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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 CMV. Familjevistelser med den diagnosen har
arrangerats pa Agrenska 2001 och 2007.

Under en familjevistelse ar foréldrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala férelasningar 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 framstéllningen av detta ny-
hetsbrev: Overlakare llona Lewensohn-Fuchs, Stockholm, docent
Gunilla Malm, Stockholm, 6verldkare Eva Karltorp, Stockholm,
foreningsrepresentant Ann-Charlotte Gyllenram, Goteborg, special-
pedagog AnnCatrin Rojvik, Goteborg, logoped Ingrid Mattsson-
Muller, Goteborg, sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Gote-
borg, sjukhustandldkare Nils Annerud, Kungalv, logoped Asa Mo-
gren, Goteborg, specialpedagog Astrid Emker, socionom Anna
Lindfors, Géteborg, handlaggare Britt Akerstrém, Goteborg
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CMYV, diagnos, epidemiologi

Overlakare/docent Ilona Lewensohn-Fuchs, Karolinska Universitets-
sjukhuset Huddinge, informerade 2001 (uppdaterad information) och
2007 om CMV, diagnos och epidemiologi (sjukdomens utbredning).
-Virus, som betyder gift pa latin, ar ett smittdmne som bara kan foroka
sig i levande celler, dar det anvander cellens ”maskineri” for att foroka
sig, sa llona Lewensohn-Fuchs.

CMV, cytomegalovirus, tillhor herpesfamiljen. Viruset finns hos bade
méanniskor och djur, men kan ej smitta sinsemellan. CMV-infektioner
ar mycket vanliga bland befolkningen. I forskolealdern genomgar barn
i allménhet cirka 50 virusinfektioner som de darmed far motstands-
kraft emot.

-Har man en gang fatt CMV har man kvar viruset hela livet. Efter for-
sta infektionen foljer en latent fas, viruset ”sover”, men kan reaktive-
ras i samband med vanliga forkylningar.

Gravida kvinnor som far virusinfektionen kan féda barn med bestaen-
de skador. Risken ar stérst om kvinnan far en forstagangsinfektion
(primarinfektion), men &ven reaktiverat virus kan skada fostret.
-Reaktivering av viruset sker ofta nar immunférsvaret ar nedsatt, sa-
som vid graviditet, eller ndr man medicinerar, sa llona Lewensohn-
Fuchs.

Cirka 0,5 % av alla gravida kvinnor far CMV som primarinfektion. |
50 % av fallen dverfors smittan till fostret. Uppskattningsvis finns det
i Sverige cirka 1000-2000 barn och ungdomar under 20 ar, som fatt
skador orsakade av CMV-infektioner. 70 % av alla kvinnor i barnafo-
dande alder har 1gG-antikroppar mot CMV, d v s de har haft en CMV-
infektion.

30-40 % av alla barn smittas av CMV under forsta levnadsaret, men
far inga neurologiska symptom om infektionen erhalles efter fodelsen
(se mer om symptom langre fram). Sma barn ar de storsta reservoarer-
na for CMV och utséndrar CMV via svalg och urin, ofta under mana-
der till ar.

-Smittan éverfors inte via luften, utan via slemhinnor och sekret. Sma
barn som suger pa en leksak, som ett annat smittat barn sugit pa, kan
smittas. Hos tonaringar och vuxna sprids smittan ofta sexuellt. Smittan
kan ocksa 6verforas vid organtransplantation eller blodtransfusioner.
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CMV forstors av varme, intorkning, tval, tvattmedel och desinfek-
tionsmedel. Huden &r en skyddsbarriér for viruset.

Inkubationstiden &r 4-8 veckor. Friska personer som far CMV marker
oftast inte ndgot sarskilt. Detta géller dven den gravida kvinnan som
far en primar eller sekundar CMV-infektion.

-Ar immunforsvaret nedsatt, exempelvis hos transplanterade personer,
kan CMV orsaka langvarig feber, blodiga diarréer och infektioner i
hjarna och i nédthinnor som kan medfora blindhet, sa llona Lewen-
sohn-Fuchs.

Kliniska symptom vid medfodd CMV-infektion

Jacob har CMV

llona Lewensohn-Fuchs och docent Gunilla Malm, Karolinska Uni-
versitetssjukhuset, Huddinge, informerade 2001 och 2007 om kliniska
symptom vid medfédd CMV-infektion.

