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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 som har sasmma dia
gnos. Familjevistelser med rubriken Déva/horsel skadade med ytterli-
gare funktionshinder har arrangerats pa A grenska 2000 och 2001.

Under en familjevistelse & foraldrarnas dagar fyllda med medicinska
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eget program, tas dd omhand av sarskild personal. Faktainnehdllet fran
en eller flera forelasningar p& 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 eller i sin helhet. Sist i nyhetsbrevet finns en lista med
adresser och telefonnummer till forelasarna. Sedan & 2000 publiceras
nyhetsbreven dven pa A grenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande forelasare har medverkat till framstéaliningen av detta
nyhetsbrev:

Specialistlakare Radi Jonsson, Goteborg, tandldkare Gunilla Klingberg,
Goteborg, logoped Lotta Sjogreen, Goteborg, konsulent Anita Serne-
ke-Dahlbom, Goteborg, kurator Birgitta Kullander, Gnesta, konsulent
Gretha Pettersson, Gnesta, konsulent Carina Brannang, Gnesta, psy-
kolog Hans-Erik Frolander, Gnesta, kurator Mats Mansson, Goteboryg,
handlaggare Agneta Ljungwall-Bergstrand, Goteborg, sjukskoterska
Ann-Marie Alwin, Géteborg
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Horsel, sjukdomslara

Daova/horselskadade/utvecklingsstdrda barn m ytterligare funktionshinder

Specidistlakare Radi Jonsson, Horselvarden, Sahlgrenska universi-
tetsgukhuset, Goteborg, informerade om hérsel, gukdomslara.

-| stora drag har jag for avsikt att informera allméant om orats utveck-
ling i fosterstadiet, hur horselsinnet fungerar och vad som kan paverka
det negativt. Tyvarr har jag ingen méjlighet att gain specifikt pa olika
gukdomar, eftersom det finns hundratals Sukdomar och syndrom som
kan orsaka horsel skador, sa Radi Jonsson.

Oronen anldggs mycket tidigt i fosterutvecklingen. Tre groddia-

ger/vavnader & inblandade:

a ektoderm, ur vilket bl ayttre vavnader och nervsystem utvecklas

a entoderm, ur vilket bl a mag- tarmkanalen och dess organ
utvecklas

a mesoderm, ur vilket bl a stodvavnader och skelett utvecklas

-Ur dessa tre groddlager bildas alla kroppens organ och dessas ut-
formning styrs av samma grunduppséttning gener, men dér olika gener
ar aktiva beroende pa vilket organ som bildas.

Radi Jonsson informerade har kortfattat ocksa om genetikens grunder.
—Ménniskan & uppbyggd av celler och i varje cellkarna finns 46 kro-
mosomer med alla arvsanlag/gener. Mannen har 22 par kroppskromo-
somer, som & numrerade fran 1-22, plus en X- och en Y -kromosom,
kvinnan har samma antal kroppskromosomer plus tva X-kromosomer.

Varje gen kodar for uppbyggnaden av ett aggviteamne/protein. De
vanligaste proteinerna & enzymer som ser till att kemiska processer
gar snabbare. En vanlig orsak till horselnedséttning & fel pa kromo-
somerna, exempelvis att nagon kromosom saknas eller att det finns for
mycket kromosomer. En annan vanlig orsak &r fel i enstaka gener eller
i hela omréden med gener. Forutom genetiska defekter kan olika gif-
ter, exempelvis akohol och droger stéra utvecklingen av exempelvis
horselsinnet.

Orat/horselsinnet anléggs redan 2-3 veckor efter befruktningen. Ur de
olika groddlagren bildas ytterora (6ronmussla och horselgang), mel-
lan6ra med 6érontrumpet och benbrygga, inner6ra med snacka, samt
horselnerven och hdrselcentrum i tinninglobens hjarnbark.

-Redan vid 6 manaders fosterdlder & hela horselsinnet, inklusive ba-
lansapparaten i mellandrat, fullsténdigt utvecklat och fardigt. Forst
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Daova/horselskadade/utvecklingsstdrda barn m ytterligare funktionshinder

fardigt & balansorganet i innerdrats hinnlabyrint, eftersom det organet
ar viktigare an horseln fér manniskan, sa Radi Jonsson.

For ett fungerande horselsinne krévs dessutom ett vitt forgrenat nerv-
system innehdllande nervtradar som isolerats med myelin samt en stor
mangd synapser (kopplingar).

Nér oOrat tréffas av ett ljud forstérks och koncentreras detta framfor alt
i ytterorat, men delvis ocksa i horselgangen. Via trumhinnan éverfors
ljudvagen till mekanisk rorelse i benbryggan (hammaren, stédet och
stigbygeln) i mellantrat. Benbryggan ar upphangd pa ett sddant sétt att
den kan réra sig kring en axel och vidarebefordra trumhinnans rorel-
seutslag till membran i innerdrats benvagg.

-1 snackan, ett spiralvridet benror i innerdrat, finns tre vatskeskikt
med membran som svanger olika langt in i snéckan beroende pa vil-
ken frekvens och styrka det inkommande ljudet har. Har ljudet hog
frekvens bildas sma snabba svangningar i membranen som snabbt
ebbar ut. Basljud med |&g frekvens ger vagrorelser i membranen lang-
rein i snéckan. Den del av sndckan som ligger nérmast ytterdrat upp-
fattar sdledes ljud med hoga frekvenser och delen langre in lagfre-
kvent ljud, sa Radi Jonsson.

| snackan finns fyra rader harceller (celler med flimmerhar), en inre
hércellsrad och tre yttre. Flimmerhdren & inbaddade i en gelématta.
Néa membranet i snackan svanger overférs svangningen till denna
matta med flimmerhéar.

-Flimmerharen bgjs, olika langt in beroende pa vilken frekvens ljudet
har, och omvandlar mekaniska impulser till nervimpulser. Cirka 3000
inre harceller formedlar frekvenser fran 20 Hz till 20 000 Hz. Ar man
normalhérande kan man hora skillnad pa 1-2 Hz i hela detta omréade.
Man kan i sadana fall ocksa hora skillnad pa ljudstyrka fran 0 dB till
drygt 100 dB. Om hércellerna skadas finns inga reserver att tatill och
skadan blir kronisk.

0 dB hérniva innebér inte total ljudlioshet. Det ar ett troskelvarde dar
hélften av ala som hér normalt har en lagre troskel for ljud de kan
uppfatta och héften har en hogre troskel. Gransen for normal horsel
ligger pa 20 dB.

