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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfddda, sallsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vander sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik mojlighet att tr&ffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Viktigt ar ocksa att familjerna far tid
att umgas och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar fran mandag t.o.m. fredag. Har far
foraldrarna genom forel&sningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhaéllsinsatser. Barnen och deras syskon har ett eget
specialanpassat program med medicinsk information och olika
aktiviteter. Syftet &r att underlatta barnens och familjernas vardagsliv.
Vistelserna blir ett komplement till habilitering och sjukvard.

Under de tva utbildningsdagarna mitt i veckan har personal som
arbetar med barn med funktionsnedsattningar, samt utomstaende
foraldrar till barn med séllsynta diagnoser, mojlighet att delta i
foreldasningar.

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare dimension pa diagnosen sa intervjuas
en av familjerna. Nyhetsbrevet gérs av Agrenskas redaktor och
foreldsarna har givetvis haft mojlighet att 14sa igenom och komma
med kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med l&ank- och litteraturtips men &ven
en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse ar diagnosen Dravets syndrom och det ar forsta
gangen, 2011, som Agrenska har en vistelser med denna diagnos.




Foljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta nyhetsbrev:
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Tove Hallb6ok, dverldkare, barnneurolog, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg; Medicinsk dversikt, arftlighet och
behandling

Barbro Westerberg, lakare pa Habilitering och Hélsa i Goteborg;
Medicinsk omvardnad och habilitering

Peder Rasmussen, 6verldkare och Gill Nilsson specialistlakare
barnneuropsykiatri, BNK - Barnneuropsykiatriska enheten, Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg: Neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar

Elke Schubert Hjalmarsson, sjukgymnast, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i Goteborg; Sjukgymnastik

Britt Claesson, pedagog, DART, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Géteborg; Kommunikation

Astrid Emker, pedagog, Agrenska; Syskonrollen

Marie-Louise Sellgren, sjukhustandlédkare, Lotta Sjégreen, logoped
och Lena Gustafsson, tandskoterska, Mun-H-Center, Hovas;
Munhélsa och munmotorik

Britt Akerstrom, personlig handlaggare, Forsakringskassan,
Goteborg: Information fran Forsakringskassan

Jenny Ranfors, jurist, Familjeverksamheten Agrenska; Samhéllets
évriga stod
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Monica Lidbeck, mddra- och barnhélsovardspsykolog,
Barnmedicinska mottagningen Savedalen. Hon holl pa torsdagen
strukturerade samtal med foraldrarna. Dessa samtal aterges inte i detta
nyhetsbrev.

Astrid Emker, pedagog, Agrenska, talade pedagogiska erfarenheter.
Detta tas inte upp i nyhetsbrevet

Lisbeth Hogvik, informationskonsulent, informationscentrum for
ovanliga diagnoser, Sahlgrenska akademin vid Géteborgs universitet,
hon informerade om deras verksamhet
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Forekomst

Dravets syndrom, tidigare kallad Severe Myoclonic Epilepsy of
Infancy (SMEI), &r en svarbehandlad epilepsiform. Syndromet har fatt
sitt namn genom den franska barnneurologen och epilepsispecialisten
Charlotte Dravet som var den forsta att beskriva denna svara form av
myoklonisk epilepsi hos barn (1978).

Orsak

Syndromet beror, i ca 75 % av fallen, pa en mutation (férandring)
inom SCN1A-genen som kodar for en undergrupp (Alpha 1) i
hjarnans natriumkanaler. Mutationer pa denna gen verkar, kliniskt
sett, orsaka vissa former av epilepsi. Det &r alltsa inte alla mutationer
pa SCN1A genen som ger just Dravets syndrom utan bara vissa.
Syndromet anses vara den svaraste formen av epilepsi som relaterar
till ett brett spektrum av SCN1A-related epilepsier.

Arftlighet

Mutationer av SCN1A genen dr autosomalt dominant, det innebér att
det racker med ett forandrat anlag fran den ena foraldern for att
utveckla sjukdomen. Hos ca 25 % av familjerna med ett barn med
Dravets syndrom kan man aterfinna individer inom storfamiljen med
nagon form av kramper. Men det verkar vanligast med en sa kallad
nymutation, det vill séga att mutationen uppkommer for forsta gangen
hos individen.

Symtom

Den debuterar under forsta levnadsaret och da oftast genom ganska
manga kramper i samband med feber. Dessa kan vara bade generella
och/eller ensidiga tonisk-kloniska anfall (*grand mal™). Kramperna
kan vara korta stunder men ofta langre. Efter den forsta kramperioden
ar det inte ovanligt med uppféljande kramper ca 6-8 veckor senare,
dessa kan ibland leda till status epilepticus. Langre fram kan denna
ursprungliga form av kramper komma utan feber och &ven oka i antal
samt att ytterligare kramptyper kan uppkomma t.ex. myoklona
(enstaka plotsliga ryckningar i nagon/nagra muskelgrupper, man
forlorar inte medvetandet och faller inte heller), atypiska absenser
(diffusa kortvariga franvaroattacker) och fokala anfall (som bérjar i en
begransad del av hjarnan)

Under det 2-4 levnadsaret bromsas, barnets mentala utveckling upp i
varierande grad och vissa barn tappar till och med uppnadda
fardigheter.

Hos manga barn med Dravets syndrom ser man ocksa beteende
storningar och andra autismspektrum liknande tillstand men &ven
ortopediska och motoriska svarigheter, liksom ofta aterkommande
kroniska 6vre luftvags- och droninfektioner. Manga har ocksa
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somrubbningar, stord funktion nér det galler tillvaxt och problem med
att fa i sig tillrackligt med naring. Aven svarigheter att reglera
temperaturen, 6kad svettproduktion, hjartklappning och
forlangsammad magtarmrorlighet forekommer.

Behandling

FOr narvarande &r det framfor allt antiepileptisk lakemedelsbehandling
som ges for att fa kontroll pa anfallen. Har har man sett att en strikt
multiterapi med bra kontroll pa stegvis insattande av olika
lakemedelskombinationer ger basta resultaten. Trots detta blir fa barn
helt anfallsfria.

Andra behandlingar som ketogen kost och Vagusnervstimulering
fungerar for vissa individer. Epilepsikirurgi fungerar vanligtvis inte pa
denna grupp patienter eftersom SMEI &r ett systematiskt syndrom utan
identifierbart fokus i hjarnan.

Det &r viktigt med att tidigt tdnka pa barnets hela halsosituation, bade
de fysiska och psykosociala delarna behdver tidig support och
kontroller for att ge en optimal utveckling. Alltifran de ortopediska
behoven, somnrubbningarna till de endokrinologiska symtomen och
den 0kande infektionsbendgenheten m.fl.

Prognos

For de flesta brukar kramperna successivt stabiliseras efter fyra ars
alder. Partiella och myoklona kramper mildras och forsvinner i vissa
fall. De konvulsiva kramperna brukar kvarsta fast kan minska i antal
och intensitet och oftare komma nér barnet sover. Feber fortsatter att
trigga kramper som aven har en férmaga att leda till status epilepticus.

Kommunikation, motoriska och kognitiva funktioner stabiliseras, men
varierande utvecklingsforsening kvarstar. Det verkar ocksa som om
graden av kognitiva svarigheter kan ha samband med hur ofta barnets
kramper kommer.

Trots de manga allvarliga symtom som syndromet medfor sa verkar
overvagande barn na vuxen alder. Nar det géller langtidsprognos &r
det svarare att veta eftersom diagnosen ar relativt ny.

Nar det galler forskning sa &r epilepsiforskning ett omrade pa stark
frammarsch. Och studier kring de genetiska defekterna kring just
Dravets syndrom och liknande diagnoser forvéntas leda till nya och
effektiva behandlingsalternativ.

Kalla;

e The International Dravet syndrome Epilepsy Action (IDEA) League, is an
international partnership of parents and professionals united in the purpose of
creating greater awareness and understanding of Dravet syndrome and the spectrum
of related genetic forms of epilepsy. Med i organisationen sitter Charlotte Dravet
sjalv.

E-post; info@IDEA-League.org och lank; http://www.IDEA-League.org

e National Institute of Neurological disorder and Stroke.
http://www.ninds.nih.gov/disorders/dravet_syndrome/dravet_syndrome.htm
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Tove Hallbok &r dverlakare pa Barnneurologen pa Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg. Hon ar ocksa ansvarig for just
Dravets syndrom pa deras Barncentrum for sallsynta diagnoser, som
ar en multidisciplinar teamverksamhet pa samma sjukhus.

Dravets syndrom - epileptisk encefalopati dven kallad Severe
Myoclonic Epilepsy of Infancy (SMEI), ar en svarbehandlad
fortskridande epilepsiform. Syndromet har fatt sitt namn genom den
franska barnneurologen och epilepsispecialisten Charlotte Dravet som
var den forsta att beskriva denna svara form av myoklonisk epilepsi
hos barn (1978).

Forekomst

Forekomsten &r okand men syndromet berdknas finnas hos cirka 3-5
per 100 000 nyfodda i Europa, men troligen &r det vanligare an sa. |
Sverige k&nner man till cirka 30 barn och unga vuxna som har Dravets
syndrom. Syndromet &r vanligare hos pojkar.

Kéannetecknande symtom for just Dravets syndrom ar;

e Debut med epilepsi under forsta levnadsaret, hos ett annars till
synes helt friskt barn

e Till en borjan feberutldsta generaliserade eller halvsidiga
kloniska eller tonisk-kloniska anfall (kan racka med nagra fa
temperaturgradskillnader), sedan &ven icke feberutltsta
kramper

e Langre, mer svarbrutna anfall - Status epilepticus

e Senare tillkomst av nya anfallstyper: myoklona, atypiska
absenser, fokala anfall mm

e Provoceras &ven av andra stimuli/yttre faktorer som sol,
varme, rytmiskt ljus, fysisk anstrangning, upphetsning, ilska
och stress.

Orsak

Syndromet beror, i ca 75 % av fallen, pa en mutation (férandring)
inom SCN1A-genen som kodar for en undergrupp (Alpha 1) i
hjarnans natriumkanaler. Genen finns pa kromosom 2.

En nyupptéackt gen, PCDH19, kan ocksa ha betydelse for utveckling
av en lindrigare variant av syndromet hos flickor. Aven genen SCN9A
antas ge upphov till syndromet.

Mutation och sjukdomsbild

Det &r inte alla mutationer i SCN1A genen som ger upphov till just
Dravets syndrom. SCN1A-mutationer kan orsaka olika former av
epileptiska syndrom med olika svarighetsgrad. Det genetiska
spektrumet av dessa diagnoser kan sigas ga fran den enklaste formen
med forkortningen GEFS till den svaraste formen SMEI, se nedan
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forklaring;

*GEFS — GEFS+ — ICEGTC — SMEB/DSB — SMEI/DS

1. Generaliserad epilepsi med feberkramper (GEFS)

2. Generaliserad epilepsi med feberkramper plus (GEFS+)

3. Svarbehandlad barnepilepsi med generaliserade tonisk-
kloniska anfall (ICEGTC)

4. Svar myoklon epilepsi, borderline (SMEB)

5. Svar myoklon epilepsi (SMEI)/Dravets syndrom.

*(Forkortningsforklaring; Generalized Epilepsy with Febrile Seizures (GEFS), Generalized
Epilepsy with Febrile Seizures Plus (GEFS+), Intractable Childhood Epilepsy with
Generalized Tonic-Clonic Seizures (ICEGTC), Severe Myoclonic Epilepsy, Borderline
(SMEB) and Severe Myoclonic Epilepsy of Infancy (SMEI) ).

Arftlighet

Det verkar vanligast (hos ca 70-80 %) med en sa kallad nymutation,
det vill s&ga att mutationen/férandringen uppkommer for forsta
gangen hos individen. Foraldrar till ett barn med en nymutation har i
princip ingen 6kad risk att pa nytt fa ett barn med
sjukdomen/syndromet.

Syndromet &rvs genom autosomalt dominant nedérvning. Det vill sdga
att om den ena foréldern har sjukdomen/syndromet, har en normal gen
(arvsanlag) och en muterad gen (féréndrat arvsanlag), blir risken for
soner och dottrar att &rva sjukdomen/syndromet 50 procent. De barn
som inte fatt den muterade genen far inte sjukdomen/syndromet och
for den inte vidare.

Hos ca 25-30 % av familjerna med ett barn med Dravets syndrom kan
man aterfinna individer inom slakten med nagon form av
feberkramper och epilepsi.

Andra symtom och problem vid Dravets syndrom

e Myoklonier, skakighet

e Utvecklingsstorning, som ofta bérjar med forsenat tal

e Sa smaningom autismspektrumstorning med rigiditet och
kénslighet for forandringar mm
Beteendeproblem och problem med socialt samspel
Gangsvarigheter, pagrund av stelhet i leder och muskler
Balanssvarigheter
Sémnsvarigheter
Infektionskanslighet. — Dessa barn har ingen immundeffekt.
Men &r kansliga for infektioner satillvida att en diskret
forkylning kan paverka barnet och ge feber och anfall. Det ar
normalt att ha nasta en infektion i manaden hos barn upp till ca
3 ars alder.
e Dregling
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Behandling med lakemedel

Anfallen ar svarkuperade med vanliga antiepileptiska mediciner,
speciellt under de forsta aren. Och vissa mediciner som Lamotrigin
och Karbamazepin (ex Tegretol mm) kan till och med forsdmra
anfallen speciellt myoklonierna. Oftast krévs istallet en
kombinationsbehandling, dar substansen valproat tillsammans med
nagon bensodiazepin rekommenderas.

— Tva randomiserade kontrollerade studier har visat att kombinationen
stiripentol /(Diacomite®) + valproat (t.ex. Ergenyl®) + clobazam
(Frisium®) ar effektivast. Ca 70 % av patienterna blev i dessa ndmnda
studier symtomfria. Och &ven om man i regel stravar efter att ge sa fa
mediciner som majligt, sa behdvs det oftast en kombination av olika
mediciner vid behandling av Dravets syndrom. Ibland kan till och med
ytterligare tillagg av medicin behdva ges.

Annan behandling och ytterligare faktainformation

Det finns &ven andra typer av behandling som Ketogen kost och VNS
(vagusnervstimulator). Fér mer information kring detta samt
information om diagnostik, rekommenderas Socialstyrelsens
nypublicerade information (110311) i kunskapsdatabasen om ovanliga
diagnoser Dravets syndrom, se &ven lanktips langts bak i detta
nyhetsbrev. Dar ar Tove Hallb6ok forfattare.

