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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
har fallet Langerhans cellhistiocytos. En familjevistelse med barn med
denna diagnos har arrangerats pa Agrenska 2005.

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.
Foljande foreldsare har medverkat vid framstéllningen av detta
nyhetsbrev: Professor Jan-Inge Henter, Stockholm, 6verlakare Lars Ge-
lander, Goteborg, projektledare Ann-Mari Hellman, Stockholm, sjuksko-
terska Andreas Tallborn Dellve, Goteborg, dvertandldkare Asa Martens-
son, Goteborg, logoped Lotta Sjogreen, Goteborg, handldggare Gunnel
Hagberg, Goteborg, sjukskoterska Lotta Thomasson, Goéteborg, specialpe-
dagog Astrid Emker, Géteborg, socionom Anna Lindfors, Goteborg.
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Langerhans cellhistiocytos

Langerhans cellhistiocytos - en dversikt

Professor Jan-Inge Henter, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm,
informerade 6versiktligt om Langerhans cellhistiocytos, i fortsattning-
en forkortat LCH.

De celler som kallas histiocyter ingar i kroppens immunforsvar. Nar
dessa inte fungerar som de ska far man histiocytos.

Histiocyterna kan delas in i tva huvudgrupper:

1/ Antigenpresenterande celler (dendritiska celler) som presenterar
fraimmande amnen for immunforsvaret. De Langerhanska cellerna ar
en sadan typ av celler. Vid LCH fungerar dessa inte som de ska och
dessutom ar de for manga, och ofta pa fel plats i kroppen.

2/ Makrofager som celler som rensar (&ter upp) fraimmande a&mnen
som andra celler presenterat, och for mycket aktivitet av dessa celler
kan ge sjukdomen hemofagocyterande lymfohistiocytos (HLH).

- P& samma satt som det finns tva sorters histiocyter sa finns det alltsa,
i huvudsak, tva olika sorters histiocytossjukdomar. Dessa &r tva biolo-
giskt helt olika sjukdomar. Idag ska vi bara prata om LCH. Langer-
hanska celler finns spridda pa olika stallen i kroppen och ansamlas
ofta dar fraimmande amnen angriper kroppen. Vid LCH uppstar an-
samlingar av dessa celler, och &ven andra inflammatoriska celler i
manga olika organ, t ex i skelettet, huden, levern, mjalten och lungor-
na. Dessa inflammatoriska celler bildar sjukdomshardar, s k granu-
lom, vilka i sin tur orsakar skador och symptom, sa Jan-Inge Henter.

De Langerhanska cellerna gar att identifiera i vanliga ljusmikroskop,
med sérskilda analyser. | elektronmikroskop har de ett karakteristiskt
utseende, ibland kan de se ut som sma tennisracketar.

LCH &r en ovanlig sjukdom som av manga inte anses vara en cancer-
sjukdom &ven om behandlingen av LCH liknar den vid cancer.

Betréffande hur vanlig sjukdomen LCH &r finns det olika resultat i
olika studier.

- En undersokning i Danmark visade att LCH drabbar 5 barn / 1 mil-
jon barn per ar. Farska data i Sverige talar for att sjukdomen ar vanli-
gare, cirka 9 barn/1 miljon barn per ar. Detta innebér att cirka 10-15
barn insjuknar i LCH i Sverige per ar.
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Albin har LCH

Klinik

Langerhans cellhistiocytos

Debutaldern for LCH varierar mellan allt fran nyfodda anda upp till
75 ar, ev éldre. De flesta insjuknar emellertid fore tio ars alder.

Orsaken till LCH ér inte kdnd. LCH beddms inte vara arftlig, utifran
vad man kanner till idag.

- Det ar inte omgjligt att sjukdomen utl6ses av nagonting i var omgiv-
ning men det vet vi ingenting om, sa Jan-Inge Henter

Albin, 13 &r, har LCH. Han kom till Agrenskas familjevistelse till-
sammans med mamma Lotta.

Lottas graviditet med Albin var normal, likasa forlossningen.

-Albin féddes med en hel del plitor och finnar i ansiktet samt skorv i
harbotten. Vi stannade kvar ett par dagar pa BB innan vi fick aka hem.
Allt var till en borjan ganska normalt. Men sedan sag vi att hudirrita-
tionerna inte ldkte och att han fick illaluktande flytningar i 6ronen.
Han fick ocksa svara och variga eksem under armarna, runt anus och i
ljumskarna som forvérrades hela tiden. Efter ett tag upptackte vi dess-
utom att Albin hade konstiga “bulor” i huden vid bada tinningarna,
sager Lotta.

Pa BVC diagnosticerades problemen som sadant som alla barn kan ha,
bl a bojveckseksem och mjdlkallergi, men det lugnade inte Albins
foraldrar. Snart upptackte man ocksa att Albin hade infektionshardar i
munnen som inte gick dver.

