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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréaffas ett antal familjer med barn som har samma dia-
gnos, i det har fallet Arftliga polyneuropatier. En familjevistelse med
den diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2006.

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

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer

till foreldasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven &ven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.
Foljande forelédsare har medverkat vid framstéllningen av detta ny-
hetsbrev: Overlikare Barbro Westerberg, Goteborg, Overlikare Eva
Holmberg, Goteborg, dverlédkare Bertil Romanus, Goteborg, arbetsterapeut
Johanna Weichbrodt, Goteborg, sjukgymnast Cilla Stenson, Goéteborg,
sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Goteborg, dvertandldkare Gunilla
Klingberg, Goteborg, logoped Lotta Sjogreen, Goéteborg, tandskéterska Pia
Dornérus, Géteborg, handlaggare Britt Akerstrém, Géteborg, specialpeda-
gog Astrid Emker, Géteborg, socionom Anna Lindfors, Goteborg
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Polyneuropatier,arftliga

Perifera polyneuropatier ar en rad sjukdomar med de gemensamma
symptomen svaghet i tva eller flera perifera nerver, vilket leder till
varierande grader av muskelsvaghet. Vanligast av de kroniska polyne-
uropatierna &r Charcot-Marie-Tooth’s sjukdom, i fortsattningen for-
kortat CMT. Sjukdomen kallas ocksa HMSN (Hereditary Motor and
Sensory Neuropathy, d v s en arftlig sjukdom i nervtradarna som pa-
verkar muskelfunktion och kansel).

Man raknar idag med att det finns ungefér 3000 barn och vuxna med
sjukdomen. 21/ 100 000 fodda barn har sjukdomen. Varje ar fods det
saledes ett tjugotal barn med sjukdomen i Sverige.

Medicinsk information

Habiliteringsoverlédkare Barbro Westerberg, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, Goteborg, inledde den medicinska informatio-
nen med en kort sjukdomshistorik.

-CMT ar kand sedan 1886 da den forsta gangen beskrevs av de tva
franska neurologerna Jean Martin Charcot och Pierre Marie. Samti-
digt, och utan kontakt med varandra, beskrev ocksa den engelske laka-
ren Howard Tooth sjukdomen. Darefter beskrevs ytterligare former
1893 och 1926. | slutet av 1950-talet lyckades man goéra den forsta
neurofysiologiska matningen av nervledningshastigheten.

1973-80 insamlades via davarande Barnkliniken i Goteborg data fran
undersdkningar av 103 barn med perifera polyneuropatier.

-Barnen, som kom till oss p g a sen gangdebut, smarta i benen och
tagang, undersoktes kliniskt, vi gjorde neurofysiologiska matningar
och tog en biopsi pa surnalnerven pa barnen och foréaldrarna.

Nar sjukdomen blivit kdnd beskrevs alla &rftliga sjukdomar med de
typiska symptomen tunn och svag muskulatur i fétter, underben och
ibland ocksa i handerna, latta eller mattliga gang- och balanssvarig-
heter och nedsatt kénsel i fotterna, som en enda sjukdom, Charcot-
Marie-Tooth, CMT, som &r den beteckning genetiker anvander och
HMSN, hereditdar motorisk/sensorisk neuropati som neurologer an-
vander.

-De tva beteckningarna anvénds parallellt idag och betyder samma
sak, sa Barbro Westerberg.
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Klassifikation

Polyneuropatier,arftliga

Den totala forekomsten av neuropatier ar inte helt k&dnd, men troligtvis
har fler an 20/100 000 nagon form av sjukdomen.

Barbro Westerberg och Overldkare Eva Holmberg, Kklinisk genetik,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg, informerade bada om
klassifikation.

Under senare ar har en rad undergrupper definierats. Neuropatier kan
delas in i, & ena sidan demyeliniserande neuropatier, a andra sidan
neuronala-axonala neuropatier. | den forra gruppen ingar:

CMT 1 A-F (autosomal dominant arftlighet)

Till gruppen neuronala-axonala neuropatier hor

CMT 2 A-L (autosomal dominant arftlighet)

CMT X (X-bunden dominant arftlighet), axonal med sekundara mye-
linférandringar

CMT 4 A-F (autosomal recessiv arftlighet), demyeliniserande eller
axonal

-Manga olika gener kan fororsaka de olika varianterna av CMT. ldag
kénner man till fem gener vid CMT 1, nio gener vid CMT 2, en gen
vid CMT X samt sju gener vid CMT 4. Sékerligen finns det ytterligare
gener som vi annu inte ké&nner till. Vid demyeliniserande neuropatier
ligger felet i myelinskidan (nervtradarnas margskidor) och vid neuro-
nala-axonala neuropatier finns det skador i axonet, i sjalva nervcellen.

Barbro Westerberg berattade om den historiska utvecklingen av neu-
ropatiforskningen, dar man gatt fran undersékning av patologiska
nervbitar till genetiska undersékningsmojligheter.

