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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 Markérkromosom 15-syndromet. Familjevistelser med barn
med denna diagnos har arrangerats pa Agrenska 1994 och 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 till framstaliningen av detta
nyhetsbrev: Overlakare/docent Elisabeth Blennow, Stockholm, socialpe-
dagog Patrik Sjogren, Goteborg, sjukskoterska Andreas Tallborn-Dellve,
Goteborg, Overlakare Gunnar Braathen, Goteborg, 6verldkare Susanne
Steffenburg, Goteborg, specialpedagog Gunilla Andersson, Géteborg,
Overtandldkare Gunilla Klingberg, Goéteborg, logoped Lotta Sjogreen,
Goteborg, handldggare Gunnel Hagberg, Géteborg, socionom Anna Lind-
fors, Goteborg, sjukskoterska Lotta Thomasson, Goteborg, specialpedagog
Astrid Emker, Goteborg
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Genetik och klinik

Markorkromosom 15-syndromet

Docent Elisabeth Blennow, Karolinska Universitetssjukhuset, Stock-
holm, informerade om genetik och klinik vid markérkromosom 15-
syndromet.

-Jag arbetar pa den kliniskt genetiska avdelningen dar vi bland annat
kan ge vagledning och rad nar det galler arftliga sjukdomar och arft-
lighet. Jag avser att informera allmént om kromosomer och gener och
darefter mer specifikt om markérkromosom 15-syndromet, genetik,
symptom, upprepningsrisk och forskning.

Genetik

| kroppens alla celler finns en cellkarna som innehaller alla vara arvs-
anlag, vilka ar ”forpackade” i 23 par kromosomer.

-For nastan femtio ar sedan blev det mojligt att géra kromosomanaly-
ser. Vita blodkroppar odlas och stimuleras att dela sig. De drar da ihop
sig och blir mgjliga att studera i mikroskop. Man kan bl a rdkna dem
och se att de &r olika stora. Den ena uppsattningen kromosomer kom-
mer fran pappan, den andra fran mamman, sa Elisabeth Blennow.

Kromosomerna bestar av en lang tunn ihoppackad trad, som inte &r
synlig for 6gat (DNA-molekylen). Om traden, som bestar av fyra
stycken s k byggstenar (C,G,T,A), dras ut blir den nastan tva meter
lang.

-Generna/arvsanlagen bestar av ett bestamt antal byggstenar som cel-
len kan lasa av och med hjalp av den informationen tillverka ett be-
stdmt protein.

Om cellen innehaller fler eller farre &n tva kopior av varje kromosom
leder detta till stdrning som kan vara storre eller mindre.

-Om en stor kromosom som nummer 1 saknas eller &r dubblerad ar
detta inte forenligt med liv och leder till missfall. | fallet med markor-
kromosom 15, som &r en liten kromosom, 6verlever barnet, men kan
fa olika problem.

Arftliga sjukdomar kan vara av tre slag

a kromosomavvikelser

a monogena sjukdomar (orsakade av en gen)
a multifaktoriella komplexa sjukdomar
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Markorkromosom 15-syndromet

| foljande utstrackning ar kromosomavvikelser orsak till

a utvecklingsstorning 12 %

a medfodda missbildningar
och utvecklingsstérning 23 %

o dodfodda barn 6 %

a missfall (i organbildningsfasen) 50 %

a missfall (i utvecklings-, tillvéxt- och
mognadsfaserna) 15-20 %

-Kromosomavvikelser kan vara numeriska (avvikelser i antal) eller
strukturella (avvikelser i struktur). Nar det galler markérkromosom 15
ar avvikelsen av bada slagen, sa Elisabeth Blennow.

Det var ldnge svart att saga vad den extra kromosomen (markorkro-
mosomen) var fér nagot och vad den inneholl.

-ldag vet man att en del markérkromosomer ger symptom, andra inte.
| fallet med markérkromosom 15 s& vet man att olika stora storlek pa
kromosomen ger olika symptom. Vissa bitar ar mer “kritiska” och ger
symptom, andra kan forekomma i flera kopior utan att ge symptom.

Man skiljer idag pa sma och stora markérkromosomer 15.

o sma markorkromosom 15 &r ofta nedarvda (familjara) och ger inga
symptom

a stora markérkromosom 15 &r ofta nyuppkomna

och ger typisk symptombild

An sa lange finns det ingen klar kunskap om éverensstimmelsen mel-
lan specifika gener och vilka symptom de ger (genotyp/fenotyp-
korrelation)

Klinik

Markdrkromosom 15-syndromet kan ge foljande symptom:

a forsenad psykomotorisk utveckling

o [att till svar utvecklingsstorning (se sarskilt kapitel)

a autistiska symptom (se sarskilt kapitel)

o sprakforsening

o uppmarksamhetsstérning ADD/ADHD (se sarskilt kapitel)

a dkad angslighet (anxiety disorders)

a muskelslapphet (hypotoni)

o korttvaxthet

a till viss del karaktaristiskt utseende; bred nasrot, epikantusveck,
nedatsluttande 6gon
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Markorkromosom 15-syndromet

o epilepsi, fler an 50 % , de flesta med anfall fore 5 aa (se sarskilt ka-
pitel)