Fragor som uppkom under foredraget:

Varfor ar det sa att barnens symtom ar sa olika och har olika
svarighetsdrag?

—Ju storre del av SCN1A-genen (eller annan gen) som &r forandrad
desto fler symtom och svarare form av epilepsi. Om genen saknas helt
kan man inte 6verleva.

Vilka effekter finns pa langtidsmedicinering?

— Generellt sett kan man séga att vi inte har sa manga ars erfarenhet av
Diacomit, sa man vet inte helt sakert vilka effekterna blir pa lang sikt.
Men man tror inte att det &r fragan om nagra allvarliga bieffekter. Vid
behandling med Diacomit har man mest erfarenhet nar det géller sma
barn. Det gors just nu en ny langsiktlig studie pa Diacomit.

Hur viktigt ar det att inte ta Diacomit ihop med “’sura” livsmedel och
pa fasande mage?

— Kapselns kemiska struktur (skalet runt om) ar ké&nslig for just sura
produkter som juice, yoghurt och liknande. Rekommendationer &r
darfor att ta den med mat som inte innehaller detta.

Reds. Anm. Enligt FASS; "Ta INTE Diacomit tillsammans med mjélk eller mejeriprodukter
(yoghurt, mjuk gréddost etc.), fruktjuice, kolsyrade drycker eller mat och drycker som
innehaller koffein eller teofyllin (till exempel cola, choklad, kaffe, te och energidrycker)”.
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Sémnrubbningar

— Det finns olika mediciner man kan préva. Det galler ocksa att man
forsoker hitta ett bra somnmonster sa att man inte smasover for
mycket under dagen. Men det &r ibland svart att orka halla igang hela

dagen, speciellt om man haft anfall under natten. (se aven Barbro
Westerbergs svar pa sid 12)

Pubertet och anfall?
- Vid Dravets syndrom blir anfallssituationen battre med aren. En
stor forbéattring brukar ses vid just puberteten.

Mens och hormonforandringar, paverkar detta ep?
— Vissa kvinnor har sa kallad Katamenial epilepsi, det vill saga att
deras anfallsfrekvens paverkas av menstruationscirkel.

(Red.anm; Katamenial epilepsi (text hdmtad frén Neuroportalen); Kvinnor som har
overvagande delen av sina krampanfall strax fore eller under menstruation har sa kallad
katamenial epilepsi. Under menstruation ar nivan av dstrogen hdg, vilket dkar anfallsrisken.
Samtidigt minskar nivan av det kvinnliga kénshormonet progesteron som hojer kramptroskeln
och verkar anfallsskyddande.)

Hur strang kan man vara om man upplever att barnet krampar nar
man staller krav pa det?

— Grunden &r att man inte kan framkalla epilepsi sjalv. Men just vid
Dravets syndrom dr man extra kanslig for yttre stimuli sa som
temperaturvaxling och luftryck mm, sa kanske kan det vara sa att den
mentala miljon ocksa kan paverka anfallen. Fragan stélls ju till sin
spets om man som foralder upplever att man maste avsta fran att stélla
krav eller alltid behdver ge med sig vid jobbiga diskussioner med sitt
barn. Jag tycker inte man skall vara radd for att utlésa anfall. Det &r
viktigt att kunna stélla krav och fa en fungerande vardagssituation.

Framtid och prognos

— Anfallen foéréandras med tiden och de kloniska anfall och status
epilepticus minskar, generaliserade anfall aterkommer och atypiska
absenser tillkommer (franvaroattacker). Utvecklingsstorningen
forsamras i regel sa dven motorik, rorlighet, gang och balans. Tidig
behandling kan troligen motverka detta, i alla fall fér en stérre grupp
av barnen, séger Tove Hallb6ook.

Tove beréattar om den efterforsknings som gjorts och gors i Sverige.

— Vi forsoker hitta alla barn med Dravets syndrom och pa sikt skapa
ett nationellt register for personer med diagnosen. Okad kunskap och
medvetenhet runt diagnosen kan leda till ett forbattrat
omhéndertagande.
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Barbro Westerberg &r lakare pa bade Habilitering och Halsa i
Goteborg och Barnneurologiska mottagningen vid Drottning Silvias
Barn- och ungdomssjukhus i Goéteborg.

Hon ber till en borjan féraldrarna berétta lite om hur gamla deras barn
varit nar de fatt sin diagnos och hur de behandlats mm, utifran detta
utvecklas en givande och personlig dialog mellan henne och
foraldrarna. Denna dialog fungerar inte riktigt att aterge har.

Hon fortsatter sedan att beratta kort kring medicinsk omvardnad.

Vem kan vara lamplig som PAL (patientansvarig lakare) for era
barn?

— Habiliteringslakaren kan vara ansvarig under langre tid och haller
ihop alla andra kontakter for er och barnet. Neurologen kan ocksa vara
PAL om ni har mycket kontakt med neurologmottagningen pa
sjukhuset. Det beror lite pa hur det ser ut i de olika landstingen vad
som fungerar bést och &ven hur kemin fungerar mellan er och
vardgivarna.

Det kan ta tid fran det barnet visar symtom pa sjukdom eller syndrom
till dess att en diagnosutredning startar hos barnneurolog. Och det kan
aven vara lite olika nér barnet kommer till habiliteringen. For att
tillhora habiliteringen sa behovs det ju fler symtom &n epilepsi, aven
motoriska - och/eller kognitiva problem med mera.

Hos habiliteringen (sammanstallt fran Powerpoint-presentation)
Hos habiliteringen finns det olika resurser som kan hjéalpa barnet:

o Lakaren; foljer upp och for diskussion kring olika medicinska
behov i form av utredning och samordning av
lakemedelsbehandling. Aven epilepsiuppfoljning och
infektionsforebyggande atgarder

* Sjukgymnast; sjukgymnastik inklusive andningsgymnastik for
dem som behdver

» Hjalpmedelsutprovningar, bostadsanpassning — med hjélp av
sjukgymnast och arbetsterapeut

» Lekutveckling — specialpedagoger ar har till god hjéalp och ser
vart barnet befinner sig i utvecklingen och vad de behdver for
hjalp

* Nutrition (naringstillforsel), hjalper flera yrkeskategorier till
med, tillexempel sjukskoterska, dietist och lakare. Pa storre
sjukhus finns team som hjélper till om barnet har ketogen kost

Sjukskaterskan forskriver blojor och erbjuder ocksa toatraning
tillsammans med specialpedagog och arbetsterapeut, mm
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Kommunikation - AKK (alternativ kompletterande
kommunikation) via logoped och arbetsterapeut och
specialpedagogen

Psykologer for samtal och rad. Ofta ocksa en bedémning av
barnets utveckling och om autistiska drag foreligger
Fritidspedagog ger tips om speciella aktiviteter

Vardplan upprattas regelbundet for att folja om mal uppnas
enligt tidigare diskussion. Da kan ocksa forskola och skola
involveras

Via kuratorn kan ni fa information om de resurser och
mojligheter som ni har ratt till. Till exempel; vardbidrag, LSS
(lagen om sarskilt stod, for barn, ungdomar och vuxna), p-
tillstand, fardtjanst, bilstod, m.m.

Stodjande samtal — av kurator och psykolog
Syskongrupper, dar syskon far traffa andra barn som har
syskon med funktionsnedsattning

Stodja familjen och méta barnet pa basta satt

Vad barn med svar epilepsi kan ha problem med:

Hér redovisas kort vad som kom upp under foredraget, text &ven
hamtad och redigerad fran powerpointbilderna som hon inte riktigt
hann ga igenom, till forman for fragor och diskussion.

Epilepsin ar ofta svarbehandlad, trots mediciner och annan
behandling. Inte sallan &r detta det svaraste problemet for
barnet och familjen.

Infektionskanslighet férekommer, men alls inte hos alla med
syndromet. Detta kan vara ett bekymmer for en del, eftersom
barnet i vissa fall kan fa andningssvarigheter och astma. Det
finns andningsmasker med olika motstand for att underlatta
upphostningen. Antibiotika i forebyggande syfte fungerar
ocksa bra, samt att man tanker pa begransningar gallande stora
barngrupper. Viktigt med vaccinationer, man skall inte
undanhalla barn med epilepsi vaccinationer oavsett typ av
vaccinationen.

At- och svaljsvarigheter, behover kartlaggas genom logoped
och rontgenundersokningar sa att man ser efter sa att det inte
finns neurologiska bakomliggande orsaker. Flera barn pa
vistelsen har knapp (gastrostomi) pa magen en sa kallad PEG*,
for att ge naring genom. Forstoppning ar ett problem for
manga. Och néar det inte fungerar &r det viktigt att ha en bra
dietistkontakt som kan se éver néaringsintaget. Aven vasentligt
med bra at- och matningsstallning.

(*PEG, red. anm._l&s mer via denna lank, pdf till Internmedicin.se).
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Nyhetsbrev nr © Agrenska

« Temperaturstérningar aven nagra fa grader kan utlgsa
kramper. Vanligt med saval undertemp som 6vertemp.
Undertemp kraver sarskild omvardnad.

« Inkontinens — urinblasa/tarm, alla barn kan bli torra och rena
om man inte har en neurologisk stérning sa som vid
MMC/ryggmargsbrack. Men hér behéver man vid problem
gora en kartlaggning som man sedan jobbar/behandlar utifran.

» Ljus- och ljudkansliga, bade stark sol, blinkade ljus och
starka ljud. Foraldrarna berattar har att de ofta far ga ifran
miljoer som ar stérande.

— Synen verkar inte vara nagot problem for de flesta, utan det
kan finnas en mer central orsak pa "hjarnniva” som paverkar
kénsligheten. Den 6kade kénsligheten kan medféra att barnet
blir dngsligt eller ledset och detta kan behdva bedémas och
eventuellt lindras med speciella glasdgon och/eller
horselskydd, séger Barbro Westerberg.

« Somnsvarigheterna, Sémnen stors ofta av kramperna och det
ar latt att barnet darfor vander pa dygnet och ar trétt pa
dagarna. Hon tipsar om anvandningen av en krampdagbok och
somndagbok som samordnas sa att man far en klarare bild 6ver
var problemet ligger och vad som ar vad. Man kan ge
stimulerande medel exempelvis kaffe och te eller teofylamin -
och koffeintabletter for att 6ka vakenheten. Aven olika former
av somnmedicin kan behovas for en battre somnkvalitet
exempelvis Melatonin fér insomning och Lergigan for
helnattssomn.

Som blivande vuxen:

— Era barn behover en livslang uppféljning, detta innebar att de efter
18 ars alder slussas over till vuxenhabilitering eller liknande
verksamhet i er hemkommun/landsting. Nagon botande behandling
finns inte utan det & symtomen som man behandlar. Men féraldrars
funderingar och sokande efter andra behandlingsmetoder mm &r
mycket viktiga. De kénner ju bast sina barn och via dessa tankar kring
hur man skall behandla barnen kan lakaren ta vid och fortsétta
undersoka hur de kan anvandas for barnets bésta.

— Det blir alltsa "vuxenneurologen” som foljer epilepsibehandlingen
och vuxenhabiliteringen som skoter kvarstaende stora motoriska
svarigheter. Om kognitiv utvecklingsstorning/autism finns med i
bilden sa fortsatter vuxenteamet pa habiliteringen félja upp aven detta.
Men det kan ocksa vara viktigt med en bra vardcentralskontakt,
avslutar Barbro Westerberg.



Sjukgymnastik vid Dravets syndrom
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Elke Schubert Hjalmarsson ar sjukgymnast och arbetar bland annat
med barn som har epilepsi. Hon arbetar i teamet for epilepsikirurgi vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg. Hon
bedémer och behandlar ocksa barn med olika neurologiska problem.

— Det finns inget direkt vetenskapligt skrivet kring motorisk
utveckling, forandring av ledrorlighet, muskelstyrka och gangformaga
nér det galler just Dravets Syndrom och behov av specifik
sjukgymnastik. Sa infor denna forelasning har jag valt att prata mer
generellt kring epilepsi, autismspektrumsstorning och
utvecklingsstorning och hur vi sjukgymnaster kan hjalpa era barn
utifran detta, sager Elke Schubert Hjalmarsson.

| Dravets syndrom ingar epilepsi som debuterar vid tidig alder, ofta
med hog anfallsfrekvens, en avtagande fysisk aktivitet och en
tillkommande utvecklingstorning. Det finns ganska fa artiklar som tar
upp motorisk utveckling i relation med Dravets syndrom men det
verkar som om att den motoriska utvecklingen fordrdjs och att
muskler och gangformagan paverkas. Detta i kombination med att
manga av barnen aven har en utvecklingstérning och
autismspektrumsstorning forsvarar utvecklingen pa alla plan, och gor
att barnen verkligen behéver sjukgymnastkontakt redan fran borjan.

Epilepsi och fysik aktivitet

— Fysisk aktivitet paverkar inte anfallsfrekvensen och effekten av
mediciner negativt. Den har istéllet en positiv effekt pA motoriken och
sociala inlarningen.

— Risken eller problemet for dessa barn ar en nedsatt rorlighet i
framfor allt hoftled, knéled och fotled, men &ven skolios. Dessutom &r
de kénsliga for varme, vilket ar viktigt att ta med i beddmningen nér
det galler just fysisk aktivitet. Da fysisk aktivitet leder till 6kad
kroppstemperatur.

— Sjukgymnasten skall hjélpa barnen med att hitta ratt aktivitet och
sjukgymnastik. Det &r viktigt med en dialog mellan foréldrar och
sjukgymnast sa att man gemensamt kan komma fram till aktiviteter
som fungerar i barnets vardag. Till exempel att ta ut ledrorlighet i
vardagssituationer som pakladning. For att fordroja kontrakturer/
inskrankt ledrorlighet kan man fa hjélp och instruktioner om
kontrakturprofylax och vid behov ortoser som till exempel nattskenor.
Man kan fordroja kontrakturer men ofta inte forhindra dem helt och
hallet. Styrketraning, konditionstraning och balanstraning kan vara
andra bra aktiviteter att prova.