Symptomen vid neuropatier ar

a svaghet i benen och ofta i armarna
a ont i benen, vadkramper

o sen gangdebut, svarigheter att ga
a hdga fotvalv

a skolios

a tunna hander
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Polyneuropatier,arftliga

o forandringar i rorelsemonstret; tagang, droppfot, svarigheter
att halga och att hoppa pa ett ben

a bortfall av senreflexer

a darrighet

- | allménhet ar symptomen perifera, d v s langt ut i armar och ben. |
vissa ovanliga fall kan sjukdomen utveckla mer centrala nervfunk-
tionssymptom med paverkan pa ryggmarg och centrala nervsystemet.

-Naér vi utreder vilken sjukdom barnet har kan det, i de har fallen, ofta
racka med att vi undersoker foraldrarna, for att faststélla ratt diagnos.
| under-sokningen tar vi saledes reda pa arftligheten, en sjukdomshis-
torik d v s fot- och gangavvikelser, smarta, gangdebut mm. Vi mater
nervledningshastigheten. Ar den inte nedsatt mater vi aktions-
potentialerna i musklerna (EMG). Vi tar blodprover och i sérskilda
fall biopsi pa ankelnerven.

Typ 1-neuropatierna ger alltid séankt nervledningshastighet och mesta-
dels forsvagad senreflex. Typ 2-neuropatierna ger EMG-neurogena
forandringar och mera séllan sankt nervledningshastighet.
-Skillnaderna mellan A och B i respektive grupp ar framfor allt att de
med typ-B-neuropati blir sjukare.

Vid typ-1 debuterar sjukdomen vanligen fore 10 ars alder (60 %).

Vid typ-2 debuterar 25 % fore 10 ars aldern och 35-40% efter 20 ars-
aldern. Det finns exempel dar sjukdomen debuterat efter det patienten
fyllt 70 ar.

| habiliteringen ingar sjukgymnastik, arbetsterapi och olika hjalpme-
del, t ex skenor och ortoser.

-Ortopediska insatser kan ibland behdvas for att t ex rdta upp fotter.
Har man perifer polyneuropati ska man inte utsattas for giftiga @mnen
och vissa infektioner.

Barbro Westerberg berattade ocksa om resultaten fran den studie hon
och professor Bengt Hagberg har gjort pa 63 barn med CMT.

-Av patienterna som ingick i studien hade 70 % en mattlig form av
sjukdomen, 20 % en latt och 10 % en svar form. Smarta och dom-
ningar i fotterna var vanligt forekommande. Manga snubblade och
hade problem med balansen. Alla hade svart att hitta bra skor som

Nyhetsbrev nr 266 © Agrenska 2006 5



David har CMT

Genetik

Polyneuropatier,arftliga

passade, framst pa grund av hog halfot. Sjukgymnastik fungerade inte
sarskilt bra, men det gjorde daremot simning. Sex stycken av patien-
terna hade opererat fotterna.

David, 5 &r, har CMT typ 1A. Han kom till Agrenskas familjevistelse
tillsammans med sin mamma Britt, pappa Ralph och bror Daniel, 7 ar.

Britts graviditet med David var normal, likasa forlossningen.
-Eftersom jag har CMT var vi redan fran borjan installda pa att David
skulle kunna ha sjukdomen. Vi visste ju att risken att fa ett sjukt barn
var 50 % vid varje graviditet. Men om ocksa David hade sjukdomen
skulle det i sa fall visa sig forst senare, berattar Ralph.

David madde bra och at bra fran forsta dagen.
-Men redan pa BB begérde vi att fa en remiss for att géra en nervled-
ningshastighetstest sa snart som mojligt. Det beviljades, berattar Britt.

Familjen dkte hem och David utvecklades normalt. Han visade inga
tecken pa muskelsvaghet eller ndgra andra symptom. Néar tre manader
hade gatt testades nervledningshastigheten, vilken visade normala
vérden.

-Men vi visste att faran inte var éver i och med den undersdkningen,
men vi hoppades ju att David skulle fortsatta att vara frisk, sager
Ralph.

Eva Holmberg, dverlakare i klinisk genetik pa Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset, Goteborg, informerade om genetik i allmanhet och po-
lyneuropatier i synnerhet.

-Klinisk genetik, som &r en egen specialitet sedan 1992, innebér labo-
ratoriemassig verksamhet dér bl a kromosomanalys och DNA-analys,
diagnostik av arftliga sjukdomar, information och genetisk véagledning
ingar.
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Polyneuropatier,arftliga

I DNA-molekylen, som finns i varje cellkdrna, finns all information
kroppens olika funktioner behdver for uppbyggnad eller &mnesom-
sattning. DNA-molekylen, som &r en 2 meter lang dubbelspiral, delas
upp i kromosomer, 22 par kroppskromosomer plus ett par kénskromo-
somer, XX for kvinnor och XY for man.