40 % av de kvinnor som far en primarinfektion under graviditeten
overfor infektionen till barnet. 50 % av de infekterade barnen far en
CMV-infektion och 10 % fods med CMV-skada

Det flesta nyfodda CMV-infekterade barnen (70-90 %) har inga symp-
tom. Ovriga (10-30 %) har symptom som kan variera mycket, bade i
omfattning och i grad. Vanligt &r for tidig fodsel, litet huvud, férkalk-
ningar, lag fodelsevikt, 6gonproblem, tillvaxthamning, forstorad lever
och mjalte, paverkan pa blodbilden, 6gonforandringar med inflamma-
toriska hardar eller starr samt horselnedséattning.

-Ogynnsamma tecken i nyfoddhetsperioden for den fortsatta utveck-
lingen, &r mikrocefali (onormalt litet huvud), avvikande hjarnrontgen-
fynd samt CMV-DNA (viruspartiklar) i hjarn-/ryggmérgsvatskan och
dgonbotteninflammation, sa Gunilla Malm.

Jacob, 7 ar, smittades av CMV-virus under graviditeten och foddes
med svdra funktionsstorningar. Han kom till Agrenskas familjevistel-
sen tillsammans med mamma Ann, pappa Lars och syster Jennifer.

Anns graviditet med Jacob var normal, likasa forlossningen.

-1 efterhand kan jag tycka att Jacob var lite lugnare under graviditeten
an Jennifer. Han kom i normal tid och efter nagra dagar pa BB fick vi
aka hem. Da hade man konstaterat att han hade onormalt litet huvud
(mikrocefali) och darfor tagit olika prover. Nagot var fel, det forstod

Nyhetsbrev nr 306 © Agrenska 2007 4



CMV

vi, men vi visste ingenting om vilket handikapp det lilla huvudet kun-
de medfora, sager Ann.

Val hemkommen &t Jacob bra och gick upp normalt i vikt. Nagon
6gonkontakt kunde Ann och Lars emellertid inte fa med honom.

-Efter 14 dagar fick vi traffa samma barnlédkare som undersokt Jacob
pa BB. Vi fick veta att Jacob hade infekterats av ett virus, att han hade
fatt en hjarnskada, déar delar av hjarnan var forkalkade, och att han
skulle bli lite “’stel”. Manga ganger sedan dess har vi funderat pa vad
lakaren egentligen menade med att han skulle bli stel. Vi forstod det
inte da eller gor det inte heller nu. Hur det skulle bli i framtiden visste
man inte. Jag tror att vi erbjods att fa traffa en psykolog, men avstod.
Vi var i chocktillstind efter de har kortfattade och tuffa beskeden,
sager Ann.

CMV-diagnostik

Laboratoriediagnostik ar noddvéandig for saker diagnos av CMV-
infektion.

-For att bestdmma om modern haft en primar eller sekundar CMV-
infektion i samband med aktuell graviditet tas ett blodprov pa henne,
dar forekomst av antikroppar mot CMV jamfors med ett prov taget
fore eller i borjan av den aktuella graviditeten, sa Ilona Lewensohn-
Fuchs.

Dessutom tas ett blodprov pa barnet for att se om det har antikroppar
mot CMV samt ett urinprov for att kontrollera eventuell utséndring av
CMV.

-Proverna pa barnet maste tas fore 2-3 veckors alder. Efter tva veckors
alder kan analys av CMV DNA pa tidigare taget PKU-prov vara av
varde for att stélla diagnosen kongenital (medfoédd) CMV infektion.
For att anvanda PKU-provet for CMV DNA diagnostik kravs forald-
rarnas godkannande, sa llona Lewensohn-Fuchs.

Jakob blir inskriven i habiliteringen

Kort efter Lars och Anns samtal med barnlékaren blev Jacob inskriven
i habiliteringen.

-Forsta halvaret fick vi hjalp av forskolepersonal, sjukgymnast och
annan personal pa habiliteringen. Redan pd BB hade man namnt att
Jacobs syn kunde vara paverkad, men hur mycket forsamrad den ar
vet vi dnnu inte, sdger Lars.
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Under det forsta aret utvecklades Jacobs motorik inte alls. Han var
omvaxlande slapp, omvaxlande spand i musklerna.

