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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréffas ett antal familjer med barn med samma diagnos, i
det hér fallet CMV. En familjevistelse med den diagnosen har arran-
gerats pa Agrenska 2001.

Under en familjevistelse & foraldrarnas dagar fyllda med medicinska
och psykosociaa forelasningar och diskussioner. Barnen, som har ett
eget program, tas dd omhand av sérskild personal. Faktainnehdllet fran
en eller flera forelasningar pa Agrenska utgér grund for nyhetsbreven
som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir till-
ganglig for almanheten har foreldsarna mojlighet att |asa och lamna
synpunkter pa sammanfattningarna. For att illustrera hur problemati-
ken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med sukdo-
men/syndromet, ingar en fallbeskrivning. Den medicinska informatio-
nen uppdateras fortlépande i samarbete med forelésarna, antingen till
vissa delar eler i sin helhet. Sist i nyhetsbrevet finns en lista med
adresser och telefonnummer till forelasarna. Sedan ar 2000 publiceras
nyhetsbreven dven pé A grenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande forel&sare har medverkat till framstéliningen av detta nyhets-
brev: Docent Gunilla Malm, Stockholm, dverldkare llona Lewen-
sohn-Fuchs, Stockholm, overlékare Eva Karltorp, Stockholm, kon-
sulent Gretha Pettersson, Gnesta, specialarare Ann-Marie Alwin,
Goteborg, kurator Mats M ansson, Goteborg, handlaggare Agnetha
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CMV, diagnos, epidemiologi

Overlakare llona Lewensohn-Fuchs, Huddinge Universitetssjukhus,
Stockholm, informerade om CMV, diagnos och epidemiologi (suk-
domens utbredning).

-Virus, som betyder gift palatin, & ett smittamne som bara kan foroka
sigi levande celler, dér det anvander cellens”maskineri” for att foroka
sig., sallona Lewensohn-Fuchs.

CMV, cytomegalovirus, tillhor herpesfamiljen. Viruset finns bade hos
manniskor och djur, men kan g smitta sinsemellan. CMV -infektioner
ar mycket vanliga bland befolkningen. | forskoledldern genomgar barn
i almanhet cirka 50 virusinfektioner som de darmed far motstands-
kraft emot.

-Har man en gang fatt CMV har man det kvar. Det "sover”, ligger
latent, men kan reaktiveras i samband med vanliga forkylningar.

Gravida kvinnor som fér virusinfektionen kan foda barn med bestéen-
de skador. Risken &r storst om kvinnan far en forstagangsinfektion
(primérinfektion), men &ven reaktiverat virus kan skada fostret (se-
kundérinfektion).

-Reaktivering av viruset sker ofta nar immunforsvaret &r nedsatt, sa-
som vid graviditet, eller né&r man medicinerar, sa Ilona Lewensohn-
Fuchs.

Cirka 1 % av dla gravida kvinnor far CMV som primarinfektion. |
50 % av fallen 6verfors 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 ala kvinnor i barnafo-
dande alder har 1gG-antikroppar mot CMV, d v s har haft en CMV-
infektion.

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

-Smittan dverfors 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 tondringar och vuxna sprids smittan ofta sexuellt.
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CMV forstors av varme, intorkning, tval, tvéttmedel och desinfek-
tionsmedel. Huden &r en skyddsbarriér for viruset.

Friska personer som far CMV mérker oftast inte ndgot sarskilt. Detta
gdler aven 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
hjérna och i néthinnor, sa llona Lewensohn-Fuchs.

Kliniska symptom vid medfédd CMV-infektion

Ilona Lewensohn-Fuchs och docent Gunilla Malm, Huddinge Univer-
sitetssukhus, Stockholm, informerade om kliniska symptom vid med-
fodd CMV-infektion.

Det flesta nyfédda CMV-infekterade barnen (70-90 %) har inga
symptom. Ovriga (10-30 %) har symptom som kan variera mycket,
bade i omfattning och grad. Vanligt & for tidig fodsel, tillvaxtham-
ning, forstorad lever och mjélte, paverkan pa blodbilden, 6gonforand-
ringar med inflammatoriska héardar eller starr samt hdrsel nedséttning.
-Ogynnsamma tecken i nyfoddhetsperioden for den fortsatta utveck-
lingen, & mikrocefali (onormalt litet huvud), avvikande hjarnréntgen-
fynd samt CMV-DNA (viruspartiklar) i hjéarn-/ryggmérgsvétskan och
ogonbotteninflammation, sa llona Lewensohn-Fuchs.

