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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
hér fallet Hydrocefalus. Familjevistelser med barn med denna diagnos
har arrangerats p& Agrenska 2002, 2005 och 2006.

Under veckovistelsen ar dagarna for foréldrarna och de vuxna med
diagnosen fyllda med medicinska och psykosociala féreldsningar och
diskussioner. Pa kvallarna finns majligheter att utbyta erfarenheter
sinsemellan. Barnen, som har ett eget program, tas dd omhand av sar-
skild personal. Faktainnehallet fran forelasningar under en eller flera
vistelser pa Agrenska utgér grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan
Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for allman-
heten har foreldasarna majlighet att lasa och lamna synpunkter pa
sammanfattningarna. Den medicinska informationen uppdateras fort-
I6pande i samarbete med foreldsarna, 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 fallbe-
skrivning

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

Professor Paul Uvebrant, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goéteborg, informerade 2002 (uppdaterad 2006) om medicinska
aspekter pa hydrocefalus.

-Som jag ser det star inte hydrocefalus for nagot enhetligt funk-
tionshinder eftersom det finns kopplingar till flera andra problem sa-
som epilepsi, stord utveckling, mm. Om inte nagot funktionshinder
finns, eller &r sa uttalat, ar det egentligen i huvudsak draneringen av
den vétska som bildas i hjarnan som ar problemet vid hydrocefalus.
Ett specialfall ar hydrocefalus vid ryggmargsbrack. Kombinationen &r
vanlig. Men i sadana fall dominerar ofta problemstéllningar kopplade
till ryggmargsbracket och darfor berors inte denna grupp ytterligare
hér.

| hjarnans centrala delar finns ett halrumssystem av ventriklar och
kanaler for en sarskild vétska, vars betydelse annu inte ar helt klar-
lagd.

-Det ar troligt att &mnen med olika andamal transporteras i vatskan,
vilken bildas i sérskilda vavnader i hjarnans halrum. Vatskan har
dessutom en skyddande funktion. I botten pa lillhjarnan finns tre sma
utslappshal, genom vilka ansenliga mangder vatska strommar varje
dygn, hos spadbarn flera deciliter, sa Paul Uvebrant.

Ett stopp i hjarnans vatskesystem skapar ganska snart problem, efter-
som systemet inte rymmer sa mycket och féljden blir ett okat tryck
med atfoljande huvudvark, inaktivitet samt att barnen ofta kraks.

Hydrocefalus kan uppkomma redan under fostertiden. Aven om orsa-
ken finns att hitta under graviditeten ar det inte sakert att huvudet till-
vaxer onormalt forran barnet ar cirka 3 manader. Huvudet har da, pa
grund av det forhojda trycket, vuxit oproportionellt mycket mer én det
borde ha gjort i forhallande till langdtillvéxten.

-Definitionen pa hydrocefalus ar en huvudomfangskurva som Gversti-
ger 2 standarddeviationer i forhallande till langdkurvan, samt att det
stora huvudet inte beror pa att hjarnan ar stor. Det ska vara ett okat
vatskerum som ger skallforstoringen.

Beroende pa var stoppet i vatskesystemet sitter vidgas de olika hal-
rummen mer eller mindre.

-Med ultraljudundersokning, datortomografi eller magnetkamera
framgar det vilka halrum som &r vidgade och hur mycket det rér sig
om. Ibland hénder det stoppet enbart finns i ena hjarnhalvan.
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Hur yttrar sig hydrocefalus?

1/ 1/3 av barnen har stort huvudomfang redan nar de fods, évriga 2/3
utvecklar det under det forsta levnadsaret.

2/ Spand fontanell

3/ Vidgade vener, sérskilt tydligt syns de vidgade venerna i pannan
(skalpvenstas)

-Da hjarnan och skallen ar eftergivliga i nyfoddhetsperioden skadar
till en borjan inte det forhojda trycket hjarnan, vilket innebér att man
kan avvakta nagra dagar eller veckor med olika insatser. Mgjligen kan
det okade trycket ha betydelse for den “klocka” som styr pubertets-
starten, sa Paul Uvebrant.

Emma har hydrocefalus

Emma, 104r, har hydrocefalus. Hon kom till Agrenskas familjevistelse
tillsammans med mamma Yvonne och pappa Lars.

Yvonnes graviditet var normal fram till en manad fore planerad for-
lossning.

-Ett ultraljud, som togs darfér att man missténkte sate, visade att ven-
triklarna i hjarnan var forstorade. Jag lades in pa sjukhuset och kopp-
lades till CTG-6vervakning. Redan da fick vi traffa en lakare med
specialistkompetens pa hydrocefalus. Nagra dagar senare bestamdes
det att man skulle gora kejsarsnitt och forlosa barnet, vilket ocksa
gjordes nagra dagar darefter, sager Yvonne.

Emma foddes i vecka 30 och végde 2690 gr. Hennes huvud var opro-
portionellt stort i forhallande till kroppen, vilket bekraftade hydrocefa-
lusdiagnosen. Hon hade inget ryggmargsbrack.

-Trots att hon var pigg och fin, bl a kom amningen igang nastan om-
gaende, lades hon i kuvds nagra dagar for att aterhamta sig. Vi fick
prata med bade forlossningslakaren och specialistlakaren och kéande
oss ganska lugna. Men om hur framtiden skulle kunna bli for Emma
fick vi inget veta, séger Lars.
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Vad beror hydrocefalus pa?

Barn med hydrocefalus delas in i tre grupper; for tidigt fédda barn,
fullgangna utan ryggmargsbrack och fullgangna med ryggmargsbrack
(den senare behandlas inte vidare hér).

1/ Orsaken till hydrocefalus hos for tidigt fodda barn (10-12 veckor
for tidigt fodda) ar oftast en blodning i hjarnans halrum, alternativt en
infektion av nagot slag.

-Blodningen uppstar p g a pafrestningen det innebéar att bli fodd sa
omogen, sa Paul Uvebrant.

2/ Orsaken till hydrocefalus hos fullgangna barn &r mer komplex.
Hos 60 % av barnen orsakas hydrocefalus under graviditeten och or-
sakerna kan vara manga, exempelvis toxoplasmos hos mamman under
graviditeten. Det finns ocksa en liten grupp pojkar (orsaken finns i X-
kromosomen fran mamman, darfor bara pojkar) som érver ett anlag
for hydrocefalus. Ovriga 40 % uppkommer under eller efter forloss-
ningen, eller har okénd orsak.

-En variant pa hydrocefalus, som i ovanliga fall kan krava behandling,
ar betingad av oformaga att suga upp vatskan pa hjarnytan (s k extern
hydropcefalus)..

En studie av alla barn fodda mellan 1989-1993 i de tre lanen Véstra
Gotaland, Véarmland och Halland gav som resultat att det fotts 103
barn med hydrocefalus, med eller utan ryggmargsbrack. Detta innebar
att 1/1000 fodda barn far hydrocefalus (=ung 100 barn/ar i Sverige),
varav 1/3 med ryggmargsbrack.

Emma far flera shuntar inopererade

Efter tva dagar i kuvos opererades den forsta shunten in och den fun-
gerade bra i ungefar tva veckor. Darefter blev det en bakterie-
infektion kring katetern, som maste tas ur. Emma behandlades med
antibiotika och nar infektionen slappt opererades en ny shunt in.

-14 dagar senare hande samma sak igen, men dessutom fick Emma en
hjarninflammation och situationen uppfattade vi som allvarlig. Men
Emma blev snart battre och en tredje shunt kunde sattas in, sager
Yvonne.
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Den har gangen lyckades man battre och efter cirka tre manader pa
barnsjukhuset fick Emma komma hem. Déarefter behdvde man inte
forandra nagonting for att draneringen skulle fungera bra.

-Det gjordes inga ultraljudundersokningar for att kontrollera att ven-
triklarna holl bra storlek. Pa de regelbundna, och i borjan tata, kontrol-
lerna gick man enbart efter hur vi uppfattade att Emma madde. Dér-
emot upptackte man vid en ultraljudundersékning att hjarnvavnad
saknades i ndrheten av syncentrum, sager Lars.

Den behandling som erbjuds vid hydrocefalus gar ut pa att man opere-
rar in en slang som leder vatskan fran halrumssystemet i hjarnan till
bukhalan.

-1 slangen behdvs en ventil av ndgot slag sa att inte fér mycket vétska
rinner bort. Detta &r viktigt eftersom vétskan behdvs for att skydda
hjarnan. Ventilen 6ppnar vid ett visst motstand som hos vissa ventiler
kan stallas om till 6nskad niva. Det ar ett system som i huvudsak fun-
gerar bra och éver 90 % av alla barn med hydrocefalus 6verlever idag,
sa Paul Uvebrant.