-Sjukgymnasten arbetade bl a med att tanja lederna sa att de inte fast-
nade i bojt lage. Vi kunde inte se nagon som helst utveckling vare sig
nar det gallde det motoriska eller det mentala. Det gick t ex inte att fa
ogonkontakt med Jacob eller nagra andra svar pa vara kontaktforsok,
sager Ann.

Neurologiska skador vid CMV

Overlakare Gunilla Malm, Karolinska Universitetssjukhuset, Hud-
dinge, informerade om CMV-infektionen och neurologiska skador.
-Vilka skador fostret far beror till stor del pa nar modern infekteras,
vid befruktningen eller under graviditeten (dd moderns immunférsvar
ar nedsatt). Infektioner som intraffar under tidig graviditet ar oftare
primarinfektioner och kan ge svara neurologiska skador. Infektioner
senare under graviditeten &r oftare recidivinfektioner (”sovande” virus
som aktiveras) och ger horselnedsattning eller lindrigare neurologiska
skador.

Cirka 10-15 % av de barn som smittats med CMV-virus kan fa besta-
ende neurologiska symptom, orsakade av de skador infektionen med-
fort pa hjarnan.

-Sadana symptom kan vara varierande grader av utvecklingsstérning,
autism (med bl a nedsatt férmaga till social interaktion), cp, epilepsi,
dovhet och synnedsattning. Lindrigare utvecklingsneurologiska skador
kan visa sig i senare aldrar, nar kraven pa barnen 6kar med aldern. For
att upptécka att ett nyfott barn har smittats med CMV kravs synliga
symptom, t ex att barnet ar ovanligt litet, har ovanligt litet huvudom-
fang, har smablddningar i huden eller lever-och mjaltforstoring, sa
Gunilla Malm.

Av 80-85 % som smittats under graviditeten, men som inte har nagra
symptom vid fodseln, kan nagra procent senare fa en horselnedsitt-
ning, sa Gunilla Malm.

Neuroradiologiska fynd vid CMV har visat att de neurologiska ska-
dorna kan utgdras av exempelvis mindre lillhjarna, sémre isolering
kring hjarnans nervtradar samt migrationsstorningar (cellerna vandrar
fel under sarskilda utvecklingsfaser), d v s vara av missbildningska-
raktdr, eller vara orsakade av inflammationen och ge arr eller forkalk-
ningar.
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Screening av CMV under graviditeten forekommer i en del lander
ddremot inte i Sverige. Aven om man med fostervattensprov kan kon-
statera att fostret ar smittat med CMV, gar det sallan att forutsaga om
barnet blir skadat.

-1 sadana fall kan vi endast erbjuda abort. Antiviral behandling &r
skadligt for fostret. Daremot tycker jag att man bor underséka om barn
med hdorselnedsattning konstaterad i nyfoddhetsperioden, har orsakats
av CMV. Den behandling vi i sa fall kan erbjuda &r ett antivirusprepa-
rat, ganciclovir, som ges intravenost (direkt i blodkarlen) i 3 veckor,
Barn med neurologiska symptom i nyfoddhetsperioden erbjuds ocksa
behandling for att forsoka minska skadeeffekten av CMV, sa Gunilla
Malm.

CMYV och horselskador

Overlakare Eva Karltorp, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge,
informerade 2001 (uppdaterad information) och 2007 om CMYV och
horselskador.

-Horseln ar det forsta sinnesorganet som gar att aterstalla till en val
anvandbar niva. Dova barn som forlorat horseln p g a inneréreskador
(cirka 1/1000 av alla nyfodda barn) kan fa ett s k cochlea-implantat
inopererat. Det bestar av tva delar, dels en horapparat bakom orat, dels
en mottagare som opereras in under huden bakom 6rat med en tillho-
rande elektrod som l&ggs in i snéckan.

Den vanligaste orsaken till medfédd horselnedsattning ar arftlighet,
darefter kommer CMV som star for 15-20 %.

-Pa en forskola for déva och horselskadade barn i vart upptagnings-
omrade finns det nastan alltid 3-4 barn med CMV, sa Eva Karltorp.