Hur vanligt a&r markérkromosom 15-syndromet

a extra markérkromosomer, 1/2000 nyfédda med eller utan symptom
o 60 % ar markorkromosom 15 (de flesta ar sma)

a stora markorkromosom 15: 1/15 000-20 000

Hur uppkommer markoérkromosom 15-syndromet

En blandning av kromosommaterial sker alltid mellan de tva kopior
varje individ har, innan kromosomerna i enkel uppsattning hamnar i
konscellerna. | aggceller eller sadesceller far det bara finnas en upp-
sattning kromosomer for att ett blivande barn efter befruktningen ska
fa tva uppsattningar kromosomer.

-1 blandningen/utbytet av kromosommaterial, som sker for att inte
syskon ska kunna bli helt lika, gar nagonting fel som orsakar markor-
kromosom 15-syndromet. Felet finns saledes redan i dggcellen eller
sadescellen innan befruktningen och syndromet beror saledes inte pa
nagonting annat, exempelvis nagot som hant under graviditeten, sa
Elisabeth Blennow.

Upprepningsrisken, d v s att fa ytterligare ett barn med markérkro-
mosom 15-syndromet, nar man redan har ett barn med syndromet, &r
inte forhojd hos de flesta foraldrar.

-Hos en person med syndromet ar risken 50 % vid varje graviditet att
barnet far syndromet.

Fosterdiagnostik &r mojlig att géra med
a fostervattenprov i graviditetsvecka 14-15
a moderkaksprov i graviditetsvecka 10-11

Anders har markérkromosom15-syndromet

Anders, 14 ar, har markorkromosom 15-syndromet. Han kom till
Agrenskas familjevistelse tillsammans med mamma Lena och pappa
Goran.

Lenas graviditet och forlossning var normal.
-Vi minns inte att Anders var muskelsvag. Amningen kom igang som
den skulle, men han 6kade inte i vikt. Nagra dagar gammal fick An-
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Markorkromosom 15-syndromet

ders en urinvagsinfektion och behandlades med penicillin. Han sov
mycket och skrek lite. Vi uppfattade honom som en néjd och stillsam
liten pojke, med helt normalt utseende, berattar Lena.

Tio manader gick utan storre problem.

-Grovmotoriskt var han sen, det stod tidigt klart. Men det var ju inget
vi reagerade pa. Knappt ett ar gammal kunde han sitta, men inte for-
flytta sig. Vi upplevde honom som lite slé och passiv. Den mentala
kontakten oss emellan var bra. Han log och skrattade, sager Goran.

Nagot ovanligt var det &nda med Anders horsel.

-Ett tag trodde vi att han horde daligt. Han reagerade inte for hoga ljud
i hans ndrhet. Eftersom han hade haft ett flertal 6roninflammationer
trodde vi ett tag att det berodde pa det. Men det stamde inte. Han vi-
sade samtidigt att han tyckte mycket om musik, séger Lena.

Atta manader senare visade en horselundersokning att Anders hade
vatten i mellandrat.

-Naturligtvis trodde vi att det var hela orsaken till hans ovanliga hor-
sel, sager Goran.

Epilepsi och habiliteringens roll

Overlakare Gunnar Braathen, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, informerade om epilepsi och habiliteringens roll.

| den behandling det ofta blir friga om vid markérkromosom 15-
syndromet ingar:

a habilitering

a antiepileptika

a ggonkontroll

a ortopediska insatser

o tandvard

a neuropsykiatrisk bedémning

Med habilitering avses: ..att vid nedsattning av nagon funktion eller

medfodd eller tidigt forvarvad skada/sjukdom, genom planerade och
fran flera kompetensomraden sammansatta atgarder, allsidigt framja
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Markorkromosom 15-syndromet

utveckling av basta mojliga funktionsformaga samt psykiskt och fysiskt
valbefinnande” (Proposition 92/93:159)

-Malgrupppen for habilitering &r barn, ungdomar och vuxna med med-
fodda eller tidigt forvarvade, bestaende funktionsnedsattningar inom
kognitiva och/eller motoriska funktioner, sa Gunnar Braathen.

Habiliteringen ska stimulera och stddja barnets utveckling nér det
galler motorik, perception, tal/sprak, uppmarksamhet, forstaelse och
social férmaga.

-Malséttningen ar storsta majliga delaktighet och funktionsférmaga i
samhallet for individen. Habiliteringen ska ocksa vara ett komplement
till Gvrig sjukvard och inte en ersattning for den.

Epilepsi beror pa dveraktivitet i hjarnans nervceller som kommer an-
fallsvis och plotsligt. Man skiljer pa partiella anfall, generaliserande
anfall och svarklassificerade anfall.