-I kromosomerna finns vara arvsanlag, generna, som man idag upp-
skattar &r 20-30 000 till antalet. Generna ligger som pa ett parlband pa
givna platser pa kromosomerna. | dessa anlag kan det uppsta mutatio-
ner, tillfalligt uppkomna forandringar, ungefar en mutation/miljonen
celldelningar. Mutationer kan inneb&ra en mojlighet for ménniskan att
andra sig efter nya behov, men kan, om den forandrar en viktig gen,
ocksa ge upphov till sjukdom, sa Eva Holmberg.

Nar en cell ska dela sig 6ppnas dubbelspiralen upp till tva enkelspira-
ler, en till vardera cellen, och darefter byggs vardera enkelspiral upp
till en ny dubbelspiral igen.

-1 denna kopieringsprocess kan det uppsta fel, antingen som bortfall,
tillkomst eller utbyte av byggstenar i genen. Proteinet som denna gen
producerar blir da annorlunda och far en samre funktion. Resultatet
kan da bli en arftlig sjukdom. Ibland orsakas felet av att barnet arver
forandringen fran sina foraldrar eller sa uppstar forandringen i sam-
band med befruktningen, s k nymutation.

Det finns tre typer av arftlighet. Arftligheten kan vara dominant, icke
konsbunden, d v s felet sitter inte i kdnskromosomerna utan i nagon
av de andra kromosomerna. Mamman eller pappan har da sjuk-
domen, men den kan ha uttryckts valdigt milt. Det racker i sadana fall
att barnet arver den kromosomen som bar sjukdomsanlaget fran den
ena fordldern for att sjalv bli sjuk och den risken ar 50 % vid varje
graviditet.

Arftligheten kan vara recessiv, icke konsbunden. D& maste bada for-
aldrarna ha det sjuka anlaget for att deras barn ska kunna bli sjuk. De
ar da sjalva friska, men anlagsbarare. Risken for att barnet ska fa an-
laget i dubbel uppsattning, och bli sjukt, ar 25 % vid varje graviditet.

Arftligheten kan ocksd vara kénsbunden. Genen sitter dd pa X-
kromosomen.
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Polyneuropatier,arftliga

Sjukdomar kan ocksa uppsta genom s k nymutation, en nyligen
uppkommen forandring i nagon av aggcellens eller spermiens kro-
mosomer.

-Hos barnet finns da skadan i samtliga celler. Som vuxen riskerar
han eller hon att fora sjukdomen vidare.

-Numera vet vi att det finns en stor mangd gener som orsakar CMT,
eller varianter pd CMT (exempelvis HNPP). Mutationer i vissa av
dessa gener kan orsaka olika typer av arftlighet, saledes bade domi-
nant och recessiv arftlighet

-Nagon av generna kan ge upphov till antingen demyeliniserande eller
axonal neuropati. Saledes ar det for en del av generna inte helt klart
samband mellan mutation, typ av neuropati eller arftlighet. Bade
slakthistoria, Kliniska fynd, och kunskap om generna &r viktiga for att
veta vilka gener det kan vara aktuellt att testa, i de fall detta gérs. Moj-
ligheterna till mutationsanalys ar dock, an sa lange, begransade till ett
fatal gener, sa Eva Holmberg.

Foljande ar nagra exempel pa vanligt forekommande former av neu-
ropatier:

CMT 1 (demyeliniserande neuropati), 50 % av CMT. CMT 1
delas isinturini sex former CMT 1A-F:

a CMT 1A, (70-80 % av CMT 1), vilken ar den vanligaste formen
av polyneuropati. Den skadade genen sitter pa kromosom 17 pa
kromosomens korta arm.

o CMT 1 B, (5-10 % av CMT 1) hér sitter skadan pa kromosom 1,
pa kromosomens langa arm.

CMT 2 (axonal neuropati) 20-40 % av CMT. CMT 2 delas idag
in i 12 undergrupper, CMT 2A-L.

o CMT 2A, skadan sitter pa kromosom 1, den korta armen

o CMT 2B, skadan sitter pd kromosom 3, den langa armen

-Att det finns s manga former beror pa att uppbyggnaden av ner-
verna och myelinet kring nerverna ar en sa komplicerad process och
manga gener behovs for detta. Inom samma familj har man samma
mutation men den kan uttryckas lite olika mellan familjemedlem-
marna. Detta kan bl a bero pa att generna ofta samverkar med andra
gener, sa Eva Holmberg.
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Polyneuropatier,arftliga

David far problem att ga

David hade en normal motorisk utveckling. Han larde sig sitta, kry-
pa och sta i normal tid.

-Nér han var drygt 16 manader gammal borjade han ga och da sag
vi direkt att allt inte stod rétt till. Han var plattfotad och gick med
benen brett isar. Fotterna vinklade han ut, sa att han gick pa fotter-
nas insidor. Det var en langsam, forsiktig och framatlutad gang, som
avvek mycket fran hur barn brukar ga. Redan nu kunde vi ocksa
marka att Davids finmotoriska utveckling var nagot avvikande. Han
verkade svag och instabil i hdnderna, sager Britt.