I en studie Eva Karltorp haft tillsammans med llona Lewensohn-
Fuchs ingick 45 till synes friska barn, med k&nda horselskador och
inga andra symptom. Av dessa barn hade 9 stycken CMV.
-Majoriteten av barnen med CMV, och med neurologiska symptom
som nyfddda, har horselskador. Hogst 10 % av de barn med CMV
som inte haft ndgon horselskada vid fodseln kan fa det senare, troligen
nagon gang under forskoleperioden, sa Eva Karltorp.

Tidigare sdg man med misstro pa dem som pastod att roda hund kunde
ge horselskador, eftersom réda hund ansags vara en harmlds virusin-
fektion, men det visade sig vara en vanlig orsak till medfédd horsel-
nedsattning.
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-Fram till for ndgra ar sedan betraktades ocksa CMV som orsak till
horselskador med samma skepsis som tidigare réda hund. Fortfarande
ké&nner inte ens alla 6ronlékare till riskerna med CMV.
(Rodahundorsakade horselnedsattningar forekommer ej langre i Sve-
rige p g a bra vaccinationsprogram)

Den horselnedsattning det ar fraga om vid CMV drabbar harcellerna i
snackan, vilka gar under vid den har typen av horselskada.

-1995 borjade vi horselscreena nyfodda i Sverige, men forst fran 2007
screenas néstan alla nyfodda svenska barn. Det sker genom en s k
emissionsmatning, vilket innebar att en prob (sond) med en ljudgivare
och en mikrofon sétts i hdrselgangsmynningen. En signal skickas in i
orat och mikrofonen fangar upp ett svar om barnet ar normalhdrande.
Far vi inget svar vet vi inte orsaken och gar vidare med fler undersok-
ningar.

Manga studier har visat att barn med CMV har god hjalp av cochlea-
implantat, Cl. Cl-operationer bor goras sa tidigt som majligt, helst
fore 1 ars alder. Har hjarnan inte hort ljud under en langre tid klarar
den inte att lara sig tolka ljud.

-Men samtidigt ar det viktigt att barnen far prova att ha horapparat
minst ett halvar innan operationen, for att sakerstélla barnets diagnos
och undvika att operera barn som skulle klara sig battre med horappa-
rat. Ett Cl forstor namligen de eventuella harceller som barnet har
kvar, sa Eva Karltorp.

Efter den forsta studien hade man anledning att tro CMV var vanligare
vid grav horselnedsattning. En ny studie, med nastan lika manga barn
som den tidigare studien, men med enbart barn med grava horselned-
sattningar, visade att sa inte var fallet.

-1 den grupp barn med CMV som man tidigare trodde hade enbart
horselnedsattning, fann vi att de ocksa oftast hade balansproblem, av
en typ som gar att trana upp.

De horselprov som gors infor skolstart bor utokas med tester pa hur
mycket barnen forstar, anser Eva Karltorp.

Forebyggande behandling (profylax) och behandlingsterapier

llona Lewensohn-Fuchs informerade 2001 (uppdaterat) och 2007 om
forebyggande behandling och behandlingsterapier.
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Forebyggande behandling for mor och barn, exempelvis effektiv vac-
cination mot CMV, finns inte for narvarande, men &r under utveck-
ling.

-Det man kan rekommendera for att minska smittspridning &r god hy-
gien, att man inte smakar pa barnets sked vid matning eller ater upp
barnets Gverblivna mat och att man inte pussar andras barn pa mun-
nen, sa llona Lewensohn-Fuchs.

Effektiv antiviral behandling for att férhindra uppkomsten av neurolo-
gisk skada hos fostret/barnet finns dnnu inte.

-En slutford studie med antiviralt medel visade viss skyddseffekt mot
horselforsamring under forsta levnadsaret. Aktuella lakemedel an-
vands inte p g a risk for biverkningar hos fostret. Flera nya preparat ar
emellertid under utveckling.

Jacob borjar pa daghem

Under Jacobs forsta ar utvecklades han valdigt lite.

-Vi upplevde att han stod helt stilla i sin utveckling. Sjukgymnasten
fortsatte sitt arbete, bland annat fick Jacob ett staskal nar han var ett
ar. Vi sag att Jacob tyckte att det var jobbigt. Eftersom vi inte blev
tillrackligt informerade om staskalets betydelse var vi nog lite for
"snalla" mot Jacob. Vi gav upp att forsoka fa honom att anvéanda
hjalpmedlet vid minsta protest. Idag vet vi att mojligheten att sta ar
mycket viktigt for den fysiska och mentala utvecklingen, sager Ann.