-Ytterorat och mellandrat forstérker ljudet cirka 60 dB. En person som
helt saknar ytterorat, mellantrat och horselgangen har saledes en tros-
kel pa 60 dB och hor ingaljud under den nivan, sa Radi Jonsson.
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30-60 000 nervceller fran vardera snackan bildar horselnerven som
I6per in i hjarnstammen. Pa flera stélen finns synapser, omkopp-
lingsstationer, vilket i det hdr sammanhanget kallas kérnor.

-Cirka 90 % av nervtradarna korsar Over till den andra hjarnhalvan
och kopplas om flera ganger utefter horselbanan till hjarnbarken.

Viahjarnstammen, den mest ursprungliga delen av hjérnan och genom
vilken alla signaler fran kroppen passerar, gar nervimpulserna vidare
till priméara horselbarken, déar personen blir medveten om ett ljud,
och vidare till sekundéara horselbarken dar ljudet forstas.

-Att forsta ett ljud innebar att man anvander sitt horselminne och
darmed forstar man vad det & man hort. Fran den sekundéra horsel-
barken sker ytterligare omkopplingar till talcentrum, den del av hjar-
nan som skoter talmotoriken. De tva hjarnhalvorna samarbetar och
jamfor vad det & man hort. Sammanfattningsvis sa kan man saga att
ljudet uppfattas pa ett stélle (Orat), det forstds pa ett annat stélle (se-
kundara horselbarken) och det far en respons pa ett tredje stélle (tal-
centrum). Det har innebér att dova personer kan utveckla ett tal men
sdllan ett talat sprak, sa Radi Jonsson. (2000, uppdaterad 2001)

Hillevi, 9 ar, ar dov och har ytterligare funktionshinder

Hillevi, 9 &r, & ddv och har ytterligare funktionshinder men har inte
f&t nagon diagnos. Hillevi kom till Agrenskas familjevistelse till-
samman med pappa Olof, mamma Mie och brodern Joakim, 7 &r.

Mies graviditet med Hillevi var inte normal. Tva manader fore plane-
rad nedkomst upptackte man, vid ultraljudundersokning, ett hjartfel
hos Hillevi.

-Man bestamde sig for att forlosa mig med kejsarsnitt nagra veckor
senare, eftersom man var osakra pa hur alvarligt felet var. Vid for-
lossningen fanns hjartspecialist pa plats. Hillevi madde bra och hade
inga problem att bli syresatt i tillrécklig utstrackning eftersom duktus
stér Oppen den forsta tiden, sager Mie.

Men Hillevis skrik var annorlunda, tunt och svagt. Dessutom hade hon
mikrocefali, onormalt litet huvud, men det informerades inte Mie och
Olof om.

-Hjartfelet dominerade nér det géllde det forsta omhandertagandet och
darfor tror vi att man "glomde” att titta narmare pa resten av Hillevi.
Men snart upptécktes det att hon hade en fistelgang istéllet for normal
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andtarmsoppning. En tillfallig stomi skulle opereras in inom kort, sa
man. | 6vrigt fick vi inte veta sa mycket mer om Hillevi. Senare har vi
forstatt att man tidigt hade sina misstanken att Hillevi kunde ha Smith-
Lemli-Opitz syndrom, bl a utifran vissa utseendemassiga sardrag.

-Det visade sig senare att detta var fel och vi vet fortfarande inte vad
som &r orsaken till Hillevis utvecklingsstérning, sager Olof.

Hillevis sugreflexer var svaga och hon &t valdigt daligt. Hjartfelet, en
for smal aortabage, réttade till sig efterhand utan vidare atgarder.
-Trots Hillevis ddliga tillstand och att hon @nnu inte hade fatt en till-
falig stomi, fick vi dka hem efter en manad pa barnsjukhuset. Kort
darefter gjordes stomioperationen. Da hade Hillevi ocksa borjat kram-
pa, sager Mie. (2000)

Hur delar vi in horselskador

Horselskador delasin i foljande grupper:

1/ ledningshinder

2/ sensorineural i snackan eller hdrsel banorna (storsta gruppen)

3/ kombinerade 1och 2

-For att stalla diagnos vilken horselskada det & fraga om tittar vi pa
vilkaresultat vi far av tester med ljud via luft och ljud via ben. Vanlig
barnhorseltest kan kompletteras med mellanéremétningar, hjarnstam-
saudiometri samt otoakustiska emissioner, sa Radi Jonsson.

Man tar reda pa horselskadans grad och da galler foljande:
a upp till 40 dB- 1&tt nedséttning

a Gver 70 dB- méttlig nedsattning

a Over 70 dB-grav nedséttning

a Over 90 dB- dovhet

| undersokningen ingdr ocksa att ta reda pa om nedséttningen &r ensi-
dig eler dubbelsidig, kurvans utseende, om nedséttningen ar plots-
lig/stabil/progredierande, om den & medfodd eller forvarvad samt
orsaken till nedséttningen.

Den behandling det kan bli fraga om & alla typer av sinnesstimule-
ring, men inga mediciner.

-Alla former av hjdpmedel som kan opereras in i kroppen, s k im-
plantat, kan kommai fréga. Cochleaimplantat, d v simplantat i snack-
an forutsétter total dovhet eller grav horselnedséitning déar patienten
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Vad ar balans

Daova/horselskadade/utvecklingsstdrda barn m ytterligare funktionshinder

inte har nytta av horapparat, samt att horsel system/-banor finns. Detta
implantat, som sitter in i snéckan bakom mellantrat, ger nervimpul ser,
vilket kraver att nervtrddarna finns och att man forstar vad man hor,
sa Radi Jonsson. (2000, uppdaterad 2001)

Radi Jonsson informerade ocksa om balans.

-I innerdrat finns en snécka samt fem omréden pa var sida som regi-
strerar och férmedlar rorelser/rérelseforandringar till hjarnan. | hela
balanssystemet ingar synen, kanseln och delvis ocksa inneréronen (de
fem omradena). Hjarnan gor en syntes av informationen fran de olika
delarnai systemet. Syntesen innebéar att vi exempelvis kan ga hyggligt
utan att ga brett isir med benen, sa Radi Jonsson.

Oftast behover vi anvanda endast tva av de tre sinnen som ingar i ba-
lanssystemet, ssom &r fallet nar vi t ex & ute och gar en mork natt.
-Men har en person en synskada och skadai inner6rat sa fungerar inte
detta. Det & ocksa en orsak till att det dréjer 1ange innan medfott dov-
blinda barn kommer upp pa benen. (2000, uppdaterad 2001)

Vilka utredningar/test kan goras

Olika utredningar (hdrselmétningar)/test gors for att faststélla funktio-
nen i sadant som har med Orat/horseln att gora, exempelvis; tonaudi-
ometri, impedansaudiometri, talaudiometri, dikotiska och elektrofysi-
ologiska test, otoakustiska emissioner, neuradiologiska understkning-
ar.

