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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfddda, sallsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vander sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik mojlighet att tr&ffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Viktigt ar 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 fran mandag t.o.m fredag. Har far
foraldrarna genom forel&sningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhaéllsinsatser. Barnen och deras syskon har ett eget
specialanpassat program med medicinsk information och olika
aktiviteter. Syftet &r att underlatta 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
foraldrar till barn med séllsynta diagnoser, méjlighet att delta i
foreldasningar.

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare dimension pa diagnosen sa intervjuas
en av familjerna. Nyhetsbrevet gérs av Agrenskas redaktor och
foreldsarna har givetvis haft mojlighet att 14sa igenom och komma
med kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med l&ank- och litteraturtips men &ven
en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse ar diagnosen Rubinstein-Taybis syndrom.
Agrenska har haft vistelser kring denna diagnos ett flertal ganger.




Foljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta nyhetsbrev:
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Barbro Westerberg, habiliteringsoverlakare, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus: Medicinska omvardnadsaspekter och
habilitering

Gundela Holmdahl, éverlékare, Barnkirurgi, Urologi, Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg: Urologi

Britt-Marie Ekman-Joelsson, barnhjértlakare, Drottning Silvias
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Bertil Romanus, docent, 6verlékare, Ortopedkliniken, Sahlgrenska
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Ingrid Mattsson-Midiller, logoped, DART, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, Goéteborg: Kommunikation

AnnCatrin Rojvik, specialpedagog, Agrenska: Agrenskas
erfarenheter av barn med Rubinstein-Taybis syndrom
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Gustafsson, tandskéterska, Mun-H-Center, Hovas: Munhalsa och
munmotorik

Gunnel Hagberg, personlig handlaggare, Forsakringskassan,
Goteborg: Information fran Forsakringskassan

Ovriga

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

Anders Sandegard, socionom och assistansansvarig pa Agrenska
Assistans, talade om samhéllets 6vriga stod, detta aterges dock inte i
detta nyhetsbrev.

Birgitta Gustafsson, informationskonsulent, Informationscentrum for
ovanliga diagnoser, Sahlgrenska akademin vid Géteborgs universitet,
hon informerade om deras verksamhet

Sammanfattningen ar sammanstalld av Susanne Lj Westergren,
redaktor Agrenska.
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Kort diagnosbeskrivning av Rubinstein-Taybis syndrom - 2010
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Forekomst: | Sverige fods 1-2 barn per ar med Rubinstein-Taybis

syndrom (RTS). Det finns ett 50-tal personer med syndromet i landet.
Syndromen beskrevs forsta gangen 1963 av tva lakarna, Jack Herbert
Rubinstein och Hooshang Taybi som dven givit syndromet sitt namn.

Orsak: RTS orsakas av mutationer pa nagra olika gener. Bortfall av
eller punktmutation i ndgon av dessa gener gor att genens reglerande
effekt pa organens utveckling under fosterstadiet mer eller mindre
hdmmas. Detta leder till de olika avvikelser och
funktionsnedséattningar som forekommer vid syndromet.

Diagnos: stalls pa symtombild och kan hos halften bekraftas med
hjalp av DNA-analys.

Arftlighet: Uppstar vanligtvis som nymutation hos den enskilda
individen. Daremot ligger arftligheten pa ca 50 % om personer med
RTS sjalva far barn.

Symtom: Personer med RTS &r som regel kortvéxta (har lag
fodelsevikt) manga har karaktaristiska ansiktsdrag som blir tydligare
med stigande alder sasom litet huvud, rund ansiktsform, liten haka,
brett avstand mellan 6gonen, snedstéllda 6gonspringor samt
markerade 6gon och 6gonfransar. Overlappen kan vara kort, nasan
kraftig och bojd och 6ronen sitta lagt. Vanligt ar det ocksa med breda
tummar och stortar.

Under forsta levnadsaret har manga av barnen daliga sug- och
svéljreflexer vilket resulterar i svarigheter med att amma och att ata.
Manga kréks och har en dalig viktuppgang, darfor ar det inte ovanligt
att barnen sondmatas. En del har problem med forstoppning. Dessa
problem brukar minska med aren.

Hos manga finns olika grad av synnedséattning. Horselnedsattningar
forekommer ocksa, ofta orsakade av mellanéroninfektioner. Okad
infektionskanslighet hos barnen leder till 6kad mangd évre
luftvagsinfektioner. Tranga luftvéagar kan leda till snarkning med
risk for tata andningsuppehall under sémn. Det &r dven vanligt med
allergiska reaktioner.