Det kan vara sa att dranagesystemet slapper igenom for mycket vat-
ska, trots ett stort motstand. Darfor utvecklar man nu, férutom tryck-
styrda, &ven flodesstyrda ventiler.

-Dérigenom kommer man ifran ytterligare ett problem som forekom-
mer; namligen ett for stort flode pa grund av den s k havertprincipen.
Men hur man &n gor ar det svart att balansera avrinningen sa att den
blir lagom nar man ligger och star.

Vid infektioner kan vi alla fa ut bakterier i blodet. Om de gémmer sig
i en shuntslang kan de vara mycket svara att komma &t med antibioti-
ka.

-Far man sadana problem &r det nastan alltid nodvandigt att ta bort
shunten och lagga ett dranage pa utsidan av kroppen. Efter ett par
veckor kan man, om det fungerar bra, lagga in en ny shunt, sa Paul
Uvebrant.

Bade underdréanering och Gverdranering kan ge problem. Underdra-
nering kan innebdra att trycket blir for hogt och éverdréanering att hal-
rummen faller samman och att halrumsvaggarna blir stela och oefter-
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givliga. Overdranering &r inte farligt, men kan ge obehag i form av
exempelvis huvudvark.

-Shunten betyder 6verlevnad, men det finns trots det klara svarigheter
att finjustera draneringen sa att man inte upplever nagra obehag, sa
Paul Uvebrant.

En nyare metod for behandling av hydrocefalus ar ventrikulostomi.
Neurokirurgen gor da ett hal i botten pa ventrikelsystemet, sa att vats-
kan kommer ut ur hjarnans halrum utan att slangar behover opereras
in. Denna behandling ar tyvérr bara anvandbar for ett fatal barn med
hydrocefalus.

Neurokirurgi

Overléakare Jorgen Elfverson, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Go-
teborg, informerade om neurokirurgi vid hydrocefalus.

-Hydrocefalus, som betyder for mycket vatten i huvudet med Okat
tryck, orsakas av nagon form av hinder i cirkulationen av "hjarnvatt-
net”, cerebrospinalvatskan. Ar cirkulationen normal absorberas vats-
kan i det kretslopp den gor. Ett stopp innebadr ett 6kat vatsketryck och
vidgade ventriklar fore hindret. Hos det lilla barnet innebéar det 6kade
trycket att huvudet véxer for snabbt medan stérre barn mar ofta daligt
med olika symtom som huvudvark, krékningar, stérd 6gonfunktion,
trotthet eller slohet.

Det finns tva typer av hydrocefalus; kommunicerande hydrocefalus,
med kommunikation mellan utsidan och insidan av hjarnan och icke
kommunicerande hydrocefalus som saknar sadan kommunikation..
Den behandling som kan komma ifraga inriktas pa att angripa orsaken
till stoppet/hindret, exempelvis en tumor som da tas bort. | de flesta
fall ar orsaken ej kirurgiskt angripbar och da har man att valja mellan
att operera in en shunt eller gora en s.k. ventrikulocisternostomi. Den
senare operationen kan ofta vara att féredra vid icke kommunicerande
hydrocephalus.

De moderna shuntarna borjade tillverkas i mitten pa forra seklet. Idag
tillverkas shuntarna av silikon, som tolereras val av kroppen, i kombi-
nation med avancerade envagsventiler med justerbart tryck och antisi-
fonutrustning som ska stanga vid undertryck. De behéver inte knytas
ihop som tidigare, vilket minskar risken for shuntavbrott.
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Obehandlad hydrocefalus innebar tidigare att 80 % av patienterna
avled. Idag ar siffrorna ombytta och 80 % av dem som shuntbehandlas
Overlever.

Shunten leder vétska fran ett halrum i hjarnan till ett annat ndgonstans
i kroppen, i forsta hand buken och dérefter till hjartats formak.
Shuntarna ar trots att de pa senare ar blivit valdigt mycket battre dnda
inte helt problemfria. De kan t ex stoppas till av vavnader eller blod,
bli infekterade eller ge ett tryck inne i huvudet som inte passar det
enskilda barnet.

Ventrikulocisternostomi, som &r ett alternativ till shunt som innebar
att man gor en konstgjord forbindelse mellan den tredje ventrikeln och
hjarnans utsida och kan anvandas pa patienter med icke kommunice-
rande hydrocephalus som tidigare ndmnts.

Det ar en operation som kréver sérskilda instrument och specialutbil-
dad neurokirurg

Tecken pa att shunten eller ventrikulostomin inte fungerar kan
vara:

a spand fontanell hos spadbarn

o huvudvark, sérskilt attackvis

a ofdrklarliga krédkningar

a forsamrad prestation

a trotthet, passivitet, apati

a irritabilitet

a slohet, medvetandesankning

a buksmértor

Barn med kateterspetsen mynnande i buken kan fa buksvullnad om
shunten inte fungerar. Tecken pa shuntinfektion &ar feber, rodnad,
svullnad langs shuntslangen.

Uppfoljning efter neurokirurgi bor innehalla:

a klinisk uppféljning av psykisk och motorisk utveckling, huvudom-
fang, 6gonundersokning

a rontgen, datortomografi, shuntoversikt

| vrigt kan barnet leva ett normalt liv, men vara sarskilt noga med att
skydda huvudet mot yttre vald. Idrott av olika slag &r fullt tillatet, t om
dykning gar bra. Om nagon funderar pa mojligheten att vaxla éver
fran shunt till ventrikulocisternostomi bor ske om shunten anda maste
bytas eller atgardas. Mar barnet bra med sin shunt ska man inte byta
till ventrikulocisternostomi, &ven om det vore mojligt.
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Emma mar bra, men utvecklas langsamt

Emma madde bra de forsta manaderna, men utvecklades langsamt
bade motoriskt och mentalt.

-Hon jollrade och gjorde en massa ljud valdigt tidigt. Men daremellan
fick hon allt oftare franvaroattacker som vi da inte férstod vad det var.
Men nar hon var sex manader konstaterade man att hon hade epilepsi
och hon fick medicin och blev mycket béttre, sdger Yvonne.

Nar Emma var 17 manader bdrjade hon pa daghem och da hade hon
annu inte lart sig ga.

-Det var nog véldigt jobbigt for henne att bara kunna krypa, nar alla
andra barnen sprang runt henne. Nar hon bdrjade ga sjalv ett halvar
senare hade hon klara problem att halla balansen och att koordinera
rorelserna. Men vi var sa glada at alla framsteg hon gjorde att vi inte
tyckte detta var nagot stort problem, sager Lars.

Emma tal utvecklades mycket de forsta tva aren, men darefter tyckte
Lars och Yvonne att det vande och hon tappade istéllet sprakliga far-
digheter.

-Sprakforstaelsen forsamrades och det verkade som om hon anvénde
ord som hon inte sjalv forstod. Nar vi bytte epilepsimedicin verkade
det som om hon "kom ut ur dimman” och fungerade béattre mentalt.
De motoriska problemen, med viss klumpighet och langsamhet, har
fortsatt och sett ungefar likadana ut under alla aren, séger Yvonne.

Hur gar det for barnen

Barnldkare Eva-Karin Persson, Barnmedicinska mottagningen, Var-
bergs sjukhus, informerade 2002 och 2006 om erfarenheter av hur det
gar for barnen med hydrocefalus.

-Jag har tréffat, intervjuat och undersékt 70 barn och ungdomar, 39
pojkar och 31 flickor, med hydrocefalus i uppféljande syfte. Under-
sokningen, som ocksa innehdll intervjuer med foraldrarna, gav bl a
foljande resultat:

o 27/70 hade ryggmargsbrack

a 23/70 var for tidigt fodda

a 65/70 fick shunt inopererad

a 5/70 ventrikulocisternostomi
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o 35/70 opererades bara en gang det forsta aret, oftast cirka en manad
gamla, resterande 35/70 opererades mer an en gang, ibland anda upp
till 8-9 ganger det forsta aret, framst beroende pa stopp och
infektioner

o 17/43 (utan ryggmargsbrack) hade epilepsi

a 14/43, de flesta for tidigt fodda, hade en CP-skada

o Manga hade en forsenad gangdebut, 17 st larde sig inte att ga vid
skolstart eller nér de var aldre

a 17/43 hade en utvecklingsstorning

o 37/43 hade mattliga eller stora problem med handfunktionen (be-

domt med handfunktionstest)

De flesta av barnen (75 %) hade rorelseproblem av nagot slag, ofta
inte normal rorelseférmaga for sin alder. En del hade balansproblem
och manga hade 6gon- och synproblem.

