivitet och delaktighet

o barnets och de narstaendes problem och resurser i vardagsaktiviteter
a barnets utvecklingsbehov

a tillganglighet

-Det &r viktigt formulera tydliga mal utifran problem som det enskilda
barnet har, utvardera, andra och utveckla metoden.

En viktig forutsattning for att fa AKK att fungera ar att hjalpmedlen
anvands och att vuxna ar forebilder som visar hur hjadlpmedlen ska
anvandas.

-Det &r ocksa viktigt att hjalpmedlen finns till hands s& mycket som
majligt och inte 1aggs undan bara darfor att de inte anvénds hela tiden.
AKK fungerar ocksa bara om barnet far ratt hjalpmedel till sina olika
behov och att bade vuxna och barn forstar vad de ska anvandas till.
Man maste ocksa ge barnet tid och inte forvanta sig att hjalpmedlen
omedelbart fungerar som man tankt sig, sa Susanne Backstrom.

Idag mar Frida forhallandevis bra. Hon klarar skolarbetet bra och trivs
i klassen. Hon kan lasa och skriva utan problem. Matematik &r ett
svart &mne.

-Overhuvudtaget beh6ver hon mer tid for att 16sa olika uppgifter och
det maste vi ta hansyn till, sager Charlotta.
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Frida behover fortfarande syrgas och har en tub pa en vagn som hon
drar med sig Overallt.

-Ibland tréttnar hon pa att sldpa med sig alla slangar och aggregat och
sliter av sig masken. Det kan ga bra ett tag, innan hon blir for trétt och
satter pa sig den igen. Hon far luftrorsvidgande mediciner, Ventoline
och acetylcystein.

Frida ater sjalv och klarar de flesta aktiviteter i dagliga livet t ex att
kla pa och av sig och skota hygienen.

-Viss hjalp behdver hon med att knéppa knappar och duscha och tvatta
haret. Hon cyklar, rider, simmar och ar med i scouterna och gillar
verkligen att vara ihop med folk.

Frida har blivit alltmer medveten om sin sjukdom och har en hel del
funderingar.

-Men sa fort vi borjar prata lite om sjukdomen stanger hon av och drar
sig undan. Hon far allt oftare vredesutbrott, men det sker nastan ute-
slutande nar hon ar i skolan. Jag tror att hon inte kan satta ord pa sina
kanslor och da blir hon valdigt frustrerad.

Broderna spelar stor roll i Fridas liv. De &r valdigt hansynsfulla och
omhéndertagande och tillsammans har de ofta valdigt roligt.

-Alla tre har lite olika roller och &r betydelsefulla for Frida pa olika
sétt, sager Charlotta.

Funktioner i och kring munnen

Tandl&kare Marie-Lousie Sellgren, logoped Lotta Sjogreen och tand-
skoterska Lena Gustafsson, Mun-H-Center, Goteborg, informerade
om funktioner i och kring munnen.

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
gora, exempelvis att prata och att ata. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvard ar ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfédda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira 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 hjalp av
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sarskilda frageformulér till foraldrarna om barnets tandvard och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

Mun-H-Centers tandlakare och logoped gor ocksa under familjeveck-
an en oversiktlig undersokning av barnens munférhallanden. Saval
observationerna vid undersokningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till 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.

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

De flesta barn med BPD har eller har haft matningssvarigheter.
-Formagan att samordna sugmdnster med andning och svéljning ar
inte fullt utvecklad forran efter vecka 34. Darfor ar det vanligt att un-
derburna barn behtéver sondmatas som spadbarn. Néar det géller barn
med BPD forvarras matningssvarigheterna av andningshesvéren som
gor att barnen far en stord sugrytm, samre ork och samre aptit samti-
digt som de har ett 6kar energibehov. Nagra barn med BPD har en
neurologisk funktionsnedsattning som direkt paverkar munmotoriken
och da kan aven talet och férmagan att svélja undan saliven vara pa-
verkad.

Dalig aptit och frekventa krékningar &r vanligt. Manga barn med BPD
far “knapp” (sondmatning via bukvaggen) for att de skall fa tillrackligt
med néring och kalorier.

-En god nutrition &r betydelsefull fér lungornas utveckling. Matnings-
svarigheterna medfor ofta en forsenad atutveckling med begransad
formaga att acceptera olika smaker och att hantera olika konsistenser
pa mat.

En logoped kan hjélpa till att Iagga upp ett munmotoriskt traningspro-
gram for att stimulera &tutvecklingen. Traningsprogrammet kan inne-
halla:
- Munmassage for att forebygga/motverka overkénslighet i mun-
halan
- Munlekar, munleksaker
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- Tuggtraning

- Mungymnastik

- Attraning — att trana specifikt pa fardigheter som behovs for att
kunna &ta och dricka

Inhalationsmedicinering med bronkdilaterande medel ger muntorrhet,
och en vanlig biverkan till inhalationssteroider &ar att det uppstar
svamp i munnen.

