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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
har fallet Cri du chat syndrom. Familjevistelser med barn med denna
diagnos har arrangerats pa Agrenska 1995, 1999 och 2005.

Under en familjevistelse &r fordldrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas da omhand av sarskild personal. Faktainne-
hallet fran forelasningar under en eller flera vistelser p& Agrenska ut-
gor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allménheten har foreldsarna
mojlighet att lasa och lamna synpunkter pa sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortldpande i samarbete med
forelésarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera
hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven &ven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande forelasare har medverkat till framstaliningen av detta
nyhetsbrev: Overliakare Barbro Westerberg, Goteborg, overliakare Mi-
hailo Vujic, Goteborg, sjukgymnast Anne Sagsjo, Goteborg, sjukskoterska
Andreas Tallborn, Géteborg, logoped Gunilla Thunberg, Géteborg, 6ver-
tandlakare Marianne Bergius, Géteborg, logoped Lotta Sjogren, Goteborg,
handl&dggare Gunnel Hagberg, Goteborg, socionom Anna Lindfors, Gote-
borg, psykolog Inga Lundblad, Umea, sjukskoterska Lotta Thomasson,
Goteborg, specialpedagog Astrid Emker, Goéteborg, foreningsrepresentant
Annette Larsson, Sévedalen
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Klinik

Cri du chat syndrom

Habiliteringsoverlakare Barbro Westerberg, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, Goéteborg, informerade om medicinska aspekter
och Kklinik vid Cri du chat-syndromet.

Cri du chat- syndrom betyder ungeférligen kattjamsyndromet. Det
kallas ibland ocksa for kromosom 5 p minussyndromet, eftersom det
ar en kromosomsjukdom orsakad av en deletioner, (avsaknad av kro-
mosommaterial) pa den korta (p=petit) armen pd kromosom 5. Syn-
dromet beskrevs forsta gangen 1963 av den franske lakaren Lejeune.
-Det karaktaristiska "kattliknande” skriket, som barnen har fran fod-
seln, forsvinner oftast nar barnen &r ungefar 2 ar. 1 Sverige fods cirka
2-3 barn/ar med syndromet varje ar med en liten Gvervikt pa flickor.
Hur mycket material och vilka delar av kromosomen som fattas avgor
vilka symptom barnen fa, exempelvis hur grav barnens utvecklings-
storning blir. Det ar heller inte omdjligt att det finns fler avvikelser i
andra kromosomer som bidrar till vilka symptom barnen far, sa
Barbro Westerberg.

Foljande tecken &r karaktaristiska for syndromet:

o ett speciellt, entonigt och hdgfrekvent skrik under spédbarnstiden
(later som kattens jamande) vilket kan bero att barnens stamband moj-
ligen ser nagot annorlunda ut

o &g fodelsevikt och dalig tillvaxt, langa extremiteter

o karaktaristiskt utseende med runt platt ansikte, brett mellan égo-
nen, bred nasrot, hudveck i inre 6gonvran (epikantus), litet huvud, kort
hals, lagt sittande 6ron, fyrfingerfara samt tidigt gratt har

Foljande avvikelser férekommer:

o underutveckling av synnerven, som kan ge sdmre synskarpa

a underutveckling av hjarnstammen, lillhjarnan och hjarnbarken

o hjartfel hos cirka 1/3 av barnen, av forhallandevis lindrig art (hal

mellan kamrarna/éppetstaende fosterférbindelse

o ljumskbrack, onormalt svar forstoppning

o hypotoni, d v s 1dg muskelspanning/hypertoni d v s for hég muskel-
spanning med spasticitet

a dverrorlighet i lederna, plattfothet

a infektionsOverkanslighet
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a ryggproblem, lordos (svankrygg), skolios (sned rygg)

o sug-, tugg- och svaljsvarigheter (se sarskilt kapitel)

a bettavvikelser, framst dppet bett, stérd munmotorik, dregling (se
sarskilt kapitel)

Foljande avvikelser i utveckling och beteende férekommer:

o hyperaktivitet, vanligen ett stort problem de forsta aren, darefter blir
den ofta battre

o utvecklingsstorning i varierande grad, vilket innebar att manga av

barnen inte lar sig lasa, skriva och rakna

o sGmnsvarigheter

a autistiska drag, bl a sjalvdestruktivitet

o forsenat eller uteblivet tal. De flesta av barnen forstar mycket mer

an de sjélva kan uttrycka

o grov- och finmotoriska svarigheter/férseningar, nedsatt koordination

av rorelser

o koncentrationssvarigheter, kort uthallighet

o hdg aktivitetsniva, ofta stort somnmonster

o hgg smarttalighet/-troskel

a ljudkénslighet

a avskarmningstendenser och stereotypa beteenden

-Barnen har ingen forkortad levnadsalder och normal kénsmognad.

Det senare ar sarskilt viktigt att tdnka pa nar det galler flickor, som

kan utnyttjas sexuellt av pojkar och man som inte har syndromet och

kan darfor bli gravida. Eftersom de flesta barnen med syndromet stan-

nar pa en 3-5 arings utvecklingsniva vet de i allménhet inte sjalva hur

det gar till att gora barn. Vad som ocksa ar viktigt att tanka pa ar att

inget barn far alla uppraknade symptomen. Varje barn far sin speciella

sammansattning av symptom, dar symptomen var for sig varierar i

svarighetsgrad, sa Barbro Westerberg.