Cirka 15-20 % av barnen som smittats med CMV-virus kan dessutom
fa bestdende neurologiska symptom, orsakade av de skador infektio-
nen medfort pa hjarnan.

-Vanliga symptom & varierande grader av utvecklingsstorning, au-
tism, cp, epilepsi, dovhet och ibland synnedséttning. Symptomen kan
forekomma dels i olika kombinationer, dels som enskild funktions-
nedsattning. Om infektionen intréffat tidigt under graviditeten blir
skadorna pa fostrets hjarna storre. Av 80-85 % som smittats under
graviditeten, men som inte har nagra symptom vid fédseln, kan nagra
procent senare fa en horselnedsattning. Om ocksa inlé&rningssvarighe-
ter kan intréffa vet man annu inte sakert, eftersom det finns delade
meningar om detta bland forskare, sa docent GunillaMam.
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Jacob har CMV

CMV-diagnostik

CMV

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

Anns graviditet med Jacob var normal, likasa forlossningen.

-I efterhand kan jag tycka att Jacob var lite lugnare under graviditeten
an Jennifer. Han kom i normal tid och efter ndgra dagar pa BB fick vi
aka hem. D& hade man konstaterat att han hade onormalt litet huvud
(mikrocefali) och darfor tagit olika prover. Nagot var fel, det forstod
Vi, men vi visste ingenting om vilket handikapp det lilla huvudet kun-
de medféra, sdger Ann.

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

-Efter 14 dagar fick vi tréffa samma barnlékare som undersokt Jacob
paBB. Vi fick veta att Jacob hade infekterats av ett virus, att han hade
fétt en hjarnskada, dar delar av hjarnan var forkalkade, och att han
skulle bli lite "stel”. Manga ganger sedan dess har vi funderat pa vad
l&karen 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 tréffa en psykolog, men avstod.
Vi var i chocktillstand efter de har kortfattade och tuffa beskeden,
sager Ann.

Laboratoriediagnostik & nddvéandig for saker diagnos av CMV-
infektion.

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

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

-Proverna pa barnet méaste tas fore tva veckors ader. Efter tva veckors
ader kan analys av CMV DNA pa tidigare taget PKU-prov vara av
varde for att stélla diagnosen kongenital (medfodd) CMV infektion.
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For att anvanda PKU-provet for CMV DNA diagnostik kravs forad-
rarnas godkannande, sa Ilona L ewensohn-Fuchs.

Jakob blir inskriven i habiliteringen

Kort efter Lars och Anns samtal med barnl&karen blev Jacob inskriven
i habiliteringen.

-Forsta halvéret fick vi hjalp av forskolepersonal, sukgymnast och
annan personal pa habiliteringen. Redan pa BB hade man namnt att
Jacobs syn kunde vara paverkad, men hur mycket forsamrad den &
vet vi annu inte, sager Lars.

Under det forsta aret utvecklades Jacobs motorik inte als. Han var
omvaxlande slapp, omvaxlande spand i musklerna.

-Sjukgymnasten arbetade bl a med att ténja lederna sa att de inte fast-
nade i bojt 1age. Vi kunde inte se ndgon som helst utveckling vare sig
nér det gdllde det motoriska eller det mentala. Det gick t ex inte att fa
dgonkontakt med Jacob eller nagra andra svar pa vara kontaktforsok,
sager Ann.

CMV och horselskador

Overlakare Eva Karltorp, Huddinge Universitetssjukhus, Stockholm,
informerade om CMV och horsel skador.

-Horseln &r det forsta sinnesorganet som gar att ersétta. Dova barn
som forlorat hérseln p g a innerdreskador (cirka 1 %0 av alla barn)
kan fa s k cochlea-implantat inopererat. Det bestdr av en horapparat
som opereras in under huden bakom 6rat samt en elektrod som laggs
ini snackan.

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

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

| en studie Eva Karltorp har tillsasmmans med Ilona Lewensohn-Fuchs
ingdr 45 till synes friska barn, med kanda hérsel skador och inga andra
symptom. Av dessabarn har 9 stycken CMV.

-50 % av de barn med CMV, och med neurologiska symptom som
nyfédda, har horselskador. Hogst 20 % av de barn med CMV som inte
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haft nagon horselskada vid fodseln kan fa det senare, troligen nagon
gang under forskol eperioden, men inte senare, sa Eva Karltorp.