-Patienten far olika symptom beroende var i hjarnan dveraktiviteten av
nervceller i hjarnan sker.

Ett epileptiskt anfall kan starta i en avgransad del av hjarnbarken och
antingen stanna dér (partiellt anfall) eller sprida sig vidare till hela
hjarnan (sekundar generalisering). Anfall kan ocksa fran starten en-
gagera hela hjarnan (primar generalisering). Vilka symptom ett an-
fall ger och vilka delar av kroppen som berors, beror pa var anfallet
startar och om/hur det sprids vidare.

-Ett anfall kan innebéra att personen skrattar pa ett sarskilt satt eller
beter sig annorlunda beroende pa typen av anfall.

En nervcell tar emot signaler fran manga andra nervceller, men skick-
ar bara ut signaler via en nervtrad.

-Hela systemet, som &r véldigt invecklat, befinner sig normalt i ett
slags jamnviktslage som beror pa olika faktorer, bl a att signalsubstan-
ser antingen "gasar" eller "bromsar". Systemet kan retas pa tva sétt,
antingen sa att de elektriska spanningarna okar eller sa att de minskar.
Det &r summan av spanningarna som réknas och som ska bilda jam-
viktslaget, sa Gunnar Braathen.

Beroende pa nar epilepsin debuterar blir svarighetsgraden varierande:
o 0-2 ar —samre prognos

o 2-10 ar- bra prognos

o 10-18 &r —medelbra prognos
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Markorkromosom 15-syndromet

Behandling av epilepsi sker fraimst med antiepileptiska mediciner,
dar det finns ett stort antal olika preparat att valja mellan.

-1 princip stravar vi efter att anvanda sa lite mediciner som mojligt och
helst bara ett preparat at gangen. Men ar epilepsin komplicerad behovs
ofta flera preparat i kombination och lang behandlingstid. Darmed
okar risken for biverkningar. Overgéende biverkningar ar trotthet,
magbesvér, utslag, yrsel och dubbelseende. Kognitiva/motoriska bi-
verkningar ar minnessvarigheter, koncentrationssvarigheter, nedsatt
reaktionstid och koordinationssvarigheter. Allvarligare biverkningar ar
paverkan pa lever och benmarg, uttalad trétthet, humorférandringar
och viktokning.

Prognosen for personer med epilepsi &r att:
a 60-70 % blir anfallsfria
o 20-25 % far fortsatta anfall

For en del personer kan epilepsikirurgisk behandling vara en mojlig-
het nar inte mediciner hjélper. | sista hand kan ocksa vagusnervstimu-
lering eller ketogen kost (80 % fett, kolhydrater utesluts nastan helt),
som provas under kontrollerade former, hjalpa en del.

Gunnar Braathen rekommenderade foljande vardkedia:

o behandling inom primarvarden

o om ej anfallsfri inom 3-6 man behandling inom lanssjukvarden
(barnneurolog plus epilepsiteam)

o om ej anfallsfri inom tva ar behandling inom regionsjukvarden (epi-
lepsi-kirurgiteam)

Anders lar sig ga, visar tecken pa epilepsi

Drygt ett ar gammal hade Anders lart sig sdga enstaka ord och han
hade lart sig ga.

-Men hans gang var stapplande och oséker och snart slutade han att ga
sjalv. Vi fick halla honom i handerna for att han skulle ga. Det uppfat-
tade vi som mycket markligt. Anders mentala utveckling undersoktes
ocksa vid den hér tiden. I lekterapi upptacktes da vissa kortare franva-
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Markorkromosom 15-syndromet

roattacker. Anders lakare konstaterade att Anders "var i nagra avseen-
den sen”, séger Lena.

Markdrkromosom 15 och neuropsykiatri

Overlakare Suzanne Steffenburg, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Géteborg, informerade om vad det innebar att ha mar-
korkromosm15-syndromet med avseende pa neuropsykiatri.

-Pa var enhet arbetar vi med barn med olika typer av beteendestor-
ningar, syndrom och sjukdomar. Ibland ké&nner vi till orsakerna, ibland
inte. Om vi tror att barnet har autism gar detta inte att kontrollera med
blodprov, rontgen eller liknande. Vi maste titta pa hur barnet beter sig
(se mer om autism langre fram i nyhetsbrevet). D&remot kan autism
orsakas av syndrom som i det har fallet markérkromosom 15-
syndromet. Den typ av autism som orsakas av detta syndrom skiljer
sig inte gentemot autism som har andra orsaker.

Hur ett barn beter sig har véldigt stor betydelse for 6vriga familjen och
familjelivet.

-Darfor ar det sa viktigt att forsoka forsta problemen. Om barnet har
markdrkromosom 15-syndromet och dessutom epilepsi ar det latt gjort
att man fastnar pa problemen kring epilepsin eftersom de ofta ar val-
digt jobbiga. Inom sjukvarden &r det inte s& manga som kanner till
tillrackligt mycket om autism och darfor kan de problemen missupp-
fattas eller komma i bakgrunden, sa Suzanne Steffenburg.