Diskussion kring sjukgymnastik

Sjukgymnast Cilla Stenson, Barn- och ungdomshabiliteringen, MéIn-
dal, informerade om sjukgymnastik vid polyneuropatier.

-Jag tankte inleda med att beratta nagot om vad en sjukgymnast gor
och sedan ga in mer pa era barns méjligheter och svarigheter.

Exempel pa sjukgymnastiska insatser ar:

a kontrakturprofylax, d v s férebyggande aktiviteter/traning for att
forhindra bestaende krokningar eller minskad rorlighet i leder

a styrketraning, ej sarskilt mycket har

a konditionstraning, ej sarskilt mycket har

a pbalanstraning

o gangtraning

o forslag pa fritidssysselsattningar

-Jag arbetar mycket med att fa kroppar raka eller forhindra att perso-
nen fastnar i felstallningar. Nar jag talar om tréning handlar det om att
hitta en rimlig niva sa att de muskler som finns inte forslits eller ska-
das.

Det finns, enligt Cilla Stenson, stora fordelar med att st och ga sa
lange och sa mycket som majligt, eftersom det innebéar

o Okad bentédthet

o minskad risk for trycksar

a forbattrad blodcirkulation

o battre blas-, tarm- och magfunktion

a att en kontraktur- och skoliosutveckling forhindras eller stoppas upp
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Polyneuropatier,arftliga

-De ungdomar som upphort att ga tycker ocksa ofta att det fanns stora
fordelar med att sta och ga, eftersom de da kom upp i samma hojd
som sina kamrater.

Cilla Stenson visade olika hjédlpmedel, nattskenor, ortoser och annat
som kan var anvandbara for att férhindra uppkomsten av kontrakturer.
-Det ar viktigt att forsoka fa snedvridna fotter raka och att barnen kan
satta ned hela foten i marken, men ocksa att knana &r raka. Knan och
fotter ar mer kansliga for kontrakturer och darfér bor man lagga extra
kraft pa att forhindra en kontrakturutveckling pa dessa stallen. Om
man forsiktigt téjer ut en led maximalt minst en gang per dag ar
mycket vunnet. Nattskenor bor vara pa hela natten och ortoser minst
4-6 timmar varje dag for att fa basta effekt.

Korsett kan vara ett sétt att forhindra en skoliosutveckling, om barnet
kan acceptera den olédgenhet det innebér att ha korsett. Halsenan kan
forlangas kirurgiskt for barn med tagang och hélbenet vridas ratt (se
sarskilt kapitel).

-Aven efter en operation &r det viktigt att barnen har nattskenor och
ortoser for att forhindra nya kontrakturer.

Simning och bad ar utmarkta aktiviteter for att behalla rorlighet och
styrka utan att det sliter pa kroppen.

-Varje barn tycker jag ska fa simma pa sitt eget satt. Men det kravs att
barnet vanjer sig vid att vara under vattnet sa att det kanner trygghet
att bada och simma. Det finns mycket positivt att sdga om gruppakti-
viteter, att vara tillsammans med andra barn i vattnet, sa Cilla Stenson.

Cilla Stenson hjalper gérna till med att 1agga upp ett bra och anpassat
“traningsprogram” for hemmabruk, exempelvis om barnet inte kan
vara med i skolgymnastiken. Lamplig langd pa ett sadant program kan
vara 15-20 minuter/dag.

Traning, téjning och stretching bor goras pa ett sadant satt att barnet
inte far ont.

-Att barnet k&nner ett visst obehag, ndr man exempelvis téjer ut en led
till ytterlaget, ar nog svart att undvika och det maste man nog accepte-
ra.

Nér barnen blir storre ar det viktigt att forsoka hitta bra fritidsaktivite-
ter som passar varje enskilt barn.
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David kan ha CMT

Ortopedi

Polyneuropatier,arftliga

-Men dven da barnet blir storre tror jag att ortoser behovs i de flesta
fall, sa Cilla Stenson.

David borjade pa daghem nar han var ett ar gammal. Dar trivdes
han och madde bra av att fa lekfull traning tillsammans med andra
barn. David var dock ostadig, snubblade mycket och slog sig ofta.
Pa hosten -92 foll han sa olyckligt att han slog upp ett sar i pannan.

-Han fick blodforgiftning och var sa illa daran ett tag, att vi var
oroliga for att skadan skulle fa neurologiska foljdverkningar. Vi fick
traffa en neurolog i det sammanhanget och passade da pa att fora
CMT pa tal. Lakaren tyckte inte att man kunde séga nagot sakert om
Davids gangproblem och uppmanade oss att avvakta, berattar Britt.

Docent Bertil Romanus, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade om ortopedi vid polyneuropatier.
-Cavusfot, som ar den vanligaste fortdeformiteten vid polyneuropati,

beror pa muskular obalans. Definitionen pa cavusfot ar nedathdjning
av framfoten i forhallande till bakfoten samt hogt fotvalv, ofta i kom-
bination med inatvridning av halen, sa att man gar pa utsidan av foten.