-Nér det gallde mojligheterna att leva ett fysiskt oberoende och sjélv-
standigt liv, sysselséttning, social interaktion mm sa var resultaten bra
om man sag till hela gruppen. Men tittar man narmare pa vart och ett
av barnen sa kan man se skillnader i olika avseenden. En liten grupp
har inga problem alls. Andra, exempelvis de med epilepsi och utveck-
lingsstorning, kan ha stora problem, sa Eva-Karin Persson.

Emma testas och borjar skolan

Nar Emma var 4 ar undersoktes hon pa barnneuropsykiatrisk klinik
och fick diagnosen lindrig utvecklingsstérning.

-Vid den hér tiden blev utvecklingsstorningen mer tydlig allteftersom
kraven pa henne 6kade. Uppmarksamhetsstorningen hade vi sett tidi-
gare, men nu blev hon mer och mer beroende av att nagon pushade pa
henne sa att hon inte tappade traden i det hon gjorde eller sa. Ojamn-
heten i formaga och kapacitet blev tydligare. Vissa dagar, nar hon
madde riktigt bra, kunde hon vara valdigt duktig. Andra dagar klarade
hon samma uppgifter betydligt samre. Det har alltid varit svart for oss
att se vad hennes problem berott pa. Oftast har vi nog ansett att epilep-
sin vallat de flesta problemen, sager Yvonne.

Onormal trétthet har alltid varit ett problem Emma kdmpat med. Dar-

for har det alltid varit viktigt att hon ar sa utvilad som majligt, att hon
far mycket sémn.
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-Ibland maste vi, trots att hon verkar vara utvilad, anda blasa av aktivi-
teter for att hon &r sa trétt, inte verkar ha nagon uthallighet alls, séger
Lars.

Vid tiden for skolstart valde Yvonne och Lars att lata Emma ga kvar
ett ar extra i forskolan. Darefter borjade hon i traningsskoleklass, dar
man fran borjan lade mycket kraft pa att Emma skulle fa ADL-traning,
d v s traning pa vanliga aktiviteter i dagligt liv.

-Det var ett val som blev helt ratt for Emma. Hon utvecklades mycket
och hon var glad och pigg. Hennes talanger nar det exempelvis gallde
att sjunga och spela piano togs tillvara och det har hon gladje av an
idag. Hon sjunger faktiskt valdigt bra, séger Yvonne.

Neuropsykiatri vid hydrocefalus

Overlakare Suzanne Steffenburg, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goéteborg, informerade om neuropsykiatri hos barn med
hydrocefalus.

-Pa Barnneuropsykiatriska kliniken utreder vi barn med beteendestor-
ningar och inlarningsproblem vid i forsta hand autism, ADHD, Tou-
rette syndrom och epilepsi. Gruppen barn med hydrocefalus &r daligt
undersokt och det finns valdigt fa studier betraffande deras eventuella
beteendestdrningar och inlarningsproblem.

| en enstaka studie av barn med hydrocefalus har man sett att 25 %
under skolaldern utvecklat autistiska drag, hyperaktivitet, rastloshet
som liknar den vid ADHD/DAMP (se definitionen pa dessa begrepp
langre fram)

-1 en svensk studie (Gillberg, Fernell) fran 1991 konstaterade man att
1/20 i gruppen barn med hydrocefalus utvecklade fullstandigt autis-
tiskt syndrom. Typiska svarigheter hos barnen (som var 6-15 ar) i den
studien var att de hade pragmatiska spraksvarigheter. Trots att de hade
ett sprak kunde de inte anvanda det sa att lyssnaren forstod vad de sa.
Det ar problem som vi anser ligger inom autismomradet, sa Suzanne
Steffenburg.

Autism och autismsvarigheter ar nagonting som alls inte drabbar alla
barn med hydrocefalus.

-Déarfor kommer en del av er att kdnna igen det jag nu ska informera
om och andra gor det inte. Allmént sett kan man sdga att har man hyd-
rocefalus, CP, epilepsi, eller ndgon annan neurologisk stérning sa ar
det latt gjort att man forklarar alla svarigheter med den diagnosen,
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eftersom det ar vanligt med den sortens problem. Men finns det andra
forklaringar ar det viktigt att fa reda pa det, eftersom forstaelsen av
problemen darmed Okar.

Vad &r autism

Autism ar inte samma typ av diagnos som hydrocefalus, eftersom au-
tism stélls pa problem som bl a har med social interaktion och kom-
munikation mellan manniskor att gora.

-Man kan darfor inte stélla diagnosen autism med hjélp av ett blod-
prov, men déremot kan ibland ett blodprov forklara orsaken nar val
diagnosen ar stélld, sa Suzanne Steffenburg.

Numera talar man om autismspektrumstoérningar och dar ingar

a autistiskt syndrom (utgor grunden for begreppet autism)
a Aspergers syndrom, en autismliknande stérning hos barn med nor-

malbegavning eller begdvning utéver det normala.

a disintegrativ storning

o andra autismliknande tillstand

a utpraglade autistiska drag

-Autismliknande tillstand innebar mindre symptom an vid autism och
autistiska drag annu mindre symptom. Det ar svart att bedoma ett barn
pa tidig niva, exempelvis nar det galler sprakliga avvikelser. Det ar
ocksa svart att tidigt bedéoma vad som &r autism och vad som ar ut-
vecklingsstorning. Lorna Wing, en kénd brittisk neuropsykiater, har
emellertid visat att det gar att séarskilja barn med djup utvecklingsstor-
ning och autism gentemot barn med enbart autism, om man tittar pa
barnen i grupp.

Vad ar normal begavning och vad &r utvecklingsstorning?

Ett barns intelligenskvot 1Q kan métas och pa sa satt kan man jamfora
barns olika begavning, med féljande genomsnittliga resultat:

a de flesta barn har 1Q 100, med en spridning mellan 1Q 70 och 1Q
120

a under 1Q 70 ligger 2,5 % av alla barn

a |Q 50-70 kallas latt utvecklingsstérning

1Q 35-50 kallas mattlig utvecklingsstorning

IQ 20-35 kallas svar utvecklingsstérning

IQ mindre an 20 kallas djup utvecklingsstorning

-De flesta barn med markdrkromosom 15-syndromet har svar utveck-
lingsstérning. Sadana har matningar kan vara bra att anvanda nar man
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ska skatta hjalpbehovet hos barn med utvecklingsstérning, sa Suzanne
Steffenburg.

Som hjalp for att stalla diagnosen autism finns de s k DSM-IV-
kriterierna. Diagnoskriterier for autism (autistiskt syndrom) &r enligt
DSM-1V:

A. Sammanlagt minst sex kriterier fran (1), (2) och (3), varav minst
tva fran (1), och ett fran vardera (2) och (3).

(1) svar begransning i formagan till émsesidig social interaktion,
vilket tar sig uttryck i minst tva satt av foljande:

o patagligt bristande formaga att anvanda varierade ickeverbala bete-
enden sasom dgonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester
som ett led i den sociala interaktionen

o oformaga att etablera kamratrelationer som &r adekvata for utveck-
lingsnivan

o brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med
andra (t ex visar inte, tar inte med sig eller uppmérksammar inte andra
pa sadant som &r av intresse)

o brist pa social eller emotionell dmsesidighet

(2) svar begrénsning i formagan till 6msesidig kommunikation,
vilket tar sig uttryck i minst ett satt av foljande:

a forsenad talutveckling eller talar inte alls (gor inga forsok att kom-
pensera for detta via andra kommunikationssatt, t ex gester eller pan-
tomim)

o hos personer med adekvat utvecklad talformaga en patagligt nedsatt
formaga att inleda eller uppratthalla samtal med andra

-En del pratar mycket, men ar samre pa att lyssna. | samtal med vux-
na, som kan ta hansyn till detta, kan det ga bra. Men jamnariga barn
tar inte den hansynen och da kan det bli problem. Manga barn med
autism talar inte alls, vilket kan bero pa att de har en utvecklingsstor-
ning. Det ar viktigt att veta vad som beror pa vad nar man bedémer
social formaga och inldrning, sa Suzanne Steffenburg.

o stereotypt tal med manga upprepningar eller idiosynkratiskt sprak

-Manga barn med autism har svart att svara pa éppna fragor av typen;
Hur har din dag varit i skolan? medan de har lattare att svara pa fra-
gor som; Vad fick ni till lunch i skolan idag?
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o brist pa spontan latsaslek eller socialt imitativt lekbeteende som ar
adekvat for utvecklingsnivan

(3) svar begransning i formagan att fantisera och bete sig pa ett
varierat satt, vilket tar sig uttryck pa minst ett satt av foljande :

a omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begransade
intressen som dr abnorma i intensitet eller fokusering

o oflexibel fixering vid specifika, odndamalsenliga rutiner eller ritua-
ler

a sterotypa och upprepade motoriska maner (tex vifta eller vrida han-
derna eller fingrarna, komplicerade rorelser med hela kroppen)

a entragen fascination infor delar av saker

B. Forsening eller abnorm funktion inom minst ett av foljande
omraden, med debut fore tre ars alder:

a social interaktion,
o sprak som syftar till social kommunikation eller

a symboliska lekar eller fantasilekar.