Anfallsfrekvensen paverkas inte negativt av fysisk aktivitet. Men nar
man valjer aktivitet ar det viktigt att tanka pa anfallsfrekvensen och att
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det vid vissa aktiviteter bor finnas en vuxen med kring barnet som
ké&nner sig bekvdm med att barnet har EP och vet vad det innebar.

— For att lyckas med de olika aktiviteterna ar det viktigt att ta hdnsyn
till barnets intresse sa att det blir en positiv upplevelse for alla.

Varfor fysisk aktivitet? For att bibehalla ledrorlighet, muskelstyrka
och kondition. Det kan ocksa ge rorelsegléadije, sjalvkansla och social
delaktighet. Gruppverksamhet ar ofta mer stimulerande och dessutom
roligare for barnet.

Lampliga aktiviteter kan vara; gymnastik, bollspel, fiske,
langdskidakning, handikappsridning, cykla och bada under uppsikt.

— Vaga prova andra aktiviteter som intresserar ert barn och utvardera
sedan. Se inte hinder, se mdéjligheter, det som inte fungera idag
fungera kanske senare!

Simning och Halliwickmetoden

Halliwickmetoden &r en simtraningsmetod (ursprungligen fran
England) som ar en mycket systematisk vattentréaning, individuellt
eller i grupp. Traningen bedrivs i lekform. Las mer om metoden pa
denna lank som gar till Simklubbarna Doppingen och Viggen i
Stockholm; http://www.halliwick.se/

— Handikappridningen ar ett exempel som ger mycket bra rorelser,
bland annat balaktivitet. Ridning ar dven bra for den sociala
interaktionen. Era habiliteringar vet vart ni kan vanda er och det finns
stall med handikappridning i de flesta kommuner.

Hon tipsar ocksa om FUB som kan hjalpa till med vart man kan vanda
sig for att fa hjalp med aktivteter pa hemmaorten. (FUB star for
”Foreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning” och
har ca 150 lokalkontor runt om i landet) http://www.fub.se/ .

Mal med fysisk aktivitet
— Ett viktigt mal med sjukgymnastiken &r att bibehalla gangformagan.
Men det finns givetvis andra mal som ni och barnet sjalv ger utryck
for att vilja kunna. Har skall sjukgymnasten vara till hjalp for att
kunna anpassa genomférandet av aktivteter eller komma med forslag
pa lampliga hjalpmedel for att na malet.

— Ofta dr det vi vuxna som satter begrénsningarna eller véljer
aktivteter. Givetvis maste man anpassa efter anfallsfrekvens, men det
ar lika viktigt att se over vad som gladjer barnen och vilka formagor
och motivation som finns. Man kan tillexempel ta delar av aktivteter
och gora egna varianter pa sporten. Det &r ocksa viktigt att
idrottslarare/ledare har insikt och forstaelse for diagnosen och manga
ganger att det finns tillgang till assisten eller foralder for att kunna
utOva aktiviteten.


http://www.halliwick.se/�
http://www.halliwick.se/�
http://www.fub.se/fub/�
http://www.fub.se/�

Massage kan vara bra och ar lugnande for de flesta, vissa barn med
autismspektrumsstérning kan dock ha svart med denna form av
beréring. Men det kan annars vara en bra start for att sedan kunna
jobba vidare med ledrdrligheten, menar hon.

Fraga; Vad kan man gora for att motverka osteoporos/benskorhet?
— Attt sta eller belasta med vikter ar det som hjalper bast, det finns inte
sa mycket annat fran sjukgymnastisk sida.

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
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Peder Rasmussen ar 6verlakare och Gill Nilsson, specialistlakare, pa
BNK - Barnneuropsykiatriska enheten vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg. De beréttar kort om autism vid Dravets
syndrom och inleder mer allmant om diagnoser och autism.

Allméant om diagnoser

1. Orsaksdiagnos/etiologi, en diagnos man har hela livet
Downs syndrom
Fragil X
Williams syndrom
Dravets syndrom

2. Kognitiv diagnos beskriver avvikelser i den intellektuella
nivan och profilen. For att det skall vara motiverat med
diagnos maste det handla om en funktionsnedsattning som
paverkar vardagen. Har talar man om utvecklingsstorning pa
olika niva: latt, mattlig, svar och djup utvecklingsstorning.

3. Symtombeskrivande diagnos Ex ADHD, Tourettes syndrom,
autism. Dessa diagnoser kan andra sig med aren och symtomen
kan variera.

— Barn med autism har mycket l&ttare att lara sig av det man ser &n det
man hor. Sa kommunikationen behdver starta med det man ser,
forklarar Peder Rasmussen.

— Gluten- och laktosfri kost hjalper givetvis ett barn med autism om
barnet dven har dessa former av Overkénslighet. Men det hjélper inte i
sig sjalv for att ta bort eller bota autismen, sdger Peder Rasmussen.

Han tar dven upp den nya forskningen kring D-vitamin och om det
kan hjalpa vid autism. Det pagar studier dar man forsoker ta reda pa
om extrem brist pa vitamin D under graviditeten kan vara en
riskfaktor for att det vantade barnet skall fa autism.
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Symtom

Autismspektrumstorning ar ett samlingsnamn for flera olika tillstand.
Gemensamt for tillstanden ar att de pa olika niva ger begransningar i
formaga till socialt samspel, kommunikation och vad det galler
forestallningsformaga. Alla symtom maste avvagas i forhallande till
barnets alder och utvecklingsniva. Autism ar en symtombeskrivande
diagnos och ofta finns det anledning att forsoka komma fram till en
orsaksdiagnos, en diagnos som forklarar hur autismen har uppkommit
i det enskilda fallet. Bakom autismdiagnoserna finns alltid en
bakomliggande sjukdom eller ett syndrom &ven om de ibland kan vara
svara att pavisa. Symtomen pa autism skall ha funnits fore tre ars alder
for att man skall stalla diagnosen autism.

Begransningar vid autism;

e Socialt samspel; kan visa sig som en uttalad brist i formagan
till normalt 6msesidigt socialt samspel med kontaktlGshet,
ointresse for andra, ensidighet i kontakten, kantighet och
"autistisk ensamhet”, som nagra exempel.

o Pataglig avvikelse i formagan att kommunicera (verbalt/med
ord och icke-verbalt/utan ord), med férsenad och avvikande
sprakutveckling.

e Stark begrénsning av beteenderepertoaren och intressen med
ritualism och motstand mot forandringar. Fixering vid rutiner,
foremal eller manniskor samt stereotypier (speciella rorelser
som viftningar och klappningar med handerna, tagang mm).
Barnen kan ocksa reagera lika pa gladje och ilska vilket gor
det svart att veta vad barnet egentligen menar med ett
kroppsuttryck eller ett verbalt uttryck.

Vuxna runt det lilla barnet brukar anpassa sig till barnet och tycker att
de lar sig att forsta sitt barn. Darfor kanske ett litet barns autism inte &r
lika méarkbar, men néar barnet borjar pa forskolan/skolan sa marker
man av barnets "kantighet”. Barnet far nu lara sig det sociala
samspelet med andra som inte k&nner det lika val och som inte
anpassar sig pa samma satt som barnet tidigare varit vant vid. Framfor
allt brukar samspelet med andra jamnariga barn vara mycket
problematiskt. Det ar svart att hitta ”lekkoden”. De flesta barn blir i
regel till en borjan mer oroliga och far storre problem med de tre ovan
namnda punkterna. En hel del barn kan dock utveckla nya fardigheter
och klara av det sociala samspelet och dess regler hjélpligt och efter
sina forutsattningar. Till detta kommer att &ven omgivningen lar sig ta
hénsyn och anpassar sig.

Samsjuklighet

— Sa kallad samsjuklighet vid autism &r mycket vanligt, kanske mer
regel &n undantag. Vid "klassisk autism” har 80-85 % &ven en
intellektuell funktionsnedséattning eller utvecklingsstérning. Men i och
med att vi far allt mer kunskap om lindrigare former av autism sa
diagnostiseras allt fler barn som har “normal” begavningsutveckling,
sdger Gill Nilsson

16



Annan samsjuklighet kan vara neurologiska funktionsnedsattningar,
dé framst epilepsi. Aven neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
som ADHD, tics, tvangssyndrom, Tourettes syndrom mm oéverlappar
varandra.

ADHD

— Nar man har autism kan man ocksa ha en éver-/hyperaktivitet men
detta betyder inte att man har ADHD. ADHD ger en klar
ouppmaérksamhet och stark impulsivitet och diagnosen visar sig innan
sjuarsaldern. Alla avvikande beteenden gar att forbattra, med hjalp av
att medvetandegtra dem, 6ka kunskap kring dem och anpassad
pedagogik. Lakemedel kan ocksa anvandas for att mildra vissa
beteendesvarigheter, sager Gill Nilsson.

Hur kan man bryta lasningar och utbrott?

— Man far analysera om dessa lasningar &r ett stort bekymmer eller om
det “endast” &r foraldrarna som tycker det ar jobbigt. Kanske upplever
barnet ett lugn genom dem. En strategi for lite aldre barn kan vara att
ge en tidsaspekt nar barnet leker/pysslar, genom att till exempel ta
hjalp av en dggklocka/timer och séaga ”"Du far halla pa till klockan
ringer med att pussla, sedan sa maste du sluta, for da skall vi &ta”,
sdger Gill Nilsson.

Autism vid Dravets syndrom

— Vi hittade mycket lite om Dravets syndrom och autism beskrivet i
den vetenskapliga litteraturen. Men det verkar vara drygt hélften av
barnen som har nagon form av autism, sager Gill Nilsson.

Kommunikation och Dart
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Britt Claesson AKK-pedagog pa DART i Géteborg. Hon informerar
och beréattar om kommunikationsstdd eller AKK — Alternativ och
Kompletterande Kommunikation.

Vad ar och gor DART?

DART dr Vastra Sveriges kommunikations- och dataresurscenter och
ar en del av regionhabiliteringen vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg. DART éar beléget i samma lokaler som
Specialpedagogiska Skolmyndigheten/SPSM och har genom det
mojlighet till viss samverkan.

DART erbjuder utredning/utprovning och utbildning kring
kommunikation samt metoder och hjalpmedel, bade l1ag- och
hdgteknologiska hjalpmedel, for barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedséttning, deras familjer och personal. Det vanligaste &r att
barn och ungdomar kommer till DART via remiss fran habiliteringen.


http://www.dart-gbg.org/�
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Det finns liknande verksamheter runt om i landet fast under lite andra
namn. Ga dven in pa FunkaPortalen for att hitta kompetenscentra,
http://www.funkaportalen.se/Hitta/Kompetenscentrum/?ch=d .

Kommunikation, sprak och tal
Vad betyder dessa tre begrepp och vad skiljer dem at och vad for dem
samman?

e Kommunikation; — Sa fort jag sager eller gor en handling
som andra personer reagerar pa och jag in min tur reagerar pa
sa kommunicerar vi. Det kan vara avsiktligt eller inte. Det kan
vara med sprak, gester, mimik eller med klader, rérelser etc.
och det kravs minst tva personer for att kommunicera.

e Sprak: — Spraket ar ett verktyg och redskap for att kunna
hantera tankar och idéer och for att formedla dem till nagon
annan. Sprak bestar dessutom av regler och system for att
kunna bli begripligt.

e Tal: — Tal bestar av ljud och ar en motorisk handling dar ett
stort antal muskler maste samverka. For den som kan &r talet
det snabbaste och smidigaste sattet att kommunicera pa.

Kommunikation och sprak

Hur, om vad och varfér kommunicerar vi? Det finns en form ett
innehall och en anvéandning for det vi kommunicerar. Och ens
kommunikation och beteende hanger mycket ihop.

Foraldrar och personal far inledningsvis sedan samtala om hur deras
barn kommunicerar, detta gérs i sma “bikupor”. Detta &r lite av vad
som framkommer;
e Det kan vara ett satt att ta kontak och ibland kan innehallet
vara underordnat.
e De upprepar det som sagts tidigare.
e Kommunikation genom ljud och kroppsrorelser kraver
tolkning och en gemensam erfarenhet for att kunna forsta.

— Det kan vara viktigt att man &ven talar om for barnet vad som
hénder med en sjalv och inte bara om vad som hénder kring barnet.
Detta for att barnet skall fa en utékad kunskap om ert och andras liv
och att fokus istéllet blir som en ”samtalspartner”. Man kan ténka sig
att dialogen blir mer givande om barnet ser att &ven andra personer
gor saker, detta blir utvecklande pa sikt och breddar deras erfarenhet.
Och for att kunna ta in det som andra pratar om behéver man ha en
viss kunskap om det som den andra pratar om, man behdver kunna
relatera till det pa nagot satt.


http://www.funkaportalen.se/Hitta/Kompetenscentrum/?ch=d�
http://www.funkaportalen.se/Hitta/Kompetenscentrum/?ch=d�
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Att férmedla sig

Att formedla sig bestar alltsa av manga olika komponenter. Det ar
manga saker runtom barnet som kan paverka dessa mojligheter att
uppfatta och tolka det som kommuniceras. | blommorna nedan ser ni
flera komponenter;

\motlvatlon/
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b (@G kansel
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L miljo
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— Syn, horsel, kansel och sprak ar inte sa svart att forsta hur de
paverkar oss. Men erfarenheter och minnen ar ocksa viktiga for
forstaelsen av det vi uppfattar. Har kan man jobba med bilder, film
mm for att hjalpa barnet att minnas. Aven anvénda sig av
kommunikationsbécker som underléttar samtalet och gor att barnet
minns det som hant det under dagen.

— Miljon kan ibland ge nastan for mycket intryck. Som till exempel
nar man gar in i en affar for att handla, da kan man latt glomma vad
man skulle ha for allt som pockar pa ens uppmarksamhet. Bildstod i
from av en enkel inkopslista kan hjélpa oss att begransar synintrycket
och fokusera pa tankta alternativ.

— For era barn kan aven epilepsianfallen och korta
absenser/franvaroattacker paverkar sammanhanget. En del barn
anvander sémn som en skyddsmekanism, barnet somnar kanske i
jobbiga eller okéanda miljoer, dven det paverkar sasmmanhanget.

Varfor kommunicerar vi?
Vi kommunicerar av manga olika anledningar
= for att fa konkreta behov uppfyllda
= for att kdnna gemenskap och vara delaktiga
= for att ge, fa och forsta information
= fOr att lara oss och for att utvecklas
= for att vi har den formagan

Kommunikation en rattighet eller skyldighet?