-En dag nar Albin var 4-5 manader sokte vi akut hjalp hos en tandla-
kare for att det sdg sa konstigt ut och for att det verkade som om han
hade ont i munnen nér han sog. Tandlékaren tyckte att det sag valdigt
"skumt ut” och gav oss remiss till en barntandvardsspecialist, sager
Lotta.

Sjukdomsbilden vid LCH kan variera valdigt mycket, alltifran en
sjukdom som efterhand normaliserar sig sjalv till att vara dodlig.

- Vanligast &r lindriga besvar i ett organsystem, men angrepp pa flera
organsystem férekommer ocksa, sa Jan-Inge Henter.
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Fordelningen &r ungefar som foljer:

a | enstaka (singel) system, (65 %) dar granulom i skelettet, som syns
pa rontgen, ar vanligast. Granulom i huden &r nast vanligast.

a i flera organsystem (cirka 35 %).

- Ofta laker en skada i skelettet men inte alltid. Vid engagemang i t ex
kotorna kan effekten bli tillplattade kotor som inte aterfar sin ur-
sprungliga form. Ortopediska problem av detta ar dock inte vanliga.

Engagemang i huden kan forekomma pa manga olika platser, exem-
pelvis som skrovliknande utslag i harbotten eller som irritation i un-
derlivet. Inte séllan &r det svart att stalla ratt diagnos pa besvaren.

- Det enda sattet ar stalla en séker diagnos utifran symptom i huden &r
att ta en biopsi (ett litet prov fran huden) och analysera detta.

Fler omraden som kan vara utsatta for sjukdomsangrepp ar:

a lungorna, med andningsbesvér och hosta som foljd

o kring 6gonen, som kan sta ut

o ¢ronen, horselgangsinflammation

a levern och mjéalten, med leversjukdom, lever- och mjaltférstoring

a lymfkdrtlarna, som kan svullna

o benmargen, laga blodvarden, blodningar

o munnen, tandlossning, irriterat tandkott, (se sérskilt kapitel)

a thymus, (brassen)

a tjock- och tunntarmen

a hormonella symptom forekommer (se sérskilt kapitel)

a hjarnan/centrala nervsystemet

o gvriga symptom som forekommer: trotthet, feber, dalig vikt-
utveckling

Albin kommer till en barntandvardsspecialist

P& mandagen efter forsta akuta tandlakarbesoket fick Albin komma
till en barntandvardsspecialist.

-Albin fick antibiotikaprofylax och fick komma tillbaka dagen efter
for att ta bort tva stycken tander som fallit ut ur kékbenet och hangde
pa nagra tunna tradar. Det enda jag tankte da var att "bara det inte ar
cancer”. Men det var svart att tro nagot annat nar vi fick remiss till
barnonkologen pa ett universitetssjukhus, sager Lotta.

Dagen efter besoket hos barntandvardsspecialisten lades Albin in pa
en barnonkologavdelning och medicinerades med héga doser kortison

i tablettform.
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-Efter en vecka hade alla tecken” forsvunnit, bulorna, eksemen, flyt-
ningarna i 6ronen och inflammationerna i munnen. Vi fick ocksa veta
att det inte var fraga om cancer. Men vad det var visste man inte. Man
tog ett biopsiprov pa angripna vavnader, eftersom de misstankte LCH
redan da. Darefter fick vi dka hem och invanta provsvaren, siger Lot-
ta.

Diagnos, behandling

For att kunna stalla diagnos ar det uppenbart en férdel om man kén-
ner till sjukdomen/diagnosen, menade Jan-Inge Henter.

- Om man inte ens tanker sig mojligheten att det kan vara LCH sa blir
det betydligt svarare att stalla ratt diagnos. Darfor lagger jag ned réatt
mycket kraft pa att informera andra lakare om LCH.

Diagnosen faststalls darefter med hjalp av ett hudprov, en biopsi fran
den angripna vavnaden.

- Vi kan ocksa gora andra undersokningar for att avgora sjukdomens
spridning, exempelvis blodprover, rontgenundersokningar, isotopun-
dersdkningar och benmérgsprov, sa Jan-Inge Henter.

Nar det galler behandlingen av LCH sa har man stor nytta av klinis-
ka studier pa barn, som gors vid manga olika diagnoser i den onkolo-
giska varlden..

- Ibland gar sjukdomen tillbaka utan att man behover satta in nagon
behandling. | évriga fall laggs en behandlingsplan upp utifran varje
enskilt barns sjukdomshild. Malsattningen &r att halla kontroll pa
sjukdomen och forhindra aterfall.

Den forsta stora LCH-studien i Mellaneuropa gjordes 1983-1990. Just
nu pagar LCH-studie Il dar barn med LCH fran manga inom- och
utomeuropeiska lander ingdr, bland annat fran Norden.