-Ofta krévs det speciella fragestallningar for att man inte ska missa
nagot i dessa utredningar. Om man idag skulle gora en horselscree-
ning av ala nyfodda barn s& skulle man antagligen fa béasta resultatet
med hjalp av tva test; otoakustisk emission (OAE) och hjarnstamsau-
diometri (ABR), saRadi Jonsson.

En horselutredning har manga bestandsdelar. Forutom olika test bor
man ocksa kontrollera hur ytterdrat, mellanorat, horselgangen och
trumhinnan ser ut.

-Med hjdp av rontgenunderstkningar, datortomografi och MRT
(magnetresonanstomografi) kan man gora en anatomisk kartlaggning
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och upptacka om eventuella strukturer saknas. (2000, uppdaterad
2001)

Hillevi far epilepsi och prognosen allvarlig utvecklingsstorning

Hillevis kramper blev fler och nér de vid cirka tre manaders alder var
uppe i 10-20 stycken/dag sokte Mie och Olof akut pa barnsjukhuset
for detta.

-EEG och datortomografi visade da att Hillevi hade en form av epilep-
s och hon behandlades med epilepsimediciner. Av neurologen som
undersokt Hillevi fick vi ocksa veta att hon hade onormalt litet huvud
och darmed ocksa liten hjarna. Jag fick veta att det var troligt att hon
skulle fa ett forstandshandikapp, en alvarlig utvecklingsstorning. Be-
skedet kom sa 6verrumplande att det kandes som hela mitt liv rasade
samman, sager Mie.

Att det var svart att utveckla den mentala kontakten med Hillevi hade
Olof och Mieinte haft tid att fundera s mycket pa.

-Stomin innebar tata bestk pa sjukhuset och hemma hade vi fullt upp
med att forsoka fa i henne den mat hon behtvde. Visst hade vi fun-
deringar pa hur det stod till med vart barn. Men nér vi frégade suk-
vardspersonalen fick vi aldrig nagra svar eller gehor for var oro. Pa
BV C hade man sagt till oss att Hillevi nog var normal, séger Olof.

Vad innebdr det att vara dov/horselskadad med utvecklingsstdrning

Kurator Birgitta Kullander, konsulent Gretha Pettersson, konsulent
Carina Brénnang och psykolog Hans-Erik Frélander, samtliga Speci-
alpedagogiska institutet, Resurscentret Dov/horsel, Gnesta, informera
de om vad det innebér att vara dov/horsel skadad med utvecklingsstor-
ning.

-Resurscentret ar ett specia pedagogiskt resurscenter for dovalhorsel-
skadade barn och ungdomar med ytterligare funktionshinder. Vart
uppdrag &r att stddja och stimulera utvecklingen hos dessa barn och
ungdomar (0-21 &) genom konsultation, utredning, kurser och in-
formation.

For nérvarande & 120 barn och ungdomar anméldatill centret.
-Resurscentrets team, som bestar av specialpedagoger, psykolog och
kurator, kan erbjuda rad och stod till familjen och till personal som
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arbetar med malgruppen. Dessa tjanster kan vi erbjuda pa barnets
hemort och vart upptagningsomrade & hela landet. En forutsattning
for att fa del av olika insatser &r att vardnadshavaren har anmdlt sitt
barn till centret.

Den specialpedagogiska konsultation centret erbjuder utgdr fran
barnets férmagor, intressen och kommunikationsbehov.

-Efter anméan bestammer vi tid for besok i hemmet och pa barnets
eventuella forskola/skola. Den utredning vi gor, dar bestk pa hem-
orten 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 fordldrarna och barnets perso-
nal.

-Vi forsoker ocksa kartlagga vilka faktorer som kan ge ett begripligt
och meningsfullt liv fér 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),
motoriska férméaga och perception (att uppfatta och ge sinnesintryck
en mening). Dessutom maste man rékna in personlighet och barnets
intresseomraden.

Efter genomford utredning presenterar teamet fran Resurscentret, i
samrad med foraldrarna, resultatet for 1arare och berdrd personal.
-Detta leder oftast till en diskussion om mgjliga férandringar och fér-
béttringar i barnets olika milj6er; hemmet, skolan och daghemmet.

Definitionen av utvecklingsstorning i ett begavningsperspektiv &r en
|Q under 70.

-Den siffran tycker vi inte & sdintressant. Viktigare ar det att forstka
belysa hur barnets utveckling ser ut, hur det tolkar och forstar infor-
mation och vilken abstr aktionsniva det befinner 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-
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sekvenserna av sitt eget handlande. Pa C-nivan befinner sig barn i
allmanhet nédr de borjar kunnalasa, skriva och rékna.

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

En normalbegavad person med horselnedsittning kan kompensera
denna genom att fragaigen, gissavad som sigs osv. Men har personen
dessutom en utvecklingsstorning a méjligheterna begransade.

-Manga av barnen som &r dévahorsel skadade och har en utvecklings-
storning har svérigheter att utveckla talsprak. De kan reagera patilltal,
men forstar oftast inte vad de htér. Méanga horsel skadade personer som
kommunicerar med teckensprak kan ha stor gladje av sang och musik.

Slutligen fick féréldrarna se en videofilm om ett barn som var hérsel-
skadat och hade en utvecklingsstorning. (2000, uppdaterad 2001)

Stomioperation planeras och stalls in. Hillevi far hjalp via habiliteringen

Nar Hillevi var drygt ett havar fick hon kalelse till ny stomi-
operation, steg tva av tre mot malet dar den tillfaliga stomin skulle
erséttas av en konstgjord andtarmsoppning.

-Nar vi kom till sjukhuset pa operationsdagen blev Hillevi inlagd och
forbereddes for operation. Men sedan visade det sig att man hade and-
ra planer for Hillevi och dessa fick vi reda pa forst pa operationsda-
gen. En l&kare forklarade att det p g a forstandshandikappet skulle bli
svart for Hillevi om man skulle géra en konstruerad andtarmsoppning,
séger Olof. En informationsmiss medférde att man inte kénde till
Hillevis tillstand.

Efter den instéllda operationen blev Hillevi inskriven i habiliteringen,
dér hon i forsta hand fick hjalp av gukgymnast att utveckla grovmoto-
riken.

-Dittills var Hillevis grovmotoriska utveckling i stort sett lika med
noll. Hon kunde inte ens lyfta huvudet fran kudden. Med hjélp av ett
gukgymnastiskt program forbéttrades grovmotoriken. | programmet,
som Hillevi tyckte om att arbeta efter, ingick bl a simbassangstra
ning. Genom habiliteringen fick vi kontakt med en kurator som
hjalpte oss att ansoka om vardbidrag, vilket underléttades av att hon
ev hade en diagnos. Nagot ar senare visade det sig att Hillevi inte hade
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Smith-Lemli-Opitz syndrom, eftersom hon inte hade nagra problem
att bildakolesterol, sager Mie.