Genom kommunikationen kan vi begéara och avboja, pakalla
uppmarksamhet, kommentera, fa reda pa vad som skall handa, hur
lange nagot haller pa och vad som forvéantas av en 0.s.v.
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— Ibland kan barnet behdva hjalp med att kunna kommentera en
situation med hjélp av stod eller igangsattningsorden: ”Ar det ndgot du
vill beratta om/ fraga om/ kommentera?”, sager Britt Clagsson.

Hur Iar man sig kommunicera?

Kommunikationen borjar direkt vid fodseln. Manniskan &r ju en social
varelse som har vilja och férutséttningar att géra omgivningen
begriplig. Forstaelsen for kommunikationens olika koder utvecklas
sedan genom att vi stdndigt utsattas for kommunikation i méten med
olika manniskor i olika aktiviteter och miljoer. Allt detta sker
vanligtvis utan att man tanker pa det.

— Vi kan stddja ett barns kommunikationsutveckling genom att ge det
tid och visa positiv forvantan i motet med barnet. Ofta maste man
vanta langre d4n man tror pa ett svar, och det ar latt att men sjalv svara
allt for snabbt i barnets stélle. En bra metod ar att anvand farre fragor
och istéllet fler kommentarer som barnet kan svara pa, om barnet vill.
Att utvidga det barnet kommunicerar, dr en annan, t.ex. om barnet,
som inte ser sin mamma sager/undrar “mamma?”, sa kan du svara
nagot som du tror att mamman gor, dven om du inte vet sakert.

AKK vad ar det?
AKK star for Alternativ och kompletterande kommunikation och
ersatter eller kompletterar ett bristande tal/sprak i kommunikation
mellan manniskor

Hon rekommenderar kursen AKKtiv, Komlgang som nu kan erbjudas
runt om i Sverige, Norge och Finland. Det ar kurser for foréldrar som
har barn med kommunikationssvarigheter. Kurserna syftar till att ge
foraldrarna redskap och fardigheter for hur de kan beméta, stodja och
kommunicera med sina barn.

Britt Claesson visar en film om AKK och om hur man kan tala med
barn med utvecklingsstorning. Att via AKK visa respekt och locka till
just en gemenskap. | filmen far man bland annat se hur man kan
handla i mataffaren med hjalp av bilder.

AKK - hinder eller mojlighet?

» Hindrar inte talutvecklingen, utan stimulerar den istallet

» Forskning visar att om det finns kapacitet for talutveckling
valjer barnet tal

 Satsa helst pa bade och istéllet for antingen eller om
talutvecklingen ar langsam

+ Barn ska inte bevisa att de forstar bilder eller hur ett
hjalpmedel fungerar for att fa tillgang till det.
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Olika redskap for AKK
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Bild; Ovan ses olika redskap for AKK

TAKK - tecken som AKK finns ocksa

TAKK betyder Tecken som AKK. | TAKK anvands tecken fran
svenska teckenspraket, for forstaelse och som uttryckssatt och som
stod for kommunikations- och sprakutveckling. Har nagra;

» Bildbas Tecken + Ebba Editor (kan anvandas som separat
program eller i andra AKK-programvaror)

» iPhone-app — Ritade tecken (teckenlexikon for TAKK) finns
bland annat pa SPSM’s webbplats pa; http://www.spsm.se/-
System-/Nyhetsarkiv/Ritade-Tecken-finns-nu-pa-App-Store/

Fler tips pa diverse AKK-appar for iPhone och Android finns pa
DARTSs hemsida; http://www.dart-gbg.org/

Hur far man tillgang till olika former av AKK?

— Genom logoped, arbetsterapeut eller pedagog pa habilitering eller
motsvarande far man hjélp till att géra det bildstod som behovs till en
borjan. Vartefter behovet av bildmaterial véxer, kan logopeden eller
arbetsterapeut forskriva bildmaterial eller verktyg, for att skapa detta.
Logopeden forskriver ocksa talande kommunikationshjalpmedel samt
parmar och fickor for forvaring och presentation av bildstodet.

— Familj, forskola, skola, korttidsboende och habilitering maste
samarbeta runt hjalpmedel och metodik, séger Britt Claesson.

Vad har man for rattigheter i skolan?

— Varje barn som har behov av hjalpmedel for att kommunicera bor fa
detta utrett via habiliteringen. Logoped eller arbetsterapeut kan
darefter forskriva lampligt hjalpmedel. Ibland kan det ocksa vara en
vits att skolan sjalva koper in hjalpmedel som fler &n ett barn kan
anvéanda. Det finns ganska sa tydligt riktlinjer och regler for vad skola
skall tillgodose barnet med. Skolan har styrdokument som laroplan
och kursplaner med tydliga mal. Dessa kan man hitta pa
www.skolverket.se
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Hur far man AKK att fungera i vardagen?

Omgivningen maste vara modeller och visa hur man gor t ex
hur man anvander hjalpmedlen genom att sjalva anvanda dem.
Ge tid och visa positiv forvantan

— Ofta maste man vénta langre 4n man tror innan barnet

sjalv borjar forsta och anvanda AKK

Aktiviteten ofta utgangspunkten — vad vill och beh6ver barnet
sdga just nu? Behovs hjélpmedlen?
Se till att AKK finns pa plats — om inte alltid sa ofta
Tro inte att det kan funka genast och 6verallt — stéll rimliga
mal och krav
Informera om AKK och hur kommunikationen gar till, till nya
i omgivningen, bade muntligt och skriftligt
Gor en bok om barnet, om vad som &r viktigt att veta om
barnet. T ex barnets kontaktpersoner, intressen,
kommunikationssétt, hur barnet vill bli tilltalat

Léanktips fran Britt Claesson

L&s och skriv

e www.hargdata.se

e www.frolundadata.se

e www.svensktalteknologi.se
e Www.symbolsms.se

Tecken

www.hattenforlag.se

www.teckna.se

http://www?2.spsm.se/bildbastecken/
http://www.bam-sprakteknik.se/

www.spreadthesign.se
http://www.lartecken.se/mitthem/index.htm
http://www.ling.su.se/pub/jsp/polopoly.jsp?d=11444&a=9
2981

Pratapparat, kommunikationsprogram och liknande

e www.abilia.se

e www.rehabmodul.se
e www.rehabcenter.se
e www.komikapp.se

e www.permobil.com
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Intervju — Therese, en solstrale
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Therese ar 16 ar och kommer till Agrenskas vistelse fér barn med
Dravets syndrom. Hon kommer tillsammans med pappa Bjorn och
mamma Karin. Familjen har dven tva vuxna séner som inte & med vid
denna vistelse. (Deras riktiga namn ar andrade i texten)

Vi tréffas i lekrummet Krabban och Therese sétter sig mellan sin
mamma och pappa i den bla soffan. Hon lagger ett knappussel och vi
vuxna pratar och pratar, emellanat klappar hon mamma och pappa,
hon ar stillsam och férngjd.

Therese var 14 ar nar hon antligen fick sin diagnos, och det ar bara tva
ar sedan. Innan dess hade man sagt att hon hade en vanlig barnepilepsi
och en utvecklingstérning.

— Diagnosen kom av en “slump”, det var i samband med att var
habiliteringslékare deltog i en konferens som han horde om Dravet
syndrom. Nar han satt och lyssnad pa foredraget kring diagnosen sa
insag han att det var just detta som Therese hade. Hela hennes
sjukdomshistoria stamde vél 6verens med de klassiska symtomen,
berattar Bjorn.

Krampar tidigt

Therese fick sina forsta kramper bara nagra manader gammal. De kom
i samband med en infektion. Eftersom hon hade hog feber trodde man
pa sjukhuset att det var just feberkramper. Men kramperna var kraftiga
och ganska manga och hon fick stanna pa sjukhus i flera dagar. Senare
kom kramperna tillbaka trots att hon inte hade feber och &ven varje
gang hon hade det.

— Det var manga vistelser pa sjukhuset de forsta tva aren, hon var
inlagd var och varannan vecka. Inga mediciner hjélpte riktigt och ofta
varade kramperna mellan 1-2 timmar, sdger Karin.

Ett tag tankte de att utvecklingsforseningen var ett resultat av alla
kramperna. De stéllde dven fragan direkt till deras lakare ”Om vi
plockar bort alla kramper fran Therese kommer hon att vara normal
da?” Pa den fragan fick de ett rakt svar "Ngj”.

— Det kandes sa tufft att hora det oaterkalleliga nejet. Innan jag vagade
stalla fragan fanns majligheten, nu forstod vi att hon hade nagon form
av sjukdom eller syndrom som det inte gick att bota, sager Karin.

Misstankte forst annan diagnos

— Man missténkte forst att hon hade Angelmans syndrom och vi l&t
testa henne. Medan vi vantade pa svar skannade vi av internet pa
information om den diagnosen och det var tuff lasning, eftersom det &r
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ett degenererande syndrom. Och vi blev lattade nar svaret kom pa att
det inte var den diagnosen.

Till en borjan kande de att det var viktigit att fa en diagnos.

— Om man visste diagnosen skulle det ju finnas mojlighet att behandla
och kanske forebygga nya symtom. Med tiden forstod vi att en
diagnos inte var nagon garanti for att botemedel fanns. Men vartefter
aren gick och vi ingen diagnos fick sa blev fokus mer pa att dampa
symtomen pa anfallen och gora livet mer dragligt for Therese, sager
Bjorn.

Det har alltid varit nagon med Therese pa sjukhuset och sovit 6ver,
aven de tva storebroderna har fatt vara med och ga till lekterapin och
mota sjukhustes clown, mm.

— De tyckte att det var ganska ok tror jag. Det var nog mest slitet for
Bjorn och mig och dven for Therese, sager Karin.

Viktigt med bra natverk

Karins mamma, som &r sjukvardsutbildad, har varit ett stort stod for
hela familjen. For henne har det inte varit nagra problem med att se
efter Therese, hon har ként sig trygg i den rollen. Bade Karin och
Bjorn ar ocksa sjukvardsutbildade och det har givetvis underlattat
omhandertagandet och bedémningar av vardinsatser nar dottern haft
olika anfall av varierande allvarlighetsgrad. Sa har de kunnat
avdramatisera det hela och det har nog gjort att de kunnat leva ganska
normalt trots allt. VVanner och bekanta har ocksa funnits déar och deras
umgange har inte hindrats namnvart av dotterns syndrom.

Familjen har ocksa stod i den kyrkliga forsamling som de tillhor.
Tillsammans med den finns det mycket trivsamt som de gér och
Therese kanner sig hemma med folket dér. Att just ha ett bra narverk
tror de bada ar viktigt och underlattar livet for alla i familjen. Annars
kan det vara latt att man blir isolerad, speciellt ndr man har ett barn
med en sjukdom eller ett syndrom, menar de bada tva.

Utredning och nya behandlingsforsok

Therese ar utredd pa Barnneuropsykiatrin — BNK i Goteborg. Dar
kunde man konstatera att hon har autism och en utvecklingsstorning.
Dérefter utreddes hon med MR (magnetkamera) och andra
undersokningar for att man skulle kunna prova med att operera in en
VNS vagusnervstimulator, och pa sa satt fa bukt med det eviga
krampandet.

—VNS'n fungerade ganska bra. Hon fick farre myoklona kramper,
men anfallen forsvann inte helt. Idag ligger den kvar och ar igang men
justeras inte just nu. Istallet medicinerar hon med Diacomit, Frisium
och Absenor.
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— Ketogen kost har vi aldrig pa allvar 6vervagt. Det har kants som en
for star utmaning med sa strikt kost. Den kraften har inte gatt att
mobilisera, sdger Karin.

Nar det galler somn s har Therese en hel del somrubbningar och aven
kramper pa natterna. Visserligen har den nya medicineringen gjort att
hon somnar snabbare, men det finns &nda en rastléshet under natten.
Sa nagon av Bjorn eller Karin behover alltid sova med ett 6ga Gppet,
kan man saga. Efter en natt med kramper blir Therese tréttare pa
dagen och har sakerligen ont i huvudet och hela kroppen.

Andra behov och hjalpinsatser
Genom aren har det varit olika saker i fokus under olika perioder.

— Det har varit kramperna, matsituationen, medicinering och
trottheten. Just nu haller vi pa med sjukgymnastik, ortoser samt
nattskenor till fotterna. Thereses hélsenor ar for korta, tillsammans
med lag muskeltonus ger det henne en dalig hallning som forsamrar
motoriken. Pa sikt kan det innebara att hon mister gangformagan
darfor ska hon opereras nar hon kommer hem fran Agrenska. Och
rullstolen har hittills behévts for langre strackor, eftersom hon da inte
orkar ga.

Therese har fatt genomga manga undersokningar och provtagningar
genom aren, det har inte alltid varit sa latt for henne att forsta vad som
skall handa. Men de har hittad en bra struktur for bland annat
blodprovstagning, Therese sitter da i sin pappas kna, mamma sjunger
och sa ber de skoterskan sticka snabbt. Da brukar det ga bra, beréttar
de.

Att resa utomlands

— Vi har rest en heldel bade med tag och med flyg. Vi valjer resmal
dar det Europeiska sjukforsakringskortet géller, detta for att underlatta
om Therese skulle behova sjukvardsinsatser. Vi har varit ratt mycket
pa Kanariedarna, déar kanns det extra tryggt eftersom jag beharskar
spanska bra, sager Bjorn.

Kommunikation

— Det som kénns ledsamt ar att det finns sa sma majligheter till
kommunikation fran hennes sida. Autismen gor ju att hon inte forstar
nyttan av att kommunicera riktigt, samspelet med omgivningen
fungerar inte som det ska. Therese kan bara saga fem ord, dessa ar
”Nej, Mamma, Ujujuj, Babba (fér pappa) och ett speciellt ljud for
mormor. Varav Mamma dar det ord hon helst anvander och ibland
lagger hon betoningen lite olika nér hon sager ordet. Det kan vara
Mamma med ett fragetecken som i ”Var & mamma?” eller "Om
mamma kommer snart?” och sa vidare, berattar Bjorn.

Sjalva kommunicerar de med vanligt tal, med fotografier, tecken och
gester. Tidigare har Therese &ven haft ett kommunikationspass. Det
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finns kvar men skulle behdva fornyas. Livet &ndrar sig ju trots allt och
bilder blir inaktuella. FOr Therese &r detta ju inget
kommunikationshjalpmedel i vanlig bemarkelse, utan mer ett satt att
tydligt beskriva hennes funktionsnedséttning for andra.

