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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfodda, séllsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vinder sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik mojlighet att tréffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Viktigt dr ocksa att familjerna far tid
att umgas och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar frdn mandag t.o.m fredag. Har far
fordldrarna genom foreldsningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhillsinstanser. Barnen och deras syskon har ett eget
specialanpassat program med medicinsk information och olika
aktiviteter. Syftet dr att underlétta barnens och familjernas vardagsliv.
Vistelserna blir ett komplement till habilitering och sjukvard.

Under de tva utbildningsdagarna mitt i veckan har personal som
arbetar med barn med funktionsnedsattningar, samt utomstaende
fordldrar till barn med séllsynta diagnoser, mojlighet att delta i
foreldsningar.

Foreldsningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer f6r den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare dimension pé diagnosen sa intervjuas
en av familjerna. Nyhetsbrevet gors av Agrenskas redaktor och
foreldsarna har givetvis haft mojlighet att ldsa igenom och komma
med kommentarer pd sammanfattningarna.

Sist 1 nyhetsbrevet finns en lista med ldnk- och litteraturtips men dven
en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse dr diagnosen Rett syndrom. Agrenska har haft
vistelser inom denna diagnos 7 ganger tidigare och nu 2010.

AGRENSKA




Rett syndrom

FOljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta

nyhetsbrev:

Har nar du oss!
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Ingegerd Witt Engerstrom, neuropediater och 6verldkare vid Rett
Center Froson: Aktuell kunskap och forskning kring RETT syndrom
Helena Wandin, logoped vid Rett Center pa Froson: Rett syndrom
och kommunikationsutveckling

Marith Bergstrom-Isacsson, musikterapeut vid Rett Center pa

Froson: Musik- ar det nagot man kan anvanda sig av?

Martina Holmbom, psykolog vid Rett Center pa Froson: Att se, titta
och bli sedd

Katarina Oryd, foreningsrepresentant RSIS: Féreningsinformation
fran RSIS samt Var berattelse om Alice

Gunilla Klingberg och Johanna Norderyd, bada barntandlékare och
Lotta Sjogreen, logoped pa Mun-H-Center i G6teborg: Munhélsa och
munmotorik

Ann-Marie Alwin, sjukskoterska/pedagog, Goteborg: Syskonrollen
Britt Akerstrém, handliggare, Forsikringskassan i Géteborg.
Information fran Forséakringskassan (fran 2008, med viss uppdatering
2010)

Ovriga

Helena Fagerberg Moss, psykolog, Barn- och Ungdomsmedicinska
mottagningen Kungshdjd, Goteborg. Hon holl pa torsdagen
strukturerade samtal med fordldrarna. Dessa samtal aterges inte i detta
nyhetsbrev.

Personal fr&n Agrenskas barnteam berittade om sina erfarenheter
av syskons livsforhéllande, roll och funderingar. Detta aterges dock
inte hér.

Anders Sandegard, socionom och assistansansvarig pa Agrenska
Assistans, talade om samhéllets ovriga stod, detta dterges dock inte i
detta nyhetsbrev.

Lisbeth Hogvik, informationskonsulent, informationscentrum for
ovanliga diagnoser, Sahlgrenska akademin vid Goteborgs universitet,
hon informerade om deras verksamhet

Sammanfattningen ar sammanstélld av Susanne Lj Westergren,
redaktdr Agrenska.

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 42

Telefax 031-75091 77

E-mail susanne.westergren@agrenska.se
Hemsida www.agrenska.se

Redaktor Susanne Lj Westergren
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Rett syndrom

Aktuell kunskap och forskning kring RETT syndrom

Ingegerd Witt Engerstrom é&r specialist i barnmedicin och
barnneurologi (neuropediater) och dverlidkare vid Rett Center 1
Froson. Hon beréttar kring diagnosen, symtomen, behandling och
pagaende forskning. Delar av texten dr himtad frdn Rett Centers
webbplats.

Vad ar Rett Center?

Rett Center dr ett nationellt svenskt center for Rett syndrom och
startade 1995. Centret samlar en flerprofessionell kompetens for att
mota komplicerade, specifika flerhandikappbehov vid Rett syndrom.
Centret fungerar som specialistklinik, forsknings- och
utvecklingsenhet och kompetenscenter, hit kan man bli remitterad fran
sin hemkommun eller sitt hemlandsting.

» Vill du ldsa mer om centret ga in pa http://www.rettcenter.se

Hur har syndromet fatt sitt namn?

— Syndromet har fétt sitt namn efter barnldkaren Andreas Rett i Wien,
som 1965 publicerade en ingdende undersdkning av 21 flickor/kvinnor
med dessa symtom i Osterrike.

Orsak till syndromet

1999 identifierade tva forskargrupper i USA ett samband
mellan Rett syndrom och mutationer pA MECP2-genen, (dvs.
fordndringar i ett arvsanlag/en gen). Denna gen dr beldgen
langst ut pad X-kromosomens langa arm och har alltsa
beteckningen MECP2. Den styr bildningen av ett protein
(MECP2-proteinet), och reglerar andra gener som pdverkar
utveckling och funktion av nervceller.

Idag finns omkring 300 olika kdnda mutationer pA MECP2-
genen som kan kopplas till Rett syndrom. Men det finns dven
andra mutationer som upptéackts. Fér dem som till exempel
har mutationer pdA CDKLS5-genen, ar det karaktéristiskt med
kramper mycket tidigt under det forsta levnadsaret.

Mutationerna pA MECP2-genen medfor att proteinet inte kan fullgora
sina uppgifter. Nervcellernas utskott vaxer inte till och forgrenar sig
normalt, utan kopplingarna mellan nervcellerna (synapserna) blir fa
och nervcellerna ligger titare 4n normalt.

Nervcellerna i hjarnstammen bildas tidigt och hjdrnstammen spelar en
viktig roll 1 att organisera den tidiga mognaden i hjdrnbarken (cortex),
darfor paverkar en tidig fordndring av hjdrnstammen hela hjarnans
mognad och utveckling. Huvudets tillvéxttakt och hjdrnans mognad
forldngsammas vid Rett syndrom och barnet kommer att ha tillgdng

till mycket omogen utrustning” under sin fortsatta utveckling. (ta:
Texten ovan delvis hdmtad fran Rett Center)
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» Vill ni ldsa mer om bakomliggande orsaker, ga in pd Rett Centers
webbplats och titta under fliken orsaker

Vad ar Rett syndrom

Rett syndrom &r en sa kallad "Neurodevelopmental Disorder”
(utvecklingsneurologisk storning) och diagnosen stills pa kliniska
kriterier men kan bekréftas genetiskt hos omkring 85 % av
diagnosbérarna.

— Rett syndrom ér inte en fortskridande hjdrnsjukdom utan en stérning
av mognaden i hjirncellerna, forklarar Ingegerd Witt Engerstrom.

Rett syndrom forekommer 6ver hela vérlden och variationerna pa
symtom &r mycket stor. I Sverige fods igenomsnitt 6 flickor per ar
som utvecklar syndromet och totalt har fler &n 250 flickor/kvinnor
diagnostiserats i landet. Syndromet forekommer huvudsakligen hos
flickor, men enstaka pojkar finns beskrivna. Hos dem é&r
symtomvariationen dnnu bredare @n hos flickorna och diagnosen
dessutom svérare att stilla.

Symtom

— Symtomen hos flickorna visar sig vanligen forst vid 6—18 méinaders
alder. Fram till dess har barnets utveckling oftast uppfattats som
normal, men sedan kan det plotsligt pa ndgra dagar eller under en
langre tid tappa fardigheter det lért sig. Barnet blir apatisk och far
svart att rita upp kroppen mot tyngdkraften, far svart att sitta, gd och
krypa. De fér, nistan utan undantag, karaktaristiska tungrorelser och
handvridningar ofta i kombination med varandra, nigot som finns
kvar resten av livet. De far svért att pdborja en viljeméssig rorelse, en
aktivitet, en forandring, detta kallas for dyspraxi*.

*(red.anm; dyspraxi dr en neurologisk avvikelse som paverkar viljeméssig kontroll och
koordination av rorelser utan andra observerbara symptom. Den kan bade vara specifik eller
mer generell och engagera fler kroppsdelar).

Sedan foljer sjukdomen ett visst tidsforlopp. Det fullt utvecklade
syndromet innebir oftast ett svért flerhandikapp med
kommunikationshinder, epilepsi, oférméga till viljeméssigt motoriskt
agerande, rorelsehinder samt brist pa kontroll av och samverkan
mellan andning, blodtryck och puls (det vill sdga autonom
dysfunktion).

Storningar i hjarnstammens férmaga

Storningar i hjarnstammens férmaga att utova kontroll 6ver kroppens
autonoma (sjélvstyrande) funktioner genomsyrar problematiken. Om
vi ska ma vl skall alla kroppens organ, med hjédlp av hjarnstammen,
samspela pa ett koordinerat sétt, uppmérksamma omgivningen,
paverkas av den och ge gensvar — kunna utvecklas, kunna lira. Vid
Rett syndrom fungerar samordningen ojdmnt och starka signaler for
“fara” tenderar att stycka sonder bade uppmérksamhet och gensvar.
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Rett syndrom

Omognaden av det centrala nervsystemet skapar sex karaktaristika for
Rett syndrom:

1. Inlarningssvarigheter orsakade av omognad i cortex
(hjarnbarken)

2. Okad risk for epileptiforma urladdningar orsakad av
omognad i kortex.

3. Extrapyramidala symtom med dystoni/stérning av
muskelspdnning och forméga att kontrollera rorelser. Déarav
foljer bl a ortopediska problem.

4. Monoaminerg dysfunktion/stérningar i monoaminerna i
hjarnstammen och dirav foljande dyspraxi (stérd formaga att
initiera en handling), somnstdrningar och agitation
(upphetsning).

5. Inkompetens hos det neuronala inhiberande natverket i
hjarnstammen, sekundért till omognad, med onormala
andningsrytmer. De onormala andningsrytmer som uppstir och
de autonoma dysfunktioner som foljer av detta, kan forklara
plotsliga dodsfall vid Rett syndrom.

6. Dysautonomi. En unik sympatovagal obalans dédr sympatisk
aktivitet 4r normal men parasympatisk (vagal) forméga ar svag
(kan forbli pd nyfoddhetsniva livet ut).

For syndromet har en stadiumindelning gjorts (Hagberg, Witt
Engerstrom):

I."*Stagnationsfasen™.
e Avstannande utveckling och bristfillig postural kontroll
(svérigheter med ldgesfordandringar).
e Debutélder: 5-18 ménader.
e Varaktighet: manader.