Man anvénder olika behandlingsstrategier beroende pa var sjukdomen
finns och vilken omfattning den har.

- Nar det ar fraga om exempelvis enstaka skelettgranulom kan man
avvakta helt med behandling eller behandla med lokala injektioner av
kortison direkt in i granulomet. Ar sjukdomen spridd anvands ofta
kortison i kombination med cellgiftet vinblastin (Velbe®). Dessutom
har vi lagt till tablettbehandling med milda cellgifter mercaptopurin
(Puri-Nethol®) och methotrexate till vissa barn. Stralbehandling an-
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vands numera sallan. Mycket av behandlingen bygger pa beprovad
erfarenhet, sa Jan-Inge Henter.

Den pagaende LCH-studien ska halla pa till dess att man har totalt 228
barn med multisystemsjukdom i studien.
-Idag har vi 116 patienter, sa det kommer att ta ytterligare nagra ar
innan vi natt upp till det antalet patienter.

Att driva barnonkologiska studier idag ar en ratt omstandlig procedur.
Inom barnonkologin drivs normalt sett inte studierna av lakemedelsfo-
retag utan av engagerade lakare.

- Myndigheterna kréaver numera betydligt mer uppgifter an tidigare
och stéller mer och mer krav pa studierna. Detta innebar en hel del
pappersexercis och alla dessa krav gor att det snart inte langre gar att
undersdka om nya behandlingar ar bra eller ej, i alla fall inte for studi-
er som inte stdds av kommersiella foretag, sa Jan-Inge Henter.

Albin far diagnosen LCH

Efter nagra dagar fick man svar pa proverna man tagit och de visade
att Albin hade LCH.

-Den information vi fick var ju knapphéndig. Det fanns heller ingen
broschyr om LCH pa onkologen. Allt informationsmaterial de hade
dar handlade om olika cancersjukdomar. Jag sokte information om
LCH pa biblioteket, men hittade nastan ingenting. Ett tag var jag 6ver-
tygad om att Albin inte skulle dverleva. Vi lag inne elva dagar pa
sjukhuset och Albin fick kortison i ganska hdga doser under den peri-
oden. Darefter fick vi dka hem och eftersom han madde bra av medi-
cineringen sa atervande val hoppet om att han kanske skulle bli bra.
Albin madde ocksa allt battre och utvecklades som han skulle, sager
Lotta.

Albin far ett kraftigt aterfall

Man hade inte varit hemma med Albin manga dagar forran det blev
dags att atervanda till sjukhuset.

-Sa fort vi provade att satta ut kortisonet fick Albin hog feber. Ekse-
men aterkom i stérre utstrackning an tidigare. Forutom kortison fick
han nu ocksa sprutor med cellgiftet Velbe®. Man rontgade skallen och
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upptackte da haligheter i skallbenet pa de platser i tinningarna dar
bulorna suttit. Man satte en porth-a-cath, en venkateter genom vilken
man kunde spruta mediciner ratt in i blodomloppet. Han fick ocksa
kortisonsprutor lokalt i kakbenet och i tinningarna och da lugnade
sjukdomen ned sig, sdger Lotta.

Behandlingen med cellgifter och kortison minskades ned till tre tillfal-
len/vecka.

-Trots detta tyckte vi att de kom nya hdrdar hela tiden. Forutom i
ogonhalorna, i Gronen, i harbotten och i munnen blossade det upp nya
inflammationshardar i skulderbladen, lungorna, mjalten och pa nya
platser i huden. Ett tag for vi som skottspolar mellan sju olika sjukhus.
Det var verkligen jattejobbigt. De organ som tycktes klara sig var le-
vern, njurarna och hjartat. Albin fick heller aldrig diabetes insipidus,
séger Lotta.

Inflammationshdrdarna i skulderbladen var som mest akuta nar Albin
var ungefar ett ar.

-Vi ett tillfalle ramlade han och det sag ut som om han hade brutit ena
skulderbladet. Den rontgenundersdkning man gjorde visade att skul-
derbladet inte var brutet, men att det var sa perforerat av inflammatio-
ner att det sdg ut som schweizerost. Man 6vervéagde stralning, men
avstod. Istallet fick han 18 sprutor med kortison lokalt i skulderbladen.

Endokrina besvar vid LCH

Overlakare Lars Gelander, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, informerade om endokrina besvar vid LCH.

(Endokrin betyder ungeféar inre organ som avsdndrar hormon direkt i
blodet)

-50 % av barn med LCH har paverkan pa skallens skelett. Eftersom
hypofysen ar omgiven av ben kan den paverkas av att sjukdomen in-
filtrerar skelettet, men ocksa av stralbehandling i omradet. Typiskt for
paverkan pa hypofysen ar vattenregleringen i kroppen kan storas. Det-
ta kan medfora att man fa s k vattendiabetes, diabetes insipidus, vilket
innebdr stora mangder urin och darav kraftigt 6kad torst. Stérningen
kan ocksa medféra forsenad pubertet och kortvuxenhet pa grund av
tillvaxthormonbrist, sa Lars Gelander.