Joakim fods med cri du chat syndrom
Joakim, 6,5 ar, kom till Agrenskas familjevistelse 1999 tillsammans
med mamma Marita, pappa Kent och bréderna Anders 3,5 och Markus

11.

Maritas graviditet med Joakim var normal.
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Genetik

Cri du chat syndrom

-Men Joakim foddes tre veckor for tidigt. Han var liten och véagde bara
2,9 kg och var bla och rosslade. Vi tyckte att han hade ett normalt ut-
seende, beréttar Marita.

Joakim, som var mycket passiv, lades i kuvos pa intensivvardsavdel-
ningen och fick mat genom en nassond.

-Den forsta natten var krisartad, men efter fyra-fem dagar flyttades vi
fran intensiven till ett vanligt rum pa barnkliniken. Joakim fortsatte att
vara mycket slapp och personalen tyckte att han skrek pa ett speciellt
sétt. Det horde inte vi, sager Kent.

Joakim undersoktes noga, men man fann inget onormalt.

-Efter nastan sex veckor pa barnkliniken tog man ett kromosomprov.
Vi fick lara oss att séatta sond pa Joakim och sa fick vi aka hem och
avvakta resultatet av kromosomprovet, sdger Marita.

Mihailo Vujic, 6verlakare i klinisk genetik pa Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset/Ostra, Goteborg, informerade om arftlighet (genetik) vid
Cri du chat-syndromet.

-Cri du chat orsakas av en brist pa gener, sa Mihailo Vujic och infor-
merade om genetik i allménhet och den specifika storningen vid Cri
du chat i synnerhet.

Varje manniska far cirka 30 000 genkopior frdn mamman och lika
manga fran pappan. Dessa gener halls samman i "paket”, s k kromo-
somer.

-Nar vi fods kommer 23 kromosomer fran pappan och 23 kromosomer
fran mamman. Kromosomerna med alla arvsanlagen/generna finns i
kroppens samtliga, ungefar 1000 miljarder, celler. Fran cellkarnorna
styr generna kroppens uppbyggnad och alla olika organfunktioner.

Alla gener &r inte "pakopplade" samtidigt och alla gener &r inte lika
viktiga.

-Vissa gener ar nodvandiga for éverlevnaden. 20 000 gener &r sa vik-
tiga att defekter pa dem ger olika sjukdomar. Vid Cri du chat saknas
gener pa kromosom 5 och detta ger symtomen. Vi vet idag vilka gener
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som saknas vid syndromet men inte vad alla gener har for uppgifter,
sa Mihailo Vujic.

Kromosomerna ser ut som sma avsnorda maskar, dar den ena biten ar
kortare och kallas p och den andra langre biten kallas g.

-Generna ligger sedan i tvargaende, ytterst tunna band, som vi numre-
rat for att lattare kunna hitta dem.

Alla mojliga fel kan intraffa pa en kromosom.

o Genmaterial kan byta plats mellan olika kromosomer. Det kallas
translokation.

-En translokation kan vara balanserad eller obalanserad. Vid en ba-
lanserad translokation finns allt material, men en del har hamnat pa fel
stalle i kromosomen. Béraren av den balanserade translokationen &r
oftast frisk. Vid en obalanserad translokation saknas en bit och man
finner den inte pa nagot annat stélle. 15 % av alla barn med Cri du
chat har en frisk fordlder som har en balanserad translokation som blir
en obalanserad translokation hos barnet, som blir sjukt, sa Mihailo
Vujic.

o Gener kan ocksa byta plats mellan p och g pa kromosomen. Det kal-
las inversion och ar mycket ovanligt vid Cri du chat.

a Vanligast vid Cri du chat &r deletion, d v s en del av generna saknas
d.v.s har fallit bort.

-85 % av alla barn med Cri du chat har en deletion pa kromosom 5,
som orsakats av en tillfallig paverkan pa agget eller spermien (nymu-
tation) fore befruktningen. Vanligast &r att spermien paverkats, vilket
vi uppskattar sker i 80 % av fallen. Felet kan ocksa uppsta vid den
forsta celldelningen eller vid nagon av de kommande celldelningarna.
| sa fall far barnet oftast s k mosaik, en blandning av friska och sjuka
celler. I dessa fall finns saledes ingen arftlighet, sa Mihailo Vujic.

Om en barnlakare misstanker att ett barn har Cri du chatsyndromet
kan han eller hon skicka en remiss till nagon avdelning for klinisk
genetik och ett blodprov.

-Om en bit av kromosom 5 saknas kan den ibland vara sa liten att det
ar mojligt att missa den. Om vi hittar stéllet dar det saknas material
begéar vi in blodprov fran mamman och pappan och analyserar detta.
Ar det ett stort omrade som fallit bort blir symptomen storre.
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Vad generna som orsakar Cri du chatsyndromet gor &r bara delvis
kant.

-Vi tror att de har viktiga funktioner med betydelse for bl a nervcells-
delning, nervcellstillvéxt, brosktillvaxt, muskelstyrka och muskelfunk-
tion, &mnes- och energiomséttningen i celler och kromosomintegrite-
teten (hur kromosomerna halls samman och skyddas), sa Mihailo Vu-
jic.

Joakim far diagnosen Cri du chat-syndrom

Fyra veckor efter hemkomsten fran barnkliniken blev Marita och Kent
kallade till aterbesck.