C. Storningen forklaras inte battre med Retts syndrom eller de-
sintegrativ stérning hos barn.

-Utdver detta forekommer symptom som inte réknas in i autismdia-
gnosen, men som jag kanner igen.

o gveraktivitet i barndomen och passivitet i tonaren

o egendomliga matvanor, dar manga ater enbart enstaka ratter

a somnstorningar, avsaknad av dygnsrytm

-Inte séllan ett mycket stort bekymmer for familjen. Melatonin (en
hormonliknande substans som enbart kan skrivas ut pa licens) kan
vara vart att prova for att ratta till dygnsrytmen.

a egendomlig uppfattning av ljud, smérta, varme, kold och berdring
-Exempelvis finns det barn med autism som tycks fa "ont” av vissa
ljud.

a sjélvdestruktivt beteende

-1 alla de fall n&r man gor de har beddmningarna for att se om ett barn
har autism, exempelvis nar det galler barnens formaga till 6msesidig
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kommunikation, ar det viktigt att barnets formaga ar betydligt mycket
samre an deras Ovriga formagor. Det &r ocksa viktigt att veta att au-
tism ar ett funktionshinder, det ar inte alltid att man tanker pa det, och
att det darfor inte ar mojligt att stalla samma krav pa de har barnen
som pa andra barn. Barnen med autism behover forstaelse och anpass-
ningar, sa Suzanne Steffenburg.

Autismliknande drag
Suzanne Steffenburg informerade ocksd narmare om autismliknande
drag, vilka kan forekomma vid ADHD/Damp.

ADHD, som star for Attention Deficits Hyperactivity Disorder och
innehaller koncentrations- och uppméarksamhetsstorning, hyperaktivi-
tet och bristande impulskontroll, debuterar vanligen fore 6-7 ars al-
dern.

-Symptomen bedoms utifran barnets utvecklingsniva (som faststalls
genom neuropsykologiska utvecklingstest) och inte utifran barnets
kronologiska alder. Problemen ska ocksa ha en varaktighet som Gver-
stiger sex manader och innebéra en funktionsnedsattning som hammar
i vardagen, for att man ska borja fundera pa den har diagnosen, sa
Suzanne Steffenburg.

Koncentrations- och uppméarksamhetsstorningen innebér bl a:

o ouppmarksamhet pa detaljer

o svarigheter att bibehalla uppmarksamheten pa uppgifter/lekar,
storningsmoment halls kvar och hindrar arbetet

a att barnen hor vad som sdgs, men de lyssnar inte

g att barnen ofta inte lyssnar ens vid direkt tilltal

o att de inte foljer givna instruktioner och ofta misslyckas med att

genomfora skoluppgifter och laxor

o svarigheter att organisera sina uppgifter och aktiviteter

a att barnen ofta undviker och ogillar att utféra uppgifter som kraver

mental uthallighet

o att man ofta tappar bort saker som &r viktiga for olika uppgifter och
ofta glomska i det dagliga livet

o att problemen minskar med stigande alder

-Nér allt det har bildar ett monster ar det mojligt att barnen har

ADHD.
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Hyperaktiviteten innebér bl a att barnet ofta:

o har svart att sitta stilla med hander och fotter

a lamnar sin plats i klassrummet, eller i andra situationer dar man
forvantas sitta kvar pa sin plats

a springer omkring, klanger och klattrar mer dn vad som anses
lampligt i situationen

o har svart med lugna och stillsamma fritidsaktiviteter

o ar pa sprang, pa hogvarv

a pratar 6verdrivet mycket

-S4 héar kan det vara om man tittar pa en storre grupp barn med

ADAHD. Det finns en grupp barn som inte ar hyperaktiva, de ar tvért-

om alltfér passiva, men delar symptomen vid ADHD i 6vrigt. De kan

da fa diagnosen ADD. | bada grupperna har man det gemensamt att

man inte kan styra sin aktivitetsniva. | gruppen ban med ADD ingar

fler flickor &n pojkar. Pojkar far oftare diagnosen ADHD, sa Suzanne

Steffenburg.

Bristande impulsivitetskontroll innebér att barnet ofta:

o kastar ur sig svar pa fragor innan fragestéllaren pratat fardigt
o har svart att vanta pa sin tur

o avbryter andra nar de forsoker saga nagot

DAMP

Bland barnen med ADHD finns ocksa en grupp som har problem med
bade fin- och grovmotoriken och som far diagnosen DAMP.

DAMP star for Dysfunction in Attention Motor control and Percep-
tion, vilket innebér att barnen har svart med aktivitetskontroll/av-
ledbarhet, motorik och perception.

-Det finns en diagnos som betecknas DCD (Developmental Coordina-
tion Disorder). Tillsammans med ADHD skulle man kunna sdga att
DCD blir DAMP.

Vanliga grov- och finmotoriska problem vid DAMP &r:
o automatiseringsproblem

a svag muskelspanning

a pbalansproblem

o motoriska samordningssvarigheter
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@ avvikande motorik

-Detta kan innebara svarigheter med handmotoriken, t ex nar man
skriver samt svarigheter med munmotoriken, exempelvis att artikulera
och att svalja, sa Suzanne Steffenburg.

Perceptionssvarigheterna vid DAMP kan vara bade auditiva (svarighe-
ter att ta in och bearbeta horselintryck), visuella (svarigheter att ta in
och bearbeta synintryck, taktila (svarigheter att ta in och bearbeta be-
roringsintryck) samt kinestetiska (svarigheter i uppfattningen hur olika
kroppsdelar forhaller sig till varandra).

Fojande ingar nastan som regel vid DAMP:

o tal- och sprakproblem

o forsenad tal- och sprakutveckling

a grammatikproblem

o daligt ordforrad

a fonologiska medvetenhetsproblem, ofta med kopplingar till dyslexi,
vilket 50 % av alla barn med DAMP har

a avvikande rostkvalitet

o svarigheter med prosodin, d v s sprakrytm och melodi

Behandling

Den medicinska behandling som kan erbjudas &r vanligtvis centralsti-
mulerande mediciner (t ex amfetamin i sma doser), som inte botar
men kan ge betydande symtomlindring.

Emma har begransat kamratumgange

| skolan och pa fritiden har Emma haft kamrater som hon lekt med, till
och fran, fram till dess hon var ungefar 9 ar.

-Dé 6vergavs hon av grannflickan som hon varit mycket tillsammans
med. Hon fick naturligtvis krav pa umganget som Emma alls inte
kunde leva upp till. Den forlusten tror vi att Emma tog ganska hart.
Numera har hon en flickkamrat i klassen som hon umgas lite grand
med pa utflykter och liknande aktiviteter, sager Yvonne.

| den traningsskoleklass hon gick de forsta fyra aren hade de flesta
barnen en svarare utvecklingsstérning an den Emma har. Dessutom

hade hon ett bra sprak, vilket de flesta andra barnen saknade.
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-Hon kunde “glansa” lite mer tack vare talet och sina sang- och piano-
talanger, bl a har hon haft huvudrollen i en pjas om Askungen som
skolan satt upp. Sadant tycker hon verkligen om att gora och det upp-
skattas ju ocksa av andra, sager Lars.

Psykologiska test

Neuropsykolog Barbro Lindquist, Barn-och ungdomshabiliteringen
Halmstad, informerade 2002 och 2005 om sin del i hydrocefaluspro-
jektet (samma projekt som Eva-Karin Persson arbetar i) i Véastsverige.
-1 projektet har alla barn som opererats for hydrocefalus i Géteborg
1989-1993 ingatt. 45 av barnen med hydrocefalus hade inte rygg-
margsbrack och det ar resultaten fran den gruppen jag redovisar. Pa
Habiliteringen kommer man i kontakt med manga barn med hydro-
cephalus av olika orsaker och som grupp har barnen gemensamma
problem i form av karakteristiska inlarnings- och beteendeproblem.

Syftet med psykologdelen i projektet var:

o at undersoka begdvning och begavningsprofiler, styrkor och svarig-
heter

a att kartlagga forekomsten av beteendeproblem och autism

Innan projektet startade samlade man den kunskap som fanns om
gruppen fran tidigare undersokningar. Da framgick det att:

a 40 % hade en utvecklingsstorning, varav 20 % hade latt utveck-
lingsstérning och 20 % svar

o barnens sprakliga begavning var battre an den visuellt perceptuella,
(d v s hur barnet tar in och bearbetar synintryck)

a att cirka 20 % av barnen hade autism

a att barnen hade koncentrations-, uppmarksamhets- och minnes-
svarigheter.