Utvecklingen av hypofysen sker tidigt i fosterlivet, redan 30 dagar
efter befruktningen.
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-1 vecka 10 producerar den hormon. Under fosterlivet testar kroppen
hur mycket hormon som behdvs och upprattar en slags balans. Hur
mycket man kissar styrs med hjalp av nerver och hormoner i den bak-
re delen av hypofysen, den s k bakloben.

Hormoner &r ett slags sdndare av signaler till kroppens olika celler.
-Ibland fungerar blodet som lager for olika hormoner, t ex skéldkor-
telhormon, dar de aker runt bundna till vissa dggviteamnen. | alla vév-
nader hander det ndgot nar hormon nar dem. Hormon till musklerna
gor att de vaxer, hormon till fettvdvnad gor att den krymper och hor-
mon till skelettet gor att det tillvéxer, sa Lars Gelander.

| normalfallet faster hormon pa cellytorna och darifran stimulerar cel-
len till viss aktivitet.

-Men detta géller inte kortison som gar forbi regleringsmekanismerna
pa cellytan och ratt in i cellen.

Diabetes insipidus

Hypofysens baklob producerar hormonet ADH som behdvs for att
suga upp vatten fran njurkanalerna. Brist p& ADH behandlas med néas-
spray eller tabletter.

-Tillfér man ADH kan hypotalamus, som ska kdnna av att vattenba-
lansen &r den rétta, bli forvirrad och i sdmsta fall kan detta innebéra att
man far en vattenforgiftning. Men ADH-tillférsel ar mer eller mindre
ett maste for barnen med diabetes insipidus. Men det ar viktigt att man
forsoker variera ADH-dosen utifran hur barnen mar, d v s efter hur
mycket barnet kissar.

Tillvédxthormon

Tillvdxthormon, som produceras i hypofysen, har en funktion i alla
barns véaxande forst fran atta manaders alder.

-Tillvaxthormon ar ett hormon, av ett litet antal, som hypofysen ska
forse hela kroppen med. Vanligast &r att hypofysen styr andra kortlar
som producerar hormon. Darfor bestar hypofysen till stor del av kort-
lar som producerar tillvaxthormon. Paverkas hypofysen pa nagot satt
sa kan produktionen av tillvaxthormon minska, sa Lars Gelander.

Nyfodda drabbas inte av dvargvéxt pa grund av brist pa tillvéaxthor-
mon. Men hormonet behdvs sedan under hela uppvéxten bl a for att
uppratthalla en inre drivkraft.

-Fran cirka atta manaders alder sa paverkar tillvaxthormon, och senare
tillsammans med konshormon, véaxandet. Brist pa tillvaxthormon kan
vara svart att upptacka sarskilt under puberteten. Eftersom alla barn
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som stralats mot hjarnan sannolikt far tillvaxthormonbrist forr eller
senare, tycker jag att man regelbundet bér kontrollera om de kommit i
puberteten for att vara saker pa normal tillvaxt i den viktiga pubertets-
spurten.

Tillvaxthormon behdver man ocksa som vuxen, (6kad drivkraft, und-
vika hjart-karlsjukdom) men da i mycket lagre doser &n under uppvax-
ten.

Olika behandling provas pa Albin

Under den fortsatta uppvéxten provades olika behandlingsalternativ.
-Da for mer &n tio ar sedan fanns inget etablerat multisystemprotokoll
for behandlingen. Albin gick hela tiden pa olika "cocktails” av medi-
ciner, bl a Velbe®, Vepesid®, Emthexat®, Methotrexate® och Puri-
nethol® i tablettform. Man provade dven olika doser Immunglobulin®
intravendst med olika behandlingslangd. Trots all medicinering for-
stod vi inte hur allvarlig sjukdomen var. Vi var sa preparerade med
"att det vaxer bort” s det trodde vi pa véldigt lange, sager Lotta.

Under sju ars tid pagick utprovningen av nytt protokoll. Varje gang
man forsokte satta ut kortisonbehandlingen slutade det med att Albin
fick hog feber.

-De forsta fyra aren var sjukdomen riktigt aggressiv och verkade fak-
tiskt leva sitt eget liv, utan att vi forstod vad som hande. Dérefter lug-
nade den ner sig och stabiliserades. Till sist kunde vi 6verga till en
underhallsdos som han slutade med for fem ar sedan. Den behandling-
en bestod av kortison, Methotrexate® och Puri-nethol®. For tre ar
togs port-a-cathen ut.