-Kent var forhindrade att vara med sa jag fick aka sjalv. En kurator
fanns med nér jag fick diagnosen av barnldkaren. "Joakim har Cri du
chat, en bit av kromosom 5 saknas och han blir utvecklingsstord", sa
lakaren och sedan visste han inget mer. Jag fragade om det fanns fler
med syndromet och hur det skulle bli med Joakim i framtiden, men
jag fick inga svar. Det var en chock att fa beskedet. Det lindrade nagot
att fa prata med kuratorn, men hon visste ju heller ingenting om fram-
tiden, beréttar Marita.

Habilitering och behandling

Barbro Westerberg informerade ocksa om habiliteringsinsatser/be-
handling.

-Den habilitering man idag kan erbjuda &r insatser fran olika specialis-
ter, dels ndr man ska stélla diagnos, dels nar man ska stimulera till
béasta mojliga utveckling, sa Barbro Westerberg.

| habiliteringens uppgift ingar olika insatser, dar en del maste sattas in
tidigt, exempelvis hjartoperation. Olika kompetenser finns represente-

rade inom habiliteringen:
a sjukgymnast fér motorisk traning vid hypoton motorik

a logoped for munmotorisk traning, tuggning/svéljning, kommunika-
tion, sprakutveckling

a dietist for kostrekommendationer

a tandlakare for exempelvis beddmning av ev bettfel
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o hjartlakare for undersokning av hjartat

a ggonlakare for kontroll av synen

a dronlakare for kontroll av horseln

a psykolog som har fortldpande kontakt med familjen

o kurator som kan hjalpa till med samtal och att soka vardbidrag

a speciallarare som kan hjélpa till med lektraning och infor skolstart
o patientansvarig lakare som samordnar de olika insatserna

-Dessutom kan andra specialister engageras vid behov, exempelvis
arbetsterapeut och ortoped. Den patientansvarige lakaren spelar en
valdigt viktig roll for att barnet och familjen ska fa erforderligt stod
och hjélp. Lena Westbom, habiliteringsldkare i Lund och jag har utar-
betat ett forslag till riktlinjer for behandlingen vid cri-du chatsyndro-
met (kan bestéllas via Svenska Cri du chatsallskapet). Ibland begér
foraldrar behandling som vi kan tycka &r tveksam eller som vi inte
kanner till. Darfor ar det viktigt att diskutera olika terapier sa att de
inte krockar med varandra, sa Barbro Westerberg.

Barn med cri du chat behover ofta vard under nyfoddhetsperioden pa
centralssjukhus eller universitetssjukhus pa grund av otillracklig and-
ningsfunktion och uppfodningssvarigheter.

Joakim gar inte upp i vikt. Talutvecklingen och motoriken ar
forsenad

Joakim hade svart att ga upp i vikt.

-Vi forsokte forst mata med nappflaska och métte noggrant vad han
fick i sig. Sedan fyllde vi pa genom sonden det han ytterligare behov-
de. Han fick ocksa naringspulver. Men trots det gick han inte upp i
vikt. Han fick dessutom en mycket svar forstoppning, sager Marita.

Under de narmaste fem manaderna bestod dygnet till storsta delen av
matning av Joakim.

-Sedan bestdamde vi att ta bort sonden och till var 6verraskning gick
det bra och Joakim bdrjade faktiskt &ta och sova béttre, sager Kent.

Joakim fick tidigt hjéalp av en sjukgymnast for att utveckla grovmoto-
riken som var forsenad.
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-Vi fick ett traningsprogram som vi hade stor nytta av hemma. Joakim
gjorde framsteg, men kunde trots det inte ens sitta nar han var 1,5 ar
gammal och skulle borja vara pa daghem. Da lag han mest pad mage
och spratte. Han var muskelsvag och spand pa samma gang. Han sag
ut som en hosack nar vi forsokte fa honom att sitta, sager Marita.

Under det forsta aret hade Joakim inget joller eller nagra andra ljud
forutom att han skrek. Han bet sig i handerna, sov daligt pa natterna
och borjade snart dunka huvudet mot harda saker, bade nar han var
glad och nér han var ledsen.

-Pa daghemmet, dar han fick en assistent, skedde en stor utveckling.
Bade han och vi fick borja lara oss anvanda tecken. och kommunika-
tionen forbéattrades snabbt, séger Kent.

AKK - Alternativ och Kompletterande Kommunikation

Logoped Gunilla Thunberg, DART, Regionala barn- och ungdomsha-
biliteringen, Goéteborg, informerade om kommunikationsstod.

-Jag kommer att informera om DART, om fordelar och nackdelar med
olika AKK, d v s alternativ och kompletterande kommunikation.

DART dr vastra Sveriges kommunikations- och dataresurscenter for
funktionshindrade.

-Vi arbetar med AKK och datorstdd till funktionshindrade i alla ald-
rar. Vi erbjuder utredning och utprovning pa specialistniva, informa-
tion, handledning och utbildning. Dessutom bedriver vi forskning och
utveckling. I forsta hand vénder vi oss till barn, ungdomar och vuxna i
Vastra Gotalandsregionen, men vi tar dven emot forfragningar fran
andra regioner i Sverige eller fran utlandet.

Gunilla Thunberg fortsatte med att informera om kommunikation och
AKK samt Kom-kIT, kunskap om kommunikationsstéd och IT for
personer med autism. Det senare &r, enligt Gunilla Thunberg, anvénd-
bart &ven om barnet inte har autism.