Att bedoma begavningsmassig utveckling hos déva/horselskadade barn med
ytterligare funktionshinder

Psykolog Hans-Erik Frolander informerade ocksd om hur man pa Re-
surscentret Dov/horsel bedomer begavningsmassig utveckling hos
doéva/horsel skadade barn med ytterligare funktionshinder.

-Jag kommer att informera om foljande delar; 1/ Begavning, vad ar
det? 2/ Utvecklingsstorning, vad &r det? 3/ Bedoémning, till vilken
nytta?

Begavning

-Nar vi testar begdvningen hos dovalhorsel skadade barn med ytterliga-
re funktionshinder & foraldrar och personal delaktiga pa olika satt. |
begreppet begavning ingdr temperament, personlighet, intressen, d v s
en rad individuella egenskaper. En hel del av dessa egenskaper fods
man med, men mycket paverkas ocksa av den milj6 barnet vaxer upp
I, saHans-Erik Frolander.

Begavning &r ett begrepp som anvands inom psykologin och pedago-
giken for att forklara skillnader i individers forutsattningar for utveck-
ling och tillgodogorande av kunskaper. Det finns olika sorters begav-
ningar sdsom social, musikalisk, konstnérlig, idrottslig. Den begav-
ning som i vart samhéle framstalls som mest viktig & den som har
med skola och inlérning att goéra. Sadan begavning visar sig i hur bra
man loser olika uppgifter i exempelvis matematik, hur man verbalt
uttrycker sig eller hur man relaterar till former (spatial formaga).

-Det & samhdllets varderingar som bestdmmer vilka prestationer som
ska betraktas som uttryck for begavning. | var kultur har den intellek-
tuella begavningen stort varde och det beror pa de krav skolan stéller.

Begavning kan ses ur olika per spektiv, det geografiska, det biologis-
ka, det sociala och det epistemologiska (kunskapsmassiga) perspekti-
Vet.

-Utifran ett geografiskt perspektiv stéls fragor om hur manniskor
skiljer sig & nar det galler prestationer paintelligenstest.

| testen forsoker man fa klarhet om bl a minnesformaga, spatial for-
maga (att relateratill former), logisk formaga och verba formaga.
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-Utvecklingsstord & den som presterar under det normala (IQ mindre
an 70). Barn med funktionshinder utvecklar ofta inte samma féardig-
heter som andra barn, varfor testresultaten kan bli missvisande och bor
betraktas med viss skepsis. Svaga prestationer hos forskolebarn kan
dessutom bero pa andra saker an nedsatt intelligens, sa Hans Erik
Frolander.

Det biologiska /medicinska perspektivet inriktas pa var i hjarnan
olika intellektuella processer dger rum samt hur snabbt, effektivt och
felfritt signaler/information 6verférs mellan hjarnans olika delar.
-Brister nar det galler formagan att exempelvis styra uppméarksamhe-
ten, bearbeta information och att minnas och planera ligger till grund
for uppréttandet av individuella utvecklingsplaner fér barn med ut-
vecklingsstorning.

Det epistomologiska per spektivet ror kunskapstillagnande proces-
ser, barnets inneboende férmagor och forutséttningar att tillgodogora
sig kunskap.

-Alla manniskor utvecklas och detta galler aven begdvningen som
utvecklas fram till vuxen dlder. Har man en utvecklingsstérning sa gar
utvecklingen langsammare och barnet nar som vuxen inte full ab-
straktionsniva i séttet att ténka. Men den funktionella nivan kan hojas
med olika slags hjdpmedel, sa Hans-Erik Frolander.

| det sociala per spektivet & utgangspunkten att barn lar sig i samspel
med omvérlden.

-Avgorande for vilken kunskap det enskilda barnet utvecklar & den
socidla miljoén och samspelet mellan manniskor i dess omgivning.
Mellan den bésta och sdmsta observerade sociala forméagan finns en
utvecklingszon. Beroende pa var barnet befinner sig i den zonen avgor
vilket stod barnet behdver och nér det ska séttas in. Det finns barn som
har ett standigt behov av stdd, andra behdver det bara da och i vissa
miljGer.

Vilka perspektiv som dominerar varierar fran tid till annan.

-Just nu & det biologiska perspektivet mest framtrédande. Neurologi
och neuropsykologi bidrar altmer till forstaelsen hur vi tanker och
handlar. Nar dova barn beddms anvands i det geografiska perspekti-
vet, med traditionella psykologtest av de flesta psykologer. Inom skola
och barnomsorg & de sociala och epistomol ogiska perspektiven vanli-
gast.
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Daova/horselskadade/utvecklingsstdrda barn m ytterligare funktionshinder

Hans-Erik Frélander menar att bedéomningar av barn fardigheter, star-
ka och svaga sidor, bor ske Gver en langre tidsperiod.

-Observationer bor gorasi barnets naturliga miljé och i kartlaggnings-
processen bor fordldrar och personal delta. Trots det ska man vara klar
Over att testmaterial inte kan anvandas pa traditionel It sétt nar det gall-
er barn med funktionshinder. Resultaten kan vara omgardade med
manga fragetecken.

De dvrigai teamet deltog ocksd i informationen néar det galler hur man
gor utredningar pa Resurscentret Dov/horsel.

-De utredningar vi gor utgar fran férddrarnas dnskemd och behovet
ar ofta som storst infér valet av skolform. Innan utredningen startar
fyller forddrar och personal i varsitt observationsschema. Sker utred-
ningen pa hemorten reser en av vara konsulenter dit.

Ar det fréga om ett forskolebarn som ar dovt/horselskadat sd har hor-
selvéarden gjort en bedomning.

-Problemet &r att man inom horselvarden har bristfalliga kunskaper
om utvecklingsstérning. Inom habiliteringen, dar kunskaper om ut-
vecklingsstérning finns saknar man ofta kunskap om horsel problem.

Teamet pa Resurscentret ar oftast 6verens med forddrarna nar det
gdler beddmningen av barnet.

-Trots det kan det vara valdigt jobbigt for foradldrarna att fa bekraftat
saker som de sett, men inte riktigt tagit till sig. Tillsammans diskuterar
vi resultaten och hur utredningen ska féljas upp, vem som ska ta an-
svar for det stod och den hjalp som barnet kan behtva. Forédldrarna far
en rapport som de kan lamna till berérda lérare och personal. Det pri-
méra i den rapporten &r att den ska gagna barnet vi utrett. Om forald-
rarna onskar kan vi ocksa presentera resultatet for t ex lararna. Det kan
ocksa bli fraga om att vi erbjuder viss handledning. (2001)

Horselutredningen ligger till grund for olika habiliteringsinsatser.