I1.""Regressionsfasen™".
e Forlust av forviarvade formagor som dndamalsenlig
handfunktion, joller/ord och lek. Autismliknande avvikelser.
Tidvis som "i en annan virld". Repetitiva, stereotypa
handrorelser.
e Debutélder: 1-4 ar.
e Varaktighet: veckor, manader, mojligen ar.

I11.""Stationéra fasen"

e "Uppvaknande", aterkomst av motivation, forbéttrad
kommunikation, vill gérna vara i centrum och att man pratar
och har kroppskontakt med dem

e Gangformagan bevarad. Oforméga att viljemaissigt agera i
tillvaron med ord eller hdander. Stereotypa, repetitiva
handrorelser.

e Debut: efter passerande av stadium II (forskole- och tidiga
skolaren)

e Varaktighet: ar till artionden, livslang.
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HI-1V.
Som stadium III, men dnnu ingen gdngformaga.

IV (A och B) ""Motoriska forsamringsfasen™.

Svart rorelsehinder, helt beroende av rullstol for forflyttningar.
Debut IV A: nér gangformagan som uppnatts i stadium III upphér.
Debut IV B: nér flickan har passerat 10 ars dlder, men aldrig lart sig
gd.Varaktighet: livslang.

(Kailla: Texten om symtom delvis hdmtad fran Rett Center)

» Vill ni ldsa mer om stadierna ga in pa Rett Centers webbplats och
titta under fliken symtom

Att stélla diagnosen

Diagnosen Rett syndrom stélls pa kliniska fynd som bygger pa en
samlad symtombild 1 kombination med specifika karaktéristika i
barnets tidiga utveckling. Det finns internationellt accepterade
diagnostiska kriterier for diagnosen Rett syndrom.

» Vill ni ldsa mer om diagnosen gé in pa Rett Centers webbplats och
titta under fliken diagnos

Genetik

Med fa undantag orsakas Rett syndrom av nymutationer (fordndringar
av arvsanlagen som uppstér i det befruktade dgget och inte finns hos
nagon av fordldrarna). Fordldrar till ett barn med en sporadisk
mutation har darfor endast obetydligt 6kad risk att {4 dnnu ett barn
med syndromet. Det finns enstaka fall dar diagnosen finns upprepad
genetiskt 1 familjen.

— Mojlighet till fosterdiagnostik vid ny graviditet finns om man redan
fatt ett barn med diagnosen och barnets mutation ar kdnd/faststélld.
Man kan da undersdka om just denna mutation finns i det nya fostrets
celler.

» Vill ni ldsa mer om arftlighet ga in pa Rett Centers webbplats och
titta under fliken arftlighet

Det autonoma nervsystemet och hur diagnosen paverkar barnen:

e Reflux, — Flickorna kanske inte kan visa pa dessa symtom men
vi far forsoka ldsa av smérta och obehag frén sura
uppstotningar och sér i matstrupen (esofagit). Detta ar
smartsamt, mycket vanligt vid Rett syndrom och smérta och
sarbildning gér létt att behandla med medicin.

e Aspiration, som medfor hastigt insdttande och aterkommande
lunginflammationer. Dessa beror pa att struplocket (som ocksé
paverkas av det autonoma nervsystemet) inte riktigt stdnger sig
1 tid for sviljning av saliv eller mat.
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Kosten, ofta ér energiférbrukningen mycket hog hos dem som
har kraftfull andning och 6kad motorisk aktivitet. S& nér det
géller kost och energidtgang rekommenderas analys, gjord av
dietist, som inkluderar det 6kade dagliga energi- och
vitskebehovet.

Forstoppning, med en god autonom funktion sa matas
avforingen nerat i tarmen, men vid dysfunktion forsdmras
tarmrorelserna som ofta blir okoordinerade och ineffektiva.
Massage av magen och avslappning kan hjilpa. Svart att
dricka kan ocksa paverka forstoppning.

Urinretention (svart/oformaga att kissa), orsakas oftast av
stress, annan sjukdom eller pafrestning. Det innebir inte en
livslang kateterbehandling eller en forsdmring utan gar over.
RIK (Ren Intermittent Kateterisering) kan anvindas tills
funktionen aterkommer.

Kalla och blafargade/missfargade fotter orsakas av
storningen i det autonoma nervsystemet. De perifera kirl som
for syresatt blod (artdrer) slappnar inte av normalt utan star
sammandragna sa att blodstrommen gér ldngsammare, blodet
for mindre syre och forlorar virme. Detta kan forbéttras med
vérme och att dndra ldge samt att std och ga. Fotterna blir
varma och roda under sémn.

Soémnrubbningar, — Kan bero pa att dygnsrytmen inte har
utvecklats ur spadbarnsstadiet. Detta kan forbéttras genom att
man jobbar in en strikt dygnsrytm. Melatonin kan vara en hjilp
att skapa rytm hos det éldre barnet och vuxna (inget
somnmedel utan till for att sétta igdng somnen vid ratt
tillfalle). Somnmedel tycker jag inte &r tillrddligt det paverkar
ofta andningen negativt. Men sémnrubbningen kan ocksa bero
pa att de har svart att komma till ro, detta kan avhjélpas med
avslappnande aktivitet, musik och liknande.

Onormala andningsrytmer i vaket tillstand forekommer i tre
kategorier "forceful breathers, ’feeble breathers” och apneustic
breathers) 14s mer om dessa 1 Frosodeklarationen.

(red.anm, 1ds mer pa Medifitgroup via ldnken:
http://www.medifitgroup.com/breathing%?20abnormalities.htm )

Valsalvaandning (jfr Valsalvamandvrer), dr en vanlig
komplikation till andningsdysfunktioner vid Rett syndrom.
Detta andningsmonster paverkar blodtrycket sa att det svinger
kraftigt med varje andetag, vilket badde ger obehagliga
upplevelser, yrsel och medvetanderubbningar.

ASBA — urladdningar i hjarnstammen - kan likna epileptiska
kramper, men skall inte behandlas som sddana. Men det
forekommer dven epilepsi inom diagnosens ramar.
Humdrsvangningar, ofta plotsligt pakommande

Agitation, “uppvarvning” dr mycket vanligt vid Rett syndrom
pa grund av storningen i den centrala autonoma kontrollen 1
hjarnstammen.
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Ingegerd Witt Engerstrom visar bilder pa flickor med typiska symtom
pa Rett syndrom och forklarar varfor de har olika kroppsstallningar
och vilka f6ljder det fdr. Ménga barn fastnar i en kroppsstéllning nér
de héller andan (ofrivillig) men forst efter att de kan andas ut sa
slapper de den fixerade stéllningen beréttar hon.

Hon visar ocksa bilder pa hjdrnan i genomskérning och forklarar dess
uppbyggnad. Hon knyter detta till forklaringar om hur det autonoma
nervsystemet fungerar och hur det har sin mognad i1 hjdrnstammen,
dérifran styrs ju de livsviktiga processerna som bland annat andning,
puls mm.

Behandling av Rett syndrom

”Den kliniska behandlingen vid Rett syndrom bor inte 14ngre baseras
pa personliga anekdotiska erfarenheter. Darfor har en internationell
grupp fran olika medicinska falt samlats pa det nationella svenska
centret for Rett syndrom — Rett Center - pd Froson, for att stélla
samman erfarenheter till en praktisk vard- och behandlingsstrategi for
hélso- och sjukvédrden “Frosodeklarationen”. Samtliga i gruppen har
minst tio ars erfarenhet av att behandla Rett syndrom”.

”Att forsta de kardiorespiratoriska (hjérta, kirl, andning) sardragen vid
Rett syndrom dr nyckeln till adekvat och effektiv behandling.”

Killa: Texten under rubriken ovan dr hamtad fran Rett Center

» Lisa mer om behandlingar och handldggning av Rett syndrom, ga
in pa Rett Centers webbplats och titta under fliken Rett
Center/gemensamforskning/frosddeklarationen

Forskning

» Lisa mer om forskning kring Rett syndrom, pa Rett Centers
webbplats och titta under fliken Rett syndrom/forskning, dir finns
flera vetenskapliga artiklar bland annat med dessa rubriker:

e Anldggande av gastrostomi forbattrar langd- och viktutveckling hos flickor
med Rett Syndrom.

o  Effekt av skolioskirurgi pa aktiviteter i det dagliga livet hos kvinnor med
Rett syndrom.

e  Nutrition och gastrointestinala storningar vid Rett syndrom: Betydelsen av
tidig intervention

Fragor:

Finns det narbeslaktade sjukdomar?

— Diagnosen tillhor gruppen utvecklingsneurologiska sjukdomar till
skillnad frén degenerativa sjukdomar. Men det finns ingen direkt
sjukdom som ligger helt ndra. Men det finns sjukdomar som i vissa
faser kan likna Retts syndrom ( t ex INCL -Infantile Neuronal Ceroid-
Lipofuscinosis och vissa neuromuskuldra sjukdomar).
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Vid mote med allmé varden och i samband med andningspaverkan,
hur mycket maste man sjélv hjalpa varden att forsta?

— Det dr bra om man som foradlder samlar pa sig kunskap sé att man
vet vad som géller. Till exempel, att slemldsande dr ok, men
hostddmpande kan vara sdmre att anvidnda. Och lugnande medicin sa
som Stesolid och liknande, dir behdver man hela tiden ifragasétta
paverkan av andning. S visst behdver man vara observant pa
eventuella brister vad det giller dessa kunskaper i kontakt med
allménvarden.

Soévning?

— Man maéste undersoka forméagan hos det autonoma systemet hos det
enskilda barnet. Vanligen fungerar sovningar bra, men det kan vara av
stor vikt att ha en ndrmare kunskap. Hér kan vi, pa Rett Center, vara
en resurs for sjukvérden. Det vill sdga om vi har undersokt barnet
innan och vet vad man, i det specifika fallet, bor tdnka péd och vilka
atgdrder som bor goras. Det kan vara bra att ha ett intyg frén oss med
info om barnets hélsotillstdnd etc.

Kosttillskott?

— Det skall inte behdvas ndgot speciellt tillskott férutom vanlig mat
och dryck, vilket bor racka (anpassad efter individens behov forstas),
men vi har i vissa fall rekommenderat E-vitamin och antioxidanter.
Men sjalvklart behdver de barn som har mycket kraftigt
andningsarbete och motorisk dveraktivitet extra energi. Omega 3 ér ju
nyttigt for oss alla, sa det kan vara bra dven for dessa flickor.

Att vakna plotsligt pa natten och verka radd, glad eller ledsen, kan
det vara epilepsi?