De 45 barnen undersoktes av psykologer pa hemortshabiliteringarna i
Vastra Gotaland, Varmland och Halland. 35 barn testades med nagon
av Wechslerskalorna (WPPSI-R 3-7 ar eller WISC-111 6-16 ar), 7 barn
med Griffiths’ utvecklingsskala och for tre barn kunde man inte pa
grund av svar utvecklingsstérning anvanda nagot test, utan gjorde ob-
servationer.

Undersdkningen visade att:
*16 barn (36 %) hade normal begavning (1Q>85)
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*10 barn (22 %) hade lag normal begavning (1Q 70-84)
*19 barn (42 %) hade utvecklingsstérning (1Q<70)

Barnen var avsevart starkare pa sprakliga uppgifter jamfort med upp-
gifter som matte visuell perception/konstruktion.

-For tidig fodsel, att fodas med hydrocephalus och att ha tillaggshan-
dikapp som cerebral pares eller epilepsi 6kade risken for utvecklings-
storning.

Nar det géllde beteende uppgav 77 % av foraldrarna och 40 % av l&-
rarna att barnen hade stora problem inom nagot omrade. Framfor allt
géllde det aktivitetsreglering (6veraktivitet och uppmarksamhetspro-
blem). Autism forekom hos 20 %.

-Bade beteendeproblem och autism forekom betydligt oftare hos barn
med utvecklingsstorning och barn med cerebral pares/epilepsi.

-Nér vi jamforde det vi fatt fram med tidigare forskning fann vi att
resultaten stdmde Gverens nar det géllde frekvensen utvecklingsstor-
ning och skillnaderna i spraklig respektive visuell-perceptuell begav-
ning. Forekomst av autism stimde ocksd med det man sett tidigare
men i var undersokning var beteendeproblemen mer omfattande.

Auditivt och visuellt minne och exekutiv formaga (planering, strate-
giskt tdnkande) har ocksa understkts, resultaten ar annu inte bearbeta-
de utan redovisas senare.

Psykologiska test kan bidra till diagnos och gors for att man battre ska
forsta barnet och gora en rattvis bedémning av barnets prestationer
och mojligheter.

-Med hjélp av olika testresultat kan vi ocksa avgora vilken skolform
som passar, stalla rimliga krav pa barnet, fa redskap for pedagogiken
samt undvika att forvaxla svarigheter med personlighetsdrag.

Exempel pa detta &r:

a Barn med diagnosen som ofta gldmmer att géra l&xorna eller att ta
med gymnastikpasen kan tyckas slarvig, men har ofta en minnes-
problematik och behover stdd att strukturera vardagsrutiner.

a Om de inte kan glosorna ser det ut som om de inte gjort l&xorna,
men i sjalva verket ar problem med inlarning av sadant material och
kortminnessvarigheter ocksa en del av minnesproblematiken

o Qordning i banken behdver inte vara ett tecken pa slarv utan bero pa
perceptionsproblem, d v s svarigheter att organisera och skapa ord-
ning.
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-Barnen klarar mycket mer om de &r koncentrerade, men detta kréver
mycket energi. Att exempelvis ga i stan kan ga bra ett tag om de kon-
centrerar och samlar sig. Men efter ett tag upplever manga ett enda
stort virrvarr av manniskor.

Fysiska funktionshinder syns ofta, och det ar lattare att se nar exem-
pelvis nagon som é&r rullstolsburen behdéver hjalp. Har man en hjarn-
skada utan synligt funktionshinder syns det inte att man behdver hjalp
pa grund av koncentrationsproblem, social omognad, auditiv percep-
tionsstérning, minnesproblem, bristande uthallighet mm.

-Ofta kan det racka med att barnen far mer tid for en uppgift, koncent-
rationshjalp och feed-back da och da for att det ska ga battre for dem.

Manga av barnen &r ljudkénsliga och mar daligt i bullriga miljoer

Den sociala omognaden &r oftast uttalad, vilket bl a innebér att bar-
nen har svart att leka med jamnariga. Regler, byte av regler eller sa-
dant som kraver uthallighet ger ofta problem. Inte sallan fungerar bar-
nen battre med yngre eller aldre barn.

Minnesproblemen rér bade korttidsminnet och langtidsminnet.
-Problem med korttidsminnet innebér bl a att man har svart att ta emot
flera instruktioner samtidigt eller att ta emot instruktioner i grupp.
Man har ocksa svarare att lara in material utan sammanhang, som glo-
sor, multiplikationstabell eller stavningsregler. Korttidsminnet gar att
trana, men det maste goras pa ett lekfullt och strukturerat satt i samar-
bete med barnet.

Problemen med den visuella perceptionsférmagan, som ofta ligger
langt under barnets sprakliga formaga kan vara svara att forsta exem-
pelvis for skolans personal, sarskilt som barnens sprak ar sa bra som
det ar.

Ett observandum &r att si manga av barnen ar vansterhanta (24 %
mot 10 % i populationen). En del av barnen &r tvahanta.

-En slutsats man kan dra &r att det & mycket viktigt for barnen att de
pa sikt lar kanna sig sjalva. Med stora ojamnheter i begavningen finns
risk att man kan uppfatta sig sjdlv som “dum” och det kan godra att
barnet far en negativ sjalvbild. Ofta ar barnens val utvecklade sprak ett
bra redskap, man kan forstd och prata om det som ar svart och till-
sammans arbeta med problemen, likaval som att man hjélper barnen
bli medvetna om sina starka sidor och stimulerar dem.
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-Gruppen barn med hydrocefalus ar inte en homogen grupp. Det finns
ett mycket brett spektra av svarigheter, alltifran lindriga till svara
symptom dven om typen av problem &r gemensam, sa Barbro Lind-
quist.

Barbro Lindquist informerade darefter ndrmare om de olika test som
anvands, nar de boér anvandas och vad man utldsa av resultaten.

Synfunktion vid hydrocefalus

Ogonlakare Susann Andersson och ortoptist Eva Aring, Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om syn-
funktionen vid hydrocefalus.

Susann Andersson och Eva Aring har tréffat och undersokt samma
barn som ingatt i Barbro Lindquists och Eva-Karin Perssons projekt
Hydrocefalus.

Efter synundersokning av barnen klassificerades synskadorna i tva
grupper: a/ Framre synbaneskador, FSB, b/ Bakre synbaneskador,
BSB

Funktioner som paverkas vid FSB ar
a synskarpa

a synfalt

a fargseende

a kontrast

a morkerseende

Funktioner som paverkas vid BSB ar:

o paverkan pa avbildning och 6verforing av synintryck
a bearbetning

a tolkning

a sortering

Syftet med 6gonstudien var att kartlagga

a synfunktion, synskérpa, brytningsfel, synfalt, fargméttnad
a visuell perception

a ggonrorelser

a ggonbottenutseende relaterat till de neurologiska
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funktionsstdrningar och anatomiska forandringar (digital bildanalys)

I 6gonundersokningen ingick 47 barn med hydrocefalus, vilka samtli-
ga hade shuntopererats pa Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Resultaten av undersokningen blev:
Synskarpa 59 % av barnen hade nedsatt synskarpa
mindre &n 0.8 (= latt synnedsattning)

Brytningsfel 51 % av barnen hade signifikanta bryt-
ningsfel (6versynta 18 st, astigmatism 4 st,
narsynta 2 st)

Visuell perception 50 % hade visuella perceptionsproblem
(utifran frageformular med fragor om igen-
k&nnande av ansikten, orientering i hem-

miljon, i skolan och i nya miljéer, djupper-
ception, rorelse- och simultanperception)

-Forutom att informera barnpersonal, larare och andra om barnets pro-
blem, och da aven ta upp mindre problem, kan man diskutera hur man
bést hjalper barnen att hantera perceptionsproblemen. Det ar viktig att
problemen uppmarksammas tidigt sa att barnen kan fa optimal be-
handling av ett multiprofessionellt team, sa Susann Andersson.

Ortoptister arbetar med att bedéma synformagan och synskarpan
samt att utfora lappbehandling.

-Bedémning av synformagan sker genom att patienten far fixera en
ficklampa, blasa sapbubblor (om det ror ett mycket litet barn) eller
genom att kontrollera objektsynskéarpan (bokstaver eller symboler).

Forekomsten av skelning kan ses genom s k fortackningstest.
-Hur skelningen yttrar sig gar ofta i perioder och paverkas ibland av
glaségon, sa Eva Aring.