Albin hade under de har aren langa perioder da han var pigg och mad-
de ratt bra, men de varvades med langre sjukperioder. Han kunde inte
vara pa daghem de forsta aren, pa grund av hans férhojda infektions-
kanslighet.

-Néar Albin var 2,5 ar fick han borja hos en dagmamma som bara hade
tre-fyra barn och det gick véldigt bra. Han véxte bra och behévde inte
nagot tillvaxthormon, sager Lotta.
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Albin far forandringar i CNS, borjar skolan

Nar Albin var i forskolealdern upptacktes det att han hade problem
med kamratrelationerna.

-Vi hade markt tilltagande beteendeproblem i form av problem med
den sociala interaktionen (6msesidigt givande och tagande i umgénget
med andra) och da sarskilt svart hade han i kontakten med jamnariga.
Vi forstod inte varfor, men trodde att det kunde ha berott pa att han
varit sa mycket tillsammans med vuxna och varit mycket pa sjukhus
under sin uppvéaxt. Nar Albin var fyra ar, och lillasyster Elin kom,
blev det fullt kaos, sager Lotta.

Albin borjade i vanlig skola och foljde med hyfsat bra i undervisning-
en de forsta fyra aren, trots att han hade koncentrationssvarigheter,
dalig impulskontroll och mycket svart att sitta still. Han glomde ocksa
ofta bade laxor och skolbdcker.

-Hans starka @mnen var (och &r fortfarande) sprak, musik och gymnas-
tik. Matematiken var det &mne han hade svarast for. | kamratrelatio-
nerna kunde han inte tyda koden for alla signaler kamraterna sdnde ut
och inte heller se konsekvenserna av sitt eget handlande. Det blev
ofta brak och konflikter och Albin kom utanfor, séger Lotta.

| mellanstadiet gjordes olika tester och undersékningar, bl a ett neuro-
psykologiskt utvecklingstest.

-Testen bekréftade vad vi redan sett, bl a att Albin var valdigt ojdmn i
sin utveckling. Samtidigt som han kunde utféra en massa avancerade
berdkningar och visade att han kunde ha ett otroligt bra minne for vis-
sa saker, kunde han glémma hur man gor nér man ater, séger Lotta.

Albin far diagnosen LCH-CNS

Nar Albin var 10 ar fick han, efter flera tester och undersdkningar,
ingen ny diagnos, men misstanken fanns att han hade nagon form av
autismspektrumstorning eller autistiska drag, eftersom de psykosocia-
la problemen forvarrades med aren..

-Men tva ar senare, efter en MR-rontgen, fick han den diagnos han har
idag, d vs LCH med CNS-paverkan i bl a basala ganglierna och i
amygdala. | femte klass fick han en resurs i skolan och mgjligheter att
da och da arbeta i en mindre grupp. Han behdver ofta hjélp att komma
igang med olika arbetsuppgifter, eftersom det ar ett stort problem for
honom. Idag har han ingen extra hjélp i skolan, men vi tror anda att
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Puberteten

Albin idag

Langerhans cellhistiocytos

det gar hyfsat bra for honom, att han trivs och mar ratt bra. Den flytt-
ning vi gjorde fran storstaden till en mindre ort tycks ha inneburit att
hans bekymmer minskat, sager Lotta.

flickor

Det forsta tecknet pa att flickor kommit i puberteten &r bréstsvullnad
och inte kdnsbheharing som kan komma tidigare om barnet behandlas
med kortison. Kortison kan istéllet ha den effekten att pubertetsstarten
forsenas. Flickors pubertet startar i genomsnitt i 11-12 arsaldern

pojkar

Det forsta tecknet pa att pojkar kommit i puberteten &r att testiklarna
borjar véxa. | genomsnitt startar pojkars pubertet i 12 arsaldern.

-Har den inte kommit igang nar pojkarna ar 14 ar, och flickorna nagot
ar tidigare, bor man kontrollera orsaken, sa Lars Gelander.

Hormoners eventuella psykologiska effekter har inte studerats ndrma-
re.

-Det &r ju inte otankbart att barn med cancer, som far mycket kortison,
kan fa psykologiska effekter av detta, sa Lars Gelander.

Idag, nar Albin &r 13 ar, har han fortfarande kontakt med BUP, trots
att problemen minskat.

-All medicinering stalldes ut nar han var sju ar. Nar det visade sig ga
bra tog man for tre ar sedan ut port-a-cathen. Numera gors en medi-
cinsk kontroll/uppfdljning en gang i halvaret. Vi gor sedan ett ar till-
baka kontinuerliga MR-rdntgen for att se om sjukdomen progredierar.
Skulle sa vara fallet blir det aktuellt med mediciner igen, séger Lotta.

Albins horsel ar nedsatt p g a infektioner i horselgangen.