— Jag tror att detta har att gora med den ytliga andningen och att det ar
barnets koldioxidhalt blir for hog, sa att barnet plotsligt vicks upp,
som en Overlevnads funktion, for att andas intensivt sa att koldioxiden
védras ut.

Rett syndrom och kommunikationsutveckling

Helena Wandin dr logoped vid Rett Center pa Froson, hon berdttar om
kommunikation och kommunikationsutveckling vid Rett syndrom.

— Kommunikation dr nér tva personer delar sin verklighet med
varandra, de kan vara olika aktiva men de kommunicerar dndd med
varandra. Man kan dela upp kommunikationsutvecklingen i fyra olika
faser innan man kommer till den mer talade kommunikationen. Dessa
faser dr spontana handlingar, medvetna handlingar, medveten
kommunikation och enstaka ord och symboler.
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Spontana handlingar &r den primdra kommunikations verktyg. Dessa
handlingar ar kroppens egna reaktioner och kan besté av alltifran
kéanslouttryck som leenden och grat eller att titta mot ljud och rorelse
till att gnugga sig i 6gonen nir man &r trott. Dessa spontana
handlingar anvénder vi oss av hela livet ndr vi tolkar varandra.

Medvetna handlingar ar handlingar som man har ett mal med att
man utfor, men det &r inte s att vi tinker pa att vi skall kommunicera
med dem. Det kan vara enkla saker som att vi gdr mot dérren nér vi
vill gé ut, att vi visslar och sjunger eller att vi kniper ihop munnen nér
vi ogillar nagot eller inte vill smaka pa ndgot som erbjuds oss.
Omgivningen kan tolka dessa medvetna handlingar kommunikativt i
alla fall.

Medveten kommunikation &r att aktivt kommunicera ett budskap till
nagon. Steget mellan medveten handling och medveten
kommunikation &r ett 1angt steg for nigon med Rett syndrom att ta.
Medveten kommunikation stéller ganska stora krav pa motorisk
planering. Det kan vara att vdxla blick mellan sak och person, att titta
pa ett sdrskilt sitt ndr man vill ndgot eller att dra med négon i handen.
Men man anvénder fortfarande inte ord och symboler.

— Sedan kommer man till enstaka ord och symboler for att
kommunicera. Det borjar som enstaka ord, att jag pekar pa bilder och
svarar pé enkla ja- och nejfragor eller anvinder mig av gester/givna
tecken/egna tecken vid enstaka tillfdllen. Nar barnet s& mérker att det
far en reaktion pa sin handling sa lar det sig tillslut att detta var ett bra
sétt att visa vad man vill pa.

Den hér ”gangen” foljer alla barn och kommunikationsutvecklingen
sker 1 samspelet med andra. For varje gang barnet uttrycker ndgot och
vi tolkar deras handlingar och svarar pa dem sa utvecklas eller i alla
fall finns mojligheten att utveckla “nya formagor”. Men om barnet
kdnner att deras forsok till kommunikation inte leder till att omvérlden
tolkar dem sa kan de sluta att forsoka, det ar helt enkelt inte vért
besviret det kostar for dem att gora sig forstadda.

— Vi kommunicerar alla med spontana och medvetna handlingar,
medveten kommunikation och enstaka ord hela livet men det talade
och skrivna ordet far storre plats. Vid Rett syndrom befinner man sig
oftast i flera av faserna samtidigt. Omgivningen brukar bli skicklig pa
att tolka sma, sma signaler och svara péd dessa — kommunikation
uppstar.

Sedan far fordldrarna, som dr med pa vistelsen, géra en 6vning
tillsammans, en 6vning som Helena brukar géra med foréldrarna som
besoker Rett Center. Hér fér de tillsammans fundera 6ver hur deras
barn kommunicerar — vad barnet gor som de tolkar kommunikativt.
(Ovningen aterges inte hir)
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Att invanta reaktioner ar viktigt

— Nar jag jobbar med barnen/flickorna pé Rett Center sa varierar jag
de sitt jag vill locka barnet att anvénda i sin kommunikation, detta
via: sdngkort, pratapparater och att 1dsa bocker, for att se om barnet pa
nagot sitt vill visa att vi skall fortsétta med att bliddra vidare, sjunga
mm. Det kan ta tid att invinta barnets reaktion som kanske leder till en
handling i1 form av ett leende, en blick, en nick eller ett tryck pd en
talknapp etc. Borjan till symbolkommunikation blir det om det sitter
en bild pa pratapparaten eller om barnet tittar pa en bild och det leder
till att ndgot hander.

Hon tycker att det ar viktigt i sammanhanget att tdnka pa att barnet
som ldr sig tala har hort orden de till slut uttalar, under minst ett ars tid
innan de forsoker sdga det sjdlva. P4 samma sétt behover barn som
forvéintas anvianda bilder for att kommunicera se bilder anvindas
innan de kan borja anvdnda dem sjdlva.

— Det maste fé ta tid &ven for dessa barn att forstd och sitta i samband
vara ord och deras handling. Det dr viktigt att verkligen vénta in deras
initiativ. Samtidigt kan man inte hela tiden krava tittande eller annan
handling, ibland far leken eller samspelet fortsétta &ndd. Det viktiga &r
att man har ett samspel och att gora saker tillsammans. Kanske kan det
vara bra att skriva ner de handlingar som barnet gér och vad det
betyder och hur ni da tolkar hur barnet menar. Detta kan hjdlpa andra
kring barnet och uppmuntra till kommunikation, sdger Helena
Wandin.

» Lis mer om kommunikation pa rett center:
http://www.rettcenter.se/sidorna/rtt_beh akk.htm

Musik- ar det nagot man kan anvanda sig av?

Mirith Bergstrom-Isacsson dr musikterapeut vid Rett Center pa
Froson

Den musiska manniskan

— Musik &r viktig och det finns mycket som talar for att vi i grunden &r
musikaliska och att vi redan i moderlivet upplever polyrytmisk rytm,
den sa kallade musiska ménniskan. Tyvérr har vi européer tappat
mycket av var musik- och rytmkénsla medan andra kulturer har
bevarat denna kénsla bittre, sdger Mérith Bergstrom-Isacsson.

Pé Rett Center arbetar man med en kombination av musik och
motorik, en behandlingsform som tillsammans har fitt namnet
”Musorik”. Hon visar i sin presentation filmer dir man anvént sig av
denna metod och dven klipp frain DVD’n Musorik. P4 centrets
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webbplats kan man titta ndrmare pd nagra av filmerna. ifrfdin DVD som
Mairith Bergstrom-Isacsson och Gunilla Larsson (leg. sjukgymnast vid
Rett Center) gjort tillsammans. DVD:n bestdr av 13 musikstycken
med beskrivande animationer gjorda av Tant-i-Loop Film i Ostersund.
DVD ir gjord for barn med Rett syndrom men kan dven anvéndas for
alla andra barn.

Varfor aktiva musikberattelser?
Vid Rett Center anvénds dven en metod som kallas ”Aktiv
musikberittelse”. Metoden ar ett medium/medel for att gynna:
e Koncentration — hjilp att halla intresset uppe
e Kommunikation — krav och férvédntan pa delaktighet och
samspel
e Upplevelse — gora ndgot roligt och lite ovanligt tillsammans
e Vidga virlden — beritta om ovanliga saker som inte tillhor
vardagen
e Sammanhang — allt hinger ihop och egen aktivitet driver
beréttelsen vidare
e Att dras med i andras lek efter som barnen ofta inte har nagon
lek/fantasi sjélva

Musikberittelserna bygger pé att upprepa moment och text ménga
ganger och lata de sjunka in, samt att 4ven ta hiansyn till det fokus som
barnet har med sin andning (emellanat) och individuella resurser samt
formagor. Musiken/berittelserna kan vara en vig till att utveckla
socialt engagemang och delaktighet.

— Musik kan erbjuda en plats dér barnet kan ”lyckas” och dér
musikalisk delaktighet kan leda till initiativ, 6kad sjdlvkansla samt
kreativitet. ”Jag dr ndgon och det jag gor betyder ndgot ocksa for
andra”, sdger Marith Bergstrom-Isacsson.

Nedan text om Musikens roll a&r hamtad fran Rett Centers egen
webbplats

Speciellt for Rett syndrom ar den uppenbara roll musiken spelar for
valbefinnandet. Av svaren pa en enkatundersokning till foraldrar till
flickor/kvinnor med Rett syndrom i Sverige framgar att musik anvands
som medicin: ’Anhdriga anvander sig av musik ”’mot oro och
angest™, "’som forsta hjalpen”, ”’i samband med lakar- och
tandlakarbesok™, for att fa kontakt med flickan och for att hon ska fa
kontakt med sin omgivning” och *for att somna in (Merker,
Bergstrom-Isacsson, 2001).

Resultat fran samma undersékning, samt en som gjorts i USA
(Houtaling, 2003) med liknande resultat, visar att deltagande i musik
och/eller musikterapi kan ge héjd livskvalitet, bidra till identifikation,
upplevelsen av egenaktivitet/egenvarde och kanslan av tillhérighet till
familj, samhalle och kultur.
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Flickor/pojkar med Rett syndrom &ar ofta mycket bestdmda i sitt
musikval (Holdsworth, 1999). De har sina favoritlatar, favoritartister
och till och med favoritinspelningar. Musiksmaken &r i hogsta grad
personlig och varierar i samma utstrackning som hos alla andra aven
om barnvisorna visat sig vara betydelsefulla aven i vuxen alder.
Manga byter sina favoritsanger efter en tid och vidgar darmed bade
sitt inre och yttre musikaliska rum (Bergstrom-lsacsson, 2001;
Elefant, 2002).

Favoriterna kan ta sig olika uttryck. En lat “’s&tter igdng™, genererar
rorelse, skratt och kontakt medan en annan ger lugn, koncentration
och avspanning. Bada sorterna fyller sina syften och &r viktiga for
flickorna/pojkarna (Elefant & Lotan, 2004).

Man kan dock inte vara helt saker pa att den respons man ser pa
utsidan alltid &r sann. Detta galler speciellt om flickorna/pojkarna ser
ut att bli "alltfor glada™. Det kan da ske en form av 6verslag’ och
den uppvarvning som startats kan sedan vara svart att hejda (Julu,
Kerr, Apartoupoulus, Al-Rawas, Witt Engerstrom, Engerstrom, Jamal,
& Hansen, 2001; Mounth, Hastings, Reilly, Cass & Charman, 2001).

| en studie har man kunnat se och méata att musik och vibroakustik har
paverkan pa hjarnstammens kontroll av det autonoma nervsystemet.
Utifran att flickor/pojkar med Rett syndrom ofta har en svag
kontrollformaga kan de inte hejda den respons som startas av den
aktiverande musiken, den musik som séatter igang. Hittar man daremot
den musik som lugnar och beror kan den fungera pa omvant sétt. Det
sker da en 6kning av hjarnstammens formaga att kontrollera det
autonoma nervsystemet och kroppen kan fa en stund av vila och
aterhamtning.