Skelning paverkar stereoseendet, vilket ibland kan forbattras med
hjalp av glasdgon. Skelning kan ocksa hamma synutvecklingen pa det
skelande 6gat vilket och ge en amblyopi. Amblyopi behandlas med
lapp pé det dgat som inte skelar, helst fore sju &rs alder. Ogonens ro-
relseformaga styrs av sex muskler pa varje éga. Dalig formaga att rora
ogonen kan kompenseras av huvudrorelser. Fixationsformagan kan
paverkas av bl a 6gondarr (nystagmus).
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Foljande resultat redovisade Eva Aring for gruppen barn med hydro-

cefalus:

Skelning 76 % (kontrollgrupp 4 %)
Dold skelning 11 % (kontrollgrupp 26 %)
Ogondarr 45 % (kontrollgrupp 0 %)

Avvikande huvudhallning 44 % (kontrollgrupp 0 %)
(Vilket kan vara tecken pa skelning eller dgondarr)
Avvikelser av 6gonens rorelseformaga 40 % (kontrollgrupp 0 %)

Hur kan vi hjalpa barn med visuella perceptionssvarigheter

Arbetsterapeut med synkompetens Kerstin Boije af Gennds, Syncen-
tralen, Goteborg, informerade om hur man kan hjalpa barn med visu-
ella perceptionssvarigheter.

-Pa Syncentralen bedomer vi barn med visuella perceptionssvarigheter
i vardagen. Att gora en sa “enkel” rérelse som att exempelvis ta en
semla, kréaver samarbete mellan hjarnans olika delar. For att klara van-
liga vardagssysslor sasom att kla pa sig, skota hygienen och cykla &r
det mycket som ska stimma. 60-70 % av all information vi behdver
far vi i normala fall via synen.

Det ar mojligt att ta reda pa om ett barn har visuella tolkningssvarig-
heter med hjélp av:

a psykologtest

a synskarpetest

o strukturerade observationer i praktiska aktiviteter sasom att lasa och
skriva, lagga pussel, knyta skor

a deltagande observationer i barnets vardagsmiljo

a intervju med barnets foraldrar och andra vuxna

Exempel pa svarigheter hos barn och ungdomar med visuella percep-
tionssvarigheter ar:

o synfunktionen kan variera fran dag till dag

o lek med jamnariga

a trangsel

o sen debut av teckning och malning

a spatiala tolkningsproblem, exempelvis att de kan tvarstanna framfor
en troskel darfor att de &r osékra

a att hitta leksaker eller klader som inte ligger dar de brukar

o se foremal i rorelse/féremal som star stilla
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-Barnen utvecklar tidigt sprak och minne som kompensatoriska funk-
tioner och blir skickliga pa att anvanda syskon och vuxna personer
som hjalp vid kravande visuella uppgifter.

Andra faktorer som paverkar aktivitet och delaktighet &r bl a:
a osékerhet, oro och &ngslan

o klarar daligt forandringar

a avsaknad av struktur

o presterar daligt manuellt och bra verbalt

a klarar ofta inte tidspress

o generaliserar kunskap daligt

o svarigheter att styra hand- och fotrorelser

a hjélp att organisera arbetet

a stort behov av instruktioner

o svarigheter att anvanda fler sinnen samtidigt

o svarigheter att forsta det sociala samspelet, tyda ansiktsuttryck
o god formaga att ta in information via horseln

o svart rikta uppmarksamheten

Ett barn med visuella perceptionssvarigheter behéver sa bra forutsatt-
ningar i ovrigt, exempelvis god vakenhet, gott om tid for inlarning,
position i rummet, kroppsuppfattning, koordination och tonus.
-Dessutom bor man se till att allmanbelysning och punktbelysning ar
god, &ven i fullt dagsljus, att motljus kan vara besvarande, att kontras-
ter underlattar, att fargkritor underlattar samt att barnet med nedsatt
synformaga fortare blir trott. Nyinlarning bor ske i lugn och stérnings-
fri miljo, helst bor barnet vara ensamt tillsammans med en vuxen, sa
Kerstin Boije af Gennés.

En fragestund med fragor som foraldrarna hoppades fa svar pa under
veckan arrangerades med professor Paul Uvebrant, barnldkare Eva-
Karin Persson, psykolog Barbro Lindgvist, 6gonlédkare Susann An-
dersson och ortoptist Eva Aring. Har redovisas en del av dessa fragor
och svar.

Fraga 1: Kan shunten paverka epilepsin, pa sa satt att den "retar”
hjarnan till att utlosa ett anfall?

-For mycket dranering kan innebara att halrummen i hjarnan “faller
ihop” och detta kan "reta” hjarnan sa att ett epileptiskt anfall 16ses ut.
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For lite dranering kan medféra att barnet mar illa, kraks och far ett
krampanfall. Eftersom ett epileptiskt anfall kan komma nar som helst
ar det svart att veta vad som utlost det. Svaret ar att shuntens funktion
kan paverka epilepsin sa att ett anfall 16ses ut.

Fraga 2: Kan shunten i sig fororsaka en hjarnskada?

-Nej, sjélva inséttandet av shunten &r inte ett skademoment. Om shun-
ten blir infekterad kan detta medféra skador. Vi vet att barn med mer
shuntproblem ocksa har fler andra problem, funktionsstorningar.

Fraga 3: Hur lang livslangd har en shunt?

-Shuntarna i allménhet har inget “bast fore datum”. Vi byter shuntar
bara nar det uppstar shuntkomplikationer. Det ar sallan det blir tvér-
stopp i en shunt, men den kan bli for kort nar barnet vaxer och maste
bytas av det skalet. Det finns ett vattenlas i shunten som arbetar vid
bestamt tryck och motstand, och som ska harma den naturliga funk-
tionen s mycket som mojligt, vilket ar mycket svart.

Fraga 4: Kan epilepsin fororsaka personlighetsforandringar?
-Beteendestorningar ar ett uttryck for att ndgonting inte fungerar
100 % bra. P4 samma satt &r det med epilepsin, som ar ett uttryck for
”svagheter” i hjérnans satt att fungera, t ex att hdmma impulser. En
daligt kontrollerad epilepsi kan O6ka beteendestérningar, men &dven
behandlingen av epilepsin med mediciner kan ge biverkningar i form
av Okade beteendestorningar..

Fraga 5: Finns det nagon forklaring till problemen med djupse-
ende och avstandsbedémning?

-Barn som skelar kompenserar problemet med daligt djupseende ge-
nom att réra pa huvudet. Men &ven barn som inte skelar kan ha pro-
blem med djupseendet och hos dem kan man se pa rontgen att vissa
substanser i hoger hjarnhalva ar reducerade. Olika synskarpa pa 6go-
nen kan ocksa ha betydelse for djupseendet.

-For att den visuella perceptionen ska fungera fullt ut kravs det att
hjarnan tolkar de bilder ratt som fangas upp i syncentrum langt bak i
huvudet. Det finns de som kan ha svart att exempelvis urskilja sina
egna skor i en storre samling skor eller kdnna igen sin egen mamma i
en folkgrupp pé 5-10 meters avstand.

Fraga 6: Hur paverkas puberteten om man har hydrocefalus?

-Puberteten kan komma tidigare om man har hydrocefalus och det kan
da rora sig om nagot eller nagra ar for tidigt. Vad orsaken ar vet vi inte
riktigt, men man kan tanka sig att ett okat tryck i skallen kanske kan
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paverka de delar av hjarnan som styr pubertetsutvecklingen. Det gar
att skjuta upp puberteten med hjalp av hormoner sa att barnet kommer
in i puberteten ungefar samtidigt som jamnariga.

Fraga 7: Ar livslangden paverkad vid hydrocefalus?

-Livslangden &r inte paverkad av hydrocefalus i sig. Men om det finns
en svarare hjarnskada och epilepsi och andra eventuella riskfaktorer sa
kan detta innebéra viss minskad livslangd.

Fraga 8: Kan hydrocefalus orsaka hjarnblédning?
-Nej, men en hjarnblédning kan orsaka hydrocefalus.

Familjesituationen, syskonrollen

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Agrenska, informerade om
familjesituationen och syskonrollen.

-P& Agrenska har vi intresserat oss fér familjesituationen och syskon-
rollen i familjer med barn med funktionshinder, med inriktning pa
stress och vélbefinnande samt habiliteringsprocessen. | 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 &r mer vanligt.

Att klara av, bemastra, en familjesituation som startar i kaos i 0 m att
man far ett barn med ett ovanligt funktionshinder, ar en process utan
nagra givna losningar.

-Det stalls stora krav pa att hitta drivkrafter till forandring, att ga fran
kaos till bemastring och en insikt om vad som behdver gbras. 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

a att man saknar kontroll 6ver sitt liv

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

o att man bara fokuserar pa sjukdomen

a ovisshet

a social isolering
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Vandpunkten kan komma

a genom Kritiska reflexioner

-egna

- med hjélp av assistent

- med tiden

- p g a 6kad egenkompetens

-nar barnet mar battre

-Den kan ocksa komma genom meningsskapande normalitet, livskun-
skap/larande och en ny sékerhet.