— Om hon inte vill gora nagot eller forstar varfor hon skall gora det sa
ar det svart att motivera henne. Hon ar numera nastan fullvuxen och
forhallandevis tung rent fysiskt nar hon satter sig pa kant och véagrar
samarbeta. Sa detta har ju blivit lite svarare med aren. Forut kunde
man bara lyfta upp henne och ga ivdg, det gér man inte idag.

— Men hon &r en underbar tjej som visar mycket kérlek. Hon blir
aldrig skyldig”, hon ger sa otroligt mycket tillbaka trots "vanlig”
kommunikationsbrist, séger Bjorn.

Hon behover dagligen hjalp med att kl& sig och skéta hygienen samt
toalettbesdk. Men annars klara hon av att ata sjalv och roar sig latt pa
egen hand.

— Hon ér l4tt att ha med sig. Hon tycker om att traffa manniskor, och
krypa garna upp i soffan tillsammans med oss. Hon ser garna pa TV,
sarskilt travet och Keno. Sa tycker hon ocksa om att bladdra i bocker
och tidningar, sdger Karin

Skolsituationen

Therese har gatt i vanlig forskola och idag gar hon i arskurs 9 pa
traningsskola. Klassen ar forstas liten och hon har en egen
elevassistent. Fast alla ungdomarna delar eller samsas om resurserna i
klassen.

— De jobbar mycket med bildkommunikation. Bland annat sa har
Therese en valja-tavla, dar far hon trana pa att sjalv vilja aktivitet.
Andra saker pa schemat ar ridning, bad, taktil massage, det ar saker
som Therese uppskattar mycket.

Assistans mm

Numera har Therese blivit beviljad assistans och det &r Bjorn som ar
anstéalld som personlig assistent. Han har lagt sitt vanliga jobb at
sidan. Innan provade de med avldsare i hemmet men tyckte inte att det
fungerade sa bra for dem. Sa har Therese varit pa kortids fran fyraars
alder.

— Senare bytte vi till stodfamilj for att fa storre mojlighet att fa
avlastning pa helger. Vi har haft samma stodfamilj i ca 10 ar nu och
det fungerar jattebra och har betytt véaldigt mycket. Hos stodfamiljen
ar hon 8 dygn i manaden, var tredje helg och en vardag i veckan. Men
det finns stor flexibilitet oss emellan.

— Nar det géller 6vriga resurser kring Therese sa har vi fatt mycket
hjéalp av habiliteringen och deras sjukgymnast, arbetsterapeut och
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sjukskoterska m.fl. Sarskilt neurologen har varit en klippa. Och
Forsékringskassan har fungerat bra for oss. Andra foraldrar och
foraldraforeningar har ocksa varit mentala resurser, sager Karin.

Karin sadlade om, mycket tackvare att de fick Therese och allt som de
behovde lara sig kring samhaéllets stodinsatser for att fa livet att
fungera. | dag jobbar hon som enhetschef inom social verksamhet.

Hur livet forandrats och framtiden

Vad har varit svarast att hantera med diagnosen?

— Det dér gar ju upp och ner. Ibland har det varit tufft att se hur snabbt
sma barn gar om henne, samtidigt har vi blivit duktiga pa att leva i
nuet och vardera det vi har istallet for det vi inte har. Standigt stord
nattsomn har slitit pa oss och periodvis har vardagen varit ganska tuff
och pafrestande. Hennes autism kraver tydlig struktur och fasta rutiner
vilket vi har svart att uppratthalla de perioder vi ar trotta och slitna.

Radslan for att hon ska do lurar i bakgrunden. Dravet ar ingen dodlig
sjukdom i sig men de vet att kramper i sig kan vara oerhort
pafrestande for kroppen.

— Nar det géller hennes egen upplevelse av diagnosen ar hon inte sa
medveten om att hennes egen situation skiljer sig fran nagon annans i
hennes alder. Hon har ju tyvarr ingen férmaga att jamfora sig med
andra eller reflektera Over sin situation, sdger Karin

Hur ser ni pa Thereses framtid

— Therese ska ga kvar ett ar till i grundskolan (ar10) sedan blir det
gymnasium i fyra ar. | framtiden tanker vi att hon ska ha en egen
ldgenhet med personliga assistenter. Vi tror det ar det basta eftersom
vi da kan paverka vem som arbetar med Therese samtidigt som hon
blir friare da hon inte behdver dela personal med flera andra pa ett
gruppboende.

Munhalsa och munmotorik

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Marie-Louise Sellgren ar sjukhustandlékare, Lotta Sjogreen, logoped
och Lena Gustafsson tandskoterska pa Mun-H-Center i Géteborg. De
berattar om sin verksamhet, sina erfarenheter och kunskap om
munhdalsa och munmotorik och lite kort om personer med Dravets
syndrom och deras speciella behov nér det géaller munnen.

Vad ar Mun-H-Center?

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter vars syfte ar att samla, dokumentera och utveckla
kunskap kring ovanliga diagnoser samt sprida denna kunskap for att
bidra till ett battre omh&ndertagande och en hogre livskvalitet for de
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berdrda patientgrupperna och deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksa
ett nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel for personer med
funktionsnedséttningar.

MHC-basen

— Genom samarbetet med Agrenskas familjevistelser har vi haft
formanen att traffa manga barn med ovanliga diagnoser och kunna
samla pa oss en kunskapsbank om var och en av diagnoserna.
Foraldrarna far innan vistelsen fylla i ett frageformular om barnets
tandvard och munhygien samt eventuell problematik kring
munmotorik och munhalsa.

Tandlakare och logoped fran Mun-H-Center gor under
familjevistelsen en 6versiktlig undersokning och bedémning av
barnens munfoérhallanden. Dessa observationer och uppgifterna i
frageformularet dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar darmed
till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
tillstand.

— Nér vi samlat information i var databas fran minst tio personer med
en ovanlig diagnos, sa sammanstéller vi detta och det blir sedan
tillgangligt for foraldrar och tandvardspersonal. An s lange har vi
ingen information om Dravets syndrom pa var hemsida men om er
tandlékare eller logoped har behov av information sa be honom eller
henne att vanda sig till oss, sager Lotta Sjogreen.

Tand och munvard

Det &r viktigt att barnen tidigt kommer i kontakt med tandvarden for
forstarkt forebyggande vard. Malet ar att den forebyggande
tandvarden ska vara sa bra att barnet slipper fa hal i tinderna. Férutom
vanlig tandundersokning som skall utforas varje ar, bor tandlakaren
aven kontrollera; kakleder, tuggmuskulatur och aven gapningsférmaga
som kan vara bra att ha en uppskattning om och méata genom aren.
Aven bettutveckling, munhygien och om barnet ater ndgon medicin, &r
viktiga aspekter. Vissa mediciner kan ge muntorrhet och ¢kad risk for
karies (t.ex. vissa epilepsimediciner).

— Innan barnets forsta besok hos tandvarden ar det bra om man sjalv
tar kontakt med den aktuella mottagningen och hoér sig fér om hur stor
kunskap som finns dar om barnets diagnos. Det ar bra att i forvég tala
med den tandlékare barnet ska traffa for att ge information om barnet,
om det &r nagot sarskilt man ska tanka pa nar man traffar barnet mm.
Tandlakaren kan da stamma av med foraldrarna angaende diagnos och
medicineringar. | de fall det behévs kan man ocksa foresla att
tandlakaren kontaktar barnets behandlande lakare infor besoket, sager
Marie-Louise Sellgren.

Nér det galler munhygien &r det viktigt med tandborstning morgon
och kvall, barnen behéver hjalp med detta langt upp i aldern. En del
kan vara hjalpta av eltandborste. For manga ar det bra med plastning
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av djupa faror pa tuggytorna pa nya tander. Nar det galler tandkram
bor alla anvanda fluortandkram fran det att forsta tanden kommer
fram. Sma barn ska bara ha ytterst lite tandkram pa tandborsten, max
motsvarande storleken pa barnets lillfingernagel. Ibland behdvs extra
fluor i form av fluortabletter, fluorskdljning eller fluorlackning, men
detta ska beslutas pa individuell basis for det enskilda barnet.

Orofaciala/odontologiska symtom vid Dravets syndrom

Barnets medicinering kan paverka munhélsan och ge trétthet sa att det
inte orkar skota sina tander, motivation och forstaelse for att skota
tanderna kan ocksa saknas. En del barn har dessutom en samre
munmotorik vilket ger en dkad risk for att mat ligger kvar lange i
munhalan efter maltid. Behov av uppfdljande bettkontroller och visst
behov av tandreglering kan ocksa finnas.

Orofacial/odontologisk behandling vid Dravets syndrom

Viktigt ar att barnet tidigt far kontakt med tandvarden for forstarkt
forebyggande vard. Och manga av lakemedlen som barnen far ger
olika former av biverkningar som kan paverka framfor allt munhélsan.
Har foljer nagra exempel;

e Frisium®, Clobazam, Stesolid® och Topimax®, ger mindre
saliv i munnen. Kan bli battre efter en tids behandling och alla
har inte dessa problem

e Diacomit®, Absenor®, Ergenyl® och Orifiril® kan ge
illamaende, sura uppstotningar och krakningar.

e |ktorivil® ger 6kad salivproduktion

e Diacomit®, infektionskénslighet och tandkottsinflammation

e Absenor®, Ergenyl® och Orifiril®, kan gora att tandkottet blir
mer l&ttblodande

e Tidigare/aldre antiepileptika kunde ge tandkottsfértjockning

— Tandskador kan uppkomma i samband med att man slar i munnen
vid anfall. Vid misstanke om tandskador ar det viktigt att uppsoka
tandlakare for att fa en utgangsstatus efter en skada, sa att man
forutom eventuell behandling dven kan fa underlag for eventuell
ansOkan om ersattning fran sitt forsékringsbolag.

Hur tandvard &ar uppbyggd

« Allméantandvard — tar emot alla patienter. Barn och ungdom
har kostnadsfri tandvard till och med aret de fyller 19 (tom 21 i
Véstra Gotaland).

» Specialisttandvard — for detta behdvs remiss. For barn &r det
framfor allt tva typer av specialisttandvard som kan vara
aktuellt:

« Pedodonti — specialiserad barntandvard (for barn
mellan 0-19ar).
* Ortodonti — tandreglering
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 Sjukhustandvard — tandvard for vuxna med sjukdom eller
funktionsnedsé&ttning som behdver sérskilt omhandertagande.

Barn- och ungdomspatienter med sallsynta diagnoser ar ibland i behov
av specialisttandvard som pedodonti och/eller tandreglering. Ofta
medverkar pedodontist i utredning, beddmning och terapiplanering av
barn och ungdomar med sjukdom eller funktionsnedséattning.
Tandbehandlingen kan sedan ske antingen pa allmantandvardsklinik
eller pa specialistklinik beroende pa vilka problem personen har fran
munnen och vilka individuella behov som finns.

Hjalp vid inskolning till tandvardsklinik

— P& M-H-C anvénder vi en inskolningsmetod som kallas for 1000-
inlarning”. Detta innebdr stegvis traning med flera korta tradningspass
med sma pauser emellan under samma dag. Barnen kommer oftast
tillsammans med sina foraldrar och stannar under nagra timmar pa
mottagningen. Vi tranar, i sma korta pass, t ex med att borsta en sida
av over- eller underkaken, och sa tar vi en paus och sa nasta moment.
Vi gor traningspassen visuella och konkreta genom att ofta anvanda
bildstod och vi visar ett foto for varje moment. FOr vissa patienter
fungerar det battre med symboler t.ex. en tandborste och munspegel
etc. Det ar viktigt att forsoka avbryta i tid sa patienten hela tiden
ké&nner lyckanden! Och det & mycket viktigt med berém, sdg ofta;
”Bral Duktigt! Fint!”, sager Lena Gustafsson.

— Innan besoket skickar vi hem bilder fran klinikens bildstodsbank.
Dar visas bilder pa klinikens miljo och personal som jobbar dér, sa att
barnet har tid pa sig att bekanta sig med oss. Det kan ocksa vara bra
att komplettera med ett avslutningsfoto pa familjens bil eller pa en taxi
som man skall aka hem med, ifran kliniken. Alla har inte méjlighet att
gora sa har pa sina kliniker, det handlar givetvis om ekonomi. Men om
ni vill beratta om denna metod for er klinik sa har vi en bra
informationsbroschyr ”1000-inlérning” att ta hem via var webbplats.

Malet for patienten ar att kanna sig trygg och att veta vad som skall
handa i tandvardssituationen, som att klara av att bli undersokt av
tandlakare samt att klara av att fa regelbunden profylax for att halla
sig frisk i munnen. Detta ger ocksa battre mojligheter for
tandvardskliniken att lagga upp en behandlingsplan som ger battre
forutsattningar for en god munhélsa.

Munmotoriska funktionsnedsattningar

Munnen har betydelse for flera av kroppens viktigaste funktioner
sasom andning och formagan att ata och kommunicera. Om
munmotoriken ar paverkad kan detta leda till problem i form av
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling. Det finns ett relativt stort
utbud av olika munmotoriska traningsprogram och traningsredskap
som i vissa fall kan forbéattra funktionen. Det &r logopeder som utreder
och behandlar munmotoriska funktionsnedsattningar. Logopeder kan
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du bland annat traffa pa logopedmottagningar, inom habiliteringen
och ibland pa skolor.

Munmotorik vid Dravets syndrom

Munmotorisk traning och stimulering kan vara aktuellt vid &t- och
talsvarigheter samt dregling. Detta kan forekomma vid Dravets
syndrom. Det ar vanligt att barnen har en lag muskelspanning i
musklerna i och kring munnen, men det finns bade
traningsmetoder/redskap och olika former av massage att ge.

— All traning maste ge nagon form av bel6ning. Det kan ju variera vad
man tycker &r just beloning, sa det géller att lara kdnna varje enskilt
barn och se vad som passar bast. Det finns en informationsskrift om
dregling som vi sjalva har gjort som heter ”Dregling hos barn och
ungdomar”, som gar att bestélla via var webbplats, séager Lotta
Sjogreen.

At- och svaljsvérigheter utreds och behandlas av specialistteam pa
sjukhus eller habilitering. Vid Dravets syndrom tycks atsvarigheterna
oftare bero pa bristande aptit &n pa svarigheter att tugga och svélja.