Tidigare s&g man med misstro pa de som pastod att roda hund kunde
ge horselskador, men det gbr man inte langre.

-Numera betraktas CMV som orsak till horselskador med samma
skepsis som tidigare roda hund. Inte ens ala oronldkare kanner till
riskernamed CMV.

(Rédahundorsakade hoérselnedséttningar forekommer g léngre i Sve-
rige p g a bra vaccinationsprogram)

Den horselnedséttning det ar fraga om vid CMV drabbar harcellernai
snackan, vilka gar under vid den hér typen av horselskada.

-Sedan 1998 horselscreenar vi ala nyfédda. Det sker genom en s k
emissionsmétning, vilket innebéar att en prob (sond) med en ljudgivare
och en mikrofon sétts i horselgangsmynningen. En signa skickas in i
orat och mikrofonen fangar upp ett svar om barnet & normal hdrande.
Far vi inget svar vet vi inte orsaken och gar vidare med fler undersok-
ningar.

Cochlea-implantatoperationer bor goras sa tidigt som majligt, helst
fore 2 ars dder. Har hjarnan inte hort ljud under en langre tid klarar
den inte att tolka ljud igen.

-Vi har opererat barn fran 1,5 ars dder med mycket gott resultat. Ett
problem &r att de barn som fétt implantatet behdver bade teckensprak
och talat sprak, men dessa bada kommunikationssatt far, med dagens
regler, inte anvandas samtidigt, sa Eva Karltorp.

FOrebyggande behandling och behandlingsterapier

Ilona Lewensohn-Fuchs och Gunilla Mam informerade om férebyg-
gande behandling och behandlingsterapier.

Forebyggande behandling for mor och barn, exempelvis vaccination
mot CMV, finnsinte for nérvarande, men & under utveckling.

-Det man kan rekommendera for att minska smittspridning & god hy-
gien, att man inte smakar pa barnets sked vid matning eller der upp
barnets 6verblivna mat och att man inte pussar andras barn pa mun-
nen, sa llona Lewensohn-Fuchs.
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De antivirusmedel (ganciclovir, foscarnet och cidofovir) som anvands
vid CMV-infektioner har visat sig kunna ge fosterskador vid djurfor-
sok och rekommenderas darfor € under graviditet.

-Studier med htga doser aciclovir till den gravida kvinnan pagéar for
néarvarande, men & annu inte utvarderat, sa GunillaMam.

Det finns heller ingen etablerad behandling av det nyfédda barnet som
smittats under graviditeten.

-1 USA har man provat att ge ganciklovir intravendst i sex veckor till
barn som & yngre an en manad. Man har funnit att denna behandling
har en viss effekt mot horselférsdmringar, men detta & annu inte fullt
utvérderat, sa GunillaMam.

Barn med CMV-orsakad skada kan vara pa forskola som ala andra
barn, &ven om det & kant att barnet fortsétter att utsondravirus.

-Det finns sakerligen fler barn p& samma forskola som utstndrar virus
utan att man kanner till det, sa GunillaMam.

Gravid forskolepersonal bor vidta hygieniska atgarder enligt vad som
namntstidigare.

-Man har visat i studier att kvinnor som arbetar med barn i forskolan,
inom omsorgs- och sukvard inte far CMV-skadade barn i storre ut-
stréckning an andra yrkeskategorier, sa GunillaMam.

Jacob borjar pa daghem

Under Jacobs forsta & utvecklades han valdigt lite.

-Vi upplevde att han stod helt stillai sin utveckling. Sjukgymnasten
fortsatte sitt arbete, bland annat fick Jacob ett staskal nér han var ett
ar. Vi s3g att Jacob tyckte att det var jobbigt. Eftersom vi inte blev
tillrackligt informerade om staskalets betydelse var vi nog lite for
"sndla’ mot Jacob. Vi gav upp att forsoka f4 honom att anvanda
hjapmedlet vid minsta protest. Idag vet vi att méjligheten 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. Logopedhjalp 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 &r borjade han, som
enda barnet med handikapp, pa ett vanligt daghem.
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Pedagogiska aspekter
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-Han fick da en personlig assistent som tog Gver stora delar av den
dagliga traningen. Forst i och med detta kande jag att jag fick ork och
kraft att ocksa varamammatill Jacob, sager Ann.