Det ar klarlagt att det ar svart att se pa utsidan hur lugnande och
aktiverande musik paverkar insidan (Bergstrom-Isacsson, 2005).

Musik fungerar aven som barare av minnen och kanslor och kan
darfor delvis forklara de kanslouttryck som kan komma i samband
med att vissa musikstycken spelas.

Ibland talar man om musik som ett sprak och nar det galler Rett
syndrom kan musiken ses som deras priméra sprak och som en nyckel
till deras inre. Ord och upplevelser som bars fram med hjélp av en
melodi ger en helt annan forstaelse an om man enbart pratar
(Bergstrom-Isacsson, 2001, 2005; Trevarthen, 1997).

Den lust och den motivationsfaktor som musik kan frambringa ar
ovarderligt i sammanhang kring dialog, kommunikation och
inlarning. Musik kan skapa det utrymme, ett av de verktyg,
flickorna/pojkarna behover for att visa sin férmaga (Coleman, 1987;
Elefant, 2002; Merker & Wallin, 2001).
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Man kan se pa musik som en kognitivt komplex produkt av ménsklig
kultur. Musiken erbjuder ett fonster dar flickornas/pojkarnas
kognitiva kapacitet kan uppfattas av utomstaende och bér darfor
erbjudas i sa manga sammanhang som méjligt (Merker & Wallin,
2001; Trevarthen & Burford, 1995).

Artikelsammanfattning

P& Rett center finner du en lista 6ver det mesta som finns skrivet i
amnet musik, Vibroakustik och Rett syndrom. Har finns dven nagra
andra artiklar som kan vara intressanta att ta del av.

Att se, titta och bli sedd

Martina Holmbom é&r psykolog vid Rett Center i Froson, hon berédttar
om hur vi ser och uppmérksammar saker runt om kring oss och om
hjarnan och dess utveckling.

Hjarnas uppbyggnad, som hon bdrjar beritta kring, tas inte upp hér.

— Hjérnan fortsétter givetvis att utvecklas dven efter fodseln, det dr en
omfattande utveckling under de forsta och andra levnadsaren. Men
dnda upp 1 tondren fortsétter vissa delar av dess funktioner att
utvecklas, dock inte lika kraftfullt som under spddbarnaren. Hjirnans
utveckling foljer vissa forutbestdmda linjer och samverkar d&ven med
miljon. Naturligtvis paverkas utvecklingen av genetiska avvikelser
och forandringar.

Hon fortsétter med att berdtta om de olika system i hjdrnan som
paverkar vér varseblivning och uppmérksamhet. Bland annat
hjassloben som samlar erfarenhetsbaserad kunskap och uppfattning
om rumsliga forhallanden, bade i bild och ljudlig upplevelse av
rummets storlek och utseende. Och om pannloben som utvecklas i
princip hela livet, dir kopplas fornimmelserna ihop och bearbetas.

— Det finns inte rétt och fel utan olika sitt att se pd saken. Men det vi
hela tiden striavar efter ar att gora det vi ser forstaeligt for oss. Vi
forsoker snabbt att se/hitta gamla monster frén tidigare erfarenheter,
for att 16sa nya problem/synintryck. Sa snart vi tittar pa nagot foremal
och forsoker forsta vad vi ser, sa fyller hjdrnan i dir det finns luckor,
den hittar pa och gissar sig fram pa ett effektivt sitt, tills vi tror vi
forstar vad vi ser. Men man maste ha upplevt handelsen/sett bilderna
flera gdnger for att uppleva samband och sammanhang.

Hon visar bilder i ett bildspel som belyser detta. Och vi upplever alla,
som sitter 1 horsalen, hur hjdrnan forsoker tolka dessa suddiga bilder,
kombinationer av prickar, symboler mm till ndgot logiskt som vi kan
forsta erfarenhetsméssigt.
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Synen

Vart seende kan ségas ha tva system, dels den centrala synen som har
ett fokus som &r sé stort som en tumnagel, sett rakt framifran. Den
centrala synen gor att vi bland annat uppticker/ser form och farg. S&
finns den perifera synen, med detta system ser vi rorelser i
sidsynfiltet. I sidled kan vi uppskatta hastighet, men déremot rakt
framifrdn kommande rdrelser mot/frén oss (den centrala synen) har vi
svarare att uppskatta.

— Redan vid 6-8 veckor kan det lilla barnet f6lja ett foremals rorelse
och forutse vart det dr pa vdg, detta nir vi upprepar rorelsen flera
ganger sd barnet lagger det till sin erfarenhet.

Var uppmarksamhet

Niér det géller var formaga till uppmérksamhet sé kan den vara: riktad,
delad, skiftande och bibehéllen. Den péaverkas av flera system i
hjarnan och ar beroende av den enskilda individens forutsittningar,
men dven av en persons intresse/motovation och miljons mojligheter
och begrinsningar, tillexempel stériga miljoer och stress paverkar
uppmarksamheten negativt till skillnad frén en trygg miljo.

Stress paverkar dven inldrning och formégan till planering och
genomforande. Stress kan ddremot minskas med hjélp av trygghet, av
forutsdgbarhet och med hjélp av kontroll

— Men dven positiva ljud runt omkring oss tar energi och stor
uppmaérksamheten, dven kdnsla av kldderna som sitter pa kroppen kan
paverka koncentrationen. I normala fall kopplar hjdrnan bort dessa
uppenbara stimuli och det som vi ldr oss att vi inte behdver tidnka pa,
men vissa personer klara inte av detta, siger Martina Holmbom.

— Nér vi fokuserar pa nagot sa ser vi inte eller hor vi inte det som finns
runt om kring oss. Vi méste hjdlpa barnen att fokusera och begrinsa
avledande stimuli runt dem. Gora en sak i taget underléttar for deras
forstaelse och medverkan. Och skall man presentera nagot oként for
dem kan man gora det med hjélp av nagot kant, exempelvis presentera
ny person i kdnd mobiltelefon.

Ett ord pa vagen

”En ny upptickt gér man nir man ser det som alla andra har sett, men
tanker det som ingen annan har tankt”.
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Foreningsinformation fran RSIS

Foreningsinformation fran RSIS (Rett syndrom i Sverige)

— Jag heter Katarina Oryd och bor hir i Goteborg och #r sedan 2006
sekreterare i RSIS (Rett syndrom i Sverige). Jag dr sjdlv mamma till
en flicka som har Rett syndrom.

RSIS firade 2007 10-ars jubileum som egen férening. Innan dess (ca
10 ar tidigare) fanns man som en del under Féreningen Autism.

Foreningen é&r rikstackande och har till uppgift att skapa bésta mdojliga
villkor for personer med Rett syndrom.

Vi stodjer foréldrar till barn med RS

Vi sprider information om RS

Vi samarbetar med professionella

Vi ordnar familjeldger, kurser och konferenser mm

Vi har god kontakt med andra Rettsforeningarna i varlden

Foreningen ordnar lager som gors ihop med de dvriga nordiska
Rettsforeningarna, vi har arsmoten med temadag samt utbildning och
en hel del annat. Tema for arsmotet i ar dr det kommunikation.

Ett nytt forum

— Ménga har efterfragat ett forum dér vi kan utbyta idéer och
kontakter, darfor har vi pa test provat att starta ett. Detta finner ni pa:
http://www.rsis.forum24.se/ . Det enda ni behdver tinka pé ar att bli
medlem. Och det blir ni enkelt med hjalp av hidnvisningar som ni
hittar pa just denna sida.

Fonder

— Vi soker fonder till mycket av de egna aktiviteterna och det gér bra
ocksé bra att soka fonder sjdlv som familj, for att kunna delta i véra
olika aktiviteter och sommarléger.

Bli medlem
Man blir medlem genom att betala in till arsavgiften pa 400 kr {6r
familj eller 300 kr for 6vriga pa Plusgiro: 452 71 66 — 5

Har du fragor?
e (Gain pa hemsidan: www.rsis.se
e Eller kontakta Katarina Oryd pé: e-mail: katarina.oryd@rsis.se
tel: 070- 761 25 50 eller 031- 12 97 52
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Var berattelse om Alice

Text av Katarina Oryd och redigerad av Susanne Lj Westergren

— Jag heter Katarina Oryd och bor hir i Gdteborg och #r sedan 2006
sekreterare 1 RSIS, Rett syndrom i Sverige. Jag ér jétteglad for att jag
fatt komma hit och berétta for er om vart liv med en dotter med Rett
syndrom.

Var familj var hir pa Agrenska nir var dotter Alice var knappt 4 ar. Vi
hade ganska nyligen fétt veta att Alice hade Rett syndrom och var
trotta, pa griansen till utmattade pa grund av somnbrist. Har fick vi
reda pa sd mycket och vi fick triffa andra fordldrar i samma situation
och dela varandras historia. Jacob (Alice dldre bror) hade nagra
jattefina dagar ihop med andra syskon och vi pratar fortfarande om
den veckan som ett fint minne.

En av de familjer som var med hade en flicka som var 12 ar. Jag
minns att jag tankte att de verkade sa lugna och coola, de hade koll pd
sin vardag medan vi befann oss 1 en mer kaotisk tillvaro. Jag minns att
jag sa till Anders en kvill nér vi lagt oss att det verkade som att de
levde ett ganska vanligt liv, ett ganska bra liv och jag har manga
génger aterkommit till det, ett hopp om att vi ocksa skulle kunna hitta
tillbaka till ett vanligt liv.

Sa har borjade det

Julen 1999 &kte min man Anders och jag fran Goteborg till Géllivare
for att fira jul med véra sliaktingar och familjer. Med oss hade vi
saklart Jacob drygt 6 ar och sa Alice som dé var drygt 6 manader och
som nu for forsta gangen skulle fa gora entré och visa upp sig for
sléakten. Alice mormor och morfar hade redan traffat Alice och var
mycket glada att hon kommit.

Men i borjan av december hade vi fétt en kallelse till barnneurologen
for ett forsta besok. Och det blev pd ndgot vis oaterkalleligt, att det
verkligen var nat som var fel pa riktigt med vart minsta barn. Att Alice
utvecklades 1dngsamt och haft en del problem sen starten hade vi inte
berittat mer dn for nagra fa, och innan vi for ivdg bestdmde vi att vi
inte skulle sdga nét till ndgon om det som BVC kallade
utvecklingsférsening.