Reds. anm. "Mun-H-Centers férlag ger ut flera bra skrifter och bécker som deras egna
medarbetare skrivit eller varit delaktiga i. Samtliga material finns att kopa pa Mun-H-Center
via webbforsaljningen”.( http://mun-h-center.se/sv/Mun-H-Center/)

Personal frén Agrenskas barnteam berattar om sina erfarenheter av
syskonens livsforhallanden, roll och fragor.

— Syskonrelationen ar en relation som inte &r ndgon annan lik, den ar
oftast den l&ngsta relationen i livet och varar tills doden skiljer
syskonen at. Syskon kan ha den djupaste gemenskap men ocksa
rivalitet, avundsjuka och konflikter. Vad som dominerar kan vara
valdigt olika och &ven &ndra sig dver tid. Det speciella med en
syskonrelation &r att det oftast finns stort utrymme for alla dessa
kénslor och att k&nslorna ar 6ppet accepterade i samhéllet.

Att fa ett syskon med funktionsnedséattning

— Fragan &r vad som sker nar man far ett syskon som har en
funktionsnedsattning och de behov, som det medfor. Vad &r okej da?
Vad gor man som syskon, vad kanner man och vem kan man fraga
och prata med? Hur hanterar man sin vardag och sitt syskonskap?

Man vet att barn och ungdomars copingstrategier/sétt att
bemastra/hantera olika situationer, skiljer sig fran vuxnas. Barn har
mindre mojligheter att paverka sin situation och omgivning, pa grund
av alder och social situation.
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Nar man far ett syskon med funktionsnedsattning ska man forhalla sig
till flera delar i sin vardag:
- Syskonet med funktionsnedsattning, dess behov, de krav som
det staller
- Foraldrarnas behov och krav
- Egna behoven och kraven, livsmalen och dnskningarna

Né&r man talar om att vara syskon till ett barn med
funktionsnedsattning, tanker man ofta pa det som &r speciellt jobbigt.
Men forskning kring syskonskap visar ocksa pa manga positiva
aspekter, sasom 6kad mognad, empati, engagemang, ansvarskansla
och betoning av positiva aspekter inom familjen.

Att ha ett syskon med funktionsnedsattning

— Vi vet ocksa att information och kunskap kring diagnosen ar viktig
och gérna upprepad information vartefter barnet véxer och mognar.
Att nagon vagar lyssna och prata om hur det "friska” barnet har det, ar
ocksa viktigt for att barnet ska kunna hantera sin situation.

Har foljer fyra studier som framhaller detta:

1. Ett flertal studier visar att syskon har bristfallig kunskap om
sin systers/brors sjukdom/funktionsnedséttning och vilka
effekter sjukdomen/funktionsnedséttningen ger (Lobato & Kao
2002, Glasberg 2000). Kunskapen ar lagre an vad man kan
forvanta sig fran barnets utvecklingsniva. Tankbara
forklaringar till detta ar att sjukdom/funktionsnedséttning &ar
abstrakt och svar att forsta och att kansloladdad information ar
svar att ta till sig. Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att
overskatta barns kunskap och vad barnet forstatt.

2. Forskning (Brodzinsky et al, 1986) visar att processen att
skapa kunskap och veta, innehaller tva komponenter: att fa
information och att forsta. Information i sig ar ingen garanti
for forstaelse. Vi maste alltsa sluta att sammanblanda
information och kunskap. Information tar inte sérskilt mycket
tid, men att forsta och skapa kunskap tar tid. Barn maste
darfor, pa sin egen utvecklingsniva, ges manga mojligheter att
prata om och bearbeta det de far veta for att kunna forsta och
gora kunskapen till sin.

3. och 4. Kunskap hjalper, kunskap ger trygghet och battre
sjalvkénsla.(Roeyers & Mycke 1995 och Lobato & Kao 2002).

Ann Marie Alwin, larare och sjukskoterska, har arbetat pd Agrenska i
manga ar, bl. a. med syskonen. Hon har ocksa intervjuat manga
syskon och de syskon som beréttat om sina liv och erfarenheter har
néstan alla haft samma behov och énskningar. Dessa kan
sammanfattas i féljande punkter:
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e At fa bli sedd och bekréftad samt kanna att man ar lika viktig
som sitt "kravande” syskon med funktionsnedséttning

o Att fa mera kunskap for att forsta sitt syskon battre, vilket i sin
tur ger mojlighet att valja olika satt att l6sa problem pa

e Att fA mota andra som har det pa liknande satt

Agrenska har under alla ar sérskilt uppméarksammat syskonen och
utarbetat en metod att arbeta med syskonen pa.

Syskonens program pé& Agrenska

Det 6vergripande syftet med syskonens program och vara samtal med
dem é&r att syskonen ska erbjudas kunskap, erfarenhetsutbyte och
reflektionsmajligheter for att pa basta satt kunna beméstra sin
situation.

Nyckelrubriker

1. Kunskap: Formedla sa mycket diagnoskunskap, utifran
deltagarnas fragor, att de t.ex. kan svara pa omgivningens
fragor "Vad har din bror/syster?”. De maste ocksa fa veta att
inget de sjélva gjort kan ha orsakat funktionsnedsattningen hos
syskonet.

2. Kanslor: Erbjuda ett 6ppet och tillatande klimat, dar
deltagarna far mojlighet att dela kanslor och erfarenheter,
uppleva att de inte & ensamma och att andra ofta kanner
likadant. T.ex. samtala om "férbjudna kénslor” som sorg, ilska
och avundsjuka. Prata om drommar och framtiden och var
deras syskon hér hemma i allt detta.

3. Bemastra: Ge deltagarna vagledning i att hitta strategier for att
hantera vardagen pa béasta satt. Syskonen delar med sig av rad
och tips till varandra och personalen berattar om erfarenheter
och strategier fran tidigare syskongrupper.

Sa har ser veckan ut, dag for dag:

— Vi som arbetar med syskonsamtalen pa Agrenska har olika
professioner sasom sjukskoterskor och pedagoger. Vi har en jamn
konsfordelning i barnteamet. Nagon av Agrenskas sjukskoterskor
haller i diagnosinformationen, medan 6vriga &r mer inriktade pa
kénslor och bemastrande. Under diagnosinformationen sitter den
6vriga personalen och lyssnar med barnens/ungdomarnas oron, bryter
in om det behdvs, fragar/forstarker sa att barnen/ungdomarna forstar
den information som ges.

— Vi féljer nedanstaende arbetssatt, men tar ocksa vara pa tankar och
fragor, narhelst de dyker upp.

Mandag/Kunskap

— Samtal om varfor familjen ar pd Agrenska. Syskonen beréttar om sig
sjalva och sin familj. Vi ber ocksa syskonen fundera éver de fragor de
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har om sitt syskons funktionsnedséttning. Vi vill inte véacka fragor och
tankar som barnen/ungdomarna inte sjélva tar upp.

Tisdag/Kunskap

— Barn/ungdomar och personal formulerar tillsammans fragorna, som i
forvéag lamnas till sjukskoterskan. Sjukskoterskan informerar om
diagnosen utifran fragorna.

Vi hjalper ocksa barnen att formulera svar pa fragor som omgivningen
kan stalla.

Exempel pa fragor:
— Smittar det?
— Kan det vara mitt fel, jag korde pa honom med en leksaksbil
nér han var liten?
— Kan jag fa det?
— Kan mina barn fa det?

— Barnens fragor visar att kunskap &r sa viktig! Vi vill verkligen
podngtera detta!

Onsdag och torsdag: Kunskap, kanslor och bemastra/strategier
— Reflektion och fortsatta samtal utifran diagnosinformationen.
Overgang till samtal om tankar, kanslor och bemastrande/strategier
kring att ha ett syskon med funktionsnedsattningar. Vi ratar ocksa ut
fragetecken kring skuld och ansvar.

Fredag/fragetecken kan réatas ut
- Inga inplanerade syskonsamtal, uppféljning vid behov.

Samtalsamnen som kan komma upp:
e Hur det kan vara hemma: De yngre sdger t.ex.: "Han tar
mina saker, Han forstor mina saker, Han drar mej i haret jamt,
Han ska alltid vara med, Det &r jobbigt nér jag tar hem
kompisar, Jag maste alltid vara snall, Det ar alltid jag som far
stada”

— Sma barn uppfattar andras behov av hjalp och tolkar personligt
och konkret och har mycket "varfor-fragor”.

e Tid och uppmarksamhet: Att foraldrarna bryr sig mer om
syskonet med funktionsnedséattningen. Exempel pa uttalanden:
"Han far mycket tid av vara foraldrar, Jag far alltid vanta, Min
bror styr alltid, Vi kan aldrig bestamma nat i forvag, det
hander alltid nat som andrar planerna for dagen, vi maste aka
till sjukhuset, Jag kan inte ta hem kompisar eller ga nanstans
pga. av infektionsrisken, Han far massa saker, t.ex. dator och
permobil”.
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— Vi fragar om barnen kanner igen sig och om det finns det nagon som
har tips pa l6sningar pa de situationer som barnen beréattar om?

Fragor, efter 9-arsaldern

Efter 9-arsaldern borjar man fa en mer realistisk syn pa tillvaron och
omvérlden, man inser att villkoren &r olika, att foraldrarna inte kan
stalla allt till ratta, borjar se och forsta konsekvenser. Gradvis far man
ett mer abstrakt tdnkande, kan dra egna slutsatser, provar sina tankar
mot verkligheten, ser situationen ur olika aspekter, bade foraldrarnas,
sina egna och syskonets. Och de borjar uppmarksamma omgivningens
reaktioner och &ven kéanna oro for att andra ska ge sig pa ett
provocerande syskon.

Fragor fran omgivningen, negativa reaktioner fran omgivningen
Ibland kan klasskamrater eller annan omgivning reagera, hur hanterar
man det? Kan man be ndgon om hjalp att forklara eller beméta
reaktioner om man inte sjélv vill, kan eller vagar?

Fragor fran aldre syskon, har ytterligare funderingar sdsom; Hur ska
mina foraldrar orka? Vem ska ta hand om syskonet sen? Nar flyttar
han hemifrdn? Kommer han att f ndgon flickvan? Arftlighet, vilka
risker 16per mina kommande barn? Kan jag ha det sjalv, fast det inte
maérks? — Och man kanner sorg infor ovan punkter.

Existentiella fragor
Skuld for att man sjalv inte fick funktionsnedsattningen. Daligt
samvete nar man hévdar egna behov, och har negativa tankar

Sorg, att inte ha fatt ett syskon som alla andra, som kanske inte gar att
umgas med eller utbyta erfarenheter med och ha roligt med. Sorg i att
vaxa om sitt syskon, sorg éver syskonets situation. Kanna sorg for
hela familjens situation. Varfor skulle var familj fa det sa har?

Exempel pa hur syskonen kan formulera detta: "Mina foraldrar har
absolut inget liv idag, Familjen slutar existera, Jag tycker inte vi kan
vara en hel familj. Jag skulle vilja bo ndgon annanstans”.

Utga fran att barnet inte berattar

— Utga fran att barnen inte berattar hemma om sina kénslor och
upplevelser. Det finns olika skal till detta: man vill inte bekymra, tror
inte det leder till ndgot, radd for att ha fel eller kanna fel, vill inte dra
igang nagot stort. Det kan darfor vara bra att ha nagon utomstaende att
tala med.

Det finns stora fordelar med att vaga samtala:

e Man far ocksa mojlighet att bekrafta barnets kanslor och att
bekrafta svara kanslor ar viktigt. Alla manniskor har rétt till
sina egna kénslor, man skall inte forsoka "trosta bort eller
bortforklara” kanslor, det betyder att man underkanner k&nslan
och séger att den ar fel.
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e Varje gdng man uttalar nagot svart sa mister det lite av sin
farlighet och blir begripligare.

e Néar man pratar kan man ocksa samtidigt ge information och
rata ut fragetecken och missuppfattningar t.ex. om skuld.

e Tystnad och hemligheter &r i allmanhet tunga och svara att
bara.

— For oss som lyssnar gller det att satta granser, sa att barnen inte
yppar for mycket. Det behdver finnas granser for hur och vad man
berattar, inte for mycket pa en gang sa att man efterat kanner att man
utldmnat sig for mycket.

Signaler som kan betyda att syskonen behdver nagon att tala med,
kan vara ett andrat beteende sasom ett utatagerande, tillbakadragenhet
och tystlatenhet, svarigheter med koncentrationen, rastléshet, oro och
nedstdmdhet. Men dven somnproblem, psykosomatiska symptom som
t.ex. ofta huvudvark eller ont i magen, kan vara tecken pa att barnen
mar daligt.

Vad syskonen sjalva och forskningen beskriver som positivt, med
att ha ett "annorlunda” syskon
e De lar sig mycket, blir klokare och mognare &n andra, kan
tycka att jamnariga ar barnsliga och intresserar sig for oviktiga
saker, man blir medveten om "viktiga” varden.
e Far perspektiv pa tillvaron, hakar inte upp sig pa bagateller, lar
sig vélja sina strider.
e Leder till sjalvstandighet, far fixa och klara mer sjélv.
e Lar sig ocksa talamod och att ta hansyn
e Far forstaelse och tolerans for att manniskor &r olika, forstar att
det finns orsaker
e StOrre empati
e Far vara med pa saker som andra kompisar inte far, t.ex. att fa
komma till Agrenska
e ”Jag kanner mig speciell for jag har ett annorlunda syskon”

Mer tips som framkommit genom bl. a. Ann-Marie Alwins
intervjuer:

Syskons tips till foraldrar:
e Beratta om sjukdomen och vad den innebar och upprepa detta
sa ofta det behovs.

e Prata om nuet och framtiden.

e Foraldrarnas ansvar vid utbrott mm.

e Faegen tid med foraldrarna &r viktigt, ga pa bio, fika, shoppa
bara det &r egen tid.

Syskons tips till larare:
e Ldrare &r viktiga, kan se och bekréfta
e Fraga hur de mar ibland
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e Fraga inte om syskonens diagnoser, det kan vara jobbigt att
prata om det och barnet kan komma i lojalitetskonflikter. Lat
istallet nagon vuxen informera i klassen, t.ex. skolskéterska,
kurator.

e Larare ska hjalpa sa att man inte blir retad pga. sitt syskon

e Kom ihag att koncentrationssvarigheter ibland kan bero pa att
det varit jobbigt, stressigt, konfliktfyllt pa morgonen

e Syskonet kanske har foraldrar som inte hinner hjélpa dem med
laxorna hemma, det kan vara bra att fa gora laxorna i skolan
istallet.