Kommunikation och AKK

Maojligheter till kommunikation &r en réattighet som alla ska ha.

-Det ar da viktigt att tdnka pa att kommunikation ar mycket mer &n
bara tal. Har barnet talsvarigheter bor det fa logopedhjélp tidigt och
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mojligheter att préva nagon annan alternativ och kompletterande
kommunikation (AKK) for att uttrycka tankar och kanslor.

Viktigt att veta ar att AKK inte hindrar talutvecklingen, utan fungerar
tvartom stimulerande. Har barnet kapacitet for talutveckling sa kom-
mer barnet att anvénda den for att tala. Det visar all tillgdnglig forsk-
ning.

-Jag tycker inte att man ska satsa pa det ena eller det andra utan bade
och. Ju fler satt att kommunicera som fungerar for barnet, desto battre
blir kommunikationen. Och jag tycker att era barn bér fa hjalp av lo-
goped tidigt, sa Gunilla Thunberg.

Gunilla Thunberg visade en film om AKK och informerade darefter
oversiktligt om olika AKK, form, férdelar och nackdelar med vart och
ett av hjalpmedlen:

o Kroppssprak

a Teckenkommunikation

o Foremal

a Foton (digital kamera)

a Tecknade bilder/symboler

o Grafiska symbolsprak- Bliss

a Datorbaserade hjalpmedel med talsyntes

-De hdar AKK-hjalpmedlen har alla fordelar och nackdelar. Det finns
enkla och mer eller mindre naturliga hjalpmedel sdsom kroppssprak
och teckenkommunikation. Nackdelar med dessa &r bl a begransade
uttrycksmajligheter och kunskaper hos omgivningen. Féremal, foton,
tecknade bilder/symboler &r relativt latta att forsta och anvanda, men
kraver utrustning och har begransningar i att uttrycka abstrakta be-
grepp. Grafiska symbolsprak och datorbaserade hjalpmedel med tal
ger stora uttrycksmagjligheter, men kréver kunskap hos omgivningen
samt omfattande utrustning.

Vilka AKK och hjalpmedel man véljer beror bl a pa det enskilda
barnets mentala och motoriska utvecklingsniva, intresse och resurser i
omgivningen.

-Som utgangspunkt bor man bestamma vilka aktiviteter man vill att
barnet ska/kan klara, eller vilken delaktighet man vill att barnet ska
uppna. Sedan &r det forstas ocksa viktigt att ta hansyn till det enskilda
barnets hélsotillstand och kroppsfunktioner, t ex motorik, visuell, au-
ditiv och kognitiv férmaga. Detta tillsammans med omgivningsfakto-
rer och personliga faktorer bildar grund for valet av AKK.
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Nya foto-, bild- och symbolsystem utvecklas och andra, &ldre hjélp-
medel férsvinner successivt.

-Vad som viktigt att papeka ar att det numera finns goda belagg for att
pasta att alla hjalpmedel okar méjligheten att utveckla eget tal.

For att kunna anvanda AKK ar det viktigt att man far utbildning som
foralder.

-Detta &r mer givet nér det galler TAKK-Tecken som AKK, men ar
mycket viktigt ocksa om man vill anvanda bilder och symboler. Ofta
behdver man da ocksa ett bra program for att ta fram kommunika-
tionshilder och stod, helst i form av en kurs, for att komma igang.

De program som Gunilla i forsta hand rekommenderar & Boardmaker
eller Widgit Symbolskrift. Det senare ar ett mycket bra program som
barnet kan anvanda som stdd for 1as- och skrivutveckling.

Da alla barn med Cri du chat har svart med munrorelser far manga
svart att lara sig lasa och skriva med vanlig svensk ljudmetod.

-Barnen med syndromet behover darfor stod med bild och ljud for att
lara sig lasa med helordsmetoden som huvudsaklig metod. Widgit ar
da ett utmarkt program och manga séarskolor har nu borjat inforskaffa
det.

Har barnet svart med koncentration och uppméarksamhet &r datorn
extra viktig som kompenserande hjélpmedel.

-Det &r intressant att fundera dver varfor just datorn ofta fungerar sa
bra som hjalpmedel for dessa barn. Jag tror att det bl a beror pa att den
som anvander datorn har full kontroll pa utfallet och direkt kan se re-
sultat av vad man gor. Skarmen é&r attraktiv, rolig och lockande och
gOr det lattare att sortera bort ovidkommande ljud och aktiviteter. Tan-
gentbordet underlattar dessutom for den som har svart med papper och
penna, sa Gunilla Thunberg.

Det mest spannande pa kommunikationshjalpmedelsomradet tycker
Gunilla Thunberg &r att man nu kan bérja anvanda sma handdatorer
som hjalpmedel.

-Har kan man lagga in barnens kommunikationshilder och fa tal till.
Barnet kan ocksa latt utnyttja handdatorns andra funktioner som ka-
mera, diktafon, telefon och sms (med bildstdd). Detta & dock nya
hjalpmedel som tar en del tid att anpassa bra for barnet. Ar man intres-
serad behdver familj, habilitering och skola stod fran nagot kommuni-
kations- eller dataresurscenter. Jag tror mycket pa den nya generatio-
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nen hjalpmedel och har hittills n&stan enbart positiva erfarenheter av
dem.

For den som &r intresserad gar det att lasa mer om kommunikation
med ny teknik, samt jamfora nagra foto-, bild- och symbolsystem pa
hemsidan www.kommed.nu. P& DARTSs hemsida, www.dart-gbg.org,
finns ocksa information och material som gar att hamta hem.