Vi kom glada i1 hadgen och besokte slidkt och vianner med en Alice som
var svag i muskulaturen, trott och svar att fa kontakt med — raka
motsatsen till de friska 6-manaders babies som vi oftast ser pigga,
alerta och starka i kroppen. Vi sa inget och ingen sa nat &ven om en
del tittade pé oss och med blicken undrade om vi verkligen inte sag att
det var nat som inte stimde med Alice! Klart att vi sdg, men vi orkade
helt enkelt inte mota andras reaktioner, vi kunde helt enkelt inte prata
om det okénda som vi hade pd kénn lurade runt hornet. Nu nér vi
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blickar tillbaka ser vi pa den hir resan som borjan pé en resa i vart nya
liv.

Far diagnos forst vid tre och ett halvt ar

Det dr6jde dock till Alice var 3,5 ar innan professor Bengt Hagberg
stillde diagnosen Rett syndrom. Alice foljde inte de stadier som finns
beskrivna for klassiskt Rett syndrom, dérfor var det lite extra svart att
veta. Fram till hon var ca 3 ar var det ganska diffusa symptom, s
nédstan Over en natt &ndrades hennes andningsmonster och flasandet
borjade, hon borjade bl a gnissla tdnder och pldtsligt kunde var
habiliteringslikare 14gga ihop ett plus ett och remittera oss till Dr
Hagberg.

Vart intdg i handikappvarlden
Jag vill formedla ndgra av mina erfarenheter som mamma till Alice
och mitt intdg i handikappvérlden.

Det finns mycket att prata om men jag har valt att ta min utgangspunkt
i de hir tva sakerna: ”Hur har 11-ariga Alice det, hur utvecklas
hennes liv och vardag?” och Projekt Alice”.

Hur har 11-ariga Alice det, hur utvecklas hennes liv och

vardag?

Virldens gulligaste tjej kom ut en junidag 1999, det var Alice vart
barn nummer tvd. Hon féddes med rumpan {orst efter en i ovrigt
normal graviditet.

Alice visade ganska snart att hon var sen i utvecklingen och hon fick
en ganska tuff start. Men nir hon var 1,5 &r borjade hon pa ett vanligt
dagis for att, senare, vid tre ars alder ga over till en specialforskola for
barn med flerfunktionshinder som finns hir 1 Goteborg. Nu gar Alice 1
traningsskola i fjarde klass och dr en av fyra flickor med RS. Vi har
tillsammans med habiliteringen kunnat konstatera att Alice utvecklats
pa ett sitt som ingen riktigt trodde att hon skulle kunna. Alice kan sta
med stdd, hon gar med gastol, hon kan sté pd alla fyra, hon héller 1
muggen nér hon dricker, ja mycket av det vardagliga som vi lange
trodde att hon inte skulle kunna. Mentalt upplever vi ocksa att Alice
”ar med” och uppfattar det mesta som hiander runt henne i vardagen.

Alice har en variant av Rett syndrom, och hon hade inget stadium av
sé kallad “normal utveckling” 1 bérjan. Hon har det flesta av de
vanligaste kidnnetecknen s& som: stereotypa handrorelser,
tandgnissling, andningsproblematik, flasar mycket och magproblem.

Hon har en boj i ryggraden som &n sa ldnge &dr ganska liten. P4 grund
av den sd dr det mycket lutningar &t olika hall, just nu har hon en mjuk
stodkorsett for att fa hjdlp att kunna sitta rakare, till exempel nir hon
ater. Den &r inte korrigerande och vi véljer sjdlva hur mycket den ska
vara pa.
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Hon har ingen konstaterad epilepsi, dock en del ryckningar och
ogonblinkningar som troligen orsakas av storningar i hjirnstammen.

Stora problem med mag-tarmfunktionen

Alice led av koliklika smértor under flera ars tid. Vi har pa egen hand
skapat en rutin som funkar hyfsat bra, laktosfri kost, inte banan, ingen
16k eller andra gasbildande livsmedel. Vi utgir ganska mycket frén de
kostforslag som man far ndr man har IBS*. Hon far 4ven Dimetikon
(kapslar) som motverka gasbildning och Movicol (pulver) pa
morgonen som ger avforingen bra konsistens. Om Alice mage inte
funkar sa funkar Alice, generellt, sett mycket simre. Det hir har
verkligen varit en utmaning och ar fortfarande! Svart att fa hjélp — alla
verkar st handfallna.

* (Red.anm: IBS (Irritable Bowel Syndrome) kiinslig mage, 14s mer om IBS pd Rad om vard pa
webb och telefon: http://www.1177.se/artikel.asp?CategorylD=39370 )

Alice dlskar mat och har inte problem med att svélja vare sig mat eller
dryck. Mat har varit en "motivator” for henne dnda sedan
spadbarnstiden.

Soémnproblem

Hon far ocksd Melatonin pa kvéllen for att somna, det funkar for det
mesta. Melatonin ar ju kroppens eget somnhormon och finns som
licenspreparat (I Sverige finns det som en depot tablett som heter Circadin se FAS S).
Nu sover hon ganska bra och vi har férre vaknétter.

Motorik och forflyttning

Sedan drygt ett ar gar hon jattebra med gastol, vilket vi aldrig trodde
for ndgra ar sedan. Nésta steg ar att bittre fa igdng hennes egen
gangforméga med hjilp av ménskligt/levande stod. Och genom att hon
ror pé sig sé funkar ju magen dessutom mycket béttre. Hon ar ocksé
valdigt duktig pa att anvénda sina hénder, vilket ju langt ifrdn alla med
RS kan.

Att tro pa mojligheterna

Vi har sedan lidnge beslutat oss for att tro pa Alice formagor, vi
behover inte sitta upp begriansningar eller mala upp problem, hon har
nog med svarigheter som det 4r. Vi pratar med Alice om allt som
hénder, kommenterar det vi ser runt oss. Vi tror att orden skapar
mening, vi tror att hon fOrstar i princip allt som vi séger och att hon
vet var hon befinner sig for det mesta.

Hon dr en klok och tdlmodig tjej, som i de flesta ldgen visar glatt
humor trots alla fysiska stérningar som hon far tampas med. Om hon
kan k&impa och vara glad sé kan vi ocksd kimpa och vara glada och
tacksamma. Det dr inte alltid 14tt, vi ramlar ner i diket ibland av
trotthet, utmattning och frustration. Detta dr vart forhallningssatt och
det sétt som vi vill att alla som jobbar runt Alice ocksa ska ha. Men vi
marker, 1 Alice omgivning, att man pa sina hall 4r ganska lasta vid
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gamla arbetssétt och ibland har svart att tdnka nytt och tinka ”individ”
trots att det Overallt star att det ska vara pa individens villkor. Som
mamma eller pappa kan det vara svirt att géra sin rost hord, men min
erfarenhet dr att om vi later var intuition styra sa blir det bast for Alice
1 slutdndan.

Vi drommer om att Alice ska hitta vagar att kunna Kommunicera,
dven verbalt, och kunna péverka sitt liv, det vill sdga bestimma vad
hon ska gora, vilken mat hon ska &ta etc.

Tack vare personliga assistent och korttids

En annan sak som, ganska otippat och inte var ett sjalvklart val, har
hjilpt oss dr att Alice har personliga assistenter. Det var en resa for oss
att komma fram till att vi var redo att sldppa in ndgon i vart hem som
skulle ha hemmet som sin arbetsplats. Men sa bra det blivit! Ibland
kan jag kdnna att det sjélvklart skapat merarbete ocksa, scheman ska
goras, personalmoten ska hallas och man ska vara arbetsledare. Men
tack vare assistansen kan jag slippa stressen att vara hemma prick vid
ett klockslag varje dag nér Alice kommer med taxin. De tar ocksa
hand om merparten av den personliga hygienen med bldjbyten, dven
matning och mycket annat s att vi kan vara fordldrar och inte bara
vardare. Assistenterna dr unga, pigga och kreativa och vill gérna visa
Alice vérlden och tar med henne pé dventyr och ibland far vi hinga
med!

Alice &r ocksa pa avlastning en helg i manaden och en natt i veckan.
Det var ocksa jéttesvart i borjan, och dven nu kan jag drabbas av
otrolig saknad ndr Alice dr borta, samtidigt som jag vet att hela
familjen sdnker axlarna och behdver den andhdmtningspaus som
korttids innebar.

”Projekt Alice”

Som forildrar till Alice blev vi projektledare. P4 nidgot av de otaliga
moten som vi hade och fortfarande har, slogs jag av tanken att det ar
ju precis som att driva ett projekt, det dr s vi méste tinka for att fa
thop helheten runt Alice. Jag vet inte om ndgon av er lett ett projekt,
men jag tycker att det ar ett svart uppdrag att vara projektledare nir
man inte har det som profession. Ibland vill jag inte, jag vill bara vara
Alice mamma, men jag har lart mig. Kanske borde jag tom skriva i
min CV att jag har god erfarenhet av projektledning.

Vilka olika intressenter finns 1 vért familjeprojekt:
e Skolan — ldrare och elevassistenter
e Habiliteringen — logoped, arbetsterapeut, sjukgymnast,
psykolog, ldkare, sjukskdterska
e Korttids
e Hjilpmedelscentralen
e Ortopedteknik
¢ Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
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Personliga assistenter

Assistansforetaget Passal

Forsdkringskassan

LSS-handldggaren i vér stadsdel (kommunen)
Sjukresor

Skolresor

Fardtjanst

Fler???

Myndighetstrasket

Vi hade behovt hjilp, 1 borjan, att navigera mellan olika myndigheter
och organisationer. Och det géller nog fortfarande, 4ven om vi nu har
blivit nagot av proffs pa att sla oss fram 1 myndighetstrisket.

Ni befinner ju er i samma ldge och har sikert samma problem med att
forskola/skola inte kan/vill utan tycker att habiliteringen ska, eller att
kommunen generellt tycker att landstinget ska osv. Det r ju en evig
kamp om vem som ska gora vad, ingen har resurser, men alla siger att
de sétter brukaren, alltsd Alice, i centrum... hm..intressant tycker jag!

Vi hade inga referensramar i borjan, det hade vi behdvt mera hjélp
med. Min bild &r att habiliteringen och andra, i sin vdlmening att mota
oss individuellt, ibland ger for lite stod eller till och med fel stod. Vi
fick ofta frdgan hur vi ville ha det, men hur skulle vi kunna veta det i
det kaos vi befann oss? Det jag har insett ir att ndstan inga
professionella vet tillrdckligt mycket om vara barns ovanliga diagnos,
utan det ar vi sjdlva som &r kunskapskallan att 6sa ur.