-Muntorrhet ¢kar risken for karies, tandkottsinflammation och sar i
slemhinnorna. Det &r darfor viktigt att om mojligt skélja munnen med
vatten efter inhalering av dessa mediciner. Om man p g a nedsatt mo-
torik ej kan skélja sjalv, kan man torka rent i munhalan med skum-
gummitork fuktade med vatten.

Ibland behovs saliversattningsmedel av olika slag, sasom Proxident
munspray och Oral Balancegel. For att motverka karies &r det bra att
forutom fluor i tandkrdm anvénda extra fluor i form av fluortabletter
eller fluorskoljning.

-Viktigt ar den forebyggande varden pa tandkliniken. Barnen bor kal-
las flera ganger varje ar for extra kontroller och fluorlackningar. Spe-
ciellt viktigt ar det nar sexarstander och "tolvarstander” borjar komma
fram, eftersom deras utseende med gropigheter gor att det latt kan bli
hal i dem. Lampligt ar att forsoka “plasta” dem tidigt for att forhindra
karies.

Sura uppstotningar och krakningar ger en sur miljo i munhalan och
darmed okar ocksa risken for karies.

-Ibland kan det finnas emaljforandringar pa tanderna, oftast i form av
missfargningar. Dessa missfargningar kan vara estetisk stérande och
behandling med plast eller porslin eller blekning kan géras. Permanent
behandling kan man behdva vanta med att utfora tills man vuxit far-
digt och tanderna stallt in sig ratt i tandbagarna.

-Vid langvarig sondmatning ses ofta 6kad tandstensbildning och en
Okad kénslighet for berdring i munnen.

Familjesituationen, syskonrollen

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Lyckans backe, Vallda, in-
formerade om familjesituationen och syskonrollen.

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

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

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

Kaossituationen innebér ofta

@ att man saknar kontroll 6ver sitt liv

o kanner brist pa kompetens att hantera situationen
a k&nner existentiell radsla

o att man bara fokuserar pa sjukdomen

a ovisshet

a social isolering

Vandpunkten kan komma

a genom egna kritiska reflexioner, eller med hjélp av assistent

g med tiden

g p g a 6kad egenkompetens

o nar barnet mar battre

-Den kan ocksa komma genom meningsskapande normalitet, livskun-
skap/l&rande och en ny sékerhet.

Bemaéstring innebar att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,
dar det exempelvis kan inga att som foraldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som mojligt om barnets sjukdom.

-Det finns strategier for bemastring, d v s olika satt att angripa pro-
blemen pa. Ett satt ar att fokusera pa ett problem i taget och forsoka
finna I6sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt satt, &r att
undvika allt som har med barnets sjukdom att gora. Ytterligare ett satt
ar att bara sta ut med situationen, sa Andreas Tallborn Dellve.

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

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

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

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

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

Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nér det galler
formagan att hantera vardagliga problem som hoér samman med bar-
nets funktionshinder.

Efter programmet hade bade mammor och pappor fler aktiva strategi-
er for att hantera familjens situation. Rad och tips fran bl a medicinsk
expertis togs mer vélvilligt emot.

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

Sammanfattningsvis kan man sdga att ett intensivt kunskapsprogram

kan vara till god nytta for foraldrar, sarskilt for pappor och for heltids-
arbetande foraldrar av bada konen.
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| projekten ingick ocksa att utvardera kvalité och delaktighet i habili-
teringsprocessen fore och efter ett kunskapsprogram.

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

Syskonrollen

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

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

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

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

konsamtalen:

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

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa

-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets sjuk-

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

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

verkligt.

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

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

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

for dem att forhalla sig till situationen.

o att fa hjalpa till/ slippa hjalpa till

o att fa uppskattning nar man anstranger sig

o att bara fa vara barn och inte ha for stora krav
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o att sjalv fa egen tid med foraldrarna

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

a att inte behdva kénna rédsla, kdnna sig hotad eller utsatt
a att kunna ha kamrater hemma

-Inte séllan uttrycker syskonen “svara” kanslor som de forsoker for-
halla sig till sa bra som mojligt, exempelvis skam, skuld, oro, rattvi-
sa/oréttvisa, bekymmer/omsorg, krankningar. Syskon vill ofta prata
om hur det blir ”sedan”, nar forédldrarna inte finns i livet langre. Ut-
markande ar ocksa den oerhort starka lojaliteten syskon kéanner for den
egna familjen och foér syskonet med funktionshindret, sa Andreas
Tallborn Dellve.