Joakim lar sig sitta och att ga

Sjukgymnastik

| tvaarsaldern fick Joakim ett utseende som var mer tydligt karaktaris-
tiskt for Cri du chat, runt ansikte, litet huvud, epikantus (6gonveck)
och brett mellan dgonen.

-Da larde han sig sitta och nar han blev 3,5 ar gammal larde han sig
gad. Nar han kunde ga forsvann forstoppningen. Matningen var da,
forutom hans stora infektionskanslighet, det stora problemet. Joakim
hade klara svarigheter att tugga och svélja och satte jamt i halsen och
kraktes. Han blev fortvivlad och végrade naturligtvis ofta att ata, sdger
Marita.

Anne Sagsjo, sjukgymnast fran Habiliteringen Gamlestaden i Gote-
borg, informerade om sjukgymnastik for barn med Cri du chat syn-
drom.

- Barnen ar ofta spanda i nedre extremiteterna och mer muskelsvaga i
de dvre. De spanda benen ger inte séllan s k spetsfot, dar hélsenan blir
forkortad.

Anne Sagsjo beréttade att hon forsoker hjalpa barn med Cri du chat att
folja en sa normal motorisk utveckling som majligt.

-Ofta ar det stora problemet for dem att samordna rorelserna till nya
positioner. Innan jag féreslar traningsprogram, som ocksa ger rorelse-
gladje, tittar jag pd vad barnet kan och vad det vill gora i nasta posi-
tion. Man ska ldra barnet ett och samma sétt, t ex nédr barnet vill sétta
sig upp, varje gang och prata med barnet om vad man gor.
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Bassangtraning ar bra pa flera olika satt, menade Anne Sagsjo och
visade en video om basséngtraning, som hon kommenterade.
-Ar barnen inte kontinenta anvander vi blojor och vanliga bljsnibbar
av plast som vi knyter lite hardare. Det brukar fungera bra. Vattnet
maste vara varmt, det far inte avvika mer dan nagon grad fran 34 gra-
der. 32,5 grader kanns for kallt for de hér barnen efter ett tag.

| det dagliga livet kan fordldrar och personal trana olika hand- och
armrorelser.

-Vad man ska trana och hur man ska gora det maste anpassas indivi-
duellt med hjélp av en sjukgymnast, sa Anne Sagsjo.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlikare Marianne Bergius och logoped Lotta Sjogreen, 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 dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sarskild munvard &r ocksa vanligt forekommande vid ovan-
liga medfodda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan ménga ér.
-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 undersékningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sall-
synta tillstand och sjukdomar.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling vid exempelvis cri du
chat syndrom.
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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 Dar finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

Foljande tankbara problem kan férekomma vid cri du chat syndrom:

o nedsatt eller forsenad munmotorik

Problem med munmotoriken kan paverka tal och mimik, sugning och
tuggning samt medfora att barnet dreglar. Lapparna kan vara slappa
och innebéra att munnen ofta ar dppen. Barnet kan ocksa ha svarighe-
ter att styra motoriken med egen vilja, s.k. oral dysplasi.

-Traning med munskarm ar en forhallandevis lindrig traning som inte
behdver ta sd mycket tid i ansprak. Ett par minuters traning tva-tre
ganger om dagen starker barnets lappmuskulatur och dven andra an-
siktsmuskler. En forutsattning for den har tréningen &r att barnet ar
villigt att samarbeta. Dregling beror ytterst séllan pa att barnet har for
mycket saliv. Om man kommer tillratta med att barnen ofta munandas,
samt tranar munmotoriken, brukar ocksa dreglingen minska.

Barnets talutveckling kan paverkas av forsenad munmotorisk utveck-
ling.

-Detta innebar att barnen oftast forstar mer an de sjalva kan uttrycka.
Forutom att trdna munmotoriken kan tecken vara en hjélp for barnet
att uttrycka sig. Mun-H-Center har producerat och saljer tva anvand-
bara skrifter; "Tecken till hjalp i tandvarden” och "Munmotorisk sti-
mulering”

a hég och smal gom, liten haka och underkake, bettavvikelser i
form av Oppet bett forekommer ocksa vid cri du chat syndrom. Me-
dicinering med Theralen kan ge muntorrhet som biverkning och dar-
med Okad risk for karies (hal i tdinderna).

Utifran de problem barnen har behdver de forstarkt forebyggande
tandvard.

-Forutom att borsta tanderna med fluortandkram behover manga av
barnen extra fluor i form av fluortuggummi, fluortabletter och fluor-
lackning. Tata kontroller och specialisttandvardsbehandling &r ocksa
bra hjalp for att bibehalla en god tand- och munhélsa. Vid 7-9 arsalder
bor barnens bett kontrolleras.

Nyhetsbrev nr 254 © Agrenska 2005 14



Joakim idag

Cri du chat syndrom

De barn med syndromet som har hjértfel kan behdva antibiotikaprofy-
lax vid blodiga ingrepp i munhalan t ex vid tandutdragning

Idag ar Joakim en glad och aktiv pojke. Han pratar mycket och har ett
stort ord-forrad. En gang i veckan deltar han i bassangtraning, som
daghemspersonalen foljer med honom till .