Numera talar man om autismspektrumstérningar och dar ingar
a gutistiskt syndrom (utgor grunden for begreppet autism)
a Aspergers syndrom, en autismliknande stérning hos barn med nor-

malbegavning eller begdvning utéver det normala.

a disintegrativ stérning

o andra autismliknande tillstand

a utpraglade autistiska drag

-Autismliknande tillstdnd innebar mindre symptom &n 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 bedéma vad som &r autism och vad som ar ut-
vecklingsstorning. Lorna Wing, en kand brittisk neuropsykiater, har
emellertid visat att det gar att sarskilja barn med djup utvecklingsstor-
ning och autism gentemot barn med enbart autism, om tittar pa barnen

i grupp.
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Markorkromosom 15-syndromet

(Vad ar normal begavning och vad ar utvecklingsstérning?

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 I1Q
120

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

o 1Q 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 markorkromosom 15-syndromet har svar utveck-
lingsstorning. Sadana har matningar kan vara bra att anvanda nar man
ska skatta hjalpbehovet hos barn med utvecklingsstorning, sa Suzanne
Steffenburg).

Som hjélp for att stélla diagnosen autism finns de s k DSM-IV-
kriterierna.

Diagnoskriterier for autism (autistiskt syndrom) enligt DSM-IV:

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

(1) kvalitativt nedsatt formaga till social interaktion, vilket tar sig
minst tva av foljande uttryck:

» patagligt bristande formaga att anvanda varierade ickeverbala
beteenden sasom dgonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning
och gester som ett led i den sociala interaktionen

« of6rmaga att etablera kamratrelationer som ar adekvata for ut-
vecklingsnivan

-De flesta av barnen med autism utvecklas och tycker om att um-
gas med den narmaste familjen, sa Suzanne Steffenburg

« brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter
med andra (t ex visar inte, tar inte med sig eller uppmarksam-
mar inte andra pa sadant som ar av intresse)

« Drist pa social eller emotionell msesidighet

(2) kvalitativt nedsatt formaga att kommunicera, vilket tar sig
minst ett av féljande uttryck:

o forsenad talutveckling eller talar inte alls (g6r inga forsok att
kompensera for detta via andra kommunikationssatt, t ex ges-
ter eller pantomim)

Nyhetsbrev nr 255 © Agrenska 2005 10



Markorkromosom 15-syndromet

« hos personer med adekvat utvecklad talférmaga en patagligt
nedsatt formaga att inleda eller uppratthalla samtal med andra

« stereotypt tal med manga upprepningar eller idiosynkratiskt
sprak

« brist pa spontan latsaslek eller socialt imitativt lekbeteende
som ar adekvat for utvecklingsnivan

(3) begransade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, in-
tressen och aktiviteter vilket tar sig minst ett av féljande uttryck:

o omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begransa-
de intressen som ar abnorma i intensitet eller fokusering

« oflexibel fixering vid specifika, odandamalsenliga rutiner eller
ritualer

o sterotypa och upprepade motoriska maner (tex vifta eller vrida
handerna eller fingrarna, komplicerade rorelser med hela krop-

pen)
« entrdgen fascination infor delar av saker

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

o social interaktion,
 sprak som syftar till social kommunikation eller

o 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 k&nner igen.

o gveraktivitet i barndomen och passivitet i tonaren

o egendomliga matvanor, dar manga ater enbart enstaka ratter

a sdmnstdrningar, 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 rétta till dygnsrytmen.

a egendomlig uppfattning av ljud, smérta, varme, kéld och beréring
-Exempelvis finns det barn med autism som tycks fa “ont” av vissa
ljud.

a sjélvdestruktivt beteende
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Markorkromosom 15-syndromet

-Det ar nagonting med smarta och smartupplevelser som vi saknar pa
forklaring pa. Risperdal® kan vara vart att prova eftersom den medi-
cinen kan hjélpa ibland, sa Suzanne Steffenburg.

Mer specifik for markérkromosom 15-syndromet forekommer ocksa
féljande:

a hyperventilation

a hyperaktivitet

o gverdriven reaktion pa ljudstimuli

Anders far diagnosen autism i kombination med

kromosomstorning

Vid tva ars alder rorde sig Anders ostadigt och med dalig balans.

-Vi begéarde att fa komma till en neurolog och fick det. Vid detta be-
sok var Anders helt hysterisk och gick inte att undersoka. Vi fick istal-
let remiss till en barnpsykiatrisk mottagning, sager Goran.

Darefter drojde det ett halvar innan Anders undersoktes pa barnpsyki-
atrisk mottagning.

-Undersokningen tog flera manader. Bedomningen blev att Anders var
mattligt utvecklingsstord och hade vissa motoriska svarigheter. Det
resultatet innebar inga férandringar i var vardag. Anders hade redan
en assistent pa daghemmet, sager Lena.