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

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

Samverkan mellan forskola, skola och foraldrar

Damp/ADHD-konsulent Johanna Bjork, Agrenska, informerade om
samverkan mellan forskola, skola och foréldrar.

-1 mina uppgifter ingar att informera i skolor, féreningar, kyrkor, mm
om olika diagnoser, exempelvis DAMP och ADHD for att 6ka forsta-
elsen for olika funktionshinder och stimulera till alternativa forhall-
ningssatt till barn med olika svarigheter. Ofta fokuserar vi mer pa ett
barns svarigheter an pa dess mojligheter och det tycker jag vi ska and-
ra pa. Den hjalp barnen far bor utnyttja barnets starka sidor och med-
fora att de lyckas med sina uppgifter. Darmed far de ett béattre sjalvfor-
troende och stérkt sjalvkansla.

Med hjalp av en neuropsykologisk utredning kan man se om exempel-
vis ett barn har en uppmarksamhetsstérning, vilket bl a kan innebéra
svarigheter med:

o koncentration/att behalla fokus pa en uppgift

o uthallighet

o att lyssna pa tilltal

a information/instruktion

a lattdistraherbarhet
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o svarigheter att organisera

a glomska

g motivation

-De flesta av o0ss kan tanka oss att skapa en motivation for att gora
trakiga saker. Men en del, bade vuxna och barn, behover hjalp med
motivationen, t ex att man far gora nagonting trevligt nar man gjort de
trakigare sakerna forst.

En svarighet kan vara att barnet har problem med exekutiva funktio-
ner.

-Det kan innebara att barnet har svart att halla kvar och félja en plan
samt tappar fokus pa vad uppgiften gar ut pa. Det har att géra med att
arbetsminnet, den korta informationen man maste ta till sig och behal-
la for att kunna utfora en uppgift, inte fungerar som det ska. Vuxna
kring barnet forstar inte alltid var problemet ligger och tror kanske att
barnet inte vill utfora en uppgift eller ar lat. | sa fall far kanske inte
heller barnet den hjalp det behdver, t ex hjélp att planera och struktu-
rera arbetspass och uppgifter.

Barnen kan ocksa ha problem med

o tidsuppfattningen d v s svarigheter med begrepp som strax, om en
stund, senare, mm.

-Da éar det till stor hjalp for barnet att man ar tydlig och vaéldigt kon-
kret.

a att gora en strategisk plan

a att skjuta upp impulshandlingar

a att planera och strukturera sin dag

En del av barnen kan ocksa ha svarigheter med den auditiva percep-
tionen, d v s hur man tar in och tolkar/bearbetar det man hor. Oronen
hor, hjarnan tolkar.

-En bild kan da fungera valdigt bra och forstarka det man séger. Ett fel
vi vuxna ofta gor nar vi pratar med barn &r att vi anvander alldeles for
manga ord. Om nagon inte forstar vad man sager sa upprepar vi garna
det vi sagt utan variation, istéllet for att forsoka formulera om budska-
pet sa att det blir enklare att forsta. Visuell perception innebéar att
dgat ser och hjarnan tolkar/inser.

-Det finns barn som har svarigheter som alltid paverkar deras vardag
pa ett omfattande satt. Ibland inser inte omgivningen detta. Exempel-
vis finns det manga olika orsaker till att ett barn har koncentrations-
svarigheter. Det ar sadant som inte syns pa utsidan, sa det ar inte sa
konstigt att omgivningen ofta inte forstar barnens problem.
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Johanna Bjork gav exempel pa strategier som kan underlatta for bar-
nen i vardagen:

o Oka kunskaperna om funktionshindret hos omgivningen, vilket kan
leda till ett annat forhallningssatt

o fokusera pa barnets formagor istallet for pa problemen

o anvanda kompensatoriska hjalpmedel, exempelvis datorer och band-
spelare

o anpassa skolans organisationen sa att den passar barnen och inte
tvartom

Sammanfattningsvis menade Johanna Bjork att det viktigaste ar att:

o fokusera pa det som fungerar bra hos barnet och ténka positivt, samt
stdrka barnets sjalvfortroende

a utveckla ett bra samarbete mellan hem och skola

a struktur och tydlighet underlattar for barnet

a ge barnet de hjalpmedel det behover for trygghet och forutsédgbarhet,
det kan vara en lapp i fickan med hallpunkter/tider, eller liknande
-Jamfér med de almanackor vi vuxna behover for att fa ordning och
forutségbarhet i livet.

o undvik att barnet far uppleva misslyckande

o mot barnet pa "ratt” niva

o ge snabb feedback pa det som fungerar bra

o bem0Gt barnet pa den utvecklingsniva dar det befinner sig i olika av-
seenden

o ta hansyn till om barnet har en bra dag (svarare uppgifter) eller en
dalig dag (lattare uppgifter)

-Detta &r bland det svaraste skolpersonal stalls infor, att varken stélla
for hoga eller for laga krav pa det enskilda barnet. Har kan man ha
hjélp av de utredningar som gjorts.