-Habiliteringen har ocksa ordnat sa att han far rida en gang i veckan.
Det klarar han valdigt bra, trots att han annars fortfarande har lite pro-
blem med balansen. Finmotoriken ar ganska dalig, men aven har gor
han framsteg tack vare daghems-personalens fina arbete, sager Kent.

Joakim har hogt gomvalv, vilket kan ha péaverkat hans sugformaga
negativt. Han har fatt alla tander han ska ha for sin alder, men troligen
sitter de lite trangt.

-Vi ska kontrollera det hos tandldkaren inom kort. Eftersom Joakim
ocksa alltid andas med 6ppen mun kan emaljen ha blivit paverkad. Vi
har idag inga problem med att fa borsta hans tander, sager Marita.

Joakim &r fortfarande inkontinent och har bldja.

-Men den sista tiden har han borjat saga ifran nar han behover ga pa
toaletten. Ibland lyckas det, ibland inte. Vi tror att vi snart kan sluta
med bl6jor pa dagen, sager Marita.

Joakim har en tunn ljus rost och han skelar lite. Han hor bra, men ogil-
lar hoga ljud. Nar Joakim bdrjade ga forbyttes hans passivitet mot
Overaktivitet.

-Han har svart att koncentrera sig nar han har mycket folk omkring
sig. Darfor behdver han mycket lugn och ro ndr han ska arbeta eller
ata, sager Kent.

En gang var tredje vecka kommer en talpedagog till daghemmet och
tranar talet.

-Hennes arbete har betytt oerhort mycket for Joakims utveckling. Pa
ett lekfullt satt har hon hittat pa manga olika satt att utveckla hans tal,
séger Marita.
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Syskonrollen

Cri du chat syndrom

Till hosten ska Joakim borja skolan. Forberedelser har redan gjorts for
att han ska kunna bdrja i traningsklass till hosten.

Sjukskoterska Andreas Tallborn, Agrenska, informerade om syskon-
rollen.

-Vi har p& Agrenska, under manga &r, 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.

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

konsamtalen:

a att bli ”sedd” for den man &r 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 familjeangeldgen-
het ndr ett barn har ett funktionshinder

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

habiliteringen osv. Syskonens kunskap ar 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 ké&nna rédsla, kdnna sig hotad eller utsatt
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a att kunna ha kamrater hemma

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

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

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

Foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med atsvarigheter

Psykolog Inga Lundblad, Barn- och ungdomshabiliteringen i Umea,
redovisade 1998 (uppdaterad 2005) resultat av djupintervjuer med
foraldrar som har barn med &tsvarigheter.

-Jag har arbetat tillsammans med dr Maggi Wendelius och en logoped
i ett projekt med inriktning pa barn med olika atstérningar. Barnen har
haft det gemensamt att storningarna orsakats av nagot organiskt fel, sa
Inga Lundblad.

Atproblem har i det har fallet definierats som foljer:
o barnet far inte i sig tillrackligt med naring

a barnet dter ensidig kost

a barnet har beteendeproblem

-En slutsats av arbetet &r att det ar mycket starka kénslor med i bil-
den, framfor allt hos fordldrar och barnpersonal, nér ett barn inte &ter,
sa Inga Lundblad.

Som redan namnts i kapitlet Maten och maltiden har maten inte bara

stor betydelse for vara grundlaggande behov, dven en rad psykosociala
behov tillgodoses med hjalp av mat.

Nyhetsbrev nr 254 © Agrenska 2005 17



Cri du chat syndrom

-Men det kan ocksa bli sa att maten blir en fiende, t ex nar nagot inte
fungerar som forvantat och dar kontroll, smarta och angest istéllet
ingar.

For det lilla spadbarnet innebér maten det forsta samspelet med mo-
dern och ett test pa hur det fungerar.

-Barnets signaler satter igang foraldrarna sa att de blir mer aktiva med
att ge trygghet, varme och mat. Sarskilt mamman férknippas starkt
med mat. Blir det da nagot som inte ”stammer” startar en bade medve-
ten och omedveten kansla dar man ifragasatter sig sjalv som foralder,
sa Inga Lundblad.

Det bemdétande fordldrar far i en krissituation, t ex nar ett barn inte
ater, ar av storsta betydelse.

-Det récker inte bara med kunskaper om problemen, foraldrarna beho-
ver ocksa en medmanniska som ar lyhord for de kanslor som finns
med i bilden. Om samspelet mellan t ex mamma och barn "gar fel”
kan det knécka den tryggaste mamma. Mamma och mat hér ihop, men
aven papporna blir valdigt oroliga nédr barnet inte ater.

Hur man reagerar pa olika problem hos det lilla barnet ar mycket indi-
viduellt.

-En del grater otrostligt, andra springer i skogen. Ingenting ar i det har
fallet ratt eller fel.

| projektet har Inga Lundblad och hennes kollegor tréffat och djupin-
tervjuat tio foréldrapar om vad som hander nér barnets atande inte
fungerar.

-1 litteraturen finns det néstan ingenting alls att l&sa om foéréldrars re-
aktioner. Det som finns skrivet har i huvudsak en medicinsk inriktning
och handlar nastan inte alls om féréaldrarnas syn pa problemen.

Intervjuerna med foraldrarna har skrivits ut ordagrant. Dérefter har

man arbetat med att finna vissa nyckelord som tema. Syftet med arbe-

tet har varit

o att 6ka kunskapen om familjernas situation dér det finns barn med
atstorningar

o att 6ka kunskapen om familjens behov av stod

o att identifiera riskfaktorer som forstarker eller vidmakthaller atstor-
ningar hos barn.