Missbildningar av inre organ férekommer ofta, t.ex. i urinvdgarna,
medfddd hjartmissbildning (flera olika varianter forekommer) och
testiklar som inte vandrar ner. Aven kotmissbildning samt avvikelser i
brostben och revben.

Inlarningssvarigheter och koncentrationssvarigheter av olika grad
ar vanliga och ett fatal barn utvecklar inget talat sprak. Alla barn ar
unika, sa aven barn med RTS, men om man ser pa gruppen i stort sa ar
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barnen ofta vanliga och karleksfulla, men dven envisa och kan ha svart
for att acceptera forandrade rutiner. Vissa yngre barn vaggar, snurrar
och handflaxar.

Orofaciala/odontologiska symtom: Hog, smal gom &r vanligt liksom
trangstallda tander. Enstaka tander kan ha en utbuktning, sa kallad
talon kusp”. Tandstallningsfel forekommer och tandgnissling &r
vanligt. Manga har atsvarigheter och forsenad tal- och
sprakutveckling.

Behandling: Det finns ingen behandling som kan bota syndromet,
utan behandlingen inriktas pa symtomen. Under uppvéxtaren behéver
barnen kontakt med manga olika specialister och det ar ocksa viktigt
att familjen tidigt far kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen,
vars team av olika yrkeskategorier kan bidra till en béattre livssituation
for barnet och familjen.

Personer med Rubinstein-Taybis syndrom Ioper risk for
komplikationer vid narkos och bor bedémas av narkoslékare infor
eventuell operation.

Orofacial/odontologisk behandling: Manga behover forstarkt
forebyggande tandvard men éven:

e Munmotorisk traning och stimulering &ar aktuellt vid
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling.

e Tal-, sprak- och kommunikationstraning.

e Tandgnissling bor foljas upp och vid behov behandlas med
bettskena.

e Snarkproblematik bor féljas upp av lékare.

e Ortodontist bor konsulteras vid 7 till 9 ars alder for
faststéllande av tand- eller bettavvikelser och for planering av
eventuell bettkorrigerande behandling.

e At- och svaljsvarigheter utreds och behandlas av
specialistteam pa sjukhus (nutritionsteam eller dysfagiteam)
eller pa habiliteringen.

e Personer med hjartfel kan behdva antibiotika i férebyggande
syfte vid blodiga ingrepp i munnen.

e Forsiktighet vid intubering i samband med narkostandvard pa
grund av att instabilitet i halskotpelaren kan férekomma.

Kalla;

e Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse, Nr 244 (2004)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Rubinstein-Taybi.pdf

e Socialstyrelsen (2006)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/rubinstein-
taybissyndrom#tanchor 3

e Mun-H-Basen http://mun-h-center.se/sv/Mun-H-Center/MHC-
Basen/Diagnoser/Rubinstein-Taybis-syndrom/

e Amerikanska RTS foreningens webb. Har &r lanken till en bra sida kallad
"Book For Families” som berattar mer om syndromet pa ett personligt satt:
http://www.rubinstein-taybi.org/book for families.html
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Medicinska omvardnadsaspekter och habilitering
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Habiliteringsoverlakare Barbro Westerberg, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, i Goteborg, informerar om omvardnad och
habilitering vid Rubinstein-Taybis syndrom (RTS).

Rubinstein-Taybis syndrom (RTS) &r ett ovanligt syndrom och det
beskrevs forst av nagra ortopeder 1957. 1963 beskrevs det sedan mer
ingaende av tva amerikanska ldkare som hette Rubinstein och Taybi.

Det fods cirka 1-2 barn per ar i Sverige med RTS. Det finns nagra
olika genetiska avvikelser beskrivna; dels en mutation pa kromosom
16, i den sa kallade CBP- genen (Cykliskt AMP-Bindande Protein).
Forandringen kan antingen vara sa att det saknas en bit av genen eller
sa finns det forandringar pa genen som stor genens funktion. Nagra
barn har istallet en mutation pa kromosom 22 och EP300-genen. CBP-
och EP300-generna paverkar olika organs utveckling under
fostertiden. De flesta barn verkar ha fatt syndromet som en
nymutation, det vill saga att det ar for forsta gdngen som den uppstar
hos det enskilda barnet och att det alltsa inte arvs via foraldrarna.