Agrenskas erfarenheter av/fran syskongrupper

e Syskonen har stort utbyte av att mota andra syskon, kdnna att
de inte &r ensamma, dela erfarenheter, inte behéva forklara,
dela med sig av lésningar, ev. knyta kontakter for framtiden

e Hos oss star de i lika stort fokus som sina syskon med
funktionsnedsattning, far lika mycket uppmarksamhet, far sina
egna tankar uppmarksammade och bekraftade

e Far haroligt i sin egen grupp, litar pa att syskonet med
funktionsnedsattningen har det bra, kan koppla av, tillatet att
ha roligt tillsammans

e Viktigt for syskonen fa traffa andra syskon med samma
funktionsnedsattning i olika aldrar

e Kunna fa hora exempel pa hur framtiden kan gestalta sig, t ex
av aldre syskon, av &ldre med funktionsnedséttningen

e Vi ser att kunskap ar viktig och att kunskap underléattar
hantering av vardag.

— Fragorna forandras éver tid och det kréavs ofta djupare kunskap nar
man blir aldre. Darfor ar goda kunskapskéllor viktiga, dven samtal om
kunskaperna &r viktiga, sa att man inte missuppfattar saker man hort
eller kanske last pa Internet. Att barnen skaffar egna kunskapskallor ar
bra sa att de inte alltid behdva fa kunskapen via foraldrarna.

Vad har varit bra med dessa dagar?
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Under denna rubrik och rubriken nedan, fick féraldrar och personal
som var med under vistelsen samtala i grupper. Har ar nagra punkter
som kom fram:

e Medicinska forelasningen gav mycket ocksa kring vardags
situationen

e Bra med den rent medicinska informationen och forklaringar
kring sjukdomen i stort inte bara epilepsin.

e Kommunikation var bra

e Sjukgymnasten var valdigt bra, och att fa reda pa mer om
motoriken och om hur man kan ténka kring den

37



Vi har fatt konkreta pedagogiska tips

Bra att fa samma information bade personal och foréldrar sa att
vi kan spinna vidare med detta pa hemma plan

Diagnosen var ny for var flicka: sa vi har nu fatt mer redskap
for att ta tag i ibland annat matsituationen med matdagbok,
medicinering och trétthet. Och nu skall vi &ven ta tag i
sjukgymnastiken det hade vi inte koll pa tidigare.

Roligt att traffa andra foréldrar, ingen forstar sa bra sa de

Att fa se hela sammanhanget 6kar mojligheten att se samband
och forsta

Bra med diskussion under kommunikationsforeldsningen,
tillsammans med personalen och féréldrarna

Fa reda pa varfor det maste vara s manga mediciner och vad
det ger

Hade varit bra med en diskussion &ven i anslutning till den
medicinska foreldsningen

Att fa mota andra barn med samma diagnos har givit mycket
Foreldsningen om syskonrollen var bra

Vad tanker ni gora nar ni kommer hem?
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Under denna rubrik och rubriken ovan, fick foraldrar och personal
som var med under vistelsen samtala i grupper. Har ar nagra punkter
som kom fram:

Gora en habiliteringsplan med skolanspedagoger, fritids,
kortids, sjukgymnast, arbetsterapeut, fritidskonsulent, samt
dietist.

Soka upp en vuxenneurolog som &r intresserad av diagnosen,
leta efter gruppboende for var nastan vuxna dotter och gor
studiebestk och kolla upp detta med dagligverksamhet
Kommunikationen och 6ka samarbetet mellan skolan och
hemmet, jobba med samma bilder och struktur, anvénda bérja
filma och skicka information via usb-minnen

Vi kommer informera, skola, fritids, kortids och habiliteringen,
nar vi kommer hem.

Vi skall forsoka fa med rektorn ocksa

Soémndagbok for att kartlagga

Matdagbok for att kartlagga

Gora schema for att hjélpa till att hitta struktur och
tidsuppfattning for vart barn

Borja anvanda bilder igen, det ar vart ett nytt forsok.

Ta tag i motoriken med bad och balansévningar, be
habiliteringen om hjélp igen. Samt fortsatta med ridningen.
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Information fran Forsakringskassan
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(textmall med uppdatering 2010)

Britt Akerstrom personlig handlaggare pa Forsakringskassan i
Goteborg informerar om vilket stod familjer med funktionsnedsatta
barn kan fa fran Forsakringskassan.

Texten ar uppdaterad med hyperlankar 2010. Genom att klicka pa de
understrukna rubrikerna sa kommer du direkt till mer och aktuell
information pa Forsakringskassans webbplats. Det gar ocksa bra att
ga in pa www.forsakringskassan.se .

Inledningsvis lamnas information om organisationen
”Forsakringskassan Sverige”. Forsakringskassan har gjort en stor
omorganisation, for att alla skall fa samma service och direktiv.
Tanken med omstruktureringen har varit att modernisera och méta ny
teknik samt kundernas nya krav. Bland annat har Internettjansterna
utokats. Man raknar med att allt fler &renden enbart eller delvis
hanteras via Internet.

Stod for funktionsnedsatta

Né&r man har barn med funktionsnedsattning kan man anséka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan funktionsnedsatta ungdomar sjalva ansoka om
handikappserséattning och aktivitetsersattning.

Din ansokan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handléggare brukar
komplettera den skriftliga ansokan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lékare. Nér alla
handlingar inkommit tar handlaggaren, helst inom en vecka, kontakt
med sokanden for att boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa
Forsakringskassan, i hemmet eller via telefon. Fr. o m arsskiftet 2008
gors/skrivs ett forslag till beslut av handléggaren, ytterligare en person
tar del av underlaget och kan komma med kommentarer och slutligen
fattas beslutet av en beslutsfattare/tjansteman.

Avslag och omprévning

Far man avslag kan drendet omprovas vid Forsakringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan arendet 6verklagas i Lansrétt,
Kammarrétt och Regeringsrétt.

Vardbidrag och merkostnader

Vardbidrag kan foraldrar soka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedsattning eller sjukdom foreligger, som kraver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sérskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj eller pa kortids paverkas
nivan pa vardbidraget. Far barnet beviljad assistansersattning sa
anpassas vardbidraget ocksa.

39


http://www.forsakringskassan.se/�
http://www.forsakringskassan.se/nav/a260812cf70de614af9a5fe57675ddc3�
http://www.forsakringskassan.se/nav/c1262ba695627209881b3d4d21ee8e38�

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Exempel pa merkostnader;

e Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hdogkostnadsskyddet.
Slitage av kléader.
Extra kostnader for Okat tvattbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok
Kommunikationstraning, motorisk traning mm

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010),
Y, - 2 208 kronor per manad
Y, - 4 417 kronor per manad
% - 6 625 kronor per manad
1/1-8 833 kronor per manad

Merkostnader utover vardbidraget

Om tillsyns- och vardbehovet for ett barn &r sa stort att du far ett helt
vardbidrag och du dessutom har merkostnader pa minst 18 procent av
prisbasbeloppet (vilket 2010 ar 7 632 kronor om aret) kan du fa
ersattning for merkostnader utover ett helt vardbidrag.

Vardbidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omproévas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det ar
barnet fyller 19 ar.

Vardbidragets hallbarhet kan variera, sa att barn vid bestaende
funktionsnedsattning kan bli beviljade vardbidrag pa “obegréansad tid”.
Det &r forsakringskassans skyldighet att sedan folja upp vardbehovet
och aven bidragstagarnas skyldighet att anméla forandrat vardbehov.

For fordjupad information g& in pa denna lank och 14s i faktabladet
Vardbidrag, som den leder till:

Assistansersattning

Assistansersattning - LASS (lagen om assistansersattning) ar ett
ekonomiskt stod som ger personer med svara funktionsnedsattningar
rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personlig assistans kan ansokas hos kommunen eller
forsakringskassan och beviljas sedan av respektive kommun eller
Forsakringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Staten (forsakringskassan) har ansvaret i de
fall dar de grundldggande behoven dverstiger 20 timmar.

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet &r
betydligt storre an vad som normalt ingar i foraldraansvaret.
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Tillfallig féraldrapenning/TP

Tillfallig foraldrapenning ar ersattning for inkomstbortfall nar en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Ersattningen kan
utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger rétt till
vardbidrag.

Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa
fall upp till 16 ar. Det finns d&ven majlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
kravs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Tillfallig forédldrapenning
kan utga upp till 21/23 ar. Foraldrarna till dessa barn har ocksa rétt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 ar.

For unga vuxna galler:

Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det ar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsférmagan &r nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pa grund av funktionsnedsattning
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget
e Finns pa olika nivaer helt bidrag, tre fjardedelar-, halvt- eller
kvartsniva av bidraget.

Handikappersattning
e Fran och med juli det ar man fyller 19 ar
e Behov av hjalp av annan i den dagliga livsforingen sasom
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete eller kommunikation mm
e Merutgifter
e Skattefri ersattning

Bilstdd

Bilstdd ar ett bidrag till hjalp for inkdp av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedsattning medfor att familjen inte kan aka med
allmanna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestaende eller i vart fall berdknas vara under minst nio ars tid.
Darefter finns det mojligheter att ans6ka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra anpassnings- bidrag utga for att anpassa bilen
med eventuell specialutrustning/utformning
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Mer information
Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en oversiktlig lanksamling med namn ”Alla formaner” .

Samhallets ovriga stod

Jenny Ranfors ar jurist och arbetar som koordinator pa
familjeverksamheten pa Agrenska. Hon beréttar, forklarar och tipsar
om samhaéllets 6vriga stod.

Hon utgar ifran tvahuvudrubriker:
e Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS)
och Socialtjanstlagen (SoL)
e Skola

LSS eller SoL?

LSS &r en rattighetslag. Den som tillhor de tre personkretsarna som
lagen vander sig till har ratt till vissa insatser, om han/hon behdver
dem. Och inom ramen for SoL finns ocksa mojligheter att fa hjalp
och bistand, om ramarna for LSS inte stammer for den enskilda
personen.

Det kan vara bra att veta om att kommunens rétt att ta ut avgifter for
insatserna ar mer restriktiv i LSS an SoL.

LSS personkretsar
De personer som kan fa hjalp genom LSS delas in i tre kategorier,
personer med;

1. Utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand

2. Betydande och bestaende begavningsmassigt funktionshinder efter
hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig
sjukdom

3. Andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som
uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de &r stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och
dérmed ett omfattande behov av stod eller service.

Vad innebéar LSS-insatserna?
1. Radgivning och annat personligt stéd: for barnet och familjen,
information om rattigheter, samtal, stodgrupper och anhérigkonsult.

2. Personlig assistent; Kan fas om man har stora och varaktiga
funktionsnedséattningar och behéver hjalp med grundldggande behov
som: - personlig hygien, pa- och avkladning, kommunikation, annan
hjalp som forutsatter ingaende kunskap om personen med
funktionsnedséttning.
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3. Ledsagarservice; Hjélp/personligt stod for att halla kontakter i
samhallet, sasom vardbesok, delta i fritidsaktiviteter och komma ut pa
promenad . Personen bor inte ha alltfér omfattande
funktionsnedsattning, och fas inte om man redan har personlig
assistans eller bor i ett gruppboende. Bedomningen gors utifran
personens livssituation, alder och behov.

4. Kontaktperson; Personligt stod utanfor familjen, kan vara en s.k.
stodfamilj. Det &r icke-professionellt stéd mer som medménniska och
kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet.

5. Avlosarservice i hemmet; Gora det mojligt for anhoriga att fa
avkoppling och utratta sysslor utanfor hemmet. Kan erbjudas bade
som regelbunden insats och som l6sning vid akuta behov. Behovet
bedéms individuellt fran fall till fall.

6. Korttidsvistelse utanfor det egna hemmet; Ger anhdriga en
majlighet till avlosning och utrymme for avkoppling. Tillgodoser
barnets behov av miljdombyte och rekreation och ger barnet moéjlighet
till personlig utveckling.

7. Korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar; utanfor det egna hemmet
i anslutning till skoldagen samt under lov.

8. Boende i familjehem eller bostad med sarskild service eller annan
sarskilt anpassad bostad

9. Dagligverksamhet, skall erbjuda den enskilde stimulans, utveckling,
meningsfullhet och gemenskap. Skall &ven utveckla den enskildes
majligheter till ett forvérvsarbete

Vart vander du dig for att fa hjalp?

For att fa denna hjalp och detta stod sa finns det lite olika instanser att
vanda sig till. Du kan kontakta kuratorn pa den lokala habiliteringen,
LSS-handlaggare pa kommunen, brukarstddsorganisationer och
brukarstodscentrum, men aven olika organisationer sasom HSO —
Handikappforbundets samarbetsorgan, FUB - Féreningen for barn,
unga och vuxna med utvecklingsstérning, DHR — De handikappades
riksférbund/”en organisation for personer med nedsatt
rorelseformaga”, RBU- Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar, m.fl.

Skola

— Alla barn har olika forutsattningar. Enligt lag skall stodet i forskolan
och skolan utformas med hénsyn till det enskilda barnets behov.
Rektorn &r skyldig att utreda om barnet behdver sarskilt stdd och kan
inte heller skylla pa bristande resurser nar det galler att tillgodose
barnets behov for att kunna fullfolja sin skolgang.

43


http://www.hso.se/�
http://www.fub.se/�
http://www.dhr.se/index.php?page=home�
http://www.rbu.se/start.asp?sida=�

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Behoven kan gélla alltifran; handledning/fortbildning av personal,
resursperson, minskning/anpassning av barngrupper, anpassning av
lokaler, laromedel till grundutrustning sasom bord och stolar.

Séarskolan

For elever med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand finns sarskolan. Bedémningen av om eleven ska tas emot i
sérskolan gors av den ansvariga politiska n&mnden i kommunen. For
att kunna gora en sadan bedémning maste det finnas ett underlag att
bedéma. Detta far man genom att barnet genomgar en utredning dar
man undersoker begavningsniva och gor en pedagogisk samt en
medicinsk bedémning.

Vad ar annorlunda med sarskolan?