-Tanderna och kakbenet &r inte heller bra. Man funderar pa att gora
en tandreglering och operera ké&kbenet eftersom han har underbett och
ar asymmetrisk. Det har medfort att han har vissa svarigheter att tugga
maten och att fa en bra artikulation i sitt tal.
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Albins pubertet ar nagot forsenad, tror Lotta. Eventuell lungpaver-
kan haller pa att undersokas.

Precis som manga andra pojkar i yngre tonaren spelar Albin for
mycket dataspel.

-Visst vore det bra om Albin istéallet &gnade mer tid at att spela pa sina
trummor eller pa gitarren, eftersom han ar sa musikalisk, sager Lotta.

Prognos/langtidsuppfoljning

Det ar inte mojligt att exakt bestdamma hur lange behandlingen ska
paga, eftersom sjukdomsbilden kan variera mycket.

-Men efter behandlingstidens slut rekommenderar vi fortsatta lakar-
kontroller, bade av sjukdomen och annat sasom langdtillvaxt och pu-
bertet. Far barnet aterfall av sjukdomen finns det ofta goda behand-
lingsmdjligheter, sa Jan-Inge Henter.

Vanliga foljdkomplikationer vid LCH ér:

a hormonella férandringar (se sarskilt kapitel)

a arromvandling efter granulom i lungorna kan innebdra nedsatt lung-
funktion och samre syreupptagningsférmaga.

-Rokning och LCH ar en sérskilt olamplig kombination

o fortjockning av hypofysstjélken, vilket kan innebéra hypofyspaver-
kan med hormonella komplikationer som foljd

o paverkan pa centrala nervsystemet, CNS, (exempelvis hypofysen,
basala ganglierna, lillhjarnan) som kan medféra neurologiska symp-
tom.

-1 det langtidsuppfoljningsprogram (LCH-CNS 2003-studien) vi an-
vander idag ingar rontgenundersokningar (MR), neurofysiologiska,
neurologiska och neuropsykiatriska undersékningar, sa Jan-Inge Hen-
ter.

Har man LCH i flera system ar prognosen samre, ungeféar 80 % dver-
lever tre ar efter diagnos/behandlingsstart, jamfort med nastan 100 %
vid singelsystem.

-Overlevnaden &r ytterligare nagot lagre (60-70 %) om riskorgan, sa-
som lever, mjélte och blodsystem, ar angripna. Men forskningen pa
omradet gar framat och nya behandlingar som forbéattrar 6verlevnaden
aven for svart sjuka barn, utvecklas och anvands. Vi har tre utmaning-
ar for framtiden som vi antagit; forbattrad dverlevnad, minska ris-
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ken for senkomplikationer och att forséka fa reda pa vad som orsa-
kar sjukdomen, sa Jan-Inge Henter.

Presentation av projekt sena komplikationer vid barncancer

Projektledare Ann-Mari Hellman, Barncancerfonden, Stockholm, in-
formerade om projekt sena komplikationer efter barncancer.

-Sena komplikationer efter barncancer, medicinska, kognitiva och
psykosociala komplikationer, kan finnas och/eller uppdagas upp till
tio ar efter behandlingsslut. Foraldrar har uppmarksammat problemen
och har sokt hjalp. Det ar orsaken till den tjanst jag har pa Barncancer-
fonden.

Projektet gar ut pa att samla erfarenheter om sena komplikationer fran
foraldrar, vardinstitutioner, forskare, kunskapscenter mm och sprida
den kunskapen till de som ar berérda. Genom att definiera och tydlig-
gora problemen kan Barncancerfonden forsdka hitta nya sétt att under-
latta livet for barnet och familjen

-Sena komplikationer kan vara medicinska och réra syn, horsel, forse-
nad pubertet, balans, tillvdxthdmning, hjartproblematik osv. Det kan
ocksa rora sig om psykosociala komplikationer i form av utanforskap,
annorlunda beteende, mm. Alla far inte de héar problemen, men en del
kan fa problem och behdver hjalp, sa Ann-Mari Hellman.

Barncancerfonden vill framfor allt vara ett stod for familjerna, men
arbetar ocksa med att ta fram informationsmaterial sasom en larar-
handledning, en medicinsk skrift om histiocytos, utbildning/fortbild-
ning for vardpersonal.

-ldag bekostas 90 % av all barncancerforskning i Sverige av Barncan-
cerfonden. | pengar rdaknat innebar det forra aret att 96 miljoner av
insamlade medel gick till den forskningen.

For barnen med cancer kan skolfranvaron bli lang. Foraldrarna hinner
bli oroliga manga ganger for hur det ska ga for barnet med skolarbetet.
-Ibland hor man att barnen missat mycket i och med sin sjukdom. Jag
skulle vilja vanda pa det och se det som att barnen faktiskt vunnit na-
got, de har vunnit dver sjukdomen och de har fatt viktiga erfarenheter
for livet.
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Det finns ofta en hel del for barnen att ta igen nar de kommer tillbaka
till skolan. Det galler inte bara kunskaperna i kdrnamnena utan ocksa
sin plats i kamratgruppen.