-Ar barnet helt dovt méste man forsbka bygga upp kommunikations
och orienteringsformagan pa annat sétt, framst med hjélp av syn och
kénsel. Har barnet en begransad horsel &r det [ampligt att kombinera
resthorsel, syn och kansel. Vanligast & da att man forstarker resthor-
seln. lIdag finns emellertid smarta horapparater som omvandlar ljudet
och det passar manga barn, sa Radi Jonsson.
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Barnhorapparaten kan ha fjarrkontroll s att barnet sjav kan reglera
instalIningen sd att den passar dem i olika miljGer.

-Det ar ocksa ett perfekt hjadlpmedel for forddrarna nar man maste
stélla om apparaten for olika lyssningssituationer. Idag ar sddana hor-
apparater ganska stora och ryms inte inne i orat pa barn utan maste
placeras bakom ¢rat. En ny apparat, Microlink som & en FM-
mottagare, & pa vag och den kan goras mycket liten. Jag tror att inom
kort sd kommer undervisningssituationen i skolan att forandras ganska
mycket pa grund av de nya hja pmedlen, sa Radi Jonsson. (2001)

Hillevi borjar pa specialforskola

Den mentala kontakten med Hillevi utvecklades betydligt nér Mie och
Olof bdrjade anvéanda en speciell massage.

-Ogonkontakt var hon inte intresserad av. Men nar vi borjade med
fysisk kontakt i form av massage marktes det att hon tyckte om det
och den mentala kontakten forbattrades, sager Mie.

Hillevi gjorde mycket ljud nér hon var drygt ett ar gammal.

-Det var vadigt mycket babysprdk, som sedan inte utvecklades
maérkbart. Eftersom hon hade problem att suga och svéjafick vi hjdp
av logoped med den biten under ett ar, fran det Hillevi var 1,5 &r till
2,5 ar. Sprakutvecklingen gick man inte nérmare in pa, séger Olof.

Matsond den forsta tiden pa sjukhuset ersattes snart av flaska med
brostmjolk. Hillevi gick upp langsamt i vikt, men var fortfarande liten
och motoriskt valdigt omogen nar hon borjade pa en specialforskola
vid 2 ars alder.

-Hon kunde lyfta huvudet d&, men kunde sitta forst nér hon var mellan
tre och fyra & gammal. Pa forskolan fick hon stétraning och sa sma
ningom ocksa en gastol som hon gillade. Man testade hennes syn nér
hon var tre &, men inga andra test gjordes forran hon var fyra & davi
ifrégasatte varfor man inte testat Hillevis horsel, sager Mie. Vi fick
kontakt med en jétebra hemvéagledare inom pedagogiska horselvarden
och vid sex ars ader fick Hillevi for forsta gangen komma pa utred-
ning pa Asbackaskolan. Vi har haft ett enormt stéd av Asbackas re-
surscentrum, fortsétter Mie.

Pa specialforskolan fick Hillevi hjdlp med fysisk tréning av sjukgym-
nast och arbetsterapeut.

Nyhetsbrev nr 186 © Agrenska 2001 14



Daova/horselskadade/utvecklingsstdrda barn m ytterligare funktionshinder

-Man hade viss kommunikationstraning men vi férstod inte att vi
skulle begéra att fa en kommunikationsutredning. Fortfarande visste vi
inte om hon hade problem med hdrseln. N&ar detta uppdagades blev
personalen tvungen att lara sig lite teckensprak. Hillevi larde sig négra
tecken fOr att visa ndr hon var glad eller ledsen, sager Olof.

Ddva/horselskadad med utvecklingsstorning. Vad innebar kombinationen?

Konsulent Carina Brénnang informerade ndrmare om vad kombina-
tionen dov/horsel skadad och utvecklingsstorning innebér.

CarinaBrénnang bdrjade med att informeraom WHO:s nya klassifi-
cering av funktion (ICF) som ersétter organisationens tidigare syn pa
begreppet handikapp. Fritt dversatt star ICF ungefar for kropp (fysiskt
och psykiskt), aktivitet (utférande av uppgifter) och delaktighet (en-
gagemang i livssituationen). ICF utgér fran ett halsoperspektiv och
lagger stor vikt vid hur miljon utformas, fysiskt saval som psykiskt,
for att ge full delaktighet for ala

-Faktorer som paverkar individens funktion finns till stor del i om-
givningen, men paverkas ocksa av individuella egenskaper sdsom
temperament, vilka hjadpmedel som anvands osv.

Begavning &r ett redskap for bearbetning av information, erfarenheter
och kunskap.

-Vilket resultatet blir beror pa de strategier man valjer, kreativitets-
formagan, adekvat kommunikationssétt, flexibilitet mm, sa Carina
Brannang.

Utvecklingsstorning uppstéar da begavningen inte fungerar pa ett st
sA att individen anpassar sig till situationens olika krav.

-Har man exempelvis en horselskada kan man med viss svarighet hora
vad som sdgs och darmed inser man inte till fullo situationens krav.

Flera saker paverkar formagan att hora, t ex graden och typen av hor-
selnedséttning samt graden av begdvningshandikapp.

-Har man dessutom en utvecklingsstorning blir det annu svarare att
gissa vad som sags med ljudsignaler som &r begransade. Det &r svarare
for sddana personer att sigatill att man t ex ska stai ljuset sa att man
kan lasa munrorelser. Det & svarare att fa ett sammanhang i det som
sags eftersom abstraktionsnivan ar lagre och korttidsminnet samre.
Har man en utvecklingsstérning &r det ocksa ofta svarare att skilja ut
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vad som & viktigt att hora i en bullrig miljé och kompensera for det
man inte hor.

Ytterligare tillaggshandikapp och graden av dem paverkar ocksa for-
magan att hora.

-Nedsatt forméaga att |asa av andra manniskors intentioner och brister i
sprakforstéel sen bidrar ytterligare till svarigheter man kan ha om man
har en horselskada och en utvecklingsstorning. Har personen autism
innebdr det ytterligare avskarmning, en slags funktionell dovhet.
Dessutom spelar dagsformen roll for formagan att hora, sa Carina
Bréannang. (2001)

Kommunikation

Personalen fran Resurscentret Dév/horsel informerade ocksa om
kommunikation.

-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.

K ommunikationsutvecklingen borjar med forspraklig kommunikation
dar det lilla barnet kommunicerar med armar, ben, rost och blick. Dar-
efter utvecklas kommunikationen s att barnet forstar att tolka kon-
kretaforemal, att byta blickar och att dela uppmarksamhet. En video-
film med en pojke som har autism illustrerade detta stadium av kom-
munikation.