Via habiliteringen fick Jacob ocksa en rad andra hjalpmedel sdsom
stolar, kuddar och bollar. Logopedhjélp har funnits till och fran under
forskoletiden. Lars och Ann uppskattade alla initiativen, men saknade
kontinuitet i den hjalp de fick. Nar Jacob var 1,5 ar borjade han, som
enda barnet med handikapp, pa ett vanligt daghem.

-Han fick da en personlig assistent som tog over stora delar av den
dagliga traningen. Forst i och med detta kdnde jag att jag fick ork och
kraft att ocksa vara mamma till Jacob, sager Ann.

Jacob borjar pa habiliteringsforskola

Nar Jacob var 3 ar borjade han pa habiliteringsforskola tva dagar i
veckan mellan 9-12 pa formiddagarna. Pa forskolan ingick Jacob i en
liten grupp pa endast 4-5 barn. Han hade ocksa en entusiastisk och bra
assistent som foljt med honom fran daghemmet, hjalp av logoped,
forskollarare och sjukgymnast. Nagra enkla tecken larde han sig for-
std. Nagra utvecklingspsykologiska eller andra test gjordes inte forran
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infor skolstarten. Men redan under forsta aret forstod vi, med hjalp av
olika information, att Jacob hade en grav utvecklingsstérning.

-Vi upptéckte under forskoletiden att det kunde komma viss reaktion
fran Jacob pa vara kontaktforsék, om vi bara gav honom gott om tid.
T ex kunde vi be honom att klappa handerna och da gjorde han det,
sager Lars.

Pa forskolan fick Jacob ocksa arbeta med olika datorprogram som han
kunde styra genom att trycka pa kontaktplattor.

-Det tyckte han var roligt, sa det har han fortsatt med. Pa sikt hoppas
vi kunna utveckla det har hjalpmedlet sa att han kan uttrycka ja och
nej, sager Ann.

Pa fritiden hade Jacob ingen assistent och familjen hade heller inte
avlGsning av nagot slag.

Funktioner i och kring munnen

Sjukhustandlékare Nils Annerud, och logoped Asa Mogren, Mun-H-
Center, Goteborg, informerade om tandvard och munmotorik.

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 sarskild munvard ar ocksa vanligt forekommande vid ovan-
liga medfddda 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
sarskilda frageformular till foraldrarna om barnets tandvard och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

Mun-H-Centers tandlékare och logoped gor ocksa under familjeveck-
an en oversiktlig undersokning av barnens munférhallanden. Saval
observationerna vid undersokningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sall-
synta tillstand och sjukdomar.
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-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling vid exempelvis
CMV.

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.

En del barn med CMV har en nedsatt oralmotorisk funktion vilket kan
ge upphov till dregling och sug-, tugg-, och atsvarigheter. Den orofa-
ciala muskulaturen kan vara slapp (hypoton) och ibland kan barnet
ocksa vara 6verkanslig i munnen.

-Hos ett barn med nedsatt oralmotorisk funktion forsoker man ofta
trana upp och starka den oralmotoriska muskulaturen for att forbattra
mojligheterna att hantera mat och saliv och &ven for talets utveckling.
Munskarm och gomplatta &r exempel pa hjalpmedel som kan anvan-
das for att t ex trana styrka och rorlighet i muskulaturen. Sensomoto-
risk stimulans med eltandborste ar ocksa ett satt att aktivera muskula-
turen och 6ka medvetenheten om t ex tungans lage i munhalan. Av-
slappnande ansiktsmassage och dven massage i och runt munnen kan
ocksa vara ett bra satt att dampa éverkanslighet och locka fram rorel-
sefr.

Dregling kan upplevas som ett stort problem nér barnet blir lite storre.
Dregling beror mycket sallan pa en 6verproduktion av saliv. Istallet &r
det den nedsatta oralmotoriska funktionen som gor att saliven inte
svaljs undan tillréckligt ofta eller att saliven rinner ut om lappmusku-
laturen ar svag och munnen halls 6ppen.