Specialpedagog Gretha Pettersson  Asbackaskolans Resurscenter
(ARC) Gnesta, informerade om centret och dess verksamhet. Till-
sammans med fordldrarna diskuterade Gretha Pettersson pedagogiska
aspekter nér barn har grava horsel skador.

-ARC & ett specialpedagogiskt resurscenter for dévalhorselskadade
barn och ungdomar med ytterligare funktionshinder. Vart uppdrag &
att stédja och stimulera utvecklingen hos dessa barn och ungdomar (0-
21 &r) genom konsultation, utredning, kurser och infor mation.

Resurscentrets team, som bestér av specialpedagoger, psykolog och
kurator, kan erbjuda rad och stod till familjen och till persona som
arbetar med malgruppen.

-Dessa tjanster kan vi erbjuda pa barnets hemort och vart upptag-
ningsomrade & hela landet. En forutsattning for att fa del av olika
insatser & att vardnadshavaren har anmélt sitt barn till ARC, sa Gretha
Pettersson.

Den special pedagogiska konsultation ARC erbjuder utgér frén barnets
formagor, intressen och kommunikationsbehov.

-Efter anmé@an bestdmmer vi tid for besok i hemmet och pa barnets
eventuella forskola/skola. Den utredning vi gor, dar besok pa hemor-
ten ingdr, kan sedan ligga till grund for exempelvis uppréttandet av
atgardsprogram. Barn med horsel problem och utvecklingsstérning har
andra behov nér det galler kommunikation och dessa behov kan oftast
inte den regionala habiliteringen tillgodose.

| utredningen, som kan ha olika pedagogiska syften, exempelvis vara
atgardsinriktad, kartlaggs noggrant barnets svarigheter och styrkor.
Utredningen bygger pa pedagogiska och psykologiska observationer
och bedémningar samt intervjuer med foérddrarna och barnets perso-
nal.

-Vi forsoker ocksa kartlagga vilka faktorer som kan ge ett begripligt
och meningsfullt liv for det enskilda barnet. | ett utvecklingspsykolo-
giskt perspektiv kravs det att man har goda kunskaper om barnets
kognitiva formaga (att bearbeta och forsta tankar och resonemang),
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motoriska férméaga och perception (att uppfatta och ge sinnesintryck
en mening). Dessutom maste man rékna in personlighet och barnets
intresseomraden.

Pedagogik &r vetenskapen om uppfostran och undervisning.

-Den vetenskapen & inte mycket véard utan delaktighet av er fordldrar.
Det viktiga ar barnets basta. De metoder vi anvander i det pedagogiska
arbetet & anpassade till barnets svéarigheter, men framfor allt till dess
styrkor. Den pedagogik vi arbetar efter utgar fran det barnet kan och
uppgifter och aktiviteter ger mojligheter for barnet att utvecklas. Vi
menar att man maste se barnet som en helhet och se svéarigheterna i
forhallande till barnets starka sidor.

Det & viktigt att forsoka belysa hur barnets utveckling ser ut, hur det
tolkar och forstar information och vilken abstraktionsniva det befin-
ner sig pa

De abstraktionsnivaer man talar om & normalniva, samt tre dvriga
nivéer; A, B och C. Befinner sig barnet pa A-nivan betyder det att allt
som barnet ska forsta maste vara valdigt konkret. Befinner sig barnet
pa B-nivan kan det tolka bilder, forsta teckensprak och forestédla sig
sadant som det upplevt. Barn pa den nivan kan inte altid forsta kon-
sekvenserna av sitt eget handlande. Pa C-nivan befinner sig barn i
allménhet nédr de borjar kunna lésa, skriva och rékna.

-De flesta normal begavade manniskor uppnar full abstraktionsniva nar
de & 18 é&r. Abstraktionsformagan innefattar da rum, tid, kvantitet,
kvalitet och orsak. Efter 18 ars dder kan abstraktionsformagan inte
hojas, men val den funktionella begavningen.

-1 det pedagogiska arbetet med barnen utgédr vi alltid fran verkligheten
och later aktiviteter och uppgifter bli mer och mer abstrakta.

En normalbegavad person med hdrselnedsdttning kan kompensera
nedsattningen genom att fraga igen, gissa vad som sigs osv. Men har
personen dessutom en utvecklingsstérning & majligheterna begransa-
de.

-Manga av barnen som &r déva/horsel skadade och har en utvecklings-
storning har svart att utveckla talsprak. De kan reagera pa tilltal, men
forstar oftast inte vad de hor. Manga horselskadade personer som
kommunicerar med teckensprak kan ha stor gladje av sing och musik.