Ofta far barnen med cavusfot problem med framtrampet, med Gverbe-
lastning som f6ljd eftersom halen inte belastas

-Det blir svarigheter att kopa skor, barnen blir klumpiga i sina rorel-
ser, far smartsamma férhardnader, ont och stukar sig latt samt in-
skréankt rorlighet. Skoinlégg eller anpassade skor hjélper endast tillfal-
ligt och andrar inte pa fotens form, sa Bertil Romanus.

Oftast behdver man operera foten och i det fallet finns det mycket man
kan gora, man kan dela muskler och senor, flytta pa senor, osv.

-Men om det &r frdga om véxande barn, och om man inte forstatt me-
kanismen bakom de hoga fotvalven, sa ar det stor risk att felstallning-
en aterkommer och man maste géra om operationen.
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Polyneuropatier,arftliga

Om ingenting gors at cavusfoten leder 6kad tillvaxt och vikt till 6kad
belastning och skelettet intar till sist en permanent deformerad form
och barnet far mindre ytor pa fotsulan att ga pa.

For att bestimma vad som bor goras maste man saledes forsta vad
som skapat en fotform som inte fanns vid fodelsen.

-1 det har fallet ser man att pa framsidan av benet har barnet for lite
muskler for att klara att lyfta foten under svingfasen nar man gar och
pa baksidan spjarnar kraftiga vadmuskler emot, sa Bertil Romanus.

For lite tillvaxt baktill och for mycket framtill leder till s k spetsfot.
-Bade in- och utsidan av foten ar involverad. Den langa muskeln pa
utsidan bakom fotkndlen, som vi lyfter fotens utsida med, gar under
foten till insidan och haller muskeln inte ner insidan aker valvet upp.
Det ar ofta den langa muskeln som ar forsvagad vid polyneuropatier.
Obalans mellan olika tdmuskler kan ocksa bidra till det hoga fotvalvet.
Vanligaste orsaken &r olika nervmuskelskador, exempelvis den famil-
jara formen av CMT

Hoga fotvalv férekommer dven i familjer utan neurologiska problem,
men da finns alltid en arftlighet.

Om startan moter underlaget forst, som vid cavusfot, tippar hela fram-
foten inat och halen foljer med och sa gar man pa utsidan av foten. For
att ta reda pa vad som bor goras kan man testa med s k blocktest.

-Nar barnet trampar ned mater stortan en forhojning, en trakloss, i
underlaget. Om foten rétas upp innebdr det att halen inte &r stel och att
det da kan racka med att atgarda stortan. Det hoga valvet ligger sale-
des mest pa stortasidan. Rontgenbilder kan ocksa fortydliga var fel-
stéllningen ligger.

Den ortopediska behandlingen ska ha tydliga mal.

a rigida felstallningar korrigeras med skelettoperation

o muskelobalans atgérdas, i annat fall aterkommer felstallningen

o under svingfasen maste nagonting lyfta foten, annars snubblar man

a skapa halisattning och eliminera spetsfoten

-Forst skapar man mojligheter att sétta i hdlen, darefter en rak mellan-
fot och sist atgardar man eventuella krokiga tar. Med yngre barn kan
det ofta racka med sen- och muskeloperationer samt omvinklingar av
skelettet. Hos vuxna blir det oftast fraga om steloperationer, och da
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blir det fraga om ratt omfattande operationer. Hos barn ar det enkla
operationer, med kanske en manads gipstid. Ju tidigare man far atgar-
da felet ju mindre ingrepp blir det frdga om. Kan vi tidigt skapa mus-
kelbalans sa blir det senare sallan fraga om stora operationer, dven om
neurologin ar progressiv.

Indikationen for operation &r att barnet har en polyneuropati och inte
gar ordentligt.

-Problemen dyker ofta upp i 8-12 ars aldern och da finns det ingen
anledning att vanta med operation, &ven om barnet ar smartfritt.

Ibland kan det racka med mindre operationer, till exempel att forskjuta
halen utat sa att tyngdpunkten vid isattningen av halen kommer cent-
ralt 6ver halen, sa att den inte tippar inat. Det kan gdras med fixatio-
ner, skruvar och annat.

Innan man bestammer sig for operation maste man ta reda pa vilken
neurologisk &komma det ar fraga om, hur gammalt barnet &r, var de-
formiteten &ar beldgen, om den ar stel eller rorlig, vilka muskler som ar
forsvagade samt vilken ambitionsniva patienten har och om personen
ar gangare eller ej.

-Men &ven om man &r rullstolsburen kan man behtva ha fotter som
gar att sta pa mellan sittperioderna. Slutligen vill jag understryka att
det gar att gora mycket for att barnet ska kunna sta och ga, men det ar
inte mojligt att skapa en normal fot, sa Bertil Romanus.

David far diagnosen CMT

Varen 1994, nar David var nastan fyra ar gammal, gjordes en ny
nervledningshastighetskontroll.

-Kontrollen visade att nervledningshastigheten var kraftigt nedsatt.
Den neurolog vi fick traffa bekréaftade det vi misstankt lange. David
hade CMT typ 1. Det var med blandade kénslor vi tog emot beske-
det. Vi tyckte att det var en lattnad att fa bekraftat det vi kant och
trott lange. Men det var ocksa en besvikelse och det gjorde ont att
definitivt slappa hoppet att David skulle slippa sjukdomen, sdger
Britt.
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-Jag reagerade med viss optimism trots allt. Jag visste ju av egen
erfarenhet att man kan ha ett rikt och bra liv trots sjukdomen, sager
Ralph.

David skrevs in pa habiliteringen och fick specialgymnastik genom
omsorgsndmnden.

-Daghemmet fick ocksa en extra resurspersonal som hjalpte David
en del bl a med simtréning en gang i veckan. Trots det hade vi kan-
ske hoppats fa mer hjélp fran habiliteringen, an den vi fick. Kanske
berodde det pa att vi inte visste vad man kunde begara, sager Ralph.

Vid den hér tiden hade David inte bara problem med instabil och
ostadig gang. | aktiviteterna pa daghemmet klarade inte David fin-
motoriska aktiviteter lika bra som sina jamnariga kamrater.

-Vi fick kontakt med en arbetsterapeut som hjalpte till att utforma
ett lattare traningsprogram, som man framfor allt anvant pa dag-
hemmet och som fungerat bra, sager Britt.

Diskussion kring arbetsterapi

Arbetsterapeut Johanna Weichbrodt fran det neuromuskuléra teamet
pa Regionala barn- och ungdomshabiliteringen, Géteborg, informera-
de och ledde en diskussion om arbetsterapi vid polyneuropatier.
-Regionala barn- och ungdomshabiliteringen i Géteborg har som upp-
drag att erbjuda ett vardprogram for barn och ungdomar med neuro-
muskulédra sjukdomar som remitteras fran lokala habiliteringar i hela
Vastra Gotalandsregionen. Nar barn med neuromuskuldra sjukdomar
kommer till oss for arliga uppfoljningar gor vi undersokningar efter ett
strukturerat formuldr som bl. a. innefattar matning av muskelstyrka,
fin- och grovmotorisk funktion, métning av ledrérlighet och analys av
sittstallning. Vi dokumenterar genom att videofilma och fotograferar
barnet for att se vilka férandringar som sker fran ar till ar. Undersok-
ningsresultaten ligger sedan till grund for behandlingsrekommenda-
tioner.

| teamet har man sett att mojligheterna att bromsa sjukdomsutveck-
lingen &r storre ju tidigare barnet far behandling.

-Nér familjerna kommer till oss forsoker vi kalla flera familjer med
barn med samma diagnos samtidigt. Detta ger familjerna mojlighet att
utbyta erfarenheter, sa Johanna Weichbrodt.
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Barn med polyneuropatier dr en heterogen grupp, dar en del barn har
forhallandevis sma problem och andra stora problem.

-Vi utgar darfor fran generella principer hur man omhandertar barn
och ungdomar med muskelsvaghet. Ar barnet exempelvis inte géngare
ar det desto viktigare att folja eventuell skoliosutveckling. Just skolios
vet vi av erfarenhet kan utvecklas véldigt snabbt, vilket kréver tidiga
insatser exempelvis genom anpassningar av sittstallningen.

Ett viktigt mal med arbetsterapeutiska insatser ar att framja okad
sjalvstandighet.

-Hos barnet/ungdomen kréver det bl a kunskap om sig sjalv, sina moj-
ligheter och begrénsningar, samt att vara aktiv i beslut kring sin egen
person. Barn med funktionshinder &r oftast mer papassade av naturliga
skal. Det ar en svar avvagning att trada tillbaka ibland och samtidigt
uppmuntra lagom mycket. Som foralder ar det dven viktigt att vara
delaktig i hur en eventuell assistent gor sadana avvagningar, sa Johan-
na Weichbrodt.

Handfunktionen vid polyneuropatier karaktériseras av:

a muskelsvaghet, vilket bl a kan innebéra att hdnderna ser annorlunda
ut

a handtremor (darrning) forekommer men upplevs oftast inte som ett
problem

a inskrénkt ledrorlighet och/eller dverrorlighet

a pegransad rackvidd

a begrénsad greppfunktion

Det finns olika satt att kompensera for bristerna i handfunktionen,
t ex genom

o att anpassa miljon sa att barnen nar leksaker, pennor, bestick osv

a att véalja mébler som fungerar tillsammans med ev. rullstolar och
stastod

a att vélja klader som underlattar for barnets funktionsnedséttning

o att ge stod for armarna vid av- och pakladning

o att tillhandahalla tallrikar och bestick som underlattar att ata sjalv

g motivationstraning

a struktur i vardagen

-Véldigt mycket nér det géller arbetsterapi for de héar barnen handlar
om att bibehalla funktion och kompensera for muskelsvagheten. Barn
"tranar” hela tiden pa ett naturligt satt i lek och rorelser. Det galler
saledes att hitta sadant som barnen tycker &r roligt att gora.