-Hur trygg man &n k&nner sig kommer man i gungning om barnet inte
ater och man kan kanna bade ilska och vanmakt. Detta sager jag som
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motivering till varfor vi letar efter riskfaktorer som kan forstarka en
atstorning.

Av de tio utvalda familjerna hade tre familjer barn med nagon syn-
dromdiagnos, tre med cerebral pares, tre med oklar diagnos och en
med ryggmargsbrack. Av barnen hade atta haft nassond, fyra gastros-
tomi. Tva barn hade beteendestorningar och ett enbart sond och ingen
naturlig matning alls.

De olika teman som kommit fram var foljande:

a upplevelser och beskrivning av matsituationen, bakgrund, problem,
behovet av stod

a upplevelser av barnets temperament

o framtida 6nskemal och forhoppningar

Bada foraldrarna bjods in till intervjuerna. | fyra fall kom bada, i fem
bara mamman och i ett bara pappan. | samtliga familjer hade mat-
problemen varit dominerande under lang tid. | samtliga familjer hade
problemen borjat i ett tidigt skede p g a en organisk skada.

Konsekvenser for foraldrarna av barnets atsvarigheter, enligt rappor-
ten:

a kanslor av stress och oro i matsituationen, oro for barnets dverlev-
nad, lattnad med sond, dock inte ndssond.

-Att ndrma sig barnets mun med sked eller hander var ett stort pro-
blem. Svarigheterna vid 6vergangen till fast foda var stora.

o ensamhet och 6vergivenhet, motstridiga rad av slékt och vanner,
manga moten med personal som varit daligt insatta i problematiken

o trotthet och uppgivenhet, all kraft gar till att mata barnet, aven natte-
tid, langa maltider, manga ratter

o inte duga som foraldrar, sjalvforakt, tvivel pa sin egen formaga som
foralder, tvivel pa sin egen kansla for vad som ar ratt och fel

o skuldkanslor, ”mitt fel”, &ven om det finns en orsak fran bérjan.
-Ibland finns det ingen orsak att peka pa vilket leder till &nnu storre
skuldkénslor, sa Inga Lundblad.

o ilska, "forbjuden ilska”, ”jag var arg pa allt och alla”, tvang, Gver-
grepp

a att kdnna sig avvisad, ”han véande bort huvudet och kréktes” (en
mamma)

o social isolering, manga praktiska problem, ej kunna ga bort, ej bjuda
hem slakt och vénner

o svarigheter att slappa barnet, svart att lamna till daghem

Nyhetsbrev nr 254 © Agrenska 2005 19



Cri du chat syndrom

Konsekvenser for barnet:
o negativa maltider
o mat=obehag=smarta
a kopplingen hunger-mat ar stord
a berdring av ansiktet ger obehag
o negativa erfarenheter av att ha saker i munnen
o fordrojd eller forsenad sprakutveckling
hos en del
-Till sist finns det risk for att familjen hamnar i en ond cirkel dér pro-
blemen vidmakthalls och forstarks och dar det inte finns nagra medi-
cinska hinder langre. Psykosociala faktorer leder till negativt laddade
maltider.

Onskemal/forvintningar:

o att sjukvardspersonalen &r lyhord och intresserad

a tidig utredning

a psykologstdd

o att ndgon annan samordnar kontakter

o att fa traffa andra foraldrar med barn som ocksa har étstor-
ningar

a medicinsk uppféljning

a hjalp med att informera daghemspersonal

a kontinuitet i assistent- och extra stod

a stod och avlastning

a hopp om en forbattrad matsituation

-Sammanfattningsvis kan man séga att de flesta foréldrar saknar stod,
de har en mycket tung vardag och skuldkéanslorna &r sarskilt uttalade
hos mammorna. Matproblemen har dominerat familjesituationen un-
der lang tid.

Utifran rapporten vill Inga Lundblad ge foraldrarna foljande rad:

o forsok fa foraldrastod

o forsok skapa en positiv atmosfar vid maltiderna

o undvik till varje pris tvangsmatning

a ge barnet den mat det tycker om

o glom principer, viktigast att fa igang lusten for mat

o diskutera inte mat eller atande vid maltiderna

o |at barnet ata med andra kamrater

a forsok att tidigt ge barnet oromotorisk stimulans, d v s stimule-
ra muskler och kanseln runt och i munnen

a forebyggande tidig introduktion av fast foda
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Barnens bok

Sjukskoterska Lotta Thomasson, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade pa en tidigare familjevistelse om
”Barnens Bok”.

-Barnens Bok ér ett litet och behandigt fotoalbum som innehaller in-
formation om barnet och barnets funktionshinder. Meningen med
boken, som egentligen &r ett arbetsmaterial som foéréldrarna fyller i
med uppgifter, ar att underlatta for foraldrarna i kontakten med sjuk-
varden, kommunen, skolan och andra institutioner som barnet kommer
i kontakt med.