Olika videofilmer illustrerade de pedagogiska aspekter Gretha Petters-
son informerade om.
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| allt pedagogiskt arbete & kommunikationen mellan manniskor vik-
tigt.

-Kommunikation &r ett socialt samspel mellan tva eller flera personer
dar form, innehdll, avsikt och situation spelar stor roll. Med form me-
nas datal, tecken, kroppssprak, Bliss, mm.

Kommunikationsutvecklingen borjar med forspraklig kommunikation
dér det lilla barnet kommunicerar med armar, ben, rost och blick. Dér-
efter utvecklas kommunikationen sa att barnet forstar att tolka kon-
kreta foremal, att byta blickar och att dela uppmérksamhet. Bast
kommer barnets kommunikativa kompetens till uttryck tillsammans
med familjen och andra kanda personer. Fordldrarna forstar ofta tidigt
tal hos sitt barn och pa samma sétt & det med tecken.

Eftersom varje barn & en individ med olika styrkor/svagheter och
intressen gar det inte att ge generella |6sningar som passar ala. Men
olika faktorer paverkar méjligheten till kommunikation, exempelvis
barnets vakenhetsniva, auditiv och visuell tolkning, integrering av
sinnesintryck, minnesfunktion, motivation och vilja att kommunicera,
kénslomassig stabilitet osv.

Gretha Pettersson och féraldrarna diskuterade pedagogiska aspekter
utifran konkreta forhalanden och erfarenheter i varje familj, dar bar-
nensindividuella karaktérer sattesi forgrunden.

Jacob borjar pa habiliteringsforskola

Né&r Jacob var 3 & 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 fdljt med honom fran daghemmet, hjadlp av logoped,
forskollarare och sukgymnast. Nagra enkla tecken larde han sig for-
std. Nagra utvecklingspsykologiska eller andra test gjordes inte férran
infor skolstarten. Men redan under forsta aret forstod vi, med hjdp av
olikainformation, att Jacob hade en grav utvecklingsstorning.

-Vi upptéckte under forskoletiden att det kunde komma viss reaktion
fran Jacob pa vara kontaktforsok, om vi bara gav honom gott om tid.
T ex kunde vi be honom att klappa handerna och da gjorde han det,
sager Lars.
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Pa forskolan fick Jacob ocksa arbeta med olika datorprogram som han
kunde styra genom att trycka pa kontaktpl attor.

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

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

Aspekter i och kring munnen

OvertandlZkare Marianne Bergius och logoped Lotta Sjogreen, Mun-
H-Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center, som &r ett nationellt, orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter for sma och mindre kanda handikappgrupper, erbjuder
information, utbildning, konsultation och behandling.

-Munnen var lange en |&gprioriterad del av kroppen, men detta haller
nu pa att andras. Och det &r ju pa tiden eftersom nagra av kroppens
viktigaste funktioner finnsi just munnen.

Exempel pa funktioner i och kring munnen & andning, naringsintag,
tal och icke-verbal kommunikation, t ex mimik.

-Omradet har en mycket komplicerad muskulatur och minsta stérning
kan leda till problem. Idag finns det olika munmotoriska traningspro-
gram som i vissafall kan forbéttra funktionen.

Forddrarna pa vistelsen fyllde i ett frageformular om tandvéard, om
barnets funktionshinder, om matsituationen och om dregling.
-Uppgifterna samlas i en databas som sedan blir tillganglig for foréld-
rar och tandvardspersonal. Har er tandl&kare behov av information sa
be honom eller henne att vanda sig till oss.

Gemensamma orofaciala problem for barn med CMV & dregling och

munmotoriska problem. Barnens bett avvek inte frén normala varia-
tioner.
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Dreglingsproblematiken, som kan vara omfattande, kan behandlas
pa olika stt. Att sma barn dreglar & naturligt, men inte nar de blir
storre.

-Det gar att operera mot dregling. Kirurgin kan goras pa olika sétt. En
mojlighet &r att flytta utforsgangarna for salivkortlarna (submandibu-
laris) fran dar de mynnar bakom framténderna i underkaken till sval-
get, en annan att ta bort vissa salivkortlar helt. Pa grund av en minskad
salivproduktion okar risken for hal i tanderna. Det ar darfor extra vik-
tigt med forebyggande dtgéarder i samrad med barnets ordinarie tand-
|&kare.