Manga barn ar specialister pa att hitta trickrorelser for att kunna utféra
aktiviteter aven med mycket sma muskelstyrkeresurser.
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Uttrottbarheten ar pataglig hos manga av de hér barnen. Darfor ar
det viktigt att prioritera sd muskelkraften anvands till det nédvandi-
gaste och be om hjalp eller kompensera med hjalpmedel for sadant
som tar mycket kraft eller tar lang tid.

Strama muskler motverkas av daglig stretching, handortoser och att
barnet undviker olampliga handstallningar.

En bra sittstéllning forebygger felstéliningar och skapar forutsatt-
ningar for aktiviteter och god lungfunktion.

-Vi lagger mycket kraft pa att analysera barnens sittstallning med fo-
kus pa position av huvud, axlar, rygg, armar, hander, backen, lar och
fotter detta analyseras tillsammans med vilken rorelseférmaga och
rackvidd barnet har. Efter det kan ev anpassningar av nackstod, rygg-
stod, dyna, armstod, joysticksplacering, larstod och fotplatta goras i
rullstolen, sa Johanna Weichbrot.

Landsting och kommuner &r skyldiga att tillhandahalla lampliga
hjalpmedel utifran barnens behov, men de regler som ska galla be-
stdmmer varje kommun och landsting sjalva.

David idag

David har idag utvecklats mycket vad det galler grovmotoriken.
-Han har blivit stabilare, kan springa och ror sig dverhuvudtaget
mycket béattre. For ett ar sedan var vi kontakt med en ortoped och
han kunde konstatera en viss tendens till skolios. Men det var ingen-
ting som behovde atgardas nu, sager Britt.

Britt och Ralph har stora problem att hitta skor som passar David
fotter.

-Idag har han inga specialskor, sa vi maste forsoka hitta vanliga skor
som varken ar for sma eller for stora. Det maste vara skor som bade
ger stod och inte klammer, sdger Ralph.

Finmotoriskt sett sa har David greppsvarigheter i bada handerna.
-Han holl lange pennan fel, men det har han réttat till pa senare tid.
Han kl&r sig i huvudsak sjalv, men han behdver viss hjalp med
blixtlas och knappar, sager Ralph.
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David klarar sjalv det mesta av hygienen och han éater sjalv, men allt
tar lite langre tid &n det gor for andra barn.

-Vi tycker att han &r mycket uppfinningsrik och hittar alltid 16sning-
ar pa problemen. Fran arbets-terapeuten har vi fatt manga anvand-
bara rad och tips, sager Britt.

Pa daghemmet ar David inte utanfér. Han &r en glad och positiv
kille och har gott om kamrater.

-Hans nagra ar aldre bror Daniel &r en fantastiskt bra kompis och
inspirator for alla mojliga aktiviteter. Det ar bara ibland David blir
arg och ledsen for att han inte kan goéra precis allt det som brodern
klarar, sager Ralph.

David har ingen tadgang och inte heller nagon droppfot. Hans gang
ar lite kKlumpig och han ar svag i benen och armarna.

-Men det verkar som om sjukdomen &r stabil. David har blivit vél-
digt duktig pa att kompensera sina svagheter och klarar att géra mer
och mer. Men fortfarande maste kamraterna pa daghemmet ta viss
hénsyn, t ex klarar inte David ens lattare knuffar utan att ramla om-
kull. Ar han valdigt mycket i farten pd dagarna, vilket han ofta ar,
far han ont i vaderna pa kvallen. Da brukar det hjélpa med lite mas-
sage, sager Britt.

David bekymrar sig och beklagar sig séllan 6ver sin sjukdom.

-Men ibland undrar han om han kommer att f& samma krokiga fing-
rar som sin far och da vet vi inte riktigt vad vi ska saga. Det gar ju
inte att sdga nagot bestamt om hur sjukdomen kommer att utveckla
sig, séger Britt.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlikare Gunilla Klingberg och logoped Lotta Sjogreen fran
Mun-H-Center informerade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center &r ett nationellt, orofacialt (mun och ansikte) kun-
skapscenter for sma och mindre kanda handikappgrupper som erbju-
der information, utbildning, handledning, konsultation och behand-
ling.
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-Munnen var lange en lagprioriterad del av kroppen, men detta haller
nu pa att andras. Och det ar inte sa konstigt, eftersom nagra av krop-
pens viktigaste funktioner finns i just munnen.

Exempel pa funktioner i och kring munhalan ar andning, naringsintag,
tal och icke-verbal kommunikation, t ex mimik. Omradet har en
mycket komplicerad muskulatur och minsta storning kan leda till pro-
blem. Idag finns det olika munmotoriska traningsprogram som i vissa
fall kan forbattra funktionen.