Goran och Lena borjade lasa allt de kom 6ver om utvecklingsstorda
barn.

-Vi traffade ocksa manga barn med utvecklingsstérning, men ingen
tyckte vi var lik Anders, berattar Goran.

Horselproblemen kvarstod, men nu var det ocksa nagot annorlunda
med hans syn.

-Det verkade som om Anders sag bra bara ibland. Vid ett tillfalle nar
vi gick i skogen kom en stor hast springande och passerade bara en
meter fran oss. Anders reagerade inte alls. Det tyckte vi var mycket
maérkligt, sdger Lena.
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Anders lekte inte med andra kamrater.

-Han lekte inte heller med leksaker som andra barn. Han férsokte bara
fa dem att snurra pa alla méjliga olika satt. Han verkade inte uppleva
smarta nar han slog sig och han grat aldrig. Det kdndes som om det
var dalig kontakt nagonstans i hans hjarna, sager Goran.

Genom en arbetskamrat till Lena, som hade en dotter med autism, fick
Goran och Lena mojlighet att l&sa om autism.

-Vi kénde omedelbart igen det mesta och forstod att Anders hade au-
tism. Vi kontaktade aterigen barnpsykiatriska avdelningen och begar-
de remiss till barn-neuropsykiatriskt centrum i Goteborg. Efter ett ars
krangel lyckades det. Lakaren vi traffade stallde diagnosen autism
efter bara en halvtimme, séger Lena.

Efter en hel del provtagning fann man ocksa en kromosomstérning.
-Da var inte MK 15 riktigt kant och man trodde att Anders hade tva Y-
kdnskromosomer tillsammans med en X-kromosom. Efter ytterligare
test &ndrades det till att han hade en extra kromosom, och det var inte
en konskromosom. Man sa ocksa att kromosomskadan var tillrackligt
stor for att ge autism, berattar Goran.

Anders borjar skolan

Nar Anders var drygt fem ar gammal borjade Lena och Goran att leta
efter en lamplig skola for honom.

-Efter en del undersokningar lyckades vi ordna plats i en traningssko-
leklass med bara barn med autism. Anders fick en mycket duktig lara-
re och trivdes bra, séger Lena.

Anders hyperaktivitet medicinerades med Ponderon och hyperaktivite-
ten forsvann under nagra ar.

-Atta &r gammal fick han emellertid plétsliga kramper och borjade
falla omkull i skolan. Vi slutade med Ponderon och provade istallet
Tegretol®. En tid fungerade det bra men sedan fick Anders en annan
sorts kramper. Det var knappt markbara sma kramper, flera hundra
varje dag. Bland annat foll huvudet da lite grann at sidan, sager Goran.
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Tegretol ersattes da med Ergenyl och en liten dos Ponderon.
-Den medicinen har Anders, som nu ar 14 ar, matt bra pa i flera ar,
beréttar Lena.

Vardagssituationen och fritiden

Socialpedagog Patrik Sjégren, Agrenska, informerade och diskuterade
med fordldrarna om vardagssituationen och fritiden.

-Jag har arbetat mycket med barn med beteendeavvikelser och intres-
serat mig sarskilt for olika satt att kommunicera med de hér barnen,
framfor allt med hjélp av bilder.

De lite aldre barnen med beteendestdrning ar i sin vardag ofta pa flera
stallen, hemma, i skolan och kanske ocksa pa nagon fritidsverksamhet.
-Déa kan bilder vara till stor hjalp i kommunikationen mellan de olika
stallen barnet &r pa under dagen. Jag har valdigt goda erfarenheter av
bilder, och garna da digitalbilder, som kommunikationshjalpmedel. De
underlattar nar barnet exempelvis ska beratta hemma vad det varit
med om under dagen. Att inte ha en fungerande kommunikationsme-
tod ar valdigt frustrerande, sa Patrik Sjogren.

Med hjélp av bilder ar det mojligt att gora ett schema for dagens akti-
viteter som barnen har en majlighet att forsta.

-Genom att prata och visa pa bilderna forstarker man kommunikatio-
nen. Bilderna gor det ocksd majligt for barnen att valja mellan olika
aktiviteter. En pojke jag arbetar med hamtar sjalv bilder néar han vill
vara med och bestamma vad han ska gora. Att kunna paverka sadana
hér saker ger trygghet.

En strukturerad och tydlig kommunikation gor det lattare for barnen
att handskas med och klara av forandringar. Vilken kommunikations-
metod man anvander beror till stor del pa hur gammalt barnet ar och
vilken utvecklingsniva det befinner sig pa.