Sarskolan ar en egen skolform med egna kursplaner. Den kan indelas i
en traningsskola och grundséarskola. Det behover inte innebéra att
man gar i en sérskild skola, det kan lika garna vara en sarskoleklass
eller en individintegrering i vanlig klass pa en vanlig grundskola. Har
far elever gott om tid for sitt larande.

— Foraldrar far bestamma om barnet ska provas for att kunna ga i
sérskolan och de kan initiera en utredning for ansdkan till sérskolan.
Man kan nar som helst under skolgangen andra sig och ansoka om att
barnet skall fa ga dver till sarskolan. Kommunen har en skyldighet att
informera om alternativet att ga individintegrerad i sin tidigare klass.

Nér det galler sarskolan och framtiden kan det vara bra att kanna till
att om barnet har gatt i sarskolan sa innebér det vissa begransningar
nér det galler framtida studier. Men det finns utbildningar efter
sarskolegymnasiet inom sarvux och folkhdgskola. Eleven kan
dessutom fa prova i ett eller flera amnen inom grundskolan och fa ett
grundbetyg i dessa.

(Red.anm: P4 skolverkets webbplats hittar du mer information om sérskolan ga in p3;
http://www.skolverket.se/sh/d/2413 . Det finns tva broschyrer, en fér personal och en for
foraldrar att ladda ner med mer information, ga in pa,
http://www.skolverket.se/sh/d/2415/a/2572;jsessionid=1CBA37589C9E560D3B7C59AA983
AB1E2)

Vart vander man sig om man inte ar ngjd?
e Forskolechefen/rektorn/forestandaren (begéra
elevvardskonferens)
e Ansvarig tjansteman eller ndmnd i kommunen
e Skolverket

Att lyckas med ett mote!

Alla som paborjat den modosamma och langa vagen att hjalpa sitt
barn i denna djungel av mojligheter och skyldigheter, vet att det inte
alltid &r sa latt att fa ut nagot konkret av dessa méten. For att béattre
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lyckas med ett mote har Jenny Ranfors satt upp nagra hallpunkter som

kan underlatta;

e Alla beslutsfattare skall vara med pa motet, annars ar det battre

att skjuta pa motet
e Skolskoterskan kan vara en bra resurs
e Ha en genomténkt dagordning
e Hakoll pa hur lang tid motet kommer vara

e For protokoll (varje beslut om atgard bor kopplas till en

namngiven utforare).

e Satt upp ny tid for aterkoppling och uppféljning av atgarderna

innan ni avslutar motet

Jennys tips om bra webbplatser

www.agrenska.se - Agrenska

www.1177.se — Sjukvardsupplysningen

www.hi.se — Hjalpmedelsinstitutet

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.skolverket.se — Skolverket

www.riksdagen.se — Riksdagen

www.regeringen.se - Regeringen

www.hso.se - Handikappsforbundens samarbetsorgan
www.dhr.se — De handikappades riksférbund
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och ldkemedelsformansverket
www.bosse-kunskapscenter.se - Rad och stod
www.lassekoop.se - Véstra Gotalandsregionen
www.notisum.se — Lagar pa natet
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Lank och lastips

Har kommer lite l&nkar och lastips som kommit upp under vistelsen
och nagra som vi tipsat om vid tidigare liknande vistelser.

Diagnosrelaterade:

The International Dravet syndrome Epilepsy Action
(IDEA) League, is an international partnership of parents and
professionals united in the purpose of creating greater
awareness and understanding of Dravet syndrome and the
spectrum of related genetic forms of epilepsy. Med i
organisationen sitter Charlotte Dravet sjélv.

E-post; info@IDEA-League.org och lank; http://www.IDEA-

League.org

Socialstyrelsens databas for ovanliga diagnoser. Om
Dravets syndrom (2011)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/dravetssyndro
m

National Institute of Neurological disorder and Stroke.
http://www.ninds.nih.gov/disorders/dravet syndrome/dravet s

yndrome.htm

RBU, Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar, www.rbu.se

SEF, Svenska Epilepsiférbundet, www.epilepsi.se

Ovriga;
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Hjalpmedelsinstitutet och fritidshjalpmedel

Pa HI finns det en speciell sida for fritidshjalpmedel som ger
bra tips.

Se www.hi.se eller http://www.hi.se/sv-
se/Hjalpmedelstorget/Fritid/-/Fritid/

”Specialpedagogiska skolmyndigheten SPSM, bildades den
1 juli 2008 for statens samlade stdd i specialpedagogiska
fragor. Denna myndighet har 6vertagit all verksamhet inom
Sisus, Specialpedagogiska institutet och Specialpedagogiska
skolmyndigheten.” ”Var uppgift ar att ge specialpedagogiskt
stod till skolhuvudman, framja tillgangen pa laromedel, driva
specialskolor for vissa elevgrupper och fordela statsbidrag till
studerande med funktionsnedsattningar och till
utbildningsanordnare.” www.spsm.se
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Stod for kommunikation, 1as- och skrivutveckling samt foretag
som tillverkar och saljer program for bl.a. tal- och spraktraning;

Hos Hargdata hittar du programvaror och datoranpassningar
speciellt for barn, ungdomar och vuxna med funktionshinder.
De har bl.a. SymWriter, In Print, Widgit Symbolskrift och
Clicker. www.hargdata.se

Frolunda Data Frélunda data ar ett hjalpmedelsforetag, vars
malsattning &r att hitta I6sningarna for att kompensera
funktionsnedséttningar och stddja inlarningsprocessen. FOr att
personer med kommunikationshandikapp, las- och
skrivsvarigheter eller andra funktionshinder ska kunna
utvecklas och fungera i samhallet kravs stod fran manga hall.
www.frolundadata.se

Abilia ar leverantor av hjalpmedel inom kommunikation,
kognition, omgivningskontroll & larm for personer med
funktionsnedséattningar. www.abilia.se

Skoldatatek. Skoldatateks verksamhet innebdr att kommunen
organiserar en dvergripande verksamhet som ansvarar fér och
arbetar med IT och specialpedagogik. Portalen, som vi lankar
till har, fungerar som information for alla som har ett intresse
av "alternativa verktyg™ i skolan eller hemma. Héar kan du
finna l&nkar till er eget ”lokala” skoldatatek;
http://www.skoldatatek.se/index.php

HelpKidzLearn: aweb site full of free software and
resources from Inclusive Technology.
http://www.helpkidzlearn.com/

Rehabmodul foretag som séljer hjalpmedel for
kommunikation http://www.rehabmodul.se/

Kommunikation
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DART erbjuder: utredning, utbildning och utveckling kring
kommunikation och datorbaserade hjalpmedel for barn,
ungdomar och vuxna med funktionshinder, deras familjer och
personal http://www.dart-gbg.org/index2.html se Tips och
material lanken pa vénsterspalten. pa DART.

Kommunikationspass, boken om mig sjalv...Hér hittar du
information och material kring kommunikationspass.
Kommunikationspass ar ett dokument i form av en liten bok
som pa ett personligt satt tillhandahaller information om en
person och hans/hennes kommunikation. DART erbjuder
ocksa kurser kring kommunikationspass: halvdags
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introduktion respektive workshop da du tillverkar ett pass.
http://www.dart-gbg.org/index2.html

Samtalsmattan - ett genialt kommunikationsredskap ...
Modellen erbjuder redskap for kommunikation dar brukarens
asikter och kanslor kring sitt liv och sin vardag verkligen kan
komma fram”. Samtalsmattan &r utvecklad for att forbattra
majligheten till storre delaktighet i socialt liv och olika sorters
beslut, for personer med kommunikationssvarigheter och
kognitiva funktionsnedséattningar. Las mer pa;
http://www.handikappupplysningen.se/gn/opencms/web/HAB/
Vad_ar_habilitering/Information_kunskap _utbildning/habiliter
ing_nu/habilitering_nu_2_08/samtalsmattan_ett_genialt_kom
m_redskap.html

PALETTO ér ett mangsidigt pedagogiskt hjalpmedel for
kommunikation, larande och utveckling, den anvandes pa
Agrenska. Paletto finns i Bas, Plus och Vaggmodell;
http://www.kikre.com/default.asp

Bildbas Tecken — cd-skiva och webbplats, Bildbas Tecken &r
cd-skivan med ritade tecken som tagits fram av
Specialpedagogiska skolmyndigheten och som framst ar
avsedd for TAKK, Tecken som Alternativ och Kompletterande
Kommunikation. Pa denna webbplats kan du bland annat
hé&mta nya ritade tecken under lanken Ladda hem.
http://www?2.spsm.se/bildbastecken/

Papunet ar en webbplats med information om talhandikapp
och olika kommunikationsmetoder: lattlast sprak och metoder
som ersétter tal (bilder, tecken och blissprak).
http://papunet.net/svenska/

De har dven bra information om olika former av
kommunikation se; http://papunet.net/information/

GAKK star for grafisk AKK. GAKK kan anvandas i form av
saker och bilder som inte &r sarskilt utformade for personer
med funktionshinder, men ocksa i form av specifika bilder och
symboler som &r avsedda for att underlatta kommunikation.
http://www.spsm.se/Rad-och-stod/Var-
kompetens/Pedagogiska-strategier-och-
forhallningssatt/Alternativ-och-kompletterande-
kommunikation/vadarAKK/Grafisk-AKK/

”Ritade tecken”, App for iPhone; Foretaget Mindglowing
Design har tillsammans med SPSM tagit fram en app for
iPhone. Appen heter Ritade Tecken och &r en teckenordbok
med tecken for de flesta vardagssituationerna.
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http://www.spsm.se/-System-/Nyhetsarkiv/Ritade-Tecken-
finns-nu-pa-App-Store/ och http://mindglowing.com/

Las ocksa artikeln om pappan som utvecklade "Ritade tecken”
for telefon;
http://www.foraldrakraft.se/articles/hj%C3%A4lpmedel/leos-
pappa-beh%C3%B6vde-hj%C3%A4lp-med-
teckenspr%C3%A5Kk-tog-fram-en-egen-mobilapp

Munmotorik och tal

Pedagogisk Designs Pedagogisk Designs producerar test- och
traningsmaterial. De vénder oss till logopeder, tal- och
specialpedagoger, larare och andra som &r engagerade i barn
med tal- och sprakproblem och elever med las- och
skrivsvarigheter. www.dop.se har en ny adress till hemsidan:
www.pedagogiskdesign.se

Rolltalk ar en serie av talapparater for manniskor med nedsatt
talformaga. Kan utskrivas av logopeden. www.abilia.se

Pratpuckar fran ex Rehabmodul
http://www.rehabmodul.se/katalogen/kog.html#pratpuck

Lastips
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Foraldrakraft, en superbra tidning! ”Foraldrakrafts vander
sig till foréldrar och andra anhériga, men aven professionella
inom offentlig och privat vard, omsorg, skola, myndigheter
och organisationer. Vi som arbetar med Foréldrakraft har
sjalva personliga erfarenheter som anhoriga till barn och unga
med funktionsnedséttningar. Vi skildrar sorgen och kampen.
Men lika viktigt for oss &r att beskriva gladjen och
mojligheterna. Vi har en mycket nara kontakt med vara lasare,
som vi standigt tar hjélp av vid utformning av nyheter och
fordjupningar”. http://www.foraldrakraft.se/

Aspeflo om autism, kvalificerade insatser till barn och vuxna
med autism i skola, gruppbostad och daglig verksamhet .
Boken som skrivits av Ulrika Aspeflo, finns bland annat pa
Bokus; http://www.bokus.com/bok/9789197666046/aspeflo-
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om-autism-kvalificerade-insatser-till-barn-och-vuxna-med-
autism-i-skola-gruppbostad-och-daglig-verksamhet/

Fler bra bocker kring autism ga in pa;

e Litteraturlista pa Autism- och Aspergerforbundet;
http://www.autism.se/contentl.asp?nodeid=20813

Boktips som underlag for diskussion med bl.a. barnen

Barnbdcker
e Lilleving Mats Vanblad, Handikappinstitutet, 1996
e Pricken Margret Rey, Rabén & Sjogren, 1945
e Flyg Engelbert Lena Arro, Rabén &Sjogren, 1994
e Orjan — den hojdradda 6rnen Lars Klinting, Rabén & Sjogren, 1982
e Jonathan pd Masberget Jens Ahlbom, Penndraget, 1986
e Jonathan och kroppen Karin Salmson, Vilda forlag, 2007
e Vem &r annorlunda? Ingrid Fioretos, Uppsjé Laromedel, 2001
e  Doktorn kunde inte riktigt laga mig Christina Renlund, Gothia forlag, 2007
e Jag har en sjukdom men jag &r inte sjuk C. Renlund, Radda Barnen, 2006

Foraldraskap

e  Prins Annorlunda Soren Olsson, Prisma, 2008

e  Annorlunda barnbarn Monica Klasén Mc Grath, Cura, 2008
e Ensam pa insidan — syskon berattar ~ Ann-Marie Alwin, Cura, 2008

e Litet syskon C. Renlund,Gothia forlag 2009
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Kontaktuppgifter till forelasarna
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Overlakare Tove Hallbook, Barnneurologen, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, 3416 85 GOTEBORG
Tel: 031 343 40 00

Overlakare Peder Rasmussen och specialistlakare Gill Nilsson,
Barnneuropsykiatri, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Otterhallegatan 12 A, 411 18 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Leg sjukgymnast Elke Schubert Hjalmarsson, Sjukgymnastiken,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

HabiliteringsOverlakare Barbro Westerberg, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Logoped Maria Olsson, DART, Kruthusgatan 17,
411 04 GOTEBORG
Tel: 031-342 08 01

Sjukhustandldkare Marie-Louise Sellgren, logoped Lotta Sjogreen,
tandskoterska/koordinator Lena Gustafsson, Mun-H-Center,
Agrenska, Box 2046, 436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 92 00

Maodra- och barnhalsovardspsykolog, Monica Lidbeck,
Barnmedicinska mottagningen, Goteborgsvéagen 84 A, 433 63
SAVEDALEN

Tel: 031- 345 09 06

Personlig handlaggare Britt Akerstrom, Forsikringskassan,
Funktionshinder, Box 8784, 402 76 GOTEBORG

Specialpedagog AnnCatrin ROjvik Koordinator Jenny Ranfors
Agrenska, Box 2058, 436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 91 00

Pedagog Astrid Emker och sjukskdterska Samuel Holgersson,
Agrensk, Box 2058, 436 02 HOVAS
Tel 031- 750 91 00
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