Den prototyp till Barnens Bok som Lotta Thomasson visade foraldrar-
na kan innehalla

a personliga uppgifter, namn, fodelsedatum, foto, grunddiagnos,
tilliggsdiagnos, dverkanslighet, kommunikationsmetod, évriga famil-
jemedlemmar och andra viktiga personer

a barnets mediciner, aktuella mediciner, styrka, dos, vem som ordine-
rat dem, hur de ska intas, mm

a barnets mat, vad barnet ater/inte &ter, hur mycket, mag-tarm-
problem

a specialbehandling, ex RIK

a hjalpmedel, ex stol, korsett, tippbrédor, séng, sangutrustning mm

a skola, personlig assistent, gruppbostad, vad barnet tycker om att
gora/inte gora, habiliteringsteam, viktiga telefonnummer, fler foton,
oSV

-Barnens Bok har jag tankt mig som en lank mellan familjen och alla
institutioner som kommer i kontakt med barnet. Det som star i boken
ar vad foréldrarna vill formedla och istéllet for att sjalva alltid behdva
berdtta om sjukdomen, barnets symptom, mm, kan de 6verlamna bo-
ken till personal som barnet moter. Boken ska darfor alltid vara dér
barnet ar och bor hallas aktuell av foraldrar och personal. Det ar vik-
tigt att poangtera att boken inte ar nagon journalhandling, sa Lotta
Thomasson.
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Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dar skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, 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 hélsotillstdnd. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

FOreningsinformation

Samhallets stod

Foreningsrepresentant Annette Larsson, Svenska Cri du Chat-séll-
skapet, informerade om féreningen och dess arbete.

For den som vill ha kontakt med foreningen och veta mer om dess
verksamhet rekommenderas ett besok pa foreningens hemsida:
www. criduchat.com

Det gar ocksa bra att skicka ett mejl till féreningens ordférande Kalle
Eriksson, e-post: agneta.kalle@swipnet.se

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade om samhéllets stod
och inledde med att informera om lagstiftning for alla (Lagen om
allman forsakring, Socialtjanstlagen, Hélso- och sjukvardslagen, Skol-
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lagen), och LSS (Lagen om stod och service till vissa funktionshind-
rade) som kom 1994,

-Ju mer stéd och hjalp och behandling ett barn med funktionshinder
behdver 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 hjélp
som ar mojlig, var man ska soka hjalpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag nar man inte far som man vill.

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
bésta man kan gora som foraldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjalpa till med ansokningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, &r 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)

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

a Forvaltningslagen, AFL-lagen om allméan férsakring.

Dérutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa funktions-
hindrade, som &r en ”pluslag” som kom 1994, som ersatter Om-
sorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om foraldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig assi-
stent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa vad
som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort. La-
garna ar inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rattigheter man har.
De &r mer resonerande och Gvergripande och darmed svara att tolka..
For att forsta vilka rattigheter de innehaller maste man lasa forarbeten
till lagarna och domstolsutslag.
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Ett ytterligare problem &r att man &ndrar standigt i lagarna och inte
sallan far dessa andringar "dominoeffekt”, andra lagar férandras utan
att detta framgar tydligt. Bast dr det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de har fragorna, t ex nagon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

LSS &r en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas. Avsi-
ketn med LSS &r att ge ménniskor med funktionshinder mdéjlighet att
leva som andra. Ansokan lamnas till sérskild tjansteman i kommunen,
s k LSS-handlaggare.

LSS ar avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

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

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

a personer som till foljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsféringen och omfattande behov av stéd och
service.

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

I den nya lagen talas om de tio réttigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avlodsarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

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

a pbostad med sarskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

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

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

| varje enskilt fall gors en individuell bedémning av LSS-hand-
ldggaren i kommunen.

-Som ansokande forédldrar 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 &r nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i kommu-
nerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stéd fran sam-
héllet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
mycket bra informationsskrift om samhéllets 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.

Information fran Forsakringskassan

Gunnel Hagberg fran Forsakringskassan, Goteborg, informerade om
de ekonomiska stod familjer som har barn med funktionshinder kan fa
fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikappersattning, bilstod,
personlig assistans och tillfallig foraldrapenning.

-Vardbidrag kan foraldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har merkost-
nader. Ett krav ar att den sarskilda insatsen behdvs under minst sex
manader.

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (98 500 kr/ar,
2005), tre fjardedels (73 875), halvt (49 250) och en fjardedels
(24 625). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprévas 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.
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Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med all-
méanna kommunikationsmedel.

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

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder ratt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjalp med per-
sonlig hygien, pa- och avkladning, att ata och kommunicera samt att
assistenten ska vara val fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar ersattning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sddana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Nar det 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 ar erséttning for inkomstbortfall néar en
foralder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersatt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ ar och barn. Ersattningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. For dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foréaldrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Gunnel Hagberg.
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Har kan man f& mer information

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

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

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

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se

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

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: wwwa3.ncbi.nlm.nih.gov/Omim/searchomim.html

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlakare Barbro Westerberg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Mihailo Vujic

Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Sjukgymnast Anne Sagsjo
Habiliteringen Gamlestaden
415 02 Goteborg

Tel: 031- 707 73 14
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Logoped Gunilla Thunberg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
411 04 Goteborg

Tel: 031- 739 80 87

Overtandlakare Marianne Bergius
logoped Lotta Sjogren
Mun-H-Center

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Handldaggare Gunnel Hagberg
Forsékringskassan

405 12 Goteborg

Tel: 031- 700 50 00

Socionom Anna Lindfors
specialpedagog Astrid Emker
sjukskoterska Andreas Tallborn
Agrenska

Box 20 58

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Psykolog Inga Lundblad
Norrlands Universitetssjukhus
901 85 Umea

Tel: 090- 10 10 00

Sjukskoterska Lotta Thomasson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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