Jag drivs av tanken att vi tillsammans méste kunna skapa en bittre
plattform, vi borde inte behdva uppfinna hjulet for varje nytt barn som
far en diagnosen. Vi dr manga som tack vare vara erfarenheter vet
ganska bra hur problembilden ser ut och hur man kan hitta 16sningar.
Vi har med aren etablerat ett ndtverk av andra fordldrar, nagra som vi
triffade hir pa Agrenska. Vi ringer och mailar varandra bade for att
prata av oss, men ocksa for att hora hur olika familjer 16ser olika
problem.

Idéspruta och omvarldsbevakare

Jag lagger en hel del tid p4 omvérldsbevakning och har varit med i
RSIS sen vi fick diagnosen, dér deltar jag pd arsmoten och kurser nér
jag kan. Jag forsoker tack vare den kunskap jag far tipsa om och dven
skicka inbjudningar till skola, korttids m.fl samt skicka vara
assistenter pd dito utbildningar.

En framgangsfaktor for oss dr att vi nu mera samlar flera
intressenter/huvudmén i samma rum nér vi vill na resultat. Vi har helt
enkelt ett ”projektmdte”, ser till att alla forstar vad Alice och vi vill
och behdver och avslutar med att utse ansvarig person och bestimma
hur 14ng tid vi har pa oss tills resultat ska levereras. Det vi ser dr ocksa
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att det séllan 16nat sig att bli arg, fast ibland gar det ju inte det att
undvika!

Vi har ocksa lért oss att nér det giller kommunen s& méste de ldmna
skriftliga beslut som innehaller besvirshidnvisning, dvs en instruktion
om hur man gor ndr man vill 6verklaga. Det duger inte att avsla en
begédran om avlastning muntligen och hénvisa till att det finns en
praxis, ni nd det mesta ar ju som tur dr lagstyrt runt vara barn! For det
mesta ricker det med att sdga just det, sé att de vet att jag vet hur det
gér till.

Att fa vila fran duktigheter

Jag maste inte vara en duktig fordlder hela tiden, ibland maste jag vila
for att orka vidare.

Det kéinns som om vi &r véldigt papassade och blir “granskade” mer
an fordldrar till friska barn. Det dr inte hela véirlden om Alice stdskal
blivit kvar hemma en dag, det fir skolan leva med, eller om jag inte
bokat av taxin inom stipulerad tid eftersom jag inte sovit pd nigra
nétter och det f6ll ur mitt minne, det far gi bra dnda.

Sa har vi bestamt oss for att inte ldmna ut mer 4n det som behovs, vi
drar grianser for vart privatliv. I borjan svarade vi snillt pa alla fragor,
dven om hur vi hade det i var parrelation och om hur vi, var och en,
hanterade sorgen och saknaden 6ver det som blev annorlunda i livet
med Alice. Jag har tréffat en norsk forebild, en mamma som beréttade
for mig att hon och hennes man numera har telefontid nir skolan och
habiliteringen kan ringa dem pa dagtid. Vi arbetar ju ocksa och kan
inte alltid pd de tider som passar de professionella.

Men det blev bra &nda

Naér jag satt hemma och klurade pa vad jag skulle prata om sa tankte
jag att jag ville formedla en positiv bild och ocksa ge er ndgra
konkreta tips om vad vi gjort for Alice. Men jag ska inte sticka under
stol med hur jobbigt det varit och fortfarande dr emellandt. Men
genom att acceptera det ldge som dr nu kan jag ocksa komma vidare
och se att livet erbjuder glddje sdvil nu som innan Alice foddes. Det
som bitvis varit nattsvart kdnns nu ljusare. I april 2009 lyssnade vi pa
Tomas Sjodin pa vart riksmote. Tomas delade pa ett mycket personligt
sédtt med sig av sina erfarenheter fran att ha mist tva av tre barn 1 en
okind hjiarnsjukdom. Trots allt det svara han varit med om formedlade
han hopp. Jag avslutar med att fritt citera ndgot han sa till oss: ”Det
blev inte som jag tdnkte, men det &r bra &nda”
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Munhalsa och munmotorik

Gunilla Klingberg och Johanna Norderyd dr bdda specialister i barn-
och ungdomstandvard och Lotta Sjégreen ar logoped pa Mun-H-
Center i Goteborg. De berittar om sin verksamhet, sina erfarenheter
och kunskap om personer med Rett syndrom

Vad ar Mun-H-Center?

Mun-H-Center dr ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter vars syfte ér att samla, dokumentera och utveckla
kunskap kring séllsynta diagnoser samt sprida denna kunskap for att
bidra till ett bittre omhidndertagande och en hogre livskvalitet for de
berdrda patientgrupperna och deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksé
ett nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel for personer med
funktionsnedsattningar.

MHC-basen

— Genom samarbetet med Agrenskas familjevistelser har vi haft
formanen att traffa manga barn med sillsynta diagnoser och kunna
samla pa oss en kunskapsbank om var och en av diagnoserna.
Foréldrarna far innan vistelsen fylla i ett frageformuldr om barnets
tandvéard och munhygien samt eventuell problematik kring
munmotorik och munhilsa, siger Gunilla Klingberg.

Tandlékare och logoped frdn Mun-H-Center gor under
familjevistelsen en oversiktlig undersokning och bedémning av
barnens munforhallanden. Dessa observationer och uppgifterna i
frageformuldret dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar dirmed
till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
tillstand.

— Nér vi samlat information i véar databas fran minst tio personer med
en séllsynt diagnos, s& sammanstéller vi detta och det blir sedan
tillgéngligt for fordldrar och tandvardspersonal. Sé har er tandlékare
behov av information s& be honom eller henne att vdnda sig till oss
och dven ga in pa var hemsida, www.mun-h-center.se sdger Gunilla
Klingberg.

Orofaciala/odontologiska symtom vid Rett syndrom

Uttalade munmotoriska problem som medfor dtsvérigheter, dregling
och problem med munrengoring &r vanligt. De flesta saknar tal.
Manga gnisslar tdnderna kraftigt vilket ger slitage pa tdnderna.
Relativt starka ldpp- och kindmuskler kan forsvara munhygien.

Orofacial/odontologisk behandling vid Rett syndrom
Problem att klara tandbehandling och tandborstning motiverar
forstiarkt forebyggande tandvérd. Orofacial terapi, munmotorisk
stimulering och kommunikationstrining ar ofta motiverat.
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— Det 4r bra om man kan forhindra tandgnissling, t ex genom att
distrahera eller aktivera barnet. Vid behov kan man prova behandling
med bettskena. For barn gors denna vanligen i mjukplast, sdger
Gunilla Klingberg.

skena i mjukplast kan se ut

Bild; Exempel p& h

At- och sviljsvérigheter utreds och behandlas av specialistteam
(nutritionsteam eller dysfagiteam).

Hur gér man vid eventuell premedicinering med lugnande medicin
infOr ingrepp i munnen?

— Det dr viktigt att konsultera barnets behandlande lékare eftersom
man behover vara mycket observant och forsiktigt, framfor allt hos
flickor som har en sparsam andning. Behandling med premedicinering
kan behdva utforas pa sjukhus i vissa fall, siger Gunilla Klingberg.

Samplanering vid sévning

Om det dr svart att undersoka och behandla barnet, kan det vara vart
att gora eventuell undersokning och tandbehandling da barnet ar sovt.
Det dr en fordel om man samordnar detta vid tillfalle da barnet dnda
skall sovas av annan anledning.

Tand och munvard
Det dr en stor fordel om den forebyggande tandvarden ar sa bra att
barnet slipper fa hal i tinderna.

-Innan barnets forsta besok hos tandvarden ar det bra om man sjélv tar
kontakt med den aktuella mottagningen och berittar om barnets
diagnos. Det ir bra att i forvég tala med den tandlékare barnet ska
traffa for att ge information om barnet, om det dr ndgot sarskilt man
ska tdnka pa ndr man tréffar barnet mm. Tandlékaren kan da stimma
av med fordldrarna angéende diagnos och medicineringar. I de fall det
behovs kan tandldkaren kontakta barnets behandlande lékare infor
besoket, sdger Gunilla Klingberg.

Niér det giller munhygien ar det viktigt med tandborstning morgon
och kvill. En del kan vara hjélpta av eltandborste. Tdnderna kan
behdva polering och for ménga ar det bra med plastning av djupa firor
pa tuggytorna pa nya tander. Nar det géller tandkrdm bor alla anvidnda
fluortandkrdm fran det att forsta tanden kommer fram. Sma barn ska
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bara ha ytterst lite tandkrdm pé tandborsten, max motsvarande
storleken pa barnets lillfingernagel. Ibland behovs extra fluor, men
detta ska beslutas pa individuell basis for det enskilda barnet.

Hur tandvard ar uppbyggd

* Allméntandvérd — tar emot alla patienter. Barn och ungdom
har kostnadsfri tandvard till och med aret de fyller 19.

» Specialisttandvard — for detta behovs remiss. For barn ar det
framf0r allt tva typer av specialisttandvard som kan vara
aktuellt:

* Pedodonti — specialiserad barn- och ungdomstandvérd.
* Ortodonti — tandreglering

* Sjukhustandvérd — tandvérd for vuxna personer med sjukdom
eller funktionsnedsittning som behdver sérskilt
omhéndertagande.

Barn och ungdomar med séllsynta diagnoser ir ibland i behov av
specialisttandvard som pedodonti och/eller tandreglering. Ofta
medverkar pedodontist 1 utredning, bedémning och terapiplanering av
barn och ungdomar med sjukdom eller funktionsnedséttning.
Tandbehandlingen kan sedan ske antingen pé allmintandvardsklinik
eller pa specialistklinik beroende pa vilka problem personen har fran
munnen och vilka individuella behov som finns.

Tandvard enligt sjukvardstaxan
Patienten kan f& tandvérd genom landstinget till samma pris som
sjukvérd 1 vissa situationer (Intyg om nddvéndig tandvérd). Detta
giller nir;

e Tandvarden ir ett led i en sjukdomsbehandling

e Patienten far kirurgisk tandvard pa sjukhus

e Patienten fér tandvérd i hemmet

e Patienten behover nddvindig tandvard
I de hir fallen géller samma regler som for sjukvarden i dvrigt.
Patienten betalar landstingets patientavgift, och avgiften far rdknas in 1

det hogkostnadsskydd som finns inom den 6ppna sjukvérden. (Red.anm;
texten hamtad fran forsikringskassan)

Las mer;
http://www.forsakringskassan.se/nav/f9al6c¢1f80900840b373e98d20b
d869a

Munmotoriska funktionsnedsattningar

Munnen har betydelse for flera av kroppens viktigaste funktioner
sasom andning och formégan att dta och kommunicera. Om
munmotoriken dr paverkad kan detta leda till problem i form av
atsvarigheter, talsvérigheter och dregling. Det finns ett relativt stort
utbud av olika munmotoriska traningsprogram och traningsredskap
som 1 vissa fall kan forbattra funktionen. Det dr logopeder som utreder
och behandlar munmotoriska funktionsnedséttningar. Logopeder kan
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du bland annat triffa pd logopedmottagningar, inom habiliteringen
och ibland pa skolor.