Symtombild vid RTS
Det nyfodda barnet har ofta 1ag fodelsevikt, svaga sug- och
svaljreflexer, matningssvarigheter, och stora krékningar.

Andra symtom:

e Huvud-ansikte: litet huvud och haka, htg smal gom, felstéllda
tander, snedstallda 6gon, kraftiga 6gonbryn, langa 6gonfransar,
kraftig och alltmer bojd nésa, hudveck vid 6gat, skelning,
brytningsfel, fortrangning i tarvagarna och lagt sittande 6ron.

e Hander och fotter: breda tummar och stortar, korta krokiga
lillfingrar, overstrackbara leder, fyrfingerfara i handerna.

e Inre organ: olika missbildningar — urinvagar hos 50 %,
hypospadi 10 % (urinrérets mynning ligger pa undersidan av
penis), testiklar som inte vandrat ner. Samt att
hjartmissbildningar av olika slag ses hos 36%.

e Ovrigt: trattbrost, skolios (sned rygg), svank, krokig penis,
kortvuxenhet

Diagnosen stalls, som vid de flesta syndrom, med hjalp av
kombinationen av symtom som ar karaktaristiska for just den
syndromet. Och hos c:a 50% av RTS barnen kan diagnosen bekraftas
med DNA-analys av blodprov.

Behandling och atgarder

Barnen med RTS behéver omvardnad och habilitering tidigt i livet.
Behandling och atgarder inriktas pa symtom och under uppvéxten kan
barnet behova tréaffa flera olika specialister. Kombinationen av
symtom gor ocksa att barnet har méjlighet till kontakt med



habiliteringen, som kan vara en sammanlénkande kontakt mellan de
olika specialisterna.

Exempel pa problem och behov éar:

e Uppfodningsproblem, oftast redan under forsta levnadsaret.
Det ar viktigt att koppla in en logoped och dietist tidigt.

e Andningssvarigheter som ofta vaxer bort. Aven snarkning och
andningsuppehall vid somn. P& grund av tranga ovre luftvagar
ar detta ett observandum vid narkos, det &r viktigt att veta hur
trangt det ar och att informera narkoslakare om tillstandet.

e Infektioner i 6ron ar vanligt

e Infektioner i lungorna férekommer ocksa. Dessa kan bero pa
att barnet inte ater och svaljer sa bra utan for ner mat och saliv
i fel strupe, sa kallad aspiration. Detta ar vanligare de tre forsta
levnadsaren.

e Horselnedsattningar och tranga horselgangar

e Fjattrad marg kan forekomma. Detta paverkar bland annat
motorik och urinvdgar och symtomen kan se lite olika ut beror
pa graden av fjattrad marg. Det gar att till viss del att opererar
en fjattrad marg.

e Hjartproblem och hjartmissbildningar (se separat kapitel)

o Dalig tillvaxt, som har annan orsak &n brist pa tillvaxthormon

e Besvadrlig forstoppning. — Om barnen &r muskelsvaga i
allmanhet sa ar de svaga ocksa i tarmmuskulaturen och detta
kan leda till svara forstoppningar. Skulle dven kunna bero pa
fjattrad marg. Movicol ar en bra medicin och den &r snéllare
for magen. Om det ar mycket krangel ar det bra att kontrollera
sd att barnet inte ar glutenintolerant eller laktosintolerant mm.
Men specialkoster tror jag inte pa i detta fall, det finns inga
vetenskapliga studier som bevisar det. Déremot tror jag det ar
viktigt att prova sig fram och gora det som upplevs bra for det
enskilda barnet.

e Synproblem: nérsynthet, 6versynthet och skelning

e Tandproblem: bl a sma och outvecklade kékar

e Sen talutveckling: kan behdva hjélp med att hitta alternativ
kommunikation, till exempel tecken som stdd, bilder mm.

e Forsenad grov- och finmotorisk utveckling. Snittaldern for att
borja ga ar hos RTS-barn ca 1,5-2 ar.

Barn med RTS har alla en utvecklingsstorning, av lite olika grad, ofta
I kombination med hyperaktivitet och autismliknande drag. De flesta
barn gar pa traningsskola och nagra pa sarskola. Som vuxna behover
de sedan fortsatt stod inom vuxenhabiliteringen. Dock finns det inte
en sadