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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréaffas ett antal familjer med barn som har samma dia-
gnos, i det hér fallet Fragile X-syndromet. Familjevistelser med den
diagnosen har arrangerats p& Agrenska 1992, 1993, 1995, 1998, 2001,
2003 och 2006.

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

Sist 1 nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer

till forelasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven aven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.
Foljande foreladsare har medverkat vid framstéllningen av detta ny-
hetsbrev: Docent Peder Rasmussen, Goteborg, barnlakare/genetiker Britt-
Marie Anderlid, Stockholm, psykolog Thomas Ahlsén, Géteborg, pedagog
Ulrika Johansson, Goteborg, specialpedagog AnnCatrin Rojvik, Gote-
borg, overtandlakare Anders Ekfeldt, Géteborg, logoped Asa Mogren,
Goteborg, sjukskdterska Andreas Tallborn Dellve, Goéteborg, socionom
Anna Lindfors, Goéteborg, foreningsrepresentant Ingemar Hégg, Stock-
holm, handlaggare Britt Akerstrém, Géteborg
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Fragile X-syndromet

Medicinsk information, inledning

Docent Peder Rasmussen, Barnneuropsykiatriska kliniken, Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om medi-
cinska aspekter pa Fragile X-syndromet.

Fragile X-syndromet &r en &rftlig sjukdom som orsakas av en speciell
avvikelse pa X-kromosomen. Denna avvikelse medfor olika grader av
psykisk utvecklingsstorning, oftast i kombination med autism eller
autistiska drag, samt vissa utseendemaéssiga sardrag.

-Manga av era barn har saledes ocksa autism och fragan man kanske
staller sig da ar vad som beror pa autism och vad som beror pa syn-
dromet néar det géller de svarigheter barnet har.

Storningen &r i de flesta fall mer uttalad hos pojkar/mén &n hos flick-
or/kvinnor. Detta kan bero pa att kvinnor ocksa har en normal X-
kromosom som i viss man kompenserar for den skora X-kromosomen.
En man, daremot, har bara en X-kromosom och om den &r avvikande
finns ingen kompensation for detta.

Fragile X-syndromet &r den, nast efter Downs syndrom, vanligaste
kromosomavvikelsen som orsak till psykisk utvecklingsstérning hos
pojkar.

1/4000 fodda pojkar har en utvecklingsstérning orsakad av Fragile X.
Motsvarande siffra for flickor ar 1/ 6000. Premutationen finns hos
1/800 man och hos 1/250 kvinnor.

Genom att analysera forekomsten av Fragile X- syndromet i vissa fa-
miljer kunde man rakna ut att sjukdomen drvdes konsbundet.

Fallbeskrivning 1/ Olivia har Fragile X-syndrom

Olivia, 11 &r har Fragile X. Hon kom till Agrenskas familjevistelse
2002 tillsammans med pappa Karl-Johan, mamma Ann Katrin och
systrarna Hilma, 9 ar och Ester 5 ar.

Ann Katrins graviditet var normal, likasa forlossningen.
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-Olivia foddes nagot for tidigt. Hon at bra fran borjan men hon kréktes
otroligt mycket. En syster till mig tyckte att Olivia hade stora 6ron,
men det var ju ingenting man reagerade pa da, sager Ann Katrin.

Som liten hade Olivia stora problem att komma till ro nar hon skulle
sova.

-Vi satt lange och klappade forsiktigt pa henne och fick sedan krypa ut
tyst for att hon inte skulle vakna. Nu sa har efterat inser vi ocksa att
ogonkontakten var dalig, men da hade vi ju ingenting att jamfora med,
sager Karl Johan.

Olivia grovmotoriska utveckling var nagot sen. Hon vande inte sjalv i
sangen, lag inte pa mage, stjarthasade istallet for att krypa, satt lange
och reste sig sedan och gick. Under det forsta levnadsaret fortsatte hon
att krakas mycket, men foljde trots detta sina vikt- och langdkurvor.

Olika slags diagnoser

Peder Rasmussen informerade vidare om olika slags diagnoser.

-Om ett barn kommer till oss pa grund av betydande problem hemma,
i skolan och pa fritiden, som kan orsakas av forsenad utveckling, bete-
endeavvikelser, koncentrationssvarigheter eller inlarningssvarigheter,
kan vi, efter omfattande utredning och tester, komma fram till

a/ en symptombeskrivande diagnos, exempelvis ADHD eller autism
eller autismliknande tillstand, utifran de svarigheter barnet har.

b/ en kognitiv diagnos, exempelvis olika grader av utvecklingsstor-
ning

c/ en orsaksdiagnos, exempelvis Fragile X-syndromet.

-Nar vi undersoker barnet kanske vi redan da misstanker att det kan
vara Fragile X-syndromet, men det maste utredas med bl a ett kromo-
somprov. Det &r viktigt att skilja pa olika slags diagnoser. Nar det
géller a och b finns det viss flexibilitet, d v s diagnosen kan andras
eller rent av forsvinna helt éver tid. En orsaksdiagnos (c) ar daremot
nagot man har for resten av livet. Ju mindre barnet ar nar det kommer
till oss ju svarare ar det att stlla ratt diagnos, sa Peder Rasmussen.
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Genetik

Britt-Marie Anderlid, genetiker och barnlékare, Karolinska sjukhuset,
Stockholm, informerade 2003 om genetik och Klinik (uppdaterat
2006) och 2006 om genetik (&rftlighet) i allmanhet och vid Fragile X-
syndromet i synnerhet.

-Fragile X-syndromet &r ingen ny sjukdom, den har funnits i "alla ti-
der”, men det ar forst de senaste 15 aren som man kunnat stalla ratt
diagnos, bl a med hjélp av olika test. Man har ocksa sedan 1960-talet
ként till att orsaken till sjukdomen fanns att soka i X-kromosomen
eftersom fler pojkar an flickor drabbades av utvecklingsstérning. Man
kunde “se” att X kromosomen sag "konstig” ut hos barnen. 1991 hit-
tade man genen som orsakar Fragile X-syndromet och dérefter kan
man gora tillforlitliga test for att se om ett barn har syndromet eller ej.

| DNA-molekylen, som finns i varje cellkarna i var kropp, finns all
information kroppen behover for utveckling och funktion. Informa-
tionen finns lagrad i 23 par kromosomer som tillsammans innehaller
cirka 30 000 gener (arvsanlag).

-Varje enskilt arvsanlag (gen) utgér monster for produktion av ett
sarskilt &ggvitedmne som kroppen behdver.

Vid befruktningen kommer 23 kromosomer fran den manliga sades-
cellen och 23 kromosomer fran kvinnans agg. Dessa kromosomer
bildar i den nya cellen 23 kromosompar, d v s 46 kromosomer. Ett
av kromosomparen utgors av vara konskromosomer, XX for kvin-
nor och XY for méan.

-Det som fran borjan &ar en enda befruktad &ggcell delar sig flera
miljoner ganger och varje gang ska DNA-spiralen med all informa-
tion l&sas av och kopieras till den nya cellen.

En enda fellasning vid kopieringen i konscellen, eller det lilla em-
bryot, kan leda till en allvarlig sjukdom. I Y-kromosomen finns en
gen som styr om utvecklingen fran kvinnlig utveckling till manlig
utveckling. Finns inte den genen blir det alltid kvinnlig utveckling. |
X kromosomen finns manga viktiga gener med betydelse for bl a
hjarnans utveckling.

Redan 1969 upptackte man att X kromosomen hos en del barn med
utvecklingsstorning hade ett méarkligt utseende. Den nedre delen av
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kromosomen var annorlunda till utseendet och sag skor ut, darav
namnet Fragile X syndromet. Tillsammans med gemensamma kli-
niska fynd ledde detta fram till diagnosen Fragile X syndromet.

-Det var forst 1991 som man kunde identifiera och kartlagga vilken
gen pa X kromosomen som orsakar Fragile X syndromet, vilket un-
derlattat diagnostiseringen betydligt. Genen finns i den del av kromo-
somen som ser ut som om den haller pa att lossna. Fragile X-genen &r
en av manga gener pa X-kromosomen som kan ge upphov till utveck-
lingsstorning och detta &r orsaken till att utvecklingsstérning &ar vanli-
gare hos pojkar an hos flickor.

Den gen som ar muterad (forandrad) pa X-kromosomen har beteck-
ningen FMR1 och delen pa kromosomen dar den finns kallas Xq27.
-Mutationen &r en s k trinukleotidexpansion, en upprepning av tre
byggstenar i DNA-molekylen som 6kat i storlek. I normala fall uppre-
pas byggstenarna CGG 6-54 ganger i det aktuella omradet. Innan mu-
tationen blir s k fullmutation (mer &n 200 upprepningar) kallas den
premutation (50-200 upprepningar). En premutation &r instabil och
okar ofta i storlek nar den Gverfors fran en mamma till ett barn, sa
Britt-Marie Anderlid.

Fran och med 200 upprepningar av CGG och uppat &r genen helt av-
stdngd och inget av det specifika protein genen & monster for kan
tillverkas.

-Vid premutation finns en delproduktion av proteinet och bérare av
premutationen far darfor inte uttalade och tydliga symptom. Tidigare
ansag man att barare av premutation var helt friska, men nya studier
visar att det finns en 6kad risk for aldre man med premutation att fa
olika neurologiska symptom och att kvinnor med premutation har
Okad risk for tidig menopaus.

Friska anlagsbarande méan (med premutation) 6verfor alltid en premu-
tationen till sina dottrar.

-En full mutation nedarvs saledes alltid fran mamman. Pojkar blir da
alltid sjuka, eftersom de bara har en X-kromosom, medan det ar slum-
pen som avgor om flickor kommer att bli sjuka. Flickor har ju tva X-
kromosomer och den friska X-kromosomen kan till viss del kompen-
sera for den avvikande.

Fragile X-syndromet &r en X-bunden nedédrvd storning. Det betyder
att det racker med att den ena foraldern bar pa anlaget for att stérning-
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en for att ett barn ska kunna bli drabbat. Bérare av Fragile X-premuta-
tionen, saval manliga som kvinnliga, har som regel fa symptom.

-Av de kvinnliga fullmutationsbararnas séner far statistiskt sett halften
Fragile X-syndromet och resten blir friska, eftersom de senare &rver
moderns friska X-kromosom. Hélften av dottrarna blir antingen sjuka
eller bérare av syndromet och kan fora stérningen vidare till komman-
de generationer. Detta betyder att Fragile X-syndromet till synes kan
"hoppa dver" generationer. En pojke kan aldrig arva fragilt X fran sin
far eftersom han alltid far sin Y-kromosom fran fadern och sin X-
kromosom fran modern.

Kvinnor med Fragile X-syndromet och premutation &r friska, men kan
ha en Okad risk for tvillinggraviditeter och for tidig menopaus.

De senaste aren har det varit mojligt att stalla diagnosen Fragile X-
syndromet i moderkaksprov. De nya metoder som nu finns for att dia-
gnostisera Fragile X ar bade sékra och snabba, men det kravs att man
specifikt undersoker Fragile X-genen for att man ska kunna fa en dia-
gnos. Det &r inget besked man far automatiskt vid ett fostervattenprov.

Sammanfattningsvis géller foljande:

o en fullmutation nedéarvs alltid fran modern, som i de flesta fall
sjalv ar frisk.. En flicka som &arver en fullmutation har ungefér 50 %
risk att f& symptom som varierar i svarighetsgrad. Denna variation
beror sannolikt pa olika grad av kompensation fran den friska X-
kromosomen. 50 % av sonerna drver den muterade kromosomen och
far sjukdomen. Alla pojkar med en full mutation far symptom, men
dessa varierar i svarighetsgrad mellan drabbade individer.

a anlagsbdrande man (premutation eller fullmutation) 6verfor
alltid en premutation till alla sina dottrar. Sénerna kan inte arva muta-
tionen fran sin far eftersom han alltid dverfor Y-kromosomen till sina
soner

a kvinnor med premutation har en normal utveckling men kan bli
infertila tidigare an normalt, ibland redan fore 40 aa.

o man med premutation kan fa neurologiska symptom som éaldre
(efter 50 a3)

a sfner och dottrar som arver mammans friska X-kromosomen blir
varken sjuka eller anlagsbarare
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Klinik

Fragile X-syndromet

Britt-Marie Anderlid informerade ocksa 2003 om den kliniska bilden,
bl a forekommande symptom, vid Fragile X-syndromet (uppdaterad
2006).

Symptomen vid Fragile X &ar begavningshandikapp och psykiska och
fysiska symptom.
o Pojkarnas begavningshandikapp varierar alltid fran latt till svar
utvecklingsstorning.
o Flickornas begavningshandikapp ér lindrigare:

a/ 1/3 har inga symptom alls

b/ 1/3 har inlarningsproblem

¢/ 1/3 har mattlig utvecklingsstorning

a Psykiska symptom ér:
a/ autistiska drag (samre 6gonkontakt, stereotypier, hyperaktivitet
framst hos pojkar)
b/ mutism, d v s langvarigt tigande, framst flickor
¢/ angslan, framst hos flickor

a Fysiska symptom ér:
a/ lag muskelspanning
b/ stora 6ron
c/ stora testiklar
d/ 6vertanjbara leder
e/ otiter (6roninflammationer)
f/ skelning

Under den forsta tiden, i spadbarnsperioden, &r det inte ovanligt med
bindvavsproblem, exempelvis gomspalt, klumpfot och ledluxationer.
-Reflux, d v s att barnen kraks upp maten, ar mycket vanligt fore-
kommande. Manga av barnen har hypotoni, ldg muskelspanning och
ofta aterkommande 6roninflammationer, sa Britt-Marie Anderlid.

Neuropsykologisk/pedagogisk utredning

Psykolog Thomas Ahlsén och pedagog Ulrika Johansson, Barnneuro-
psykiatriska kliniken (BNK), Drottning Silvias barn- och ungdoms-
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sjukhus, Goteborg, informerade om neuropsykologisk/pedagogisk
utredning.

| utredningen ingar foljande:

o begavnings-/utvecklingsbedémning

o utvecklingsmassig anpassningsformaga

a kommunikation

a social interaktion

a beteende

-Vad som ingar i utredningen beror till en del pa varifran barnet kom-
mer. Bl a tittar vi pa grundlaggande fardigheter sasom aktiviteter i
dagligt liv (ADL), lek och fritid samt sociala fardigheter Alla uppgif-
ter vi samlar in stélls sedan i relation till begavning och utveckling och
hur barnen anvénder sina formagor/fardigheter.

Utvecklingsbedémningen, som gors upp till 3 a4, ar nagot bredare an
begavningasbedémningen och innehaller, férutom sprakliga och

osprakliga uppgifter ocksa bedémning av exv. motorik och ADL.

For utvecklingsbedomning av barn 0-2 ar: Griffiths skala |
For utvecklingsbedomning av barn 2-8 ar: Griffiths skala Il

Griffiths utvecklingsskalor omfattar motorik, personligt och socialt
beteende, horsel och tal, samordning 6ga/hand, performance (icke
verbala uppgifter) samt praktiskt resonerande (det senare enbart skala

1)

For begavningsbedémning av barn fran 2 ar upp till vuxen alder an-
vands Wechlerskalorna:

For begavningsbedémning av barn 2-7 ar: WPPSI- 111

For begavningsbedémning av barn 6-16 ar: WISC-I11

For begdvningsbeddmning av barn 16 ar och uppat: WAIS-111: WAIS-
Il

-1 de tre testen ingar en verbal och en icke verbal del dar man kan be-
doma barnets sprakliga och ickesprakliga formaga samt en helhet

| WPPSI, Wisc och WAIS ingar: en spraklig del innehallande infor-
mation, forstaelse, aritmetik, ordforrad, likheter och en ickespraklig
del med bl a figursammansattning.
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Sammantaget kan man fa en uppfattning om barnets olika utveck-
lingsnivaer, formagor i forhallande till dess faktiska alder. Man far
ocksa en utvecklingskvot/ begavningskvot (1Q/UQ).

-Har ett barn en 1Q pa 70 sa klarar barnet 70 % av vad man forvantar
sig att lika gamla barn i allméanhet klarar av. Barn med Fragile X har
ofta en mattlig utvecklingsstorning, vilket innebar en 1Q mellan 35-50.
Det ar ocksa mojligt att anvanda kompletterande begavningstest,
exempelvis Leiter-R 2-21 ar som ar ett ickeverbalt begavningstest,
samt Merril Palmer upp till 6 43, som &r en utvecklingsbedémning
exklusive expressivt sprak. For att fa en uppfattning om barnets moj-
ligheter att anvanda sina férmagor i vardagen gors ibland en Vineland
— intervju med foréldrarna.

-Testsituationen spelar roll for resultatet. Om flera faktorer &r tillratta-
lagda, exempelvis att testen sker i ett nastan kalt rum, innebér detta att
uppmarksamhet, uthallighet och fokusering ofta blir battre an i rum
med olika saker som distraherar. Barnets motovation att gora testen
spelar ocksa stor roll.

Specifika testomraden kan véljas nar man tror att de kan behovas for
en diagnos, exempelvis 0ga/handkoordination, perception, impressiv
sprakformaga och uppmarksamhet.

Finns mgjligheten att barnet har autism kan sarskilda test anvandas,
t ex planering/strukturering, theory of mind och central coherence.
-Theory of mind ar formagan att forstd att andra manniskor har egna
tankar, egna onskningar, mm, vilket utvecklas successivt f o m 4 aa.
Central coherence handlar om att ha en helhetssyn och inte bara upp-
fatta detaljer. ADOS (Autism, Diagnostic Observation Scale) ar ocksa
ett testmaterial for olika aldrar, for att bedoma om ett barn har autism.

Med en utvecklingsbedémning som grund kan den generella utveck-
lingsnivan och styrkor och svagheter pa individuell niva bestammas,

vilket ar en forutsattning for pedagogisk planering.
-Det vi ser i de olika testen l&ggs samman med den information foréld-

rarna ger i en djupintervju. Det test vi anvander for att gora pedago-
giska bedémningar, nér inte Griffiths test fungerar, kallas PEP (Psy-
cho Educational Profile) for barn upp till 7 ars utvecklingsniva.
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Med hjalp av PEP-testet, som inte ar ett begavningstest, kan man be-
doma utvecklingsnivan nar det géller olika funktioner t ex:

a imitation

a perception (férnimmelse, varseblivning)

a finmotorik

@ grovmotorik

a 6ga/handintegration

a ickeverbal kognition

a verbal kognition

-Med hjalp av PEP-bedémningen far vi en utvecklingsprofil dar man
kan se vad barnet kan, inte kan och vad det &r pa vag att lara sig. Re-
sultatet fran bedomningen ligger till grund for en mer utvecklingsin-
riktad angreppsvinkel for det enskilda barnet, dar man utgar fran de
fardigheter som barnet ar ”pa vag” att lara sig.

Ann Katrin misstanker att allt inte star ratt till med Olivia

Under Olivias andra levnadsar utvecklade hon en livlighet, hon sprang
ofta runt och lat mycket. Ann Katrin och Karl-Johan tycker dnda inte
att hon var overaktiv.

-Hennes tal var férsenat, men hon gjorde sig anda forstadd pa olika
satt. Det fanns ingenting riktigt patagligt att satta fingret pa. Men jag
jamforde henne med ett nastan jamnarigt kusinbarn och jag tyckte att
nagonting var annorlunda med Olivia. Det fortsatte ocksa att vara
svart att fa kontakt med henne. Men nar syster Hilma kom blev det
inte tid att fundera mer pa den saken just da, sager Ann Katrin.

Vid tre ars alder hade annu inte 6gonkontakten med Oliva forbattrats.
Det fortsatte ocksa att vara svart att fanga hennes uppmarksamhet, t ex
nar det gallde att avbryta livliga lekar. Hon utvecklade ocksa nagon-
ting som skulle kunna uppfattas som blyghet.

-Det hande ibland att hon gémde sig bakom benen pa oss nar folk pa
besok och ibland kunde hon bli helt hysterisk. Det har kdndes konstigt
och starkte mina misstankar att allt inte stod ratt till. Det blev ocksa
allt jobbigare med var hennes stora humdrsvangningar. De var mano-
depressiva, tyckte jag. Ena stunden skuttade hon runt och var jatteglad
och i nasta stund brast hon ut i ohejdad grat, sager Ann-Katrin.
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Autismspektrumstorning

Peder Rasmussen informerade ocksa om autismspektrumstérning.

-1 begreppet autismspektrumstérning, som spanner over ett vidstrackt
omrade, ingar a/ autismliknande tillstand, b/ autistiskt syndrom sam c/
Aspergers syndrom. Autistiska drag anvands emellanat, ofta nar man
ar osaker pa om man ska kalla problemen a, b eller ¢, men det &r ingen
godkand diagnos.

Autistiskt syndrom &r (enl DSM-1V 1994):

1/ svarigheter med social émsesidighet, kvalitativt nedsatt férmaga att

interagera socialt

o patagligt bristande formaga att anvanda 6gonkontakt, ansiktsut-
tryck, kroppshallning, gester

o oformaga att etablera aldersrelevanta kamratrelationer (de flesta
vill, men kan inte)

o brist pa vilja att dela gladje, intresse, aktiviteter

o brist pa social eller kansloméassig msesidighet

2/ svarigheter med verbal o ickeverbal kommunikation, kvalitativt
nedsatt formaga att kommunicera

a forsenad talutveckling utan kompenserande gester

o svarigheter att inleda och féra ett samtal

a stereotypt tal, upprepningar eller egna ord

o brist pa latsas lek eller imitativ lek (aldersrelevant)

3/ begransade repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen
och aktiviteter

a fixering vid ett eller flera begransade intressen

a oflexibla, fixerad vid specielle rutiner och ritualer

a stereotypa motoriska manér

a fascination infor delar av saker, luktar, smakar, slickar

-For att fa diagnosen autistiskt syndrom kravs minst sex av ovanstaen-
de 12 symptom, uttalad funktionsnedséttning samt forsening eller ab-
norm funktion inom minst ett av de tre ovan namnda omradena fore
tre ars alder. | Gvrigt har vi manualer som hjélp nar ett barn har del-
symptom. Allmant sett ar det svarare att kanna igen autism hos flickor
an hos pojkar. Har barnet svar utvecklingsstérning kan det vara svart
att avgora om barnet ocksa har autism. Viktigt att tanka pa ar ocksa att
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symptombeskrivande diagnoser, sasom autism, kan andras 6ver tid, sa
Peder Rasmussen.

Fragile X-syndromet under smabarnsaren och forsta skolaren

Vanliga problem hos barn med Fragile X under smabarnsaren ér:
o sprakforsening

a motorisk utvecklingsférsening

a sdmnproblem

a gutismspektrumstorning (se mer om detta i sarskilt kapitel)

under forsta skolaren:

o begavningshandikapp

a minskad hyperaktivitet
o ¢kad oro, angslan, tvang

-De flesta av barnen mar bast av att ga i vanlig klass med extra stod.
Det ar vanligt att de harmar beteenden och da &r det battre att de héar-
mar bra beteenden dn daliga. Andra har storre problem och behéver
sérskolans pedagogik, sa Britt-Marie Anderlid.

Faktorer som kan forbattra skolsituationen &r bl a:

o att barnen far sitta langt fram i klassrummet

o att de far visuellt och auditivt stod

a att miljon &r lugn

o att man tar vara pa deras intressen och starka sidor
a klara och tydliga rutiner

Hur barnens problem kan se ut mer ingaende, samt vilka pedagogiska
erfarenheter som nu finns fran familjeveckorna p& Agrenska, framgar i
kapitlet Pedagogiska aspekter, erfarenheter fran Agrenska.

Olivia borjar skolan

Nar Olivia var 4-5 & gammal hade humorsvangningarna tilltagit och
hon blev allt svarare att fa kontakt med.

-Hennes tal var bra, med bl a ett stort ordférrad, men hon talade inte
rent. P4 BVC klarade hon tester och undersokningar hyfsat och man
ansag inte att vi skulle ga vidare med de problem hon hade. Hon hade
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inga jamnariga kamrater utan lekte mest med lillasyster Hilma, sager
Karl-Johan.

Nar Olivia borjade forskolan, 6 ar gammal, fick hon en kamrat som
var pa ungefar samma utvecklingsniva som henne sjalv och som hon
trivdes bra ihop med.

-Men bade grovmotoriskt och finmotoriskt hade Olivia problem. Hon
kunde t ex inte cykla och nar hon skulle klippa med sax tog det valdigt
lang tid. Det var redan da svart for henne att koordinera rorelser, t ex
samordna rorelser och tal. Nar hon rdknade “ole, dole, doff...osv”
raknade hon mycket snabbare an handen pekade. Jag tyckte att hon
blev mer och mer hysterisk. Det &r inget bra ord, men jag finner inget
annat. Till exempel ville hon ofta bli buren, och det vill hon &n idag.
Fick hon inte som hon ville foljde alltid stora raserianfall. Det var som
om hon fick ett slags “kortslutning” och da blev hon helt onabar. |
situationer som var ovana och jobbiga for henne blev hon kléangig och
det ar da bara jag som duger. Och sa &r det an idag, sager Ann Katrin.

Testerna infor skolstarten visade bl a att Olivia kunde alla bokstaver i
alfabetet, men att hon hade svart att satta samman dem till ord. Den
svarigheten har fortsatt och géller an idag.

-Forsta aret i skolan gick hyfsat bra. Det markliga var att i skolan skot-
te hon sig rétt bra och gjorde inte mycket vasen. Men nar hon kom
hem brakade det 16st och hon fick utbrott som inte liknade nagot annat
vi sett, sdger Karl-Johan.

Olivia far diagnosen Fragile X- syndrom

Pa hosten i arskurs tva trodde skolpsykologen att hon kénde igen en
del av Olivias problem.

-Hon antydde att Olivia kunde ha Fragile X, eftersom hon sag vissa
likheter i Olivias beteende med en systerdotter som hade syndromet.
Vi diskuterade saken med Olivias larare, men hon holl inte med om att
det kunde rora sig om Fragile X, eftersom hon tyckte att Olivia var s&
social. Hon tyckte ocksa att Olivia klarade sig ratt bra om hon fick
hjalp av bilder och visst vuxenstod. Men det gick inte sa bra. Efter-
hand blev Olivia mer och mer efter i undervisningen, sdger Ann Ka-
trin.

Snart starktes emellertid misstankarna att Olivia kunde ha Fragile X.
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-Nar vi fick veta att en systerson till mig, som var fyra ar yngre &n
Olivia, utreddes for Fragile X tog vi kontakt med skolldkaren och be-
garde att man skulle ta ett DNA-prov pa Olivia. Detta var i oktober
2000 och Olivia var nastan nio ar gammal. Strax darefter fick vi be-
kraftat att Olivia hade Fragile X, sager Karl-Johan.

Olivia skrevs in i habiliteringen, dér man fick information om syn-
dromet och vilken hjalp som kunde bli aktuell framéver. P& skolan
fick Olivia vissa stodtimmar per vecka och i klassen arbetade man
mycket med bilden som stdd.

Behandling

Det finns vissa mgjligheter till medikamentell behandling vid Fragile
X.

-Behandling med folsyra, en sorts B-vitamin, rekommenderades tidi-
gare. Numera ar de flesta experter tveksamma till sadan behandling,
eftersom de studier som gjorts inte kunnat bevisa att folsyra verkligen
har nagon effekt, sa Peder Rasmussen.

Om hyperaktiviteten ar starkt uttalad kan det nagon gang vara befogat
att prova centralstimulerande medicin, Amfetamin eller Ritalina.
-Manga olika mediciner &r under utprovning och framtiden far utvisa
vad de kan vara varda i detta sammanhang, sa Peder Rasmussen.

Olivia far undervisning i mindre grupp

Fran och med arskurs tre fick Olivia undervisning i mindre grupp nar
det géllde de alla @mnen utom musik och gymnastik som hon hade
tillsammans med sin klass.

-Det passade henne utmarkt, sarskilt som hennes kamrat ocksa fick
undervisning i den lilla gruppen. Det blev lattare for lararna att ta vara
pa och utveckla Olivias starka sidor, t ex att hon alskar att mala. Bl a
lat man henne mala med siffror, vilket underlattar nar hon lar sig rak-
na, sager Karl-Johan.

Den fortsatta undervisningen i lilla gruppen stimdes av med jamna
mellanrum tillsammans med l&rarna, rektor och habiliteringen.
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-Olivias dagar i skolan ar mycket strukturerade och det passar henne
utmarkt. Just nu gar hon om fjarde klass, och eftersom vi har B-skola
gar hon numera i samma klass som syster Hilma. Det fungerar mycket
béattre &n vi kunde tro, sdger Ann Katrin.

Erfarenheter fr&n Agrenska, pedagogiska strategier

Specialpedagog AnnCatrin R&jvik, Agrenska, informerade om erfa-
renheter frén familjevistelser pa Agrenska med barn med Fragile X-
syndromet.

-Det &r unikt att tr&ffa barnen med funktionshinder under veckan,
eftersom vi inte traffat dem tidigare. Eftersom alla barn &r olika och
har olika behov &r det mycket forberedelser p& Agrenska for att veck-
an ska bli sa bra som mojligt, sa Ann-Catrin Rojvik.

Nar foraldrarna fatt klartecken att de kan komma hit, skickar Agrens-
ka ett frageformular till barnets larare och till foraldrarna som de far
fyllai.

-Vi pedagoger ringer ocksa och pratar med fordldrarna. Med hjalp av
den information vi fatt om alla familjemedlemmarna utformar vi ett
program som passar bade barnet med funktionshindret och eventuella
syskon.

Barnens program

Med utgangspunkt fran de erfarenheter och den information om funk-
tionshindret Agrenska har fran tidigare familjevistelser, information
om det enskilda barnet samt medicinsk kunskap om funktionshindret,
utformas mal och arbetsmetoder for veckan.

-Vi utformar ett anpassat program med férskole-, skol- och fritidsakti-
viteter for bade barnen med funktionshinder och deras syskon. Under
vistelsen observerar vi barnen med diagnos enligt ett faststallt formu-
lar utifran forvantade formagor hos barn i motsvarande alder utan
funktionshinder. De svarigheter vi uppmarksammar graderas som
inga, ringa, mattliga eller grava, sa Ann Catrin Rojvik.

De omraden som observerats hos barnen med Fragile X-syndromet

(30 stycken 2005) &r: social och kansloméssig utveckling, kommuni-
kation (sprak och tal), grov- och finmotorik, perception och inlarning.
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Basfakta

Av de 30 barnen som observerats gick
a 4 i forskola

a 2 i specialforskola

a 5 i grundskola med stédundervisning
a 17 i sérskolan

a 1 gymnasiesérskolan

a 1 gymnasieskolan, integrerad

Observerade svarigheter

a grov- och finmotorik 18/30
a social och kansloméssig utveckling  29/30
o kommunikation, sprak o tal 27/30
g perception 28/30
@ inlarning 30/30

Vad kan man gora?

o stimulera 6ga- handkoordination: bollekar, fiskdamm, plocka
snackor, klippa och klistra, uteaktiviteter, klattra i berg, promenera i
ojamn terrang, hinderbana, trumspel

a starka sjalvkanslan, socialt samspel, kamratrelationer:
-ge positv forstarkning och stddja barnen i kontakter, relationer
-ge vuxenstod i arbetspass, uteaktiviteter och mellan aktiviteter
-samarbetsdvningar, gemensamma lekar pa varje barns egna villkor

o stimulera kommunikation, sprak och tal: stodtecken, bilder, kropps-
sprak, sanger, rim och ramsor, mycket tid, spraklekar och beréttelser,
samarbetslekar

o minska konsekvenserna av inlarnings- och koncentrationssvarighe-
ter:

-samma struktur och aterkommande aktiviteter

-ge korta, enkla och tydliga instruktioner (tecken, bilder)

-en instruktion at gangen

-individuellt anpassade arbetspass

-varva gruppaktiviteter med sjalvstandiga arbetspass

- varva valkant med nytt

-varva lugna med mer fysiskt kravande aktiviteter

-Barnen behdver individuella atgardsprogram och for att kunna gora
sadana program Kravs:
a medicinsk kunskap
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a kartlaggning av barnet

a kartlaggning av forskole- och skolmiljon

@ anpassning av verksamheten

o samverkan skola, foraldrar, fritids, habilitering, sjukvarden, resurs-
team

-1 vart arbete med barnen utgar vi fran ICF-modellen, WHO:s klassi-
fikation av halsotillstand. ICF utgdr fran ett halsoperspektiv och lagger
stor vikt vid hur miljon (fysiska och sociala) kan utformas for att ge
full delaktighet. Det &r viktigt att man bade i hemmet och i skolan
utgar fran ett helhetsperspektiv/livsperspektiv med gemensamt for-
hallningssatt och gemensamma problemlésningar, sa Ann-Catrin Rj-
vik.

(las garna mer om detta pd WHO:s svenska hemsida: www.who.se)

Funktioner i och kring munnen

Overtandlidkare Anders Ekfeldt och logoped Asa Mogren, Mun-H-
Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center ar ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sallsynta diagnoser.

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pa problem som har med munnen att
gora, exempelvis att prata och att dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sarskild munvard &r ocksa vanligt forekommande vid ovan-
liga medfddda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan ménga ar.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjalp av
sarskilda frageformular till foraldrarna om barnets tandvard och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

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

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pa www.mun-h-center.se Dér finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

En enkel orofacial undersékning gjordes av Anders Ekfeldt.

Nar det galler munhalsan hos barn med Fragile X kan det i manga fall
vara svart att fa lov att borsta deras tander.

-Men variationen ar stor. Det finns barn med syndromet som inte har
nagra problem alls med munhélsan och de som har stora problem.

I matsituationen forekommer det att en del barn satter i halsen, har
svart att svalja och att det tar tid for dem att ata.
-Néagra kan ha problem med 6verkanslighet i och kring munnen.

Andra vanliga problem eller avvikelser (orofaciala aspekter) vid Fra-
gile X &r foljande:

a hog och smal gom

o bettstaliningsfel

o trangstallning

o problem i tandvardssituationen

-1 vissa fall kan man fa stora problem nar nagon form av tandvard ska
goras. Darfor ar det sarskilt viktigt med forebyggande tandvard tidigt,
sa att barnet slipper fa karies eller tandlossning.

Nar barnet ar i 7-9 arsaldern bor foraldrarna begéra att barnet far traffa
en tandregleringsspecialist.

-Barntandvardsspecialister finns i flertalet landsting och en sadan bor
era barn traffa. Ni kan sjalva ringa till tandvardspecialisten eller bega-
ra att barnets tandlakare skriver en remiss till en specialist.

For barn med autism &r det sarskilt viktigt att barnet far traffa samma
tandlakare varje gang det kommer pa besok till kliniken.

Personer med hjartfel kan behdva antibiotika i férebyggande syfte vid
blodiga ingrepp i munhalan.
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-Ni bor redan nu ta kontakt med tandvarden och begéra att fa komma
med barnet ett antal ganger som forberedelser infor behandling eller
undersdkning.

Utmarkande for Olivia och hennes liv idag ar den stora skillnaden
mellan hur hon mar och fungerar i skolan och hur hon mar hemma.

-1 skolan skarper hon sig och fungerar bra och hon vill alltid ga till
skolan. Laxlasningen fungerar ocksa bast om hon far gora den i sko-
lan. I skolan &ter hon ocksa den vanliga maten. Men nar hon kommer
hem blir hon som forbytt och det blir bara varre och varre. Hon far
sina haftiga utbrott av ilska och det ar omajligt att fa henne lugn. Vi
far inte heller ge henne en kram eller bara halla om henne sa att hon
lugnar sig, da snor hon sig genast fri. Allt maste ske pa hennes villkor,
i annat fall blir det kaos. Vi tror att hon inser att andra har ett tanke-
och kénsloliv, men hon forsta inte, och kan inte ta hansyn till, vad
andra ké&nner och tycker, sdger Ann Katrin.

Olivia sover ganska bra pa natterna, men det tar tid for henne att
komma ned i varv och hon ligger lange i séngen innan hon kan koppla
av och somna.

-Att halla pa rutiner ar A och O hemma hos oss, detta galler inte minst
kvallsrutinerna. Ar vi borta en kvill pa nagot annat stalle far vi rikna
med att nésta dag ar forstord, sager Karl-Johan.

Olivia klarar allt som har med ADL (aktiviteter i dagligt liv) att gora,
d v s att skota hygienen, av- och pakladning och att ata snyggt. Pa det
omradet tycker Karl-Johan och Ann Katrin inte att det finns nagonting
att klaga pa. Hon har ett utmarkt langtidsminne och sinne for detaljer.

Krakningar minskade under flera ar och har helt forsvunnit idag.
-Man kan inte séga att vi har en matglad flicka, tvartom. Hon ater bara
vissa ratter, men da ska de tillagas pa ett bestamt sétt, annars ater hon
inte. Potatis ater hon aldrig, inte i nagon form, sager Ann Katrin.

TV tittar Olivia garna pa, men da far ingenting stéra, for da tappar hon
genast koncentrationen, eftersom hon &ar véldigt lattavledbar. Dator
anvander hon inte, varken hemma eller i skolan.
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Ett nytt utvecklingspsykologiskt test ska gora infor Olivia dvergang
till hogstadiet. Det forra testet som gjordes visade att hon hade en 1Q
mellan 55-72. En gang om aret traffar Olivia sin lakare.

Familjesituationen, syskonrollen

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Lyckans backe, Vallda, in-
formerade om familjesituationen och syskonrollen.

-P& Agrenska har vi intresserat oss for familjesituationen och syskon-
rollen i familjer med barn med funktionshinder, med inriktning pa
stress och vélbefinnande samt habiliteringsprocessen. I de forsknings-
projekt som jag ingatt i ville vi ocksa ta reda pa vad som ar gemen-
samt for familjer med barn med ovanliga funktionshinder i férhallande
till situationen dar funktionshindret ar mer vanligt.

Att klara av, bemastra, en familjesituation som startar i kaos i o m att
man far ett barn med ett ovanligt funktionshinder, ar en process utan
nagra givna losningar.

-Det stélls stora krav pa att hitta drivkrafter till férandring, att ga fran
kaos till bemastring och en insikt om vad som behdver goras. Men
detta ar sallan nagon ratlinjig process. Nar man tycker att man precis
hittat bra I6sningar kan man, av olika skal, falla tillbaka i kaos, sa
Andreas Tallborn Dellve.

Kaossituationen innebér ofta

@ att man saknar kontroll 6ver sitt liv

o kanner brist pa kompetens att hantera situationen
o k&nner existentiell radsla

o att man bara fokuserar pa sjukdomen

a ovisshet

a social isolering

Vandpunkten kan komma

a genom egna Kritiska reflexioner, eller med hjalp av assistent

g med tiden

a p g a Okad egenkompetens

o nar barnet mar battre

-Den kan ocksa komma genom meningsskapande normalitet, livskun-
skap/l&rande och en ny sékerhet.
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Bemastring innebar att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,
dar det exempelvis kan inga att som foraldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som mojligt om barnets sjukdom.

-Det finns strategier for bemastring, d v s olika satt att angripa pro-
blemen pa. Ett satt ar att fokusera pa ett problem i taget och forsoka
finna l6sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt satt, ar att
undvika allt som har med barnets sjukdom att gora. Ytterligare ett satt
ar att bara sta ut med situationen, sa Andreas Tallborn Dellve.

Bakgrunden till ett av forskningsprojekten med inriktning pa familje-
situationen, var att det ofta ar svart for foraldrar till barn med ovanliga
funktionshinder att fa bra och relevant information och att manga kan-
ner sig valdigt ensamma.

-Det kréavs ocksa mer aktiva och kompetenta foraldrar som inte séllan
fungerar som advokater for sina familjer, vilket ofta &r ett stort pro-
blem. Det kravs ocksa mer kunskap, mer delaktighet i habiliterings-
processen och kunskap hur man bast forhandlar med sociala myndig-
heter och stodinstanser.

En fraga man stallde i projektet var om det var mojligt att forbattra
situationen (bemastringen) snabbt, med tanke pa stress, valbefinnande,
socialt stod, livskvalitet mm genom ett intensivt kunskapsprogram.

-Vi tittade pa hur foraldrarna upplevde stress och belastning fore ett
familjeprogram (intensiv familjeintervention) direkt efter programmet,
efter sex manader och efter ett ar. Det vi bl a sag var att mammor upp-
levde mer stress dn pappor t ex nér det gallde social isolering jamfort
med en kontrollgrupp. Pappor upplevde hog foraldrastress darfor att
de tyckte att de saknade kunskap och kompetens att hantera situatio-
nen.

Né&r det galler halsa och valbefinnande tyckte mammor att de hade
samre hélsa och mer halsoproblem an papporna fore familjeprogram-
met. Efter programmet hade inte hélsan forbéattrats, men tréttheten
hade minskat och stodet fran partnern okat.

Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nar det géller

formagan att hantera vardagliga problem som hér samman med bar-
nets funktionshinder.
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Efter programmet hade bade mammor och pappor fler aktiva strategi-
er for att hantera familjens situation. Rad och tips fran bl a medicinsk
expertis togs mer vélvilligt emot.

-Det &r svart att vardera vad som ar "basta” strategin. | allméanhet ar de
aktiva val varje individ gjort bast pa sikt, bade nar det galler den egna
hélsan och familjens hélsa, sa Andreas Tallborn Dellve.

Sammanfattningsvis kan man sdga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for foréldrar, sarskilt for pappor och for heltids-
arbetande foraldrar av bada konen.

| projekten ingick ocksa att utvardera kvalité och delaktighet i habili-
teringsprocessen fore och efter ett kunskapsprogram.

-Fore programmet skattade foraldrar till barn med ovanliga funktions-
hinder att deras delaktighet i habiliteringsprocessen var lagre i forhal-
lande till kontrollgruppen (féréldrar till barn med mer vanligt fore-
kommande funktionshinder). Efter programmet 6kade kraven pa en
bra habiliteringsprocess och ndrmade sig kontrollgruppens krav.

Syskonrollen

-Vi har pa Agrenska, under manga ar, intresserat oss for syskonens
situation och syskonrollen i familjer med barn med funktionshinder.
Syskonen och deras problem uppmarksammas séllan, darfor att famil-
jen oftast ar sa fokuserad pa barnet med funktionshindret och den fa-
miljesituation detta ger upphov till.

Under familjevistelserna har vi program for syskonen i detta ingar bl a
syskonsamtal.

-Syskonrelationen &r i allménhet den relation man har langst i livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medfér, beror pa flera faktorer,
men diagnosen och dess allvarlighetsgrad spelar stor roll. Men det
finns bade olikheter och likheter i syskonrollen 6verhuvudtaget. Det &r
mycket syskonen uttrycker som ar gemensamt, oavsett syskonets dia-
gnos, sa Andreas Tallborn Dellve.

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

a att bli ”sedd” for den man &r och inte bara jamférd

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa
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-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets sjuk-

dom/funktionshinder. Om de inte far tillrackligt med information drar

de egna slutsatser och dessa kan vara mer skrammande an det som ar

verkligt.

a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar en familjeangeldgen-
het ndr ett barn har ett funktionshinder

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

habiliteringen osv. Syskonens kunskap &ar en “nyckel” till ett bra satt

for dem att forhalla sig till situationen.

o att fa hjalpa till/ slippa hjalpa till

o att fa uppskattning nar man anstranger sig

o att bara fa vara barn och inte ha for stora krav

o att sjalv fa egen tid med foraldrarna

o att fa vara ifred, ha sina saker ifred, inte bli stord

a att inte behdva ké&nna rédsla, kanna sig hotad eller utsatt

a att kunna ha kamrater hemma

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

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

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

Information fr&n Agrenskas barnteam

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

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréaffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av hélsotillstand. Det noggranna férbered-
elsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet under
familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pa en tidigare famil-
jevistelse om samhéllets st6d och inledde med att informera om lag-
stiftning for alla (Lagen om allman forsékring, Socialtjanstlagen,
Halso- och sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994,

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

Det blir ofta mycket arbete for foraldrarna att ta reda pa vilken hjélp
som ar mojlig, var man ska soka hjalpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag nar man inte far som man vill.

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
béasta man kan gora som foraldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjélpa till med ansokningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.
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Lagstiftning for alla, ar exempelvis lagar dar
A/ kommunen administrerar stod och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stod och hjalp t ex:

o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att éverklaga)

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

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

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

Om foraldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig assi-
stent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa vad
som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort. La-
garna ar inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rattigheter man har.
De &r mer resonerande och 6vergripande och darmed svara att tolka..
For att forsta vilka rattigheter de innehaller maste man lasa forarbeten
till lagarna och domstolsutslag.

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

LSS &r en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas. Av-
sikten med LSS éar att ge méanniskor med funktionshinder méjlighet att
leva som andra. Ansdkan lamnas till sérskild tjansteman i kommunen,
s k LSS-handlaggare.

LSS &r avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre

grupper:
a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller

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

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

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

I den nya lagen talas om de tio réttigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avldsarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

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

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

a daglig verksamhet

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

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

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

-Som anstkande forédldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig no6ja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan dverklaga det om ni inte &r nojda.

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

heter/mdéjligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsakringskassan och socialtjansten och be

om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information fran
forsékringskassan”, sa Anna Lindfors.

Information fran forsakringskassan

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

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (99 252 kr/ar,
2006), tre fjardedels (74 436), halvt (49 620) och en fjardedels
(24 816). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprévas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjalvt even-
tuellt erhalla handikappersattning.

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan adka med all-
méanna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestaende eller i vart fall beraknas vara
under minst sju ars tid. Darefter finns det mojligheter att ans6ka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for att
anpassa bilen.

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

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sddana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Nar det géller barn maste dess behov av hjalp och
vard under stérre delen av dygnet vara av betydligt stérre omfattning
an for friska barn.

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

Foreningsinformation

Ingemar Hégg, ordférande i Foreningen Fragile X, informerade om
foreningen och dess arbete.

-Foreningen, som ar en riksforening utan lokala avdelningar, bildades
1999. Tidigare var manga medlemmar organiserade i en intressegrupp
inom Foreningen Autism.

Syftet med foreningen &r att stddja och informera medlemmar och
initiera gemenskapsframjande aktiviteter for att underlatta erfaren-
hetsutbyte.

-Foreningen skall sprida kunskap om Fragile X, dess symtom och
konsekvenser. Foreningen vill ocksa stodja forskning inom omradet
samt bevaka medlemmarnas gemensamma intressen i samhallet.
Den gemensamma erfarenheten ar att kunskapen om Fragile X ar
mycket bristfallig inom manga for oss viktiga omraden. Det galler
framfor allt hos personal inom skola, vard och omsorg, personer som
foréldrar eller den funktionshindrade sjalv dagligen moter och &r be-
roende av.
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Under de narmaste aren kommer féreningen aktivt att arbeta med in-
formation, dels genom utgivning av tidning ( 2 nummer per/ar ) , och
dels genom marknadsforing av filmen ”Att leva med Fragile X, och
genom att uppdatera var nya hemsida.

Gemenskapsframjande atgéarder ar planerade i form av sommarlager
for familjer och rekreationshelg for foréldrar.

-Né&r det galler den Gvergripande handikappspolitiska verksamheten
sker den genom att vi ar medlemmar i Séllsynta diagnoser, en
paraplyorganisation for sma och mindre kanda handikappgrupper.

Adressen till foreningens hemsida ar: www.Fragilex.se

Den som vill ha kontakt med styrelsen kan mejla till:

a ordféranden Ingemar Hagg ordforande@Fragilex.se

a kassor Eva-Lena Danell Tornkvist kassor@Fraqilex.se

o sekreterare Kristina Storfors sekreterare@Fragilex.se

Foljande tva fallbeskrivningar kommer fran tidigare veckor
Agrenska med familjer med pojkar som har Fragile X-syndromet
Fallbeskrivning 2/ Sebastian fods med Fragile X

Sebastian, 10 &r, har Fragile X. Han kom till Agrenska tillsammans
med sin familj, foraldrarna Margit och Johan och syster Lariza.

Margits graviditet med Sebastian var normal.
-Forlossningen var lite besvarlig, eftersom Sebastian var sa stor. Han
vagde 4, 6 kg, sdger Margit.

Amningen kom igang och Sebastian hade inga problem att suga or-
dentligt. Margit och Sebastian akte hem och inget ovanligt intraffade
det forsta halvaret.

Sebastian far diagnosen Fragile X

-Nar Sebastian ar ungefar ett halvar gammal, tycker vi att det ar kons-
tigt att han inte kan gripa tag i saker och att han inte kan sitta. Men
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eftersom man pa BVC tyckte det var fullt normalt funderade vi inte
vidare pa det, sager Johan.

Forst nar Sebastian ar tio manader gammal sitter han och vid 1,5 ars-
aldern borjade han ga. Forutom den lite sena grovmotoriken, tyckte
Johan och Margit att Sebastians 6égon var annorlunda.

-Han hade da borjat flimra med 6gonen. De vibrerade pa ett markligt
satt. Dessutom skelade han och det gjorde det kanske extra svart att fa
nagon dgonkontakt med honom, sager Margit.

Tva ar gammal borjade Sebastian pa daghem.

-Det fungerade inte sa bra. Han satt ofta for sig och lyssnade pa musik
eller gjorde inget sarskilt.

-Ibland hittade vi honom sittande i en pdl av urin. Personalen tyckte
han var krdvande. De sa att de inte orkade med honom och att han
behdvde en personlig assistent. Och visst var Sebastian ofta rétt job-
big. Han pendlade mellan 6veraktivitet och passivitet. Tillsammans
med en av personalen borjade vi s6ka hjalp hos barnlékare, sager
Margit.

Barnlékaren testade och undersokte Sebastian.

-Efter fyra blodprov fick vi en dag diagnosen pa telefon. Jag minns att
ldkaren sa att det var ett handikapp och jag tyckte det var ett fruktans-
vart daligt satt att sdga det pa. Nagon information var det ju inte tal
om, beréttar Margit.

Sebastians autism blir tydligare

-Efter beskedet om diagnosen tog vi kontakt med omsorgen. Tva kura-
torer kom hem till oss, men inte heller de kunde ge oss nagon informa-
tion om Fragile X. Barnlakaren aterkom efter en tid. Vi fick lite mer
information, vi fick reda pa att det handlade om en hjarnskada och att
det var ett arftligt handikapp. Av den orsaken ville han undersoka oss
och vara slaktingar, sager Margit.

Margit och Johan tyckte inte att Sebastian passade in sa bra pa diagno-
sen. Han hade inga mjuka leder och motoriken var inte dalig, tvartom.
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-Déremot hade han ofta héftiga utbrott, slangde eller slogs med leksa-
ker, skrek vilt och intensivt, utan att det gick att trosta honom. Det
enda som hjalpte da var att halla om honom hart ett tag, sager Johan.

Det gjordes ingen undersokning av hur stor utvecklingsstérning Se-
bastian hade.

-Hans tal kom sent. Jag tror att han var tre ar gammal nar han borjade
sdga de forsta orden. Det var ett eget sprak som var svart for andra
utanfor familjen att forsta. Det var mycket ljud och sallan nagra langre
meningar. Men han hade inga svarigheter att lara sig olika saker, séager
Margit.

Stora folksamlingar vallade problem.
-Det klarade han inte av. Han fick utbrott och borjade skrika vilt, sdger
Johan.

Pa daghemmet blev Sebastians problem storre och snart fick han en
egen assistent.

Sebastian borjar skolan

Innan Sebastian borjade skolan (traningsskolan) gjordes noggranna
undersokningar pa vad han var bra pa och vad han var dalig pa.
-Skolstarten fungerade darfor bra. Sebastian kom med i en liten grupp
med fyra larare. Hela forsta aret gick ocksa bra. Men i andra klass
blev skillnaderna stérre mellan Sebastian och de andra barnen. Sebas-
tian var orolig och Gveraktiv och maste réra mycket pa sig. De andra
barnen var lugna. Sebastian fick snart ett mer individuellt program att
arbeta efter, dar bland annat tid med logopeden och andra individuella
aktiviteter ingick, sager Margit.

Sa lange Sebastian tyckte skolarbetet var roligt gick det bra.

-Men nér larare forsokte bestdmma blev det genast stora problem. |
tredje klass blev problemen tydligare. Det hande rétt ofta att han vag-
rade att aka till skolan bara for att det var fel farg pa taxibilen som
hamtade honom. Da akte ryggsacken in under trappan och sa stack
han och gémde sig, beréttar Johan.
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Sebastian idag

Idag har Sebastian svart att klara av forandringar t ex om uppgjorda
planer maste andras. Han ar ofta med pa foraldrarnas resor.

-Det klarar han valdigt bra, men mycket sker ju da ocksa efter vad
som passar honom. Han styr ganska mycket av hur saker och ting ska
ga till, sager Margit.

Idag gar Sebastian i femte klass i traningsskolan. Han kan skriva sitt
namn pa dator, ar duktig pa manga praktiska saker, men kan inte lasa.

Sebastian gillar att idrotta och ar mycket duktig pa att simma. Han
spelar tennis och bowlar. Pa vintern aker han garna skridskor.

Han har idag mycket lattare for att sitta stilla t ex framfor teven eller
ndr han ser en film pa bio.

Aggressionsutbrotten kommer da och da.

-Ibland slar han och da far man se upp, for han ar redan valdigt stark.
Han kan ocksa komma i extas och da biter han sig i fingrarna. Sebasti-
ans storsta problem &r att han saknar kompisar, sdger Johan.

Fallbeskrivning 3/ Joel har Fragile X-syndromet

Joel, 6 &r, har Fragile X syndrom. Han kom till Agrenskas familjevis-
telse tillsammans med mamma Ann Christin, pappa Lars och sysko-
nen Jenny, 6 ar och Rasmus 8 ar.

Né&r Ann Christin vantade Joel och Jenny, som ér tvillingar, var gravi-
diteten normal fram till tre veckor fore berdknad forlossning.

-Jag fick forhojda levervarden och darfor sattes forlossningen igang.
Nar Joel foddes vagde han 2900 gr och Jenny 2100 gr. Bada barnen
madde bra, forutom att Jenny hade lite svart att halla varmen, sager
Ann Christin.
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Joel uppvisade vid fodseln inga typiska utseendemadssiga sardrag for
Fragile X-syndromet.

-Déaremot var han patagligt muskelslapp jamfort med Jenny. Han &t
bra men kraktes upp valdigt mycket mat, men trots det gick han upp i
vikt, sager Lars.

Joels laga muskelspanning forsvann inte sedan han kommit hem.

-Han fortsatte att vara mjuk i hela kroppen och dessutom rorde han sig
nastan inte alls. Nar man tog i honom gav kroppen lite motstand, sager
Ann Christin.

Tidigt visade Joel ett ointresse for omgivningen.

-Visst forsokte vi fa kontakt med honom. Men det var sa otroligt in-
tensivt att bade fa tvillingar och samtidigt ta itu med storebror Rasmus
konstaterade horselskada. Darfor orkade vi inte engagera oss sa myck-
et i att forbattra kontakten med Joel. Pa BVC blev vi ocksa lugnade
med “att det réattar till sig efterhand”. Samtidigt hade vi ju Jenny att
jamfdéra med och det var tidigt valdigt stor skillnad mellan barnen nar
det gallde intresset for det som rérde sig kring dem, sager Ann Chris-
tin.

Joel har en klar psyko-motorisk utvecklingsforsening

Joels muskelslapphet och ointresse for kontakten med Lars och Ann
Christin fortsatte.

-Det ar klart att var oro dkade efterhand. Ett tag trodde vi att han hade
en horselskada precis som sin bror Rasmus. Men det drojde anda tills
Joel var 2,5 ar gammal innan hans horsel kontrollerades pa en speciell
hérselklinik dar patienten inte behéver medverka. Aren dessférinnan
var som ett vakuum. Joel gjorde ju ocksa framsteg, han kunde sitta nar
han var nio manader och ga nar han var 1,5 ar och det bidrog val till
att oron dampades i vardagen, séger Lars.

Nar Joel var 2 ar gammal fick han hjalp fran habiliteringen.

-Da hade han vissa ljud for sig, men det hade aldrig foregatts av nagot
riktigt smabarnsjoller. Bade talforstaelsen och uttrycksférmagan var
dalig. Han var mycket for sig sjalv och lekte, sager Ann Christin.
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Genom habiliteringens forsorg bdrjade en sjuk-gymnast hjélpa till
med att trdna Joels motorik.

-Da var Joel fortfarande mjuk i sina muskler och lederna var 6verror-
liga. Vi fick hem en studsmatta som Joel inte gillade nagot vidare.
Senare forsokte ocksd daghemmet han hade borjat pa att hjélpa till
med den motoriska traningen. Det gick val sa dar, sager Lars.

Alltfler i Joels omgivning trodde da att hans problem berodde pa en
horselskada.

-Horseltesten vid 2,5 ars alder visade att Joel hade en mattlig horsel-
skada i innerorat, liknande den som hans storebror har, séger Lars.

Till atproblemen, med fortsatta krakningar, kom nu ocksa problem
med att tugga och svalja.

Joel far diagnosen autistiska drag

Vid horselprov, som Joel genomgick, konstaterades inte bara att han
hade en horselskada, utan ocksa en forsenad talutveckling.

-De problemen trodde vi och sjukvarden skulle vara avhjélpta i och
med att Joel fick en horapparat. Rasmus hade gjort stora framsteg se-
dan han fatt horapparaten. Men for Joel innebar hérapparaten nastan
ingen skillnad alls, sager Ann Christin.

Pa habiliteringen gjordes nu flera kompletterande undersokningar.
-Néar Joel var cirka 3,5 ar gammal namnde habiliteringslakaren for
forsta gangen att Joel hade autistiska drag. Kontaktbarheten var
mycket dalig och han ville absolut inte ha dgonkontakt med andra
méanniskor. Muskelslappheten och det passiva beteendet hade forbytts
till Overaktivitet och han fick svart att koncentrera sig. Om man ville
ha kontakt med honom maste man lyfta upp och halla honom framfor
sig. Vi fick plotsligt stora problem att halla réatt pa honom eftersom
han “rymde” sa fort han fick tillfalle till det. Kommunikationen oss
emellan inskrankte sig till pekningar, eftersom han inte tycktes forsta
vad vi sa till honom, sager Lars.

Joel lar sig tecken till stéd och far diagnosen Fragile X

Sedan det klarlagts att Joel hade en horselskada fick han hjalp av en
assistent pa daghemmet att lara sig tecken som stod.
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- Det larde vi oss ocksa och ett tag kunde Joel forsta vissa tecken, men
han gjorde inga egna. Tecken som stod Gvergav vi snart till forman for
bilder. Det markliga har hant att da och da talar Joel mycket tydligt
och klart. T ex sa har han kunnat saga; ”Pappa kom upp och se” sam-
tidigt som han kort darefter inte ens kunnat be om vatten. Om det kan
ha med hor-apparatens installning att gora vet vi inte, eftersom han
inte kan beratta om han hor eller inte, séger Ann-Christine.

Till Joels daghem kom en specialpedagog som hjélpte personalen med
viss handledning och tips med anledning av att Joel fatt diagnosen
autistiska drag.

-Det gjordes ocksa nya test och undersokningar, bl a en datortomogra-
fiundersokning av Joels hjarna nar han var fyra ar gammal for att se
om Joel hade epilepsi. Eftersom undersokningspersonalen var daligt
insatt i Joels problematik blev undersokningen minst sagt svar att
genomfora. Efter detta tillat Joel inte sjukvardspersonal ens att fa
komma i narheten av honom. En epilepsiutredning oméjliggjordes av
det skalet. Datortomografiundersdkningen visade ingenting specifikt,
sager Lars.

En Kkort tid darefter ringde Joels habiliteringslédkare hem till Lars och
Ann Christine.

-Det var jag som tog emot samtalet och jag fick veta att man fatt svar
pa ett blodprov. Det visade att Joel hade “en kromosomavvikelse, en
premutation, som innebar en upprepning pa CGG, som inte var sa
farlig”. Eftersom jag forstod valdigt lite av vad han sa tog jag fasta
enbart pa slutet och berattade for Ann Christine att det inte var nagot
sarskilt fel, sager Lars.

Darefter gick det ungefar ett halvar och Joel kallades till femarskon-
troll.

-Dar fick vi veta av lékaren att Joel hade en storre och allvarligare
upprepning, men att man inte visste sa mycket hur det kommer att bli.
Han hamtade darefter ett nyhetsbrev frén Agrenska och gav oss, sager
AnnChristine.

Joel idag

Lars och Ann Christine skaffade sig efterhand mer information om
Fragile X och upptackte att det fanns fler familjer som hade barn med
samma syndrom.
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-Just da kande vi inget behov av att traffa andra familjer utan ville
vanta, sdger Ann Christine.

Forra aret, 1997, gjordes ett psykologiskt utvecklingstest och ett 1Q-
test.

-Det visade sig da att Joel hade en 1Q pa 74, vilket var sa nara gransen
for sarskola att vi tyckte att han borde ga i en sadan. Vid testtillfallet
visade det sig att Joel hade stora svarigheter med spraket, men var
mycket bra pa teknik och finmotorik. Talet var ojamnt, ibland talade
han helt obegripligt, ibland mycket bra, séger Lars.

Pa daghemmet ar Joel mest for sig sjalv och leker garna lego.

-Bade hemma och pa dagis kommunicerar vi med tal, pictogram, bil-
der och med tecken vid enstaka tillfallen. Det senaste aret har han fatt
hjélp av bade logoped och talpedagog och det har betytt mycket for
hans utveckling, sdger Ann Christine.

Joel tycker mycket om att spela olika spel pa datorn som han lart sig
av sin storebror. TV &r han inte sarskilt intresserad av.

-Joels specialintresse just nu ar att knyta snéren. Ute knyter han mel-
lan tréd och buskar och inne mellan mobler, sager Lars.

Trots en forsenad grovmotorisk utveckling har Joel just lart sig cykla.
-En del av hans klumpighet har forsvunnit och hans motorik utveck-
las hela tiden. Det som vi upplever som storsta problemet just nu &r att
det inte syns utanpa att Joel har sérskilda problem. Folk tror att han
bara ar ouppfostrad nar han gapar och skriker och det gor han sa fort
han inte far precis som han vill. Han ar garna med andra barn men
forstar inte spelreglerna och hamnar darfor ofta i konflikter. Om sto-
rebror Rasmus ar med forsoker han forklara, men det ar inte alltid sa
latt. Jenny ar nog Joels enda kamrat och de tva leker bra ihop eftersom
Jenny kanner Joel sa vél, sager Ann Christine.

Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: www.so0s.se/smkh
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Center for sma handikappgrupper, Danmark
internetadress: www.csh.dk

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

rtiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se

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

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter
internetadress: www.nlm.nih.gov./

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man)
Internetadress: wwwa3.ncbi.nlm.nih.gov/Omim/searchomim.html

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Docent Peder Rasmussen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Otterhallegatan 12 A

411 18 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Barnlakare/genetiker Britt-Marie Anderlid
Karolinska universitetssjukhuset

171 76 Stockholm

Tel: 08- 517 700 00

Psykolog Thomas Ahlsén

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Otterhdllegatan 12 A

411 18 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Pedagog Ulrika Johansson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Otterhdllegatan 12 A

411 18 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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Specialpedagog AnnCatrin Rojvik
Socionom Anna Lindfors
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Overtandlakare Anders Ekfeldt, G6teborg
logoped Asa Mogren

Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve
Lyckans Backe
E-post: andreas@lyckansbacke.se

Foreningsrepresentant Ingemar Hagg
Foreningen Fragile X
E-post: ordforande@Fragilex.se

Handlaggare Britt Akerstrém
Forsakringskassan

405 12 Goteborg

Tel: 031- 700 67 31
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