Atsvarigheter

Manga av barnen har dtsvarigheter. Detta beror pd flera olika faktorer
som grovt kan indelas i tva huvudgrupper, dels; Vilja att ata: aptit,
mag-tarmkanalens pdverkan av syndromet, andning, allméntillstand,
samtidigt har barnen med Rett ett 6kat behov av niring. Och Formaga
att ata: suga, dricka, tugga, svilja

Behandling som kan bli aktuell- nar barnet inte ater tillrackligt
mycket
e Identifiera orsaken
Anpassa kosten
Matningsteknik
Sittstdllning
Speciella édtredskap
Delaktighet
Behandla reflux, férstoppning mm
Lyhordhet for andningens betydelse
Berikad kost, niringsdrycker
Sondmatning (via nésa eller bukvagg/*PEG/”knapp”)

Man kan fa god hjalp av en dietist som kan gora berdkningar pa
naringsbehov och ndringsintag. En dietist kan dven tipsa om
kosthallning och niringstillskott.

Svaljsvarigheter

— Manga med svéljsvarigheter har svart med tunnflytande dryck
eftersom den rinner sé fort att véitskan kan hamna i svalget innan
luftvdgarna har hunnit stangas till. Lite mer trogflytande vatska som t
ex nyponsoppa kan vara léttare och sidkrare att svélja. Tunnflytande
drycker kan fortjockas med sarskilt fortjockningsmedel.

Behandling som kan bli aktuell vid svéljningssvarigheter
Utredning vid misstanke om felsviljning
Refluxbehandling

Munvard

Huvudhéllning, gérna rakt upp eller litt framat bojd for att
minska risken for att svélja i fel strupe.

o Sittstillning

e Anpassad kost

e Speciella dtredskap

e Gastrostomi (*PEG/’knapp”)
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Bild; ndsmugg som gor att man kan dricka utan att behdva boja huvudet bakat.

Dregling, kan bero pa att barnet svaljer for sdllan detta pa grund av att
det inte riktigt kénner nér det dr dags att svélja saliven. Det kan ocksa
bero pé oral dyspraxi, formégan att svilja, Gppen mun, de klassiska
mun-handrorelserna, huvudhallning eller/och biverkningar till barnets
medicinering, sdger Lotta Sjogreen.

Hon tipsar om fina mjuka salivskydd och haklappar, som gér att kopa
via GreppEtt HB, www.greppett.se

Orofacial manuell terapi
Det ér en speciell massage som man t ex kan gora fore maltid. Den ger
avslappning, stimulering och &r dven en killa till kommunikation.

* PEG/Perkutan Endoskopisk Gastrostomi (Red.anm);

Om barnet inte far i sig tillrickligt med ndring och energi kan man berika maten och
anvénda olika néringsdrycker. Man kan ocksa anvinda sig av nasogastrisk sond
(sond i ndsan ner till magsicken) eller PEG (sond till matsdcken via bukviggen)
som ger extra naringsstod under en begriansad period eller permanent. Sond anvénds
i samband med flera olika sjukdomstillstind dér ménniskor behdver néringsstod.
Tillmatningsknapp En ”Knapp” ersitter som regel en PEG och ger direkt ingang
till magsiacken. Knappen har en mycket lag profil och ligger platt mot huden samt &r
forsedd med en propp.(..) Knapp kan tidigast séttas 8 veckor efter PEG-inldgg.”

Kalla till PEG och Knapp, text himtad frén Sahlgrenska sjukhuset GEA;
http://www.sahlgrenska.se/sv/SU/6/Medicin/GEA/PEGKnapp-och-Gastrotub/
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Information fran Forsakringskassan (fran 2008, med viss
uppdatering 2010)

Britt Akerstrdm 4r handliggare pa Forsikringskassan i Géteborg hon
informerar om vilket stéd familjer med barn med funktionsnedséttning
kan fi fran Forsdkringskassan.

Texten ar uppdaterad med hyperlankar 2010. Genom att klicka pa de
understrukna rubrikerna sa kommer du direkt till mer information pa
Forsakringskassans webbplats. Det gar ocksa bra att ga in pa
www.forsakringskassan.se .

Inledningsvis ldmnas information om organisationen
“Forsakringskassan Sverige”. Forsdkringskassan har gjort en stor
omorganisation, for att alla skall fa samma service och direktiv.
Tanken med omstruktureringen har varit att modernisera och méta ny
teknik samt kundernas nya krav. Bland annat har Internettjansterna
utokats. Man rdknar med att allt fler &renden enbart eller delvis
hanteras via Internet.

Stod for funktionsnedséattning

Nér man har barn med funktionsnedséttning kan man ansdka om:
Vérdbidrag, Bilstdd och Assistansersittning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 &r kan ungdomar med funktionsnedsattning sjélva
ansoka om handikappsersittning och aktivitetsersittning.

Din ansokan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handlaggare brukar
komplettera den skriftliga ansokan. Till ansdkan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande ldkare. Nar alla
handlingar inkommit tar handldggaren kontakt med sdkanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pd Forsdkringskassan, i
hemmet eller via telefon. Fr o m arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Vardbidrag och merkostnader

Vardbidrag kan fordldrar soka for barn mellan 0-19 &r om
funktionsnedséttning eller sjukdom foreligger, som kriaver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sdrskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhéllsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj padverkas nivén pa
vardbidraget

Exempel pa merkostnader;
e Likemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
o Slitage av kléder.
e Extra kostnader for okat tvittbehov.
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e Specialkoster
e Behandlingsresor/behandlingsbesok

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010),
Y4 - 2 208 kronor per manad
2 - 4 417 kronor per manad
% - 6 625 kronor per mdnad
1/1-8 833 kronor per manad

Vardbidraget dr pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omprovas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det &r
barnet fyller 19 ar.

Avslag och omproévning

Fér man avslag kan drendet omprdvas vid Forsdkringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan drendet 6verklagas i Lansratt,
Kammarritt och Regeringsritt.

Bilstod

Bilstdd ér ett bidrag till hjélp for inkdp av bil. Forélder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedsittning medfor att familjen inte kan dka med
allminna kommunikationsmedel. Funktionsnedséttningen ska vara
bestdende eller i vart fall berdknas vara under minst nio ars tid.
Darefter finns det mojligheter att ansdoka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestér av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistansersittning-LASS éar ett ekonomiskt stdd som ger personer
med svara funktionsnedséttningar rétt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjilvstiandigt liv.

Personlig assistans kan beviljas av kommunen eller
Forsdkringskassan. Kommunen har ansvaret dé de grundldggande
behoven uppgér till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjélpbehovet tillgodoses. Staten har ansvaret i de fall dir de
grundldggande behoven Gverstiger 20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utgé krivs det att vardbehovet &r
betydligt storre dn vad som normalt ingar 1 fordldraansvaret.

Tillfallig foraldrapenning/TP

Tillféllig fordldrapenning dr ersittning for inkomstbortfall nir en
fordlder méste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesdk eller kurs av sjukvirdshuvudman, Erséttningen kan
utgd maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.
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Om vérdbidrag betalas ut for barnet kan tillfdllig fordldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ritt till
vardbidrag. Erséttningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar
och i vissa fall upp till 16 &r. Det finns d&ven mojlighet att fa tillfallig
fordldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt ldkarutldtande
krévs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) giller sarskilda regler. Tillfallig fordldrapenning
kan utgd upp till 21/23 &r. Foréldrarna till dessa barn har ocksa rétt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 ar.

Fo6r unga vuxna galler:
Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det &r man fyller 19-29 ar
e Om arbetsformdgan ar nedsatt eller man behdver forlangd
skolgang pé grund av funktionshinder
e Artidsbegrinsad lidngst 3 4r i taget

Handikappersattning
e Fran och med juli det ar man fyller 19 ar
e Bchov av hjilp av annan i den dagliga livsforingen sdsom
personlig omvéardnad, av- och péklddning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri ersittning
Mer information
Det finns ménga bra lédnkar pa Forsdkringskassans egen webb. Hér har
du en dversiktlig linksamling med namn ”Alla formaner” .

Samhallets ovriga stod

Under denna rubrik beréttade Anders Sandegérd, som dr socionom
och assistansansvarig pa Agrenska Assistans, om samhillets dvriga
stod samt svarade pa fordldrarnas fragor, detta dterges dock inte hir.
Soker du information om samhéllets stod s& gé gédrna in péd vér
webbplats under fliken VVagledning.