Hudplaster preparerade med medicin som dampar salivproduktionen
kan vara en |6sning som passar om man vill uppna tillfallig minskning
av dreglingen. En anledning till att barnen har munnen Gppen kan var
att de har problem med att andas genom nésan.

Munmotorisk tréning har manga barn med CMV gléadje av.

-Det finns speciell munmassage som kan passa era barn. Oralmotoris-
kateam, som finns i de flesta landsting, kan hjdpatill att léara ut me-
toden. Dessutom finns det olika hjdpmedel som kan stdrka munmoto-
riken, t ex gomplatta och munskéarm.

Under hela forskoletiden har Jacob haft &- och svéljsvarigheter. V-
ling har han inte &it med nappflaska, eftersom han sugit sa daligt.
Istallet har Ann och Lars anvént en mugg med pip som han druckit
vélling ur.

-Nér han borjade dta fast mat mixade och passerade vi den, och det
gor vi an idag. Nastan al tunnflytande mat maste vi fortjocka for att
han ska kunna &ta den. Han klarar idag, nér han &r Sju ar, att halla en
sked i handen, men inte att styra den med mat till munnen. Vi férsoker
ibland ge honom lite grovre mat, men den sétter han néstan alltid i
halsen. Det senaste aret har logopeden arbetat en del med munmoto-
risk tréning och idag far han ocksa ansiktsmassage och tréning med
munskarm. Han har altid varit kanslig i och kring munnen, men den
kansligheten minskar av tréningen, sager Lars.

Familjen har fatt bostaden anpassad sa den passar Jacobs och foréd-
rarnas behov.
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-En hel del anpassningar har gjorts ganska nyligen. Nér vi anstkte om
bostadsanpassning ansag kommunens handlggare att vi skulle flytta,
men det ville vi inte. Nar vi sokte igen forra aret gick det béttre och
det tror vi till stor del beror pa att Jacob da hade borjat anvanda rull-
stol. Vi anlitade egen arkitekt och gjorde ett forslag som accepterades
av myndigheten. Bland annat fick vi en hissinne i huset, ett anpassat
badrum och cementplattor runt huset, sdger Ann.

Varje dag stér Jacob ungefar 1-1,5 timme i staskal och da lyssnar han
pamusik paband som han styr salv. Resten av dagen sitter hani rull-
stolen, som & utformad sa att han kan anvénda den som arbetsstol,
eller i kndt pa Ann eler Lars. Sjukgymnasten som kommer hem
emellanat, har ordinerat fothylsor som man bdrjat anvanda.

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

En natt varannan helg & Jacob pa ett korttidshem.
-Vi vet inte hur han kanner 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.

-Det finns en enkel beskrivning pa hur det pedagogiska arbetet ar
upplagt nér det géller Jacobs utveckling. Vi har provat att kommunice-
ramed honom med hjdlp av svartvita bilder, men det gav daligt resul-
tat. Istéllet anvénder vi nu bilder med starka neonférger och det svarar
Jacob mycket béttre pa. Nar han far gott om tid pa sig marker vi att
han forstér mer an vi trott tidigare, siger Ann.

Nagon sarskild inskolning av Jacob har inte skett. Ann och Lars har
tréffat skolans rektor vid ett tillfélle,

-Vi har ocksa tréffat och lart kénna forddrarna till de andra barnen.
Tillsammans far vi nog ganska stora méjligheter att paverka det peda-
gogiska arbetet och det uppskattar vi mycket, sager Lars.
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Sjukskéterska Ann-Marie Alwin, Agrenska informerade om aspekter
pa syskonrollen.

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

Syskon till barn med funktionshinder har ofta mycket fragor, funder-
ingar och synpunkter, exempelvis:

-Varfor har alltid min guka syster rétt?

-Varfor tar ni alltid min sjuka bror i forsvar?

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

-Varfor gar det inte att bota sjukdomen?

-Jag skulle vilja sdlja min bror foér en krona!

-Hur kan jag vara till hjalp?

-Maste vi alltid prata om hennes sjukdom?

-Hur ska jag forklara hans syukdom for kompisarna?
-Kan jag ocksa f& sjukdomen?

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

Syskonen kan ha svért att fa tid att prata om sina problem med forald-
rarna.