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, &r att
undvika allt som har med barnets sjukdom att géra. Ytterligare ett satt
ar att bara std ut med situationen, sa Andreas Tallborn.

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 véldigt 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.
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Né&r det galler halsa och véalbefinnande 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 horde samman med
barnets funktionshinder.

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. | allmanhet 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 séga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for foréldrar, sarskilt for papporna och for hel-
tidsarbetande foréldrar 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 (féraldrar till barn med mer vanligt fore-
kommande funktionshinder). Efter programmet Okade kraven pa en
bra habiliteringsprocess och ndrmade sig kontrollgruppens krav.

Syskonrollen

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

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

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

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa

-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets sjuk-

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

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

verkligt.

a att bli "inslappt” och delaktig, eftersom det &r en familjeangeldgen-
het nér ett barn har ett funktionshinder

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

habiliteringen osv. Syskonens kunskap &r 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 stérd

a att inte behodva kanna rédsla, k&nna 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 ar ocksa den oerhort starka lojaliteten syskon kanner for den
egna familjen och for syskonet med funktionshindret, sa Andreas
Tallborn Dellve.

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

Foraldrasamarbete

DAMP/ADHD-konsulent Johanna Bjork, Agrenska, informerade om
foraldrasamarbete.

-Ett bra samarbete mellan foréldrar, skolan, habiliteringen och sjuk-
varden innebér att barn med funktionshinder kanner trygghet och mar
battre. Vuxna kring barnet fokuserar ofta mycket pa de svarigheter
barnet har och mindre pa det som fungerar bra, alla mojligheter som
finns.

Det ar latt gjort att man upprepar och tjatar pa barn med speciella sva-
righeter pa ett och samma sétt, utan storre variationer.

-Jag tror att man maste prova olika satt att forbattra kommunikationen
med barnet. Vi vet att det spelar stor roll att vuxna runt barnet har
mycket kunskap om barnets funktionshinder, att man anvander kom-
pensatoriska hjédlpmedel och att man individualiserar det satt man mo-
ter barnet pa. Forhallningssattet spelar ocksa roll. | métet med ett barn
med funktionshinder &r det viktigt att visa respekt, att vara tydlig och
garna otraditionell. Jag tycker faktiskt att det ar orattvist att behandla
alla barn lika, vilket man alldeles for ofta gor i skolan, sa Johanna
Bjork.

Alla barn har ratt att fa den hjalp de behdver i skolan utifran sina sva-
righeter, for detta krdvs ingen diagnos.

Johanna Bjork hade flera forslag nér det géller vilken strategi man kan
anvanda gentemot barn med funktionshinder:

a attrahera gérna flera sinnen samtidigt

o tank salutogent, d v s utifran friskfaktorer

a enighet och samarbete skapar trygghet

a tydlighet, forutsdgbarhet och struktur ar viktigt

a ge hjalp med tidsplanering, t ex dggklocka

o snabb feed-back och uppmuntran nar det gar bra

-Alla har vi behov av forutsdgbarhet. Det &r lika viktigt for barn med
funktionshinder att fa tydliggjort var man ska vara under dagen, vad
man ska gora, nar, hur, hur lange, med vem och vad man ska gora
sedan.

Barn med funktionshinder ar ofta ojamna i sin begavningsutveckling.
En sexaring med exempelvis autism kan vara minst lika bra som sina
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jamnariga kamrater i vissa avseenden, men befinna sig pa en trearings
niva nar det galler kommunikation och interaktion.

-Dessutom har barnet, precis som alla andra, bra och daliga dagar. Ar
man inte uppmarksam pa detta kan man ge barnet for latta uppgifter
en bra dag och for svara en dalig dag.

Mest kraft bor foraldrar, enligt Johanna Bjork, ldagga pa att fa ett bra
samarbete med skolan.

-Det ger barnet trygghet att se att foréldrar och skolpersonal samarbe-
tar och att man gor det pa ett bra satt. Eftersom barnets svarigheter kan
se olika ut i skolan, i hemmet eller i nagon fritidsaktivitet ar det viktigt
att utbyta tankar och erfarenheter mellan de vuxna kring barnet.

Agrenska har tagit fram ett samarbetsmaterial, det s k SIKA-materialet
som kan underlatta samarbetet mellan hem och skola. SIKA stér for
Samarbete Information Kartlaggning Atgérd.

Huvudsyftet med materialet, som &r ett strukturerat diskussionsunder-
lag inriktat pa neuropsykiatrisk problematik och angransande svarig-
heter, &r att ge skola och foraldrar ett konkret verktyg att samarbeta
kring.

-Ett bra samarbete mellan foraldrar och skola leder till elevutveckling,
bl a genom att man kan komma fram till uppgifter som kan ligga till
grund for 1UP, individuella utvecklingsplaner. Fran och med januari
2006 &r det lag pa att alla barn ska ha en IUP och vid sarskilda pro-
blem ocksa ett atgardsprogram, sa Johanna Bjork.

Ansvaret for att samarbetet kommer igang ar skolans. Kartlaggningen
av barnets svarigheter i olika situationer blir mer heltackande genom
att den gors av foréldrar och skolpersonal tillsammans.

SIKA-materialet, som rekvireras av skolan, &r ett diskussionsunderlag
for foraldrar och personal. Det ska saledes inte ses som underlag for
diagnos.

-Det ar en uppgift for sjukvarden och darfor ar det viktigt att lakare
och psykolog utreder barnets funktionshinder, sa Johanna Bjork.
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Vikten av foraldranatverk

Merja Paloposki, Svenljunga, informerade om féraldranatverket Hyd-

rochat.

-Jag startade foraldranatverket Hydrochat efter det att jag fatt en son
med hydrocefalus. Avsikten med natverket ar att foréldrar med barn
med hydrocefalus hjélper och stddjer varandra genom att diskutera
och samtala om olika fragor med foraldrar i samma situation. Man lar
av varandras erfarenheter och man far nya vanner. ”Navet” i natverket
ar mejlinglistan som idag innehaller 150 namn. Natverket har &ven
ungdomar och unga vuxna med hydrocefalus som medlemmar. | cha-
ten kan man ta upp vilka amnen som helst. Goda exempel och daliga
exempel ar védlkomna, sa Merja Paloposki.

Néar man far ett barn med funktionshinder ar kontakten med andra
foréldrar med egna erfarenheter av storsta vikt.

-1 natverket kan man fa rad och tips infor behandlingar och stod och
hjalp nar man har det jobbigt. | natverket finns alltid nagon att prata
med och man valjer sjalv hur mycket kontakt man vill ha. Tillsam-
mans med andra foraldrar far man insikt och styrka att saga ifran nar
man tycker att nagonting &r fel, sager Merja Paloposki.

Natverket Hydrochat ordnar ocksa familjetraffar, ofta nagon traff per
ar. Nasta traff ager rum i Holsljunga 1-3 september. Mer information

kommer senare att finnas pa hemsidan pa nétet.

Adressen till Hydrochat &r www.hydrocefalus.com.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlakare Bitte Ahlborg och logoped Lotta Sjogreen, Mun-H-
Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring munnen.
Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for séllsynta 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 ata. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvard &r ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfédda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira samarbete med Agrenska sedan ménga ar.
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-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 undersokningen 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.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling vid exempelvis hyd-
rocefalus.

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.

Barn med sarskilda behov bor sa tidigt som mojligt remitteras till en
pedodontist, specialist i barntandvard, for bedémning. Saval behand-
ling som forebyggande vard organiseras pa ett lampligt sétt, antingen
enbart pa specialistkliniken eller tillsammans med ett tandvardsteam
pa hemorten.

En enkel orofacial undersokning gjordes av Bitte Ahlborg och Lotta
Sjogreen.

-Inga specifika avvikelser i tander eller munslemhinnor som har direkt
samband med hydrocefalus kunde noteras. Barnen behover regelbun-
den tandvard, ofta med tatare besok. Den forebyggande tandvarden ar
viktig och de tre hornpelarna bestar av rena tander, goda kostvanor
och fluor. Vid viss typ av shunt kan antibiotikabehandling vara aktuell
vid exempelvis tandutdragning eller andra blodiga ingrepp i munha-
lan. Tandlakaren bor samrada med behandlande lakare.

Nagra barn med hydrocephalus har nedsatt funktion i munnen pa
grund av motoriska svarigheter.

-Svaga muskler i mun och ansikte kan paverka bettutvecklingen, tyd-
ligheten i talet och i vissa fall orsaka dregling. At- och svéaljsvarigheter
utreds och behandlas av logoped pa sjukhus eller i habiliteringen ofta i
samarbete med tandlékare.
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Muskelkraften kan ofta forbattras med hjalp av munmotoriska tréa-
ningsprogram dar olika hjalpmedel brukar inga. Lotta Sjogreen de-
monstrerade nagra av dessa.