Foraldrarna pa vistelsen fyllde i ett frdgeformular om tandvard, om
barnets funktionshinder, om matsituationen och om dregling. Barnen
undersoktes sedan av tandldkare och logoped.

En enkel orofacial undersokning gjordes av Gunilla Klingberg och
Lotta Sjogreen.

-Det forekommer att barn med polyneuropatier har problem med sin
munmotorik, vilket bl a kan medféra tugg- och svaljsvarigheter. Vid
behov kan logoped hjélpa till med att ldgga upp ett munmotoriskt tré-
ningsprogram.

Barnen bor ha kontakt med barntandvardsspecialist (pedodontist) for
bedémning i samband med att de far sin medicinska diagnos.

-De flesta behover forstarkt tandvard i form av fluorbehandling och
hjalp med munhygienen. Det kan vara bra om tandvarden "plastar”
tuggytorna pa de nya permanenta tanderna (tapper till de djupa gro-
parna med plast) for att undvika hal. Tandborstning morgon och kvl
med fluortandkram rekommenderas liksom att undvika smaatande och
intag av sot dryck mellan maltiderna.

Familjesituationen, syskonrollen

Sjukskoterska 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. | de forsknings-
projekt som jag ingatt i ville vi ocksa ta reda pa vad som ar gemen-
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samt for familjer med barn med ovanliga funktionshinder i férhallande
till situationen dar funktionshindret ar mer vanligt.

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

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

Kaossituationen innebér ofta

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

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

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

En fraga man stallde i projektet var om det var mojligt att forbattra
situationen (bemastringen) snabbt, med tanke pa stress, valbefinnande,
socialt stéd, 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 hdg foraldrastress darfor att
de tyckte att de saknade kunskap och kompetens att hantera situatio-
nen.

Nér det galler halsa och véalbefinnande tyckte mammor att de hade
sdmre halsa och mer halsoproblem &n papporna fére familjeprogram-
met. Efter programmet hade inte hélsan forbattrats, men tréttheten
hade minskat och stodet fran partnern okat.

Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nar det géller
formagan att hantera vardagliga problem som horde samman med
barnets funktionshinder.

Efter programmet hade bade mammor och pappor fler aktiva strategi-
er for att hantera familjens situation. Rad och tips fran bl a medicinsk
expertis togs mer vélvilligt emot.

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

Sammanfattningsvis kan man sdga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for foraldrar, sarskilt for papporna och for hel-
tidsarbetande foraldrar av bada konen.
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| 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 (fordldrar till barn med mer vanligt fore-
kommande funktionshinder). Efter programmet 6kade kraven pa en
bra habiliteringsprocess och nd&rmade sig kontrollgruppens krav.

Syskonrollen

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

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

-Syskonrelationen ar i allmanhet den relation man har langst i livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medfor, 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 &r 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 familjeangeldgen-
het ndr 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
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o att bara fa vara barn och inte ha for stora krav

o att sjalv fa egen tid med foraldrarna

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

a att inte behdva k&nna rédsla, kanna sig hotad eller utsatt
a att kunna ha kamrater hemma

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

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

-Det handlar da oftast om de ndamnda 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.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dar skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
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

Nyhetsbrev nr 266 © Agrenska 2006 23



Polyneuropatier,arftliga

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 ér en réttighetslag, d v s beslut betraffande insatser kan dverkla-
gas. Avsikten med LSS &r att ge manniskor med funktionshinder moj-
lighet att leva som andra. Ansokan lamnas till sarskild 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.
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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 anséker om stéd och hjalp.

| 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.
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Information fran forsakringskassan

Handlaggare Britt Akerstrom, Forsakringskassan, Goéteborg, informe-
rade om det ekonomiska stdéd familjer som har barn med funktions-
hinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikapper-
séttning, bilstdd, personlig assistans och tillfallig féraldrapenning.
-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
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vard under stérre delen av dygnet vara av betydligt stérre omfattning
an for friska barn.

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

Har kan man f& mer information

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

Overlakare Barbro Westerberg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Eva Holmberg

Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlikare Bertil Romanus
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Arbetsterapeut Johanna Weichbrodt
Regionala barn- och ungdomshabiliteringen
Box 21062

418 04 Goteborg

Tel: 031- 50 26 02

Sjukgymnast Cilla Stenson

Barn- och ungdomshabiliteringen, Mdlndal
Ebbe Lieberathsgatan 18 A

412 65 Goteborg

Tel: 031- 733 61 00

Overtandlakare Gunilla Klingberg
logoped Lotta Sjogreen
tandskdterska Pia Dornérus
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00

Handlaggare Britt Akerstrom
Forsakringskassan

405 12 Goteborg

Tel: 700 67 31

Specialpedagog Astrid Emker
sjukskadterska Andreas Tallborn Dellve
socionom Anna Lindfors

Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00
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