-For den som inte kanner pojken kan det nastan vara omagjligt att upp-
fatta alla signaler. Genom videofilmning 6kar mojligheterna att upp-
mérksamma hans signaler. Bast kommer barnets kommunikativa
kompetens till uttryck tillsammans med familjen och andra kénda per-
soner. Forddrarna forstér ofta tidigt tal hos sitt barn och pa samma
sétt & det med tecken.

Kommunikation i forhdllande till olika abstraktionsnivaer illustrerades
med ytterligare videofilm och diskuterades. Personalen fran centret
visade exempel pa olika former av kommunikation for de olika nivé-
erna.

-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
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sinnesintryck, minnesfunktion, motivation och vilja att kommunicera,
kénslomassig stabilitet osv. (2000, uppdaterad 2001)

Hillevi har dalig horsel

Hillevi hade fran 2-arsdldern ett stort antal Groninfektioner, vilket
Mie och Olof trodde kunde vara orsaken till att Hillevi verkade hora
daligt.

-Via habiliteringen gjordes det en horselundersokning nar Hillevi var
4 &. Den gav inget entydigt resultat, eftersom det var svart att se om
Hillevi forstod direktiven for testen. Vi begarde darfér att man skulle
gora andra test och da gjordes det en hjarnstamsaudiometri. Den visa-
de att Hillevis hortroskel 1&g pa 45 dB (d v s nagot samre horsel an
gransen for |att nedséttning). Naturligtvis undrade vi vad som var or-
saken till Hillevis horselnedsattning, men det fick vi inget svar pa,
séger Olof.

Efter horselundersokningen fick Hillevis forddrar kontakt med en
hemvagledare inom horselvarden.

-Hon kom hem till oss och larde ut en lekterapi som var lamplig for
barn med horselskador, déar bl a enkla datorprogram ingick. Det blev
jattelyckat for Hillevi som utvecklades mycket. Végledaren foreslog
ocksa att vi skulle ta kontakt med Asbackaskolan, vilket vi ocksa
gjorde nar Hillevi var 5 &, séger Mie.

En horapparat provades ut, men den drog Hillevis genast av sig. Man
provade da med en benledande horapparat, men inte heller denna kun-
de Hillevi anvanda. Forst tva & senare gjordes nya forsok att behandla
Hillevis horselnedséttning. Hillevis trumhinnor var borta p g a ala
oroninflammationer s genom en operation fick Hillevi konstgjorda
trumhinnor.

Hillevi far hjalp av Resurscentret Dov/horsel

Hillevi var fortfarande kvar pa specialdaghemmet nar Mie och Ol of
tog kontakt med Resurscentret Dov/horsel.

-Trots att Hillevi da var 5 & gammal hade man inte gjort ndgra ut-
vecklingspsykologiska test eller andra liknande test. | och med kon-
takten med centret, vilket hemvégledaren ocksa hjalpte oss med, s
innebar det att Hillevi antligen kom in i horselvarden. Persona fran
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centret bestkte Hillevis daghem. Tillssmmans med personalen pa
daghemmet och hemvégledaren hjdpte de ocksa till ta fram ett mal-
program for Hillevi. Kontakten med Resurscentret forde sdledes med
sig valdigt mycket positivt pa kort tid, sager Olof.

Kommunikationsproblematiken sattes i centrum och bade Mie, Olof
och personalen pa daghemmet gick teckensprakskurs och borjade
teckna nér de pratade med Hillevi.

-Det tog ett tag innan hon forstod vad det gick ut pa. Riktigt bra blev
det nar hon borjade pa en annan forskola for normalbegavade horsel-
skadade och dova barn. Dér var teckenspréket huvudsprak. Hillevi
utvecklade da sin kommunikationsférmaga mycket, siger Mie. Malet
var att Hillevi skulle forsta att teckensprak &r ett sitt att kommunicera
pa, vilket hon ocksa gjorde efter aret pa dovforskolan.

-Hillevi fick en personlig assistent pa kvallstid nar hon var tva ar. Nar
Hillevi borjade pa dovforskolan var assistenten med &ven pa dagtid,
séger Olof.

Presentation av Specialpedagogiska institutet

Konsulent Anita Serneke-Dahlbom, Goteborg, informerade om Speci-
alpedagogiska institutet som & en ny rikstdckande myndighet for sta-
tens samlade stod nér det géler specialpedagogiska fragor for barn,
ungdomar och vuxna med funktionshinder.

Foljande tidigare myndigheter/resurser ingar i det nyainstitutet:
o Statens Institut for handikappfragor i skolan, SIH

a Tomtebodaskolans resurscenter, TRC

o Ekeskolans resurscenter, ERC

a Hallsboskolans resurscenter, HRC

a A sbackaskolans resurscenter, ARC

o Kunskapscenter med statligt stod, KC

a Datapedagogerna vid REDAH-centren

o Statliga anslaget till landstingens horselvardskonsulenter

-Specialpedagogiska institutets uppdrag & att svara for specialpeda
gogisk radgivning och stod for funktionshindrade via huvudman med
ansvar for forskoleverksamhet, utbildning av barn och ungdom inom
det offentliga skolvasendet och motsvarande friskolor, samt till barn
och ungdomar med funktionshinder och deras foréldrar, sa Anita Ser-
neke-Dahlbom.
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| uppdraget ingar ocksa att bl a arrangera och medverkai kompetens-
utveckling, sprida information, samla in och férmedla forskningsre-
sultat, framstélla laromedel, samt erbjuda viss specialpedagogisk ut-
redning.

-Det Gvergripande malet for institutet &r att vara ett effektivt stod i
special pedagogiska fragor for kommuner, andra huvudman samt fri-
skolor med statlig tillsyn. Stodet ska vara en hjdp nér det gdler att
erbjuda likvardig utbildning, forskoleverksamhet och skolbarnomsorg
till alla barn och ungdomar oavsett funktionshinder.

Med funktionshinder avses saval fysiska, medicinska, psykiska eller
neurologiskt betingade funktionsnedsittningar samt svara |ds- och
skrivsvarigheter/dyslexi och utvecklingsstorning.

Elevens och huvudmannens behov av stéd & vagledande for insatser-
na.

a Vid svara och ovanliga funktionshinder ges stodet till hela arbetsla-
get/specia pedagog/rektor.

a vid vanliga och l&ttare funktionshinder ges stodet | form av generell
kompetensutveckling och informationsinsatser

o stodet kan ocksa besta av framstdllning av laromedel for barn och
ungdomar med olika funktionshinder eller genom att driva och med-
verkai erfarenhets- och forskningsbaserad utvecklingsverksamhet.

Specia pedagogiska institutet &r indelat i fem regioner med centralor-
terna Umed, Stockholm, Orebro, Goteborg och Malmé. Huvudkonto-
ret ligger i Harnésand.