-Det ar oerhort viktigt att skolpersonalen och dven barnets kamrater
far veta s3 mycket som maéjligt om sjukdomen och hur barnet mar nar
det kommer tillbaka till skolan. Ni foraldrar ar de enda som kan géra
detta pa ett bra satt. Jag tycker att man ska samla all personal, vilket
betyder att dven matbespisningspersonal, vikarier, gymnastiklérare,
assistenter, skolskoterska, pedagoger, o s v, och informera dem sa
mycket som mojligt. Personalen bor ocksa ges tillatelse att sprida in-
formationen vidare till personal som inte varit med pa motet och till
foraldrar som fragar, sa Ann-Mari Hellman.

Problem som kan uppsta som sena komplikationer ar bl a:
a minnesproblem, som kan kréva éverinlérning

o [angsamhet i tanke och rorelse

o |3g stresstalighet

o koncentrationssvarigheter

-Barnen uttrycker ofta en enorm trétthetskénsla, som inte bara beror
pa sjukdomen utan ocksd pa de koncentrationsproblem manga har.
Kraven blir for stora att fa ihop allt som ror deras tillvaro. Om de
dessutom, av okunskap, far hora att de &r lata, att de bara sitter och
drémmer o s v, trots att de gjort sitt yttersta, da ar det inte latt.

| forskolan, pa lagstadiet och mellanstadiet behover inte barnens pro-
blem markas sa mycket eftersom undervisningen ar mer handledd.
-Men pa hogstadiet blir det genast svarare. Dar stélls det krav pa ele-
verna att de arbetar mer sjalvstandigt, att de planerar sitt arbete, att de
har en bra studieteknik osv. De hoga kraven pa exekutiva funktioner
kan for manga barn med sena komplikationer vara nastan omdjliga att
klara av..

Det &r skolans ansvar att ansvara for vad som behdver goras. FOr att
klara detta behGver skolan fa klart for sig att det finns problem, eller
kan bli problem och hur de i sa fall ser ut. Tyvérr finns det fortfarande
mycket okunskap i skolan om olika funktionshinder.

-Darfor ar det bra att gora klart for bade barnet och skolan vad som
kan bli problem, fa upp det till ytan, da slipper barnet en massa miss-
lyckanden. Jag tycker t ex att man kan saga till barnet “du har svart att
lasa och det beror pa den behandling du fatt, men vi ska ge dig hjalp
sa att det gar battre”, sa Ann-Mari Hellman.
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Barnen behover genomga neuropsykologiska test for att se vilka sidor
de har som é&r starka och vilka som ar svaga inom funktionsomradena
minne, koncentration, inlarning och problemldsning. De behdver ock-
sa fasta rutiner, tydliga strukturer pa dagarna och individuella utveck-
lingsplaner.

-Lamplig pedagogik kan ni foraldrar och skolan fa hjalp med av Spe-
cialpedagogiska Institutet om inte skolans egen kompetens racker. De
atgarder man kommer fram till ska, ska dokumenteras skriftligt och
sedan foljas upp med jamna mellanrum, for att man ska kunna se om
insatserna ar tillrdckliga och passar eleven.

Familjesituationen, syskonrollen,

Sjukskdterska Andreas Tallborn Dellve, Agrenska, informerade 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 & 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 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

a att man saknar kontroll éver sitt liv

o kanner brist pa kompetens att hantera situationen
a kdnner existentiell radsla

o att man bara fokuserar pa sjukdomen

a ovisshet

a social isolering

Vandpunkten kan komma
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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, ar att
undvika allt som har med barnets sjukdom att gora. Ytterligare ett satt
ar att bara sta 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 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 stéllde 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 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 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 ar svart att vardera vad som &r "basta” strategien. | allmanhet ar
de aktiva val varje individ gjort bast pa sikt, bade nar det géller den
egna halsan och familjens hélsa, sa Andreas Tallborn Dellve.

Sammanfattningsvis kan man sdga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for foréldrar, sarskilt for papporna och for hel-
tidsarbetande 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 (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.
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-Syskonrelationen &r i allmanhet den relation man har langst i livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medfér, beror pa flera faktorer,
men diagnosen och dess allvarlighetsgrad spelar stor roll. Men det
finns bade olikheter och likheter i syskonrollen 6verhuvudtaget. Det ar
mycket syskonen uttrycker som ar gemensamt, oavsett syskonets dia-
gnos, sa Andreas Tallborn Dellve.