-Ofta fér syskonen ett storre ansvar, eller kanner ett stérre ansvar, sér-
skilt om barnet med funktionshindret & yngre. Under syskonvistelser-
na far de magjlighet att prata om sina kanslor utan att kénna att de svi-
ker syskonet.

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

Syskonen fér ofta spelarollen av "forsvarare”" eller "forklarare” i sko-
lan och paandra stallen &n hemma.

-Deras lojalitet med det juka syskonet & ofta mycket stark. Darfor
kan det vara svart att fa dem att prata om egna problem som beror pa
syskonets funktionshinder, eller att siga ndgot negativt om syskonet.
En del blir sk "undvikare" som ser till att de inte hamnar i situationer
dar de maste forsvaraeller forklara.

| skolan maste syskonen vélja mellan att ga ut pa rasterna och kanske
tvingas konfronteras med problemen och férklara eller stannainne och
undvika kamraterna.
-Inte séllan &r de rédda for att jamforas med syskonet och ibland und-
rar de ocksa om de har syndromet eller sukdomen. Kanner de att de
skams for sitt syskon kan de fa skuldkanslor for det.

Det som syskonen ofta upplever som hot kan sdledes varamanga olika
saker.

-Forutom svérigheterna att fa ha sina saker ifred och att |&sa laxor utan
att bli storda, upplever manga syskon att de blir orattvist beskyllda. En
del kanner ett direkt fysikt hot. De undrar hur starkt syskonet ska bli,
om mamma och pappa alltid kommer att orka hdla honom mm.
Ovissheten skapar stress och kanske ocksa egna hal soproblem.

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

-De behover dessutom s mycket stéd som mgjligt fran foraldrarna
eller ndgon annan nara anhorig, exempelvis nagon av mor-eller farfor-
dldrarna.

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

Erfarenheter visar emellertid att det ocksa finns positiva sidor med att
vara syskon till barn med funktionshinder.
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Samhallets stod
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-De blir ofta mer mogna och ansvarstagande och far kunskap och livs-
perspektiv som andra jamnariga saknar. Manga blir 6dmjuka och far
en storre forstaelse for andra med funktionshinder. Sjavbilden starks
och inte sdllan blir de mer ambitiésa med det som de tar sig for, sa
Ann-Marie Alwin.

Syskonproblematiken &r ofta likartad oavsett vilket funktionshinder
det suka syskonet ar. En mer utforlig spegling av syskons funderingar
finns samlade i kapitlet Gruppsamtal om syskonrollen i Agrenskas
Nyhetsbrev nr 115. (2001)

Mats Mansson, kurator pa FUB i Géteborg, informerade om lagar som
i almanhet berdr manniskor med funktionshinder och om LSS (Lagen
om stdd och service till vissa funktionshindrade) i synnerhet.
-Samhallet har handikappanpassats pa manga omraden, exempelvis
visar TV ofta sinarepriser textade och det &r bra. Men tyvérr finns det
fortfarande gott om daliga exempel dar samhallet misslyckats att oka
tillgangligheten for personer med funktionshinder. Ett exempel pa det
sistnamnda & Goteborgs sparvagar som kor med sparvagnar som inte
kan anvandas av rullstolsburna.

Mats Mansson menade att det i alla lagar finns en viss manniskosyn
inbakad.

-Pa 1940-talet fick exempelvis foraldrar till barn med svara handikapp
ingen hjalp och inget vardbidrag. Alternativet till att klara sig helt utan
hjélp var att 1dmna bort barnet till en institution. Det fanns inte ens
skolor for andra an de som ansdgs "bildbara’, traningsskolan kom
forst 1967.

| borjan pa 1980-talet kom en vandning och samhallet Gvergick fran
att omyndigforklara personer med svara funktionshinder till att borja
betrakta dem som fullvérdiga medlemmar.

-Vi fick omsorgslagen 1986, den lag som &tta ar senare utvidgades till
LSS. LSS & en mycket bralag dér det finns stora mojligheter att indi-
vidualisera olika hjédpinsatser. Det sags att lagen &r en réttighetslag,
men jag anser att det snarare & en mgjlighetslag. Tanken med lagen &r
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att "den enskilde ska f& mojlighet att leva som andra" (58). Den mal-
sdttningen anser jag & lagens stora fortjanst, &ven om man kan disku-
teravad det innebér att leva som andra, sa Mats Mansson.

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

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

* personer med betydande och bestdende begdvningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskadai vuxen alder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig §ukdom.

* personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt dldrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av sttéd och
service.