Emma idag har lart sig lasa, skriva och rakna

Emma fick glasdgon tidigt pa grund av éversynthet, synféltsbortfall
och en mindre skelning pa vanster 6ga. Numera gar hon integrerad i
en vanlig grundskoleklass och hon har lart sig att l1&sa, skriva och rék-
na forhallandevis bra.

-Men néar hon laser sa verkar det som om hon inte riktigt forstar vad
hon laser. Tekniskt laser hon saledes bra, men avkodningen/forsta-
elsen ar nog ganska bristfallig. Datorn har varit till fantastiskt bra
hjalp och Emma &r valdigt duktig pa att anvanda den, bade i skolarbe-
tet och pa fritiden. Nar nagot intresserar henne, som nu nar hon sitter
och malar under intervjun, sa har hon mycket stor uthallighet, séager
Yvonne.

Bilder &r och har varit till stor hjalp for Emma, bade nar det gallt att ge
henne struktur for dagarna och vid l&sinlarningen, genom att exempel-
vis sdtta samman bild och ord.

Emma é&r ljudkanslig och mar véldigt daligt av hdga volymer, exem-
pelvis nar hon lyssnar pa musik. Nyars- och pasksmallar gor henne
valdigt radd.

Under flera ar nar Emma var mindre red hon och hade vattenlek re-
gelbundet. Numera har hon ingen sadan regelbunden fysisk aktivitet,
eftersom hon &r helt ointresserad av det.

-Det saknar vi. Nar hon holl pa med detta blev hennes motorik béttre.
Numera sitter hon helst still och arbetar pa datorn, spelar, sjunger,
tittar pa TV eller ritar. Darfor blir det ganska mycket tjat nar vi forso-
ker fa ut henne t ex pa helgerna, sager Lars.

Bade Lars och Yvonne tycker att Emma har utvecklats mycket battre
an de befarade nér hon var liten.

-Det var ju heller ingen i sjukvardspersonalen som vagade saga nagot
positivt om utvecklingen. Tvartom fick vi nog oftast héra om alla
dystra framtidsutsikter som véntade vart barn. Nu tycker vi att Emma
ar en jattego och charmig tjej som bara ar lite annorlunda.

Nyhetsbrev nr 261 © Agrenska 2006 34



Barnens bok

Hydrocefalus

Shunt nummer tre som Emma fick nar hon bara var ndgon méanad har
suttit kvar i alla ar och fungerar &n idag utmarkt. Numera &ar shunt-
ventilen installd pa sa litet motstand som majligt.

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

-Barnens Bok ér ett litet och behandigt fotoalbum som innehaller in-
formation om barnet och barnets funktionshinder. Meningen med bo-
ken, som egentligen ar ett arbetsmaterial som foraldrarna fyller i med
uppgifter, ar att underlatta for foraldrarna i kontakten med sjukvarden,
kommunen, skolan och andra institutioner som barnet kommer i kon-
takt med.

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

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

a pbarnets mediciner, aktuella mediciner, styrka, dos, vem som ordi-
nerat dem, hur de ska intas, mm

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

a specialbehandling, ex RIK

a hjalpmedel, ex stol, korsett, tippbrador, séang, sangutrustning mm

a skola, personlig assistent, gruppbostad, vad barnet tycker om att
gora/inte gora, habiliteringsteam, viktiga telefonnummer, fler fo-
ton, osv

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

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 dér skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

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

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

FOoreningsinformation

Foreningsrepresentant Lisa Wallenius informerade om Séllsynta dia-
gnoser, ett riksforbund for sma och mindre kanda handikappgrupper.
-Forbundet, som bildades 1998, arbetar for att 6ka kunskapen om sma
och mindre kanda handikappgrupper i samhéllet. Férbundet vill ocksa
bl a skapa majligheter for vara medlemmar att mota andra i samma
situation for att utbyta erfarenheter och fa mer kunskap om diagnoser.
Forbundet bedriver projekt och arrangerar seminarier och kurser inom
olika amnesomraden. Grundtanken ar att sma och mindre kanda han-
dikappgrupper tillsammans kan gora sig horda och forbattra sin situa-
tion, sa Lisa Wallenius.
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser ar en handikapporganisation for
manniskor som har séllsynta diagnoser och sjukdomar/ funktionshin-
der, samt foreningar for de sma och mindre kénda handikappgrupper-
na. For tillfallet (december 2005) ingar 34 foreningar/natverk for sall-
synta handikappgrupper i forbundet. Dartill finns drygt ett tiotal med-
lemmar i den s.k. Fria gruppen, for medlemmar som inte har ndgon
egen forening for sin diagnos.

Sallsynta diagnoser & medlem i Handikappforbundens samarbetsor-
gan (HSO) och de sallsynta handikappgruppernas europeiska samar-
betsorganisation European Organization for Rare Disorder (EUROR-
DIS).

Mer information om Séllsynta diagnoser finns att hamta pa forbundets
hemsida: www.sallsyntadiagnoser.nu

Adressen till riksforbundet ar:

Sallsynta diagnoser

Box 1386

172 27 Sundbyberg

Tel: 08- 764 49 99

E-postadress: styrelse.sallsyntadiagnoser@funka.nu

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pé en tidigare famil-
jevistelse om samhallets stéd och inledde med att informera om lag-
stiftning for alla (Lagen om allman forsakring, Socialtjanstlagen,
Halso- och sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om std och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994,

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

Lagstiftning for alla, &r exempelvis lagar dar
A/ kommunen administrerar stod och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stod och hjalp t ex:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

I den nya lagen talas om de tio réttigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a 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 pbostad 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 stod och hjalp.

| varje enskilt fall gors en individuell bedémning av LSS-hand-
laggaren i kommunen.
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-Som ansokande foréldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig noja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan dverklaga det om ni inte &r nojda.

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

heter/mojligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsékringskassan och socialtjansten och be

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

Socialpedagog Patrik Sjogren, Agrenska, gav ungefarligen samma
information som ovanstaende. Dessutom gav han om féljande tips till
foraldrar i moten med myndigheter och organisationer:

-Ni foraldrar ar experter pa era barn. Det innebér att ni inte ska lata er
tystas i métet med andra experter. De behdver er kunskap likavél som
ni behdver deras.

- Utga fran att alla vill ditt barn val

- Lyssna aktivt pa representanter for myndigheter och organisationer
nar ni traffas pd moten for att se vad ni kan komma dverens om och
hitta 16sningar pa.

-Var alltid val forberedd infor méten med myndigheter och organisa-
tioner. Gor ett forslag pa dagordning med punkter pd sadant som ni
vill ska behandlas.

-Krav att fa tillgang till tolk om ni har svart med spraket. Ta garna
med nagon egen “expert” eller “stédperson”, men meddela detta i for-
vag.

- Godtag aldrig muntliga beslut pa telefon, varken positiva eller nega-
tiva beslut. Begar alltid skriftligt beslut, inklusive motiveringar for
beslutet, sa att ni kan dverklaga.

- Krév att olika myndigheter samarbetar om ni tror att det darmed kan
bli en battre 16sning pa problemen.
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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 aka med all-
méanna kommunikationsmedel.

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

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

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

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

Har kan man f& mer information

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

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

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

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se

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

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

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

Overléakare Jorgen Elfversson
Sahlgrenska universitetssjukhuset
413 45 Goteborg

Tel: 08-342 10 00

Overlakare Eva-Karin Persson
Sjukhuset i Halmstad

301 85 Halmstad

Tel: 035- 13 10 00

Psykolog Barbro Lindqvist
Habiliteringen Halmstad
Berghem

301 85 Halmstad

Tel: 035- 1310 00

Dr Susann Andersson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Ortoptist Eva Aring

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Professor Paul Uvebrant

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Suzanne Steffenburg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Otterhallegatan 12 A

411 18 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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Overtandlakare Bitte Ahlborg
logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Handlaggare Britt Akerstrom
Forsakringskassan

405 12 Goteborg

Tel: 031- 700 50 00

Sjukskoterska Lotta Thomasson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Specialpedagog Astrid Emker

socionom Anna Lindfors

sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve
DAMP/ADHD-konsulent Johanna Bjork
socialpedagog Patrik Sjogren

Agrenska

Box 20 58

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Arbetsterapeut Kerstin Boije af Gennés
Syncentralen Goteborg
Tunnlandsgatan 2 A, Hus 8

400 43 Goteborg

Tel: 031- 342 53 94

Merja Paloposki
Tommared Furet
512 94 Svenljunga
tel/fax 0325-620167
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