”Vigledning séllsynta diagnoser riktar sig till bdde professionella och
personer som sjdlva har diagnos och deras anhoriga. Kvaliteten pa
information man hittar idag pa Internet varierar. Denna
vigledningsfunktion skall verka som en lots for att hitta aktuell och
kvalificerad information”. Nedan underrubriker finns att hitta dér;
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Arbete och sysselséttning
Klagomadl, erséttning
Anhorigstod

Bidrag och ersittningar
Hjélpmedel

Haélso- och sjukvérd
Lagar och styrdokument
Personligt stod

Resor

Tandvard

Tolkar

Lank och lastips

Lanktips diagnosbaserade

Rett syndrom

o Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse, Nr 263 (2006)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Retts06.pdf

e Socialstyrelsen (2005), kommer uppdateras 2010
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/rettssyndrom

e Mun-H-Center ir ett nationellt orofacialt kunskapscenter for
sdllsynta diagnoser och ett nationellt resurscenter for

orofaciala hjdlpmedel.

http://mun-h-center.se/sv/Mun-H-Center/MHC-

Basen/Diagnoser/Rett-syndrom/

e Rett Syndrom i Sverige (RSIS); ”ar en forening for dem som
kommer 1 kontakt med diagnosen Rett Syndrom. Det kan vara
anhdriga, skolpersonal, personliga assistenter eller

lakarpersonal av olika slag”.

http://www.rsis.se/

e Rett Center; “ar ett nationellt svenskt center for Rett syndrom
(..) som samlar en flerprofessionell kompetens for att mota
komplicerade, specifika flerhandikappbehov vid Rett syndrom.
Centret fungerar som specialistklinik, forsknings- och

utvecklingsenhet och kompetenscenter”.

http://www.rettcenter.se

e Rare Link; en nordisk lanksamling for ovanliga diagnoser.
Det finns foreningar for Rett Syndrom dven i Norge och

Danmark ga in via Rarelink for att hitta dem.

http://www.rarelink.se/diagnosedetail.jsp?diagnoseld=234
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Rett Syndrome Europe; ar en icke vinstgivande organisation
som samlar alla retts foreningarna under en webbportal.
http://www.rettsyndrome.eu/

International Rett Syndrome Foundation (IRSF); “The core
mission is to fund research for treatments and a cure for Rett
syndrome while enhancing the overall quality of life for those
living with Rett syndrome by providing information, programs
and services.
http://www.rettsyndrome.org/index.php?option=com_frontpag
e&ltemid=1

Rett Syndrome Association UK (RSAUK); “We are a
national charity seeking to make a difference for people living
with Rett syndrome”.

http://www.rettsyndrome.org.uk/

Lankar med kommunikation i fokus
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PECS; (Picture Exchange Communication System) har
utvecklats i USA och dr en AKK-metod som frimjar
kommunikationsinldrning. Det dr talterapeuten Lori Frost och
psykologen Andrew Bondy som utvecklat metoden. PECS ér
en metod for inldrning av kommunikationsfardigheter som ar
latt att ta till sig. Den &r funktionell och grundar sig pd barnets
eget initiativtagande. Las mer hér; http://papunet.net/allmanna-
sidor/kommunikationsmetoder/bilder-och-grafiska-
symboler/information-om-pecs-metoden.html

Papunet; en bra webbportal for olika
kommunikationsmetoder, ’De allméinna sidorna ar avsedda for
anhdriga till personer med kommunikationshandikapp och
lasare av lattlést text, yrkesutdvare och studerande inom
branschen, samt andra intresserade. Pa allménna sidorna finns
information om samspel, alternativ och kompletterande
kommunikation, kommunikationsmetoder”.
http://papunet.net/allmanna-sidor/

PCS en typ av bilder/symboler som kan anvidndas inom flera
olika datakommunikationsprogram och som ocksa kan skrivas
ut. P& Hargdata kan du ldsa lite mer; http://www.hargdata.se/

PALETTO ér ett méngsidigt pedagogiskt hjdlpmedel for
kommunikation, ldrande och utveckling, den anvindes pa
Agrenska. Paletto finns i Bas, Plus och Viggmodell;
http://www.kikre.com/default.asp

Samtalsmattan - ett genialt kommunikationsredskap ...
Modellen erbjuder redskap for kommunikation dar brukarens
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asikter och kénslor kring sitt liv och sin vardag verkligen kan
komma fram”. Samtalsmattan &r utvecklad for att forbattra
mojligheten till storre delaktighet i socialt liv och olika sorters
beslut, for personer med kommunikationssvarigheter och
kognitiva funktionsnedséttningar. Lds mer pa;
http://www.handikappupplysningen.se/gn/opencms/web/HAB/
Vad_ar_habilitering/Information_kunskap utbildning/habiliter
ing_nu/habilitering_nu_2_ 08/samtalsmattan_ett genialt kom
m_redskap.html

Go-talk; en talapparat som finns fran 1 bild/talruta upp till
manga flera, finns dven i fickformat. P4 webbadresserna nedan
kan du gé in och ldsa om dem och dven bestélla.
http://www.rehabcenter.se/produkter/tal symbol kommunikati

on/gotalk.htm
http://www.rehabmodul.se/katalogen/attainment.html

Foretag som tillverkar och/eller séljer program for
kommunikation

DART erbjuder utredning, utbildning och utveckling kring
kommunikation och datorbaserade hjdlpmedel for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedséttningar, deras
familjer och personal www.dart-gbg.org

Hos Hargdata hittar du programvaror och datoranpassningar
speciellt for barn, ungdomar och vuxna med funktionshinder.
De har bl.a. SymWriter, In Print, Widgit Symbolskrift och
Clicker. www.hargdata.se

Frolunda Data Frolunda data ér ett hjalpmedelsforetag, vars
malsdttning dr att hitta 16sningarna for att kompensera
funktionsnedséttningar och stodja inldrningsprocessen. For att
personer med kommunikationshandikapp, 14s- och
skrivsvarigheter eller andra funktionshinder ska kunna
utvecklas och fungera i samhillet kravs stod frdn ménga hall.
www.frolundadata.se

Ovriga lankar

DUMLE - Du Utvecklas Med Lek. (Region Skane) “Hir
arbetar vi med att gora leksaker tillgangliga for barn och
ungdomar med funktionsnedsittning. Barn med
foréldrar/personal dr vilkomna till DUMLE for att "provleka"
. Via webben tipsar man om hur du kan gora eget material,
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tipsar om lekar och spel och AKK-platta mm. Utbildning de
anordnar kontinuerligt kurser i leksaksanpassning. Dér varvar
man teori med praktik. Du lér dig 16da, tillverka kontakter och
gora kakburkar till skakburkar!
http://www.skane.se/templates/Page.aspx?id=22968

e Tandvard enligt sjukvardstaxan; Patienten kan fi tandvérd
genom landstinget till samma pris som sjukvard i vissa
situationer (Intyg om nddvindig tandvard).
http://www.forsakringskassan.se/nav/f9al6¢c1{80900840b373e
98d20bd869a

e GreppEtt HB, siljer mjuka salivskydd och haklappar for barn
och vuxna. www.greppett.se

Lastips

e Foraldrakraft, en superbra tidning! ”Fordldrakraft vinder
sig till fordldrar och andra anhdriga, men dven professionella
inom offentlig och privat vard, omsorg, skola, myndigheter
och organisationer. Vi som arbetar med Foréldrakraft har
sjélva personliga erfarenheter som anhdriga till barn och unga
med funktionsnedséttningar. Vi skildrar sorgen och kampen.
Men lika viktigt for oss dr att beskriva gléddjen och
mdjligheterna. Vi har en mycket nira kontakt med vara ldsare,
som vi standigt tar hjilp av vid utformning av nyheter och
fordjupningar”.
http://www.foraldrakraft.se/

e Annika Dahlgren Sandberg, Universitetslektor och forskare
vid psykologiska institutionen, Goteborgs universitet.
Professor i1 psykologi med barnklinisk inriktning 2006. Har
forskat kring barn med behov av AKK mm. P4 lanken nedan
kan ni hitta flera vetenskapliga artiklar som hon skrivit.
http://www.psy.gu.se/personal/annika_dahlgren sandberg/

BOKTIPS fran Barnteamet

Barnbdcker
o Lilleving Mats Viénblad, Handikappinstitutet, 1996
e Pricken Margret Rey, Rabén & Sjogren, 1945
e Flyg Engelbert Lena Arro, Rabén &Sjogren, 1994
e Orjan — den hojdridda 6rnen Lars Klinting, Rabén & Sjogren, 1982
e Jonathan pa Masberget Jens Ahlbom, Penndraget, 1986
e Jonathan och kroppen Karin Salmson, Vilda forlag, 2007
e Vem ér annorlunda? Ingrid Fioretos, Uppsjoé Laromedel, 2001
e Doktorn kunde inte riktigt laga mig ~ Christina Renlund, Gothia forlag, 2007
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e Jag har en sjukdom men jag dr inte sjuk Christina Renlund, Rddda Barnen, 2006

e Bill och Bolla Gunilla Bergstrom, Rabén & Sjogren

De élskade och mycket efterfrdgade Bolla-bockerna finns samlade i nyutgéva. Bill far en
lillasyster. Bolla véxer for var dag, men inte till forstindet. Hon blir pa sitt eget vis och
inte lik nadgon annan. Beréttelsen handlar om Gunilla Bergstroms egna barn Pal och Boel.
"Han ar klok och hon en stolla." Boel &r utvecklingsstord, och rimmen beréttar om hennes
liv nér hon var 3-44r. Lis dven rimbdckerna "Ramsor och Tramsor, om Bill och Bolla"
samt "Tokigt och Klokigt, mera ramsor om Bill och Bolla".

Foraldraskap

e  Prins Annorlunda Soéren Olsson, Prisma, 2008

e  Annorlunda barnbarn Monica Klasén Mc Grath, Cura, 2008

e Ensam pa insidan — syskon beréttar Ann-Marie Alwin, Cura, 2008

e Litet syskon Christina Renlund, Gothia Forlag
2009

e Hur gor vi nu? — handbok for foréldrar & Monica Eriksson, Brain Books, 2008

larare om barn med neuropsykiatriska.....
En hogaktuell bok skriven av Monica Eriksson, forfattare till den uppméarksammade boken
Fraknar pé hjdrnan om barn som blir betraktade som udda. Detta dr en berikande handbok
om barn inom det neuropsykiatriska spektrat. Hér far du bl.a. veta om hur man kan stdtta
dessa barn pa ett sétt som gynnar deras utveckling och stirker deras sjalvkénsla? Till barn
inom detta spektra rdknas bl.a. barn med diagnosen ADHD, DAMP, Tourettes syndrom,
Aspbergers symdrom samt Autism.

e Jag finns ocksd ISBN 91-86678-99-X 3:e omarbetade upplagan. Den gér att ladda ner
eller kdpa via nétet.
Stiftelsen Allménna barnhuset ger ut flera bocker varje ér, hir ett om syskonskap

http://www.allmannabarnhuset.se/

Adresser till forelasarna

Fran Rett Center deltog foljande forelasare:

Ingegerd Witt Engerstrom, neuropediatriker och dverldkare
Helena Wandin, logoped

Mirith Bergstom-Isacsson, musikterapeut

Martina Holmbom, psykolog

Rett Center, Froson strand 832 23 FROSON Tel: 063-154810

Ovriga:

Johanna Norderyd, dvertandldkare vid Odontologiska Institutionen
Kompetenscenter

Box 3010 551 11 JONKOPING

Tel: 036 - 36 42 66

Gunilla Klingberg, 6vertandldkare och Lotta Sjogreen ér logoped vid
Mun-H-Center

Agrenska, Box 2046, 436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 92 00
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Lisbeth Hogvik, informationskonsulent, Sahlgrenska akademin vid
Goteborgs universitet

Informationscentrum for ovanliga diagnoser, Box 400, 405 30
GOTEBORG

Tel: 031 - 773 55 80

Jenny Ranfors, koordinator och AnnCatrin Rgjvik, specialpedagog vid
Agrenska Familjeverksamheten Box 2058 436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 91 00
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