Johanna Bjork informerade ocksd om SIKA-materialet, ett samar-
betsmaterial som Agrenska utarbetat.

-SIKA star for Samarbete Information Kartlaggning Atgard. SIKA
materialet kan anvandas nar man beddmer att ett barn exempelvis har
koncentrationsstorningar, sa Johanna Bjork.

Huvudsyftet med materialet, som &r ett strukturerat diskussionsunder-
lag inriktat pa neuropsykiatrisk problematik och angransande svarig-
heter, dr att ge skola och forédldrar ett konkret verktyg att samarbeta
kring.
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-Ett bra samarbete mellan foraldrar och skola leder till elevutveckling,
bl a genom att man kan komma fram till uppgifter som kan ligga till
grund for atgardsprogram.

Information fran Agrenskas barnteam

Samhallets stod

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 tréaffa
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 hélsotillstdnd. Det noggranna forbered-
elsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet under
familjevistelserna, sger Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pa en tidigare famil-
jevistelse om samhallets stdd och inledde med att informera om lag-
stiftning for alla (Lagen om allman forsakring, Socialtjanstlagen,
Halso- och sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stéd 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.
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Det blir ofta mycket arbete for foraldrarna 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 krévs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjélp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
bésta man kan gora som foréldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjélpa till med ansokningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, &r exempelvis lagar dér
A/ kommunen administrerar stdd och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stdd och hjalp t ex:

o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att dverklaga)

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

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

Dérutover finns LSS, Lagen och stéd och service till vissa funktions-
hindrade, som ar 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.
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LSS é&r en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan éverklagas. Av-
sikten med LSS &r att ge méanniskor med funktionshinder mojlighet att
leva som andra. Anstkan lamnas till sarskild tjansteman i kommunen,
s k LSS-handlaggare.

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

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

o personer med betydande och bestdende begdvningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

a personer som till f6ljd 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 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 rattigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avl@sarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a poende i familjehem eller i bostad med sarskild service fér barn och
ungdom

a postad med sarskild service for vuxna eller annat sarskilt anpassad
bostad fér vuxna

a daglig verksamhet

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

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjélp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser kravs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansoker om stod och hjalp.
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I varje enskilt fall gors en individuell bedémning av LSS-hand-
ldggaren i kommunen.

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

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

heter/mojligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsékringskassan och socialtjansten och be

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

Information fran forsakringskassan

Handldggare Gunnel Hagberg, Foérsékringskassan, 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 &r att den sérskilda insatsen behévs under minst
sex manader.

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (100 750 kr/ar,
2007), tre fjardedels (75 563), halvt (50 375) och en fjardedels
(25 188). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprovas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjalvt even-
tuellt erhalla handikappersattning.

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

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

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stéd som ger personen med
funktionshinder ratt 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 erséttning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

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

Tillfallig foraldrapenning &r ersattning for inkomstbortfall nédr 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. Foréaldrarna till dessa
barn har ocksa ratt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis foréaldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet.

Har kan man fa mer information

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om ovanliga diagnoser
Internetadress www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

SmagruppsCentrum — nationellt informationscentrum for ovanliga
diagnoser

Internetadress www.sahlgrenska.gu.se/sgc

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

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

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man). Internetadress:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=0MIM

Namn och telefonnummer till forelasarna

Specialistlékare Bill Hesselmar

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Med dr Christina Keen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Utredningspedagog Barbro Fock
SDF Linnestaden

EFUS

Box 7184

402 34 Goteborg

Tel: 031- 365 82 76

Logoped Susanne Béckstrom

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
DART

Kruthusgatan 17

411 04 Goteborg

Tel: 031- 739 80 80

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve

Lyckans Backe
www.lyckansbacke.se
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Tandlakare Marie-Louise Sellgren
logoped Lotta Sjogreen
tandskoterska Lena Gustafsson
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Specialpedagog AnnCatrin Rojvik
DAMP/ADHD-konsulent Johanna Bjork
socionom Anna Lindfors
specialpedagog Astrid Emker

Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031-750 91 00

Handlaggare Gunnel Hagberg
Forsakringskassan

Rehab

405 12 Goteborg

Tel: 031- 700 66 09

Overlakare Kenneth Sandberg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Specialistlédkare Karin Sdvman

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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