-Pictogram passar en del barn med synnedsattning battre, eftersom
figurerna &r tydligare och lattare att uppfatta an bilder. Men pictogram
kraver mer abstrakt tdnkande &n vad bilder gér. Mindre barn behdver
mer en kommunikation som ar mer konkret och da kan saker, exem-
pelvis en mossa for att man ska ga ut, fungera bra, sa Patrik Sjogren.
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For att ytterligare skapa struktur for barn med beteendeavvikelser kan
man anvanda luktsinnet och ha olika dofter for de olika veckodagarna.
-Det ar ocksa mojligt att anvanda starka farger, t ex pa vaggarna i ett
rum, for att hjalpa barnen att orientera sig om var de dr nagonstans.
Kanselsinnet ar ocksd mojligt att utnyttja i kommunikationen med
barnen. Taktil stimulering ar en slags berdringsmassage som passar en
del barn, men inte alla.

-Tycker barnet att det ar svart att ta emot direkt kroppskontakt fran
nagon annan kan man anvanda redskap eller bollar mellan masséren
och barnet. Manga ganger galler det att ga fram i ett langsamt tempo
och ha talamod och inte ge upp om barnet protestera lite. Det ar ocksa
viktigt att alltid anvanda samma sétt att ta i barnet. Upprepningar och
tydliga rutiner gor att barnet k&nner sig lugnt och tryggt.

Aggressionsutbrott och affektanfall beror inte sallan pa kommunika-
tionssvarigheter eller brist pa fungerande kommunikationsmetoder.
-Mycket ar vunnit om barnet far mojlighet att uttrycka ja eller nej och
for detta finns enkla hjalpmedel, exempelvis i form av ja-brickor och
nej-brickor som underlattar for barnet. Teckensprak &r ju mer avance-
rat och kréaver att bade barnet och omgivningen kan anvanda tecken.

Dérefter blev det en diskussion om olika satt att starka barnets sjalv-
kansla och sjalvstandighet. Att klara s& mycket som mojligt sjalv nar
det géller aktiviteter i dagligt liv (ADL), d v s att &ta sjélv, kl& sig,
skota hygienen mm, har stor betydelse for barnets sjalvstandighet.
-Inte séllan klarar barnen vissa saker béttre hemma &n i skolan och
vice versa. Det kan bero pa vilka krav man stéller pa barnet och vilka
mojligheter det fatt att prova pa olika aktiviteter.

Moajligheten att forsta andra manniskor och de sociala koderna &r nés-
tan alltid begransad hos personer med beteendeproblem.

-Pa korttidsvistelser finns det ofta mer tid att trana sociala fardigheter,
att satta granser och ldra sig att respektera andra ménniskor. Genom
olika stimulerande aktiviteter skapas plattformar dar det & mojligt att
fa det har att fungera. Men det tar ofta tid, och det maste det fa gora,
sa Patrik Sjogren.

Anders &r idag (nar intervjun gors) fjorton ar gammal. Han gar sjalv,
men gangen &r ryckig och balansen dalig. Anders har inte nagon kon-
takt med sjukgymnast.
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-Anders rider regelbundet och alskar att bada i bassdng. Motivationen
spelar en stor roll for vad han klarar. Han rider t ex med utmaérkt ba-
lans, sager Goran.

Anders ater sjalv, men olika bra beroende pa vilken ratt som serveras.
Han Klar sig i huvudsak sjélv.

-Men Anders verkar sakna riktig kansla for om kladerna hamnar ratt
eller lite fel, sager Lena.

Finmotoriken tréanas regelbundet, Anders har dnnu inget riktigt pin-
cettgrepp.

Anders ar mycket musikalisk. Han sjunger ofta och kan melodi och
text till fler hundra sanger.

-Han anvénder sangerna som kommunikation. Det finns t ex en sar-
skild sang for skolan, fritidshemmet och korttidshemmet och en sér-
skild sang for varje personal och andra han kéanner, sager Lena.

Vissa saker alskar Anders att gora mer &n annat.

-Favoritsysslan &r att aka bil. Det ar svart att fa honom ur bilen efter
en aktur. Att slanga glas i glasatervinningen ar ocksa nagot han garna
gor. Han gillar ocksa att bada och passar da pa att &ta sand och dricka
kopidsa mangder vatten, dven saltvatten. Av nagon underlig anledning
blir han inte sjuk av det, sager Goran.

Anders kan inte ta emot muntliga instruktioner.
-Eftersom han har ett rikt signalsystem far man anvéanda gester och
mer handgripliga instruktioner i kommunikationen, sdger Lena.

Trots att Anders nu &r inne i forpuberteten mar han bra.

-Anders har aldrig varit aggressiv. Han verkar vara en godmodig poj-
ke som tycker om att ga ut och g4, cykla, kasta burkar och panga flas-
kor. Stora folksamlingar gillar han inte, sdger Goéran.

Né&r Anders inte vet vad han ska gora blir han orolig och klappar bl a
handerna i bordet eller gar runt, runt.

-Pa helgerna ar det ett stort problem att hela tiden se till att han har
nagot att gora, sager Lena.
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TEACCH- metoden, en metod att kommunicera med bilder, har hjalpt
Anders mycket nér det géller att vélja aktiviteter, nar han vill ata eller
dricka osv.