Fyra nationella resurscenter kan erbjuda utredning och traning av en-
skilda barn och ungdomar, tillhandahaller information och utbildning
till foréldrar, l&rare och annan persona samt tar emot elever for viss-
tidplacering. De fyra resurscentren &r:

a Resurscenter syn (f d Tomteboskolans och Ekeskolans resurscen-
ter)

o Resurscenter dov/horsel (f d Asbackaskolans resurscenter)

a Resurscenter dovblind (nytt center)

o Resurscenter tal och spréak (f d Hallsbo resurscenter)

Speciapedagogiska institutet anpassar och utvecklar laromedel for

elever med synskada, rorelsehinder, utvecklingsstérning samt for
doéva/horsel skadade elever.
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Adress och telefonnummer till institutets huvudkontor &r:
Specia pedagogiska institutet

Box 1100

871 29 Harnosand

Tel: 0611- 887 70

Hemsida: b Sit el

(2001)

Hillevi testas och borjar skolan

Syskonrollen

Pa Resurscentret Dov/horsel testades och utreddes Hillevi ytterligare
infor skolstart och det visade sig att Hillevi inte riktigt uppfyllde kra-
ven for att f& g& pa Asbackaskolan som tillhér centret.

-Man sa att barnets abstraktionsniva bor ligga pa motsvarande tvaars-
nivan, men Hillevi 13g pa ettarsnivan. Vi tyckte inte att vi hittade n&
gon skolform som passade Hillevi. Hon borjade pa K ryddgardsskolan,
en traningsskola med tva klasser. Flera av Hillevis klasskompisar var
synskadade men hdrande, sager Mie.

Hillevis forsta skolar var upplagd pa dovforskolan. Andra aret d& hon
borjade pa traningsskolan fick hon efter patryckning hjélp av en extra
resurslérare som kunde teckensprak. Tredje aret kandes som en viktig
vandpunkt. For forsta gangen (i Sverige) startade man en helt ny klass
pa Kryddgardsskolan for horselskadade barn pa tréningsskoleniva
Hillevi borjade nu i en klass och en milj6 anpassad helt efter hennes
behov tillsammans med en annan elev som ocksa anvande teckensprak
for sin kommunikation. Efter att ha fatt de resurser Hillevi behévde
har hon utvecklats enormt bade mentalt/sprakligt men aven fysiskt.
Frén att man tidigare inte trodde att hon hade formagan att varken
kommunicera eller forflytta sig kan hon nu férmedla sig genom ett
anpassat teckensprak och hon gatranar for fullt.

-Hillevi trivs valdigt bra med skolformen som anpassats till hennes
problem och hon utvecklas valdigt mycket, séger Olof.

Sjukskoterska Ann-Marie Alwin, Agrenska informerade om aspekter
pa syskonrollen.

-Den stress som syskon upplever i familjesituationen nér det finns
barn med funktionshinder &r inte entydig. Faktorer som paverkar upp-
levelsen av stress &r barnets dlder, dess relation till forédrarna eller
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n&gon annan nara anhorig, om barnet far hjdpatill, om det finns klara
granser och varderingar, osv.

Syskon till barn med funktionshinder har ofta svart att fa tid att prata
om sina problem med foréldrarna.

-Ofta far syskonen ett storre ansvar, sarskilt om barnet med funktions-
hindret & yngre. 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 kamrater. Dérfor & det viktigt att syskonens lérare blir in-
formerad om hemsituationen och kan ta hansyn till den, sa Ann-Marie
Alwin.

Syskonen far ofta spelarollen av "forsvarare” eller "forklarare” i sko-
lan och pa andra stallen &n hemma.

-Deras lojalitet med det sjuka 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 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 |8sa 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 behtver dessutom sa mycket stod som majligt fran forddrarna
eller nagon annan nara anhorig, exempelvis nagon av mor-eller farfo-
réldrarna
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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&ttnad 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.

-De blir ofta mer mogna och ansvarstagande och far kunskap och livs-
perspektiv som andra jamnériga saknar. Manga blir édmjuka och far
en storre forstaelse for andra med funktionshinder. Sjavbilden starks
och inte séllan blir de mer ambitiosa med det som de tar sig for, sa
Ann-Marie Alwin. (2001)

Funktioner i och kring munnen

Logoped Lotta Sjogreen och 6vertandlakare Gunilla Klingberg, Mun-
H-Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center & ett nationellt, orofacialt (mun och ansikte) kun-
skapscenter for sma och mindre kanda handikappgrupper som erbju-
der information, utbildning, handledning, konsultation och behand-
ling.

-Munnen var lange en |&gprioriterad del av kroppen, men detta haller
nu pa att andras. Och det &r inte sd konstigt, eftersom nagra av krop-
pens viktigaste funktioner finnsi just munnen.

Exempel pafunktioner i och kring munhdlan & andning, naringsintag,
tal och icke-verba kommunikation, t ex mimik. Omrédet har en
mycket komplicerad muskulatur och minsta stérning kan leda till pro-
blem. Idag finns det olika munmotoriska tréningsprogram som i vissa
fall kan forbattra funktionen.

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

For att forhindra infektioner och karies bor man satsa extra mycket pa
forebyggande tandhd sovard. Forutom att borsta tanderna med fluor-
tandkram behdver ménga av barnen extra fluor i form av fluortugg-
gummi, fluortabletter och fluorlackning. Téta kontroller och specia-
listtandvardsbehandling & ocksa bra hjélp for att bibehdla en god
tand- och munhé sa.

-Barntandvardsspecialister bor ha ansvaret for barn med ovanliga dia-
gnoser och sadana specialister finns i de flesta |an. Minst var tredje
manad bor barn med storre tandvardsbehov fa tréffa tandvardsperso-
nal, exempelvis tandhygienist.

En del barn kan ha en slapp munmuskelmotorik och i sadana fall kan
ansiktsmassage varatill viss hjap.

-Sadana insatser ska utforas av persona med goda kunskaper om de
olika ansiktsmusklernas funktion, exempelvis logoped eller §ukgym-
nast eller annan personal i de oralmotoriska team som finns pa olika
platser i landet. (2000, uppdaterat 2001)

Hillevi idag

Idag & det mycket tydligt att Hillevi forstar mycket mer an hon kan
uttrycka galv. Exempelvis forstar hon manga fler tecken én de 15-20
tecken hon kan goragéalv.

-Hon har stort behov av att fa varai en teckenspraksmiljo dar tecken-
spraket har anpassats till henne. For att forsta allt hon uttrycker maste
man kanna henne val. Har spelar den personliga assistenten en mycket
viktig roll. Hon har utvecklats mycket nar det galler koncentrationen
och kan arbeta mamedvetet med uppgifternai skolan, sager Mie.