-Beroende pa orsaken till dreglingen kan olika behandlingsformer
véljas. For aldre barn och vuxna med svarbehandlad dreglingsproble-
matik kan man ibland fors6ka med salivddmpande medicinering.
Ibland kan man gora ett kirurgiskt ingrepp dar man flyttar utférsgang-
arna for salivkortlarna eller tar bort en viss salivkortel helt. 1 mer sall-
synta fall anvénds Botox-injektioner i spottkortlarna for att minska
salivproduktionen. Vid alla behandlingar som innebar minskad saliv-
produktion maste man vara mycket uppmarksam pa att detta kan oka
risken for hal i tanderna. Det ar da extra viktigt med forebyggande
atgarder i samrad med ordinarie tandléakare.
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Jacob idag

Jacob borjar sarskolan

CMV

Under hela forskoletiden har Jacob haft at- och svaljsvarigheter. Val-
ling har han inte atit med nappflaska, eftersom han sugit sa daligt.
Istallet har Ann och Lars anvént en mugg med pip som han druckit
valling ur.

-Né&r han borjade ata fast mat mixade och passerade vi den, och det
gor vi an idag. Néastan all tunnflytande mat maste vi fortjocka for att
han ska kunna &ta den. Han klarar idag, nar han ar sju ar, att halla en
sked i handen, men inte att styra den med mat till munnen. Vi forsoker
ibland ge honom lite grévre mat, men den sétter han nastan alltid i
halsen. Det senaste aret har logopeden arbetat en del med munmoto-
risk traning och idag far han ocksa ansiktsmassage och traning med
munskarm. Han har alltid varit kénslig i och kring munnen, men den
kénsligheten minskar av tréaningen, séger Lars.

Familjen har fatt bostaden anpassad sa den passar Jacobs och forald-
rarnas behov.

-En hel del anpassningar har gjorts ganska nyligen. Nar vi ansokte om
bostadsanpassning ansag kommunens handlaggare att vi skulle flytta,
men det ville vi inte. Nar vi sokte igen forra aret gick det battre och
det tror vi till stor del beror pa att Jacob da hade bérjat anvanda rull-
stol. Vi anlitade egen arkitekt och gjorde ett forslag som accepterades
av myndigheten. Bland annat fick vi en hiss inne i huset, ett anpassat
badrum och cementplattor runt huset, sager Ann.

Varje dag star Jacob ungefar 1-1,5 timme i staskal och da lyssnar han
pa musik pa band som han styr sjalv. Resten av dagen sitter han i rull-
stolen, som ar utformad sa att han kan anvanda den som arbetsstol,
eller i knat pa Ann eller Lars. Sjukgymnasten som kommer hem emel-
lanat, har ordinerat fothylsor som man bérjat anvanda.

Syncentralen pd hemorten har tillstyrkt ansokan till Ekeskolan for
utredning av Jacobs synnedséttning.

En natt varannan helg ar Jacob pa ett korttidshem.
-Vi vet inte hur han kénner for det, eftersom han & med pa nastan
allting utan att protestera

Hosten 2001 borjar Jacob i sérskolan, en traningsskoleklass med tre
barn som i stort sett befinner sig pa samma utvecklingsniva. Arbetet
kommer att ledas av en larare och tva elevassistenter.

Nyhetsbrev nr 306 © Agrenska 2007 12



Kommunikation

CMV

-Det finns en enkel beskrivning pa hur det pedagogiska arbetet ar upp-
lagt nér det géller Jacobs utveckling. Vi har provat att kommunicera
med honom med hjalp av svartvita bilder, men det gav daligt resultat.
Istallet anvander vi nu bilder med starka neonférger och det svarar
Jacob mycket battre pa. Nar han far gott om tid pa sig marker vi att
han forstar mer an vi trott tidigare, sager Ann.

Nagon sarskild inskolning av Jacob har inte skett. Ann och Lars har
traffat skolans rektor vid ett tillfalle.

-Vi har ocksa traffat och lart kénna fordldrarna till de andra barnen.
Tillsammans far vi nog ganska stora mojligheter att paverka det peda-
gogiska arbetet och det uppskattar vi mycket, sager Lars.

Ingrid Mattson Miller, DART, Kommunikations- och dataresurscen-
ter for personer med funktionshinder, Géteborg, informerade om al-
ternativ och kompletterande kommunikation, AKK. DART ar ett re-
surscenter avsett for bade vuxna och barn med funktionshinder.

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 miljoer med andra méanniskor
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 Ingrid Mattson Miller.