-Eftersom Goran ar utbildad larare har vi praktiserat metoden i stor
utstrackning. Anders sprak har utvecklats mycket med hjalp av bilder-
na och med hjélp av dessa kan han t ex beratta vad han gjort under
dagen. Nu tycker vi bara att det &r synd att vi inte kom i kontakt med
Teacch-metoden tidigare, sdger Lena.

Pedagogiska aspekter, ett gott liv

Specialpedagog Gunilla Andersson, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade om pedagogiska aspekter.

-Nér man diskuterar pedagogiska aspekter tycker jag att det ar viktigt
att ta reda pa, samt utga ifran vad en person behdver i ett livsperspek-
tiv. Vad behover barnet for att fa ett gott liv? Dessutom ar det nod-
vandigt att man utgar fran barnets utvecklingsniva. Det forhallnings-
satt som jag kommer att prata om, ar det man ofta anvénder vid au-
tism.

Som grund for pedagogisk planering ligger en pedagogisk beddém-
ning. Gunilla Andersson informerade narmare om PEP-R (Psycho
Educational Profile), som ar ett verktyg for individuell bedémning,
vilken kan ligga till grund for individuella utvecklingsplaner. Detta
redskap, som utformats for barn pa en utvecklingsalder motsvarande 6
man-7 ar, mater funktionsnivan inom féljande omraden; imitation,
perception, finmotorik, grovmotorik, 6ga-hand-integration, kognition
icke-verbal och kognition verbal.

-Man beddémer om barnet klarar att helt utfora ett delmoment, om det
ar pa vag att klara momentet, eller inte klarar det alls. Barn med au-
tism har ofta en ojamn funktionsniva mellan olika omraden och detta
blir tydligt nar man gor en sadan har beddmning. Man far en forstaelse
for hur detta ocksa kan paverka barnet i vardagen, sa Gunilla Anders-
son.-

Nar det géller barn pa tidig utvecklingsniva, dar PEP —bedoémning inte
gar att genomfora, tittar man aven har pa barnets arbetsfardigheter,
arbetskapacitet, intressen, favoritaktiviteter, beteende och kommuni-
kationsformaga, formagan att interagera och imitera. Det ar viktigt att
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lyfta fram de formagor som barnet har, samtidigt som man ocksa mas-
te se och kénna till dess begransningar.

Det finns manga olika pedagogiska metoder att vélja mellan. Det vik-
tigaste ar dock att man utgdr fran barnet som individ och inte laser sig
vid metoden som sadan.

-TEACCH (Treatment and Education of Autistic and related Com-
munication handicapped CHildren) &r den metod som hittills anvénts
mest. Numera sdger man ofta tydliggorande pedagogik.

Tydliggérande pedagogik innebér bl a att strukturera miljon och ti-
den, sd att barnet forstar hur en aktivitet ska genomforas; vad, var,
med vem, hur lange, hur mycket, vad gora sedan? Det bygger pa
struktur och individualisering. En viktig malsattning ar att barnet ska
bli sa sjalvstandigt som mojligt.

-Utifran barnets utvecklingsniva anvéands konkreta foremal, foton,
fargbilder/teckningar, skrift mm nar man utformar barnets schema i
vardagen, men ocksa for att tydliggora i kommunikationen. N&r barnet
ska lara sig nya saker, bor uppgifterna utformas utifran barnets intres-
sen och fardigheter, samt borja med det som barnet redan kan. Daref-
ter 6kas svarighetsgraden, sa Gunilla Andersson.

Det ar viktigt att kartlagga barnets kommunikationssatt.

-Om barnet befinner sig pa en tidig utvecklingsniva och inte har ett
sprak, bor man titta efter sma signaler och ge barnet mycket tid. Re-
sponsen ska sedan vara tydlig och snabb. Det ar ocksa viktigt att tanka
pa att inte anvanda for manga ord nar man pratar med barnet. Att halla
sig till "signalord”, gor att barnet lattare forstar vad i budskapet som &r
viktigt.

Vanliga beteendeproblem &r sjalvdestruktivitet, aggressivitet, att kas-
ta saker, spotta, osv. Det ar ocksa vanligt att barn med autism fastnar i
rutiner och tvangsméssig upprepning.

-Det ar da viktigt att analysera noggrant vad som &r problemet och ge
barnet alternativa uttryckssatt. Att avleda ar ocksa viktigt.

Det finns en hel del hjalpmedel som underlattar for barn med autism.
Det finns t ex hjalpmedel for att tydliggora tiden, olika bildprogram,
digitalkamera, bandspelare, kommunikationspass m.m. Man kan vén-
da sig till sin habilitering for att fa hjalp med detta.

-Just for barn som har svarigheter med kommunikationen, & kommu-
nikationspasset att bra hjdlpmedel. Detta kan man anvanda for att ex-
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empelvis informera ny personal, sprida kunskap om personen, klargo-
ra kommunikationssatt och uppna okad sjalvstandighet. Kommunika-
tionspasset foljer alltid med personen och fungerar som en skriftlig
egen presentation ndr man moter nya manniskor.