-| den sista stora gruppen ska ala tre kraven vara uppfyllda for att
man ska kommaifraga for stod och hjap.

| LSS talas om detio réttigheterna:

a radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a |edsagarservice

a kontaktperson

a avlsarservice i hemmet

a korttidsvistel se utanfér hemmet

a korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 &

a boende i familjehem eller i bostad med sarskild service for barn och
ungdom

a bostad med sérskild 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 ndgot att fa stod och service enligt den
nyalagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjép i lagen fran
1994. For att fatillgang till olika insatser krévs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansoker om stod och hjép.
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| varje enskilt fall gors en individuell bedémning av sérskilda tjans-
teman i kommunen (LSS-handl&ggare).

-Som ansbkande foréldrar ska man alltid gora skriftlig ansbkan och
aldrig ndja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan 6verklaga det om ni inte & nojda, sa Mats Mansson.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i de flesta
kommuner finns nu en informationsbroschyr. Om kommunen inte har
broschyren kan den bestéllas hos Sociastyrelsen tel. 08/783 30 03.
Enstaka ex &r gratis. Tidskriften INTRA, som ges ut av stiftelsen Ut-
vecklingsstordai Fokus, har skrivit mycket om LSS i nummer 2/1993.
INTRA kan bestéllas patel 08/690 93 60.

Information fran forsakringskassan

Agneta Ljungwall Bergstrand fran Forsakringskassan, Goteborg, in-
formerade om de ekonomiska stod familjer som har barn med funk-
tionshinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handi-
kapperséttning, bilstdd, personlig assistans och tillfallig foradrapen-
ning.

-Vérdbidrag kan forddrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har merkostna-
der. Ett krav & att den sérskilda insatsen behdvs under minst sex m&
nader.

Vardbidraget bestér av fyra olika nivaer, helt bidrag (92 250 kr/ar,
2001), tre fjardedels (69 188), halvt (46 125) och en fjardedels
(23 063). Bidraget & pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhdllas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprovas normalt vartannat & och kan betalas ut till manaden
fore barnet fyller 16 ar. Darefter kan barnet sav eventudlt erhdla
handikapperséttning.

Bilstod &r ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Fordlder kan fa bilstéd
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan éka med all-
méanna kommunikationsmedel.

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

Assistansersattning & ett ekonomiskt stéd som ger personen med
funktionshinder rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
gavstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjdp med per-
sonlig hygien, p& och avkladning, att &a och kommunicera samt att
assistenten ska vara va fortrogen med funktionshindret, uppgér till
mer an 20 timmar/vecka utgar ersittning fran forsakringskassan for de
timmar som 6verstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sddana fall assistansen de 20 for-
statimmarnal/vecka. Nér det géller barn méaste dess behov av hjép och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt stérre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning & erséttning for inkomstbortfall ndr en
fordlder maste avsta fran arbete for bl avérd av sukt barn. Erséttning-
en kan utgd maximalt 120 dagar/ ar och barn. Erséttningen kan betalas
ut till dess att barnet fyller 12 & och i vissafall upp till 16 &r.

-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskildaregler. For dem kan erséttning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Forddrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och &r. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis féradrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet.

Har kan man fa mer information

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

artiklar ur Lakartidningen

internetadress. www.ronden.se/lt/

(hér krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjdpatill med)

OMIM- Online Menddlian Inheritance in Man
internetadress:
ww3.nchi.nlm.nih.gov/OMIM/searchomim.html
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Docent GunillaMam
Huddinge Universitetsgukhus
141 86 Stockholm

Tel: 08-585 800 00

Overlakare llona Lewensohn-Fuchs
Huddinge Universitetssukhus

141 86 Stockholm

Tel: 08-585 800 00

Specidistlékare EvaKarltorp
Huddinge Universitetssukhus
141 86 Stockholm

Tel: 08-585 800 00

Konsulent Gretha Pettersson
Asbackaskolans resurscenter
Box 173

646 23 Gnesta

Tel: 0158- 707 00

Tandl&kare Marianne Bergius
Logoped L otta Sjogreen
Mun-H-Center, Agrenska
Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Sjukskdterska Ann-Marie Alwin
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Handl&ggare Agneta Ljungwall-Bergstrand
Forsakringskassan

Box 311 86

400 32 Goteborg
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Kurator Mats Mansson
FUB

Lillatorpsgatan 10
416 55 Goteborg

Tel: 031- 19 95 07
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