Kommunikation ar:

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 ar svart att und-
vika

-Kommunicerar gor vi av olika anledningar; exempelvis for att pakalla
uppmarksamhet, fa reda pa vad som skall handa, fa konkreta behov
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uppfyllda, for att kanna gemenskap, for att fa, ge och forsta informa-
tion och slutligen for att vi har den formagan.

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

Kommunikation lar sig barnet direkt efter fodseln eftersom méanni-
skan dr en social varelse som utsatts for kommunikation i méten och
aktiviteter.

-Kommunikation lar vi oss vanligen utan att vi tanker pa det, sa Ingrid
Mattson Muller

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 innebéara att samspelet paverkas
negativt, att barnet tar farre initiativ till kommunikation och inte sva-
rar sa mycket. En negativ spiral startar som innebar att vi vuxna tar
over och dominerar samtalet, t ex genom att bade fraga och svara,
alternativt tar farre initiativ till kommunikation, vilket ytterligare for-
samrar barnets mojligheter. Darfor behdvs AKK.

Alternativ och Kompletterande kommunikation, AKK ersatter
eller kompletterar ett bristande tal/sprak mellan méanniskor. AKK kan
ocksa anvandas nar den vuxne och barnet behover extra stod for att
kunna kommunicera med varandra pa ett bra stt.

-AKK anvands ocksa for att stotta barnets delaktighet och utveckling
nar det géller sprak, tankande och identitet. Som visuellt hjalpmedel
kan AKK anvandas 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 bil-
der/symbolsystem, t ex Bliss, pictogram, manuella tecken, ljud, talan-
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de hjalpmedel, naturliga féremal, mm. Redskapen har for- och nack-
delar beroende pa anvandaren. Omgivningen innefattar den fysiska
och psykosociala miljon, inte minst kunskap, attityder och intresse hos
de ménniskor som barnet samspelar med.

En kommunikationskarta &r en karta/bok med bilder och/eller skriv-
na ord, meningar och uttryck.

-Kartan kan t ex anvandas tillsammans med den som har nedsatt for-
maga att tala och/eller forsta talat sprak och for att 6ka delaktigheten i
olika sociala sammanhang. Pa kartan kan man vélja att ha exempelvis
ett basordforrad eller ett specifikt ordférrad eller en kombination av
bada.

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

AKK valjer 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 ar viktigt formulera tydliga mal utifran problem som det enskil-
da barnet har, utvdrdera, &ndra 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
anvéndas.

-Det ar 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 Ingrid Mattson Miller.

Pedagogiska aspekter, erfarenheter fran Agrenska

Specialpedagogerna AnnCatrin Rojvik och Astrid Emker, Agrenska,
informerade om pedagogiska aspekter, erfarenheter fran Agrenska.
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-Under familjevistelserna sammanstéller vi de pedagogiska erfarenhe-
ter vi far om syndromet fran tidigare familjevistelser, information fran
barnens forskola/skola och aktuell och adekvat medicinsk informa-
tion.

Den pedagogik som passar det enskilda barnet med CMV under vis-
telsen maste darfor utformas utifran

a individens forutsattningar

a generell specialpedagogik

a specifik kunskap om diagnosen

Under familjevistelsen tas storsta moéjliga hénsyn till varje barns/ung-
doms individuella férutsattningar och omvardnadsbehov:

a ge mojlighet till lugn och ro

g anpassa mattider mm efter barnens behov

a anvanda individuella hjalpmedel

a ge mojlighet till individuell sjukgymnastik

o ge barnen majlighet att, utifran de egna forutséttningarna, vara sa
aktiva och delaktiga som mojligt i vistelsens olika aktiviteter

o stodja kommunikation, sprak och tal

a minska konsekvenserna av horsel- och synnedséattningar

-Detta kan ske genom fortydligad information med tecken, bilder och
konkret material, tydligt tal, lugn milj6 och gott om tid, sa AnnCatrin
Rojvik.

a stimulera kroppsuppfattning, grov- och finmotorik, samt olika sin-
nen

-Aktiviteter i naturen och pa stranden, massage, bild och form ger god
stimulans och fysisk traning.

a stddja det sociala samspelet

-Det galler bl a att vara lyhord for barnets kanslolage och att lata bar-
net uppleva och delta i aktiviteter tillsammans med andra barn och
vuxna.