Kommunikationspasset kan innehalla manga olika rubriker, t ex :
- presentation av mig som person

- mina svarigheter

- min diagnos,

- viktigt att veta om mig

- mitt kommunikationssétt

- sadant jag behdver hjalp med

- detta tycker jag om att gora

-m.m

-Till sist vill jag ater lyfta fram, att man maste méta barnet pa den niva
som han eller hon befinner sig pd och utga fran vad personen kan.
Varje person ar en individ med egna behov, oavsett vilket funktions-
hinder man har. Alla har ratt till ett gott liv, sa Gunilla Andersson.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlakare Gunilla Klingberg och logoped Lotta Sjogreen, Mun-
H-Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (rér mun och ansikte) kun-
skapscenter 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 dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sarskild munvard ar ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfddda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan manga &r
tillbaka.

-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.
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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 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
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling.

| Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling.

Det finns ocksa en hel del hjalpmedel som underlattar att ata, dricka,
kommunicera och skota tand- och munvarden.

- Méanga barn med ovanliga diagnoser beh6ver specialisttandvard och
da traffa exempelvis en pedodontist (specialist pa barntandvard) eller
en ortodontist (specialist pa tandreglering). Barnets ordinarie tandlaka-
re kan skriva en remiss till specialisttandvarden och sedan kan eventu-
ell behandling skotas av barnets tandldkare efter sérskild plan.

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandhalsovarden &r sa bra
att barnen slipper fa hal i tanderna.

-Regelbunden och noggrann tandborstning, i kombination med att
man tanker pa vad barnet ater, racker ofta. Men inte sallan behover
barnet komma till tandvarden oftare, kanske 4-5 besok/ar, for rengo-
ring, polering och kanske plastning av nya tander (fissurforsegling).

Alla barn och vuxna bor anvanda fluortandkram. Ibland &r det motive-
rat med extra fluor och det kan i sa fall ges i tablettform, som fluor-
skoljning eller fluorlackning. Det tar i sa fall barnets tandlakare stall-
ning till for varje enskilt barn.

Sjukskoterska Andreas Tallborn-Dellve, Agrenska, informerade om
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-

Nyhetsbrev nr 255 © Agrenska 2005 20



Markorkromosom 15-syndromet

jen oftast ar sa fokuserad pa barnet med funktionshindret och den fa-
miljesituation detta ger upphov till.

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

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

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

konsamtalen:

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

verkligt.

a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar 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 stord

a att inte behodva kanna rédsla, k&nna sig hotad eller utsatt

@ att kunna ha kamrater hemma

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

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

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

a personliga uppgifter, namn, fodelsedatum, foto, grunddiagnos,
tillaggsdiagnos, dverkanslighet, kommunikationsmetod, 6vriga famil-
jemedlemmar och andra viktiga personer

a barnets 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 l&nk mellan familjen och alla
institutioner som kommer i kontakt med barnet. Det som star i boken
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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-
tigt att poangtera att boken inte ar nagon journalhandling, sa Lotta
Thomasson.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Samhallets stod

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.

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 Kklassifikation av hélsotillstdnd. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade om samhéllets stéd
och inledde med att informera om lagstiftning for alla (Lagen om
allman forsakring, Socialtjanstlagen, Hélso- och sjukvardslagen, Skol-
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lagen), och LSS (Lagen om stod och service till vissa funktionshind-
rade) som kom 1994,

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

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

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
bésta man kan gora som foraldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjalpa 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 dverklaga)

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

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

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

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

Nyhetsbrev nr 255 © Agrenska 2005 25



Markorkromosom 15-syndromet

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

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

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

-Som ansokande forédldrar 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 samhéllets stod. Den heter “Rattig-

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

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

Information fran forsakringskassan

Gunnel Hagberg fran Forsakringskassan, Goteborg, informerade om
de ekonomiska stod familjer som har barn med funktionshinder kan fa
fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikappersattning, bilstod,
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 (98 500 kr/ar,
2005), tre fjardedels (73 875), halvt (49 250) och en fjardedels
(24 625). 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

Nyhetsbrev nr 255 © Agrenska 2005 26



Markorkromosom 15-syndromet

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.

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. For dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foraldrarna 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 Gunnel Hagberg.
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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

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlakare/docent Elisabeth Blennow
Karolinska Universitetssjukhuset

171 76 Stockholm

Tel: 08- 517 75 38

Socialpedagog Patrik Sjogren
specialpedagog Astrid Emker
socionom Anna Lindfors
sjukskoéterska Andreas Tallborn-Dellve
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00
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Overlakare Gunnar Braathen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel.: 031-343 40 00

Overldkare Susanne Steffenburg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
411 18 Goteborg

Tel: 031 343 40 00

Specialpedagog Gunilla Andersson
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
411 18 Goteborg

Tel: 031 343 40 00

Overtandlakare Gunilla Klingberg
logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Handl&ggare Gunnel Hagberg
Forsékringskassan

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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