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

konsamtalen:

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

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa

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

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

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

verkligt.

a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar en familjeangelagen-
het nér 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 behova kénna rédsla, kanna sig hotad eller utsatt

a att kunna ha kamrater hemma

-Inte séallan uttrycker syskonen “svara” kanslor som de forsoker for-
hélla sig till sa bra som majligt, exempelvis skam, skuld, oro, rattvi-
sa/oréttvisa, bekymmer/omsorg, krankningar. Syskon vill ofta prata
om hur det blir ”sedan”, ndr féréldrarna 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.

| slutet pa familjeveckan informeras féraldrarna allméant om hur sys-

konen haft det och diskuterar hur man som foraldrar kan férhalla sig
till syskonsituationen.
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-Det handlar da oftast om de namnda fragorna. Manga syskon uttryck-
er ocksa stor gladje och tillfredsstéllelse med att fatt traffa andra sys-
kon i samma situation, att fatt dela bekymmer och gladje med syskon
som forstar utan en massa forklaringar.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlakare Asa Martensson och logoped Lotta Sjogreen, Mun-H-
Center, Goteborg, informerade om tander och tandkott.

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 data. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvard ar ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfddda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira 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 frageformulér till foraldrarna om barnets tandvard och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

Mun-H-Centers tandlakare 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 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sall-
synta tillstand och sjukdomar.

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

| 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.

Vid LCH kan granulom (inflammationshéardar) uppsta i munhala och
kékar. Dessa kan leda till blodningar i tandkottet. Dessa kan orsaka
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blodningar i tandkottet, tandlossning och att barn tappar sina mjolk-
tander for tidigt.

-Aven behandling med immunhdmmande likemedel, cytostatika
och/eller stralning, kan ge upphov till komplikationer i munhalan.

For mer information se ”Vardprogram: Mun- och tandvard vid can-
cerbehandling av barn och ungdomar”, utarbetad av barntandl&kare
Goran Dahllof och Bashar Al-Khalili (www.spf.nu/munvard.htm)

Det &r viktigt att barnets tandl&kare har god k&nnedom om sjukdomen.
Barn och ungdomar med LCH bor ha kontakt med en barntandvards-
specialist (pedodontist) for bedémning och behandlingsplanering.

For att forhindra hal i tanderna eller andra problem fran munnen, &r
det viktigt att barnen och ungdomarna far extra stod fran tandvarden.
Hos tandvarden kan man ocksa fa rad om hjalpmedel fér munvard.
-Hemma &r det bra om vuxna kan stétta och hjélpa till med munhygie-
nen. Barnet ska anvanda fluortandkram och bor undvika smaatande
och intag av s6t dryck mellan maltiderna.

Det ar ocksa bra om tandlakaren “plastar” tuggytorna (tapper till de
djupa groparna med plast) pa de nya permanenta tanderna, for att und-
vika hal. Manga barn behover lite extra tid hos tandvarden, nagot man
kan ringa och informera om innan besoken.

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 &r 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
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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, séng, sdngutrustning mm

a skola, personlig assistent, gruppbostad, vad barnet tycker om att
goral/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
beratta om sjukdomen, barnets symptom, mm, kan de dverldmna bo-
ken till personal som barnet moéter. Boken ska darfor alltid vara dér
barnet ar och bor hallas aktuell av foraldrar och personal. Det ar vik-
tigt att poangtera att boken inte ar nagon journalhandling, sa Lotta
Thomasson.

Information fr&n Agrenskas barnteam

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

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.
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Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhorighet 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, sager Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pé en tidigare famil-
jevistelse om samhallets stod 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
behover 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.

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

Lagstiftning for alla, &r exempelvis lagar déar
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
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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 frdgorna, t ex ndgon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

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

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

a personer med utvecklingsstdrning 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.
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I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avl@sarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a poende i1 familjehem eller i bostad med sarskild service fér 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 hjélp.

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

-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 stod fran sam-
héllet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
mycket bra informationsskrift om samhallets stoéd. 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.

Information fran forsakringskassan
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Handlaggare Gunnel Hagman, Forsékringskassan, Goteborg, informe-
rade ocksd om samhallets stod (se tidigare kapitel) och om det eko-
nomiska stod familjer som har barn med funktionshinder kan fa fran
forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikappersattning, bilstod, per-
sonlig 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 &r att den sérskilda 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 berdknas vara
under minst sju ars tid. Darefter finns det mojligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utgd for att
anpassa bilen.

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

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

Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: www.so0s.se/smkh

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

Frambu, center for séllsynta 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 ar 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

Professor Jan-Inge Henter
Astrid Lindgrens barnsjukhus
171 76 Stockholm

Tel: 09- 517 728 70

Overlakare Lars Gelander

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Projektledare Ann-Mari Hellman
Barncancerfonden

Box 5408

114 84 Stockholm

Tel: 08- 584 209 22

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve
socionom Anna Lindfors
specialpedagog Astrid Emker
Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031-750 91 00

Overtandlakare Asa Méartensson
logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Handl&ggare Gunnel Hagberg
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
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