Under familjevistelsen har barnen med CMV ingatt i ett projekt som
gar ut pa att skapa béattre forutsattningar for kommunikation och del-
aktighet for barn med kommunikationssvarigheter.

-Vi vill med det projektet bidra till att utveckla och forbattra kommu-
nikationsmajligheterna pa skolor, boenden och dagliga verksamheter.
Detta kan bl a ske genom att utveckla hela miljon pa Agrenska s& att
den blir med kommunikationsvanlig och darmed kan spela viss roll
som modell for institutioner att inspireras av. En annan del i projektet
utgors av foreldasningar for foraldrar och personal om kommunikation
och delaktighet, sa AnnCatrin Rojvik.
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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-
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 goras. 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
o 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

a p g a 6kad egenkompetens

o nar barnet mar battre

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

Bemastring innebar att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,

dar det exempelvis kan inga att som foraldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som magjligt om barnets sjukdom.
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-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
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 géllde 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 véalbefinnande tyckte mammor att de hade
samre hélsa och mer halsoproblem &n 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.

Nyhetsbrev nr 306 © Agrenska 2007 18



CMV

-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.

| 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.
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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

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 foréaldrar 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.

Information fran Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dér 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
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Samhallets stod
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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 Kklassifikation av halsotillstand. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sager 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 stdd och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994,

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

Det blir ofta mycket arbete for 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 hjalp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
béasta man kan gora som foréldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjalpa till med ansoékningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, & exempelvis lagar dar
A/ kommunen administrerar stod och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stod och hjalp t ex:
o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att dverklaga)
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Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stod enligt LSS,
hjalpmedel, sjukresor, mm

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

Dérutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa funktions-
hindrade, som 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 ar mer resonerande och Gvergripande och darmed svara att tolka..
For att forsta vilka rattigheter de innehaller maste man lasa forarbeten
till lagarna och domstolsutslag.

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

LSS é&r en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas. 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.
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-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 for vuxna

a daglig verksamhet

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

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

I varje enskilt fall gors en individuell bedébmning av LSS-hand-
ldggaren i kommunen.

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

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

-Det gar bra att kontakta forsékringskassan och socialtjansten och be
om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information fran
forsakringskassan”, sa Anna Lindfors.
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Foreningsinformation

Ann-Charlotte Gyllenram, ordférande i Barnplantorna, en intresseor-
ganisation for dova barn med cochleaimplantat, ClI och barn med
horapparat, informerade om féreningen och dess arbete.

Den som vill ha kontakt med foreningen kan skriva ett mail till foljan-
de e-postadress: ordforande@barnplantorna.se

Det finns mycket information om foreningen pa hemsidan:
www.barnplantorna.se

Information fran forsakringskassan

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

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (102 500 kr/ar,
2008), tre fjardedels (76 875), halvt (51 250) och en fjardedels
(25 625). 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-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for att
anpassa bilen.
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Assistansersattning ar ett ekonomiskt stdd 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 ersattning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

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

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

Har kan man fa mer information

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

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

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

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter
internetadress: www.nlm.nih.gov./
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OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man). Internetadress:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=OMIM

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Logoped Ingrid Mattsson-Mdller

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
DART

Kruthusgatan 17

411 04 Goteborg

Tel: 031- 739 80 80

Overlakare llona Lewensohn-Fuchs
Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge
141 86 Stockholm

Tel: 08- 585 800 00

Docent Gunilla Malm

Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge
141 86 Stockholm

Tel: 08- 585 800 00

Overlakare Eva Karltorp

Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge
141 86 Stockholm

Tel: 08- 585 800 00

Foreningsrepresentant Ann-Charlotte Gyllenram
Barnplantorna

Vaktmansgatan 13 A

426 68 Vastra Frolunda

Tel: 031- 29 34 72

Specialpedagog AnnCatrin Rojvik
specialpedagog Astrid Emker
socionom Anna Lindfors
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00
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Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve
Lyckans Backe

Billdal

e-post: andreas@]lyckansbacke.se

Sjukhustandlédkare Nils Annerud
Mun-H-Center

Kungalvs sjukhus

Box 1002

442 45 Kungélv

Tel: 0303- 984 46

Logoped Asa Mogren
Mun-H-Center
Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Handlaggare Britt Akerstrom
Forsakringskassan

Rehab

405 12 Goteborg

Tel: 031- 700 66 09
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