En gang i veckan deltar Hillevi i vattenlek/traning och periodvis rider
hon tillsammans med en av sinatva assistenter och Mie.

-Hon tycker om att titta pa TV och sitter garna bredvid sin bror nar
han spelar dataspel eller sa spelar hon sjdv. Just nu arbetar vi ganska
mycket med stétraning och gastol och da anvander Hillevi fotortoser.
Att ga Over till att anvanda rullator blir nasta steg. Den hér traningen
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tror vi & vadigt viktig om det ska varamgjligt att hindra utvecklingen
av den kraftiga skolios som hon har, séger Mie.

De personliga assistenter Hillevi har hela dagarna har betytt valdigt
mycket for hennes utveckling, betygar bade Mie och Olof. De &r oer-
séttligai ledet att hjalpa Hillevi till ett savstandigt liv.

-Vi foraldrar f&r dessutom mer utrymme for att vara det vi &r bast pa,
att vara mamma och pappa, séger Olof.

Mats Mansson, kurator pa FUB i Goteborg, informerade om lagar som
i almanhet berér méanniskor med funktionshinder och om LSS (Lagen
om stod och service till vissa funktionshindrade) i synnerhet.
-Samhallet har handikappanpassats pa manga omraden, exempelvis
visar TV ofta sinarepriser textade och det & 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 anvéndas 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 hjélp och inget vardbidrag. Alternativet till att klarasig helt utan
hjélp var att 1dmna bort barnet till en institution. Det fanns inte ens
skolor for andra @n de som ansdgs "bildbara", traningsskolan kom ex-
empelvisforst 1967.

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

-Vi fick omsorgslagen 1986, den lag som &tta & senare utvidgades till
LSS. LSS & en mycket bralag dér det finns stora mojligheter att indi-
vidualisera olika hjalpinsatser. Det s&gs att lagen & en réttighetslag,
men jag anser att det snarare & en mojlighetslag. Tanken med lagen &
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 innebar att leva som andra, sa Mats Mansson.
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LSS ar till fér 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 begavningsmassigt 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 ddrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd och
service.

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

| den nya lagen talas om de tio réttigheterna:

a radgivning och annat personligt stod

@ personlig assistans

a |edsagarservice

a kontaktperson

o avl@sarservice i hemmet

a korttidsvistel se utanfor hemmet

a korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 &

a boende i familjehem eler i bostad med sérskild 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 nagot att fa stod och service enligt den
nyalagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stdd och hjap i lagen fran
1994. For att fatillgang till olikainsatser kréavs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansoker om stod och hjép.

| varje enskilt fall gors en individuell beddmning av sérskilda tjans-
teman i kommunen (LSS-handl&ggare).

-Som ansbkande foréldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
adrig n6ja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan 6verklaga det om ni inte & nojda, sa Mats Mansson.
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Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i de flesta
kommuner finns nu en informationsbroschyr. Om kommunen inte har
broschyren kan den bestdllas hos Socialstyrelsen i Stockholm tel.
08/783 30 03. Enstaka ex &r gratis. Tidskriften INTRA, som ges ut av
stiftelsen Utvecklingsstorda i Fokus, har skrivit mycket om LSS i
nummer 2/1993. INTRA kan bestéllas patel 08/690 93 60. (2001)

Tvaforaldrar informerade om FUB (Foreningen for utvecklingsstérda
barn, ungdomar och vuxna) och DHB (Riksforbundet fér dova, hor-
selskadade och sprakstorda barn), tva forbund som kan passa familjer
med barn som & dova/horselskadade och utvecklingsstorda med yt-
terligare funktionshinder.

Efter diskussion bestdémde forddrarna att undersoka vilken férening
som passar deras behov bést.

Adress och telefonnummer till Riksforbundet FUB &r:
Riksférbundet FUB

Box 6436

113 82 Stockholm

Tel: 08- 508 866 00

Adress och telefonnummer till DHB ar:
Riksférbundet DHB

Kungsgatan 19

702 11 Orebro

Tel: 019- 17 08 30

(2001)

Information fran forsakringskassan

Handlaggare Agneta Ljungwall-Bergstrand fran Forsakringskassan,
Goteborg, informerade om de ekonomiska stod familjer som har barn
med funktionshinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag,
handikapperséttning, bilstdd, personlig assistans och tillfalig forad-
rapenning.
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-Vérdbidrag kan forddrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har merkostna-
der. Ett krav &r att den sérskilda insatsen behdvs under minst sex mé
nader.

Vardbidraget bestar 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 uppgaen-
de till minst 6 552 kr/ar. Véardbidraget omprévas normalt vartannat ar
och kan betalas ut till manaden fére barnet fyller 16 ar. Dérefter kan
barnet §alv eventuellt erhdlla handikapperséttning.

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

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

Assistansersattning ar ett ekonomiskt 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 hjdlp med per-
sonlig hygien, pa och avkladning, att &a och kommunicera samt att
assistenten ska vara va fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar erséttning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

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

Tillfallig foréaldrapenning & erséttning for inkomstbortfall ndr en
fordlder maste avsta fran arbete for bl avard av sukt barn. Erséttning-
en kan utgd maximalt 120 dagar/ & och barn. Erséttningen kan betalas
ut till dess att barnet fyller 12 & och i vissafall upp till 16 &r.
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-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskildaregler. For dem kan erséttning utga
fran 16 ars dlder upp till dess de fyller 21 &r. Foréddrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och &r. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis foradrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet. (2001)

Har kan man fa mer information

Socialstyrel sen informationsfol drar
e-post: gos.order @special.lagerhus.sel
internetadress: http://www.sos.se/smkh/

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se

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

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress: ww3.ncbi.nim.nih.gov

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Specidlistlékare Radi Jonsson
Horselvarden
SU/Sahlgrenska

413 45 Goteborg

Tel: 031-342 10 00

Psykolog Hans-Erik Frolander
Kurator Birgitta Kullander
Konsulent Gretha Pettersson
Konsulent Carina Brannang
Resurscentret Dov/horsel
Specia pedagogiska institutet
Box 47

646 21 Gnesta

Tel: 0158- 121 32
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Konsulent Anita Serneke-Dahlbom
Specia pedagogiska institutet
Kruthusgatan 17

411 04 Goteborg

Tel: 031- 73980 00

Sjukskdterska Ann-Marie Alwin
Agrenska

Box 20 58

436 02 Hovas

Tel: 031-750 91 00

Overandl&kare GunillaKlingberg
Logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

tel: 031- 750 92 00

Handl&ggare Agneta Ljungwall-Bergstrand
Forsakringskassan

Box 311 86

400 32 Goteborg

Kurator Mats Mansson
FUB

Lillatorpsgatan 10

416 55 Goteborg

Tel: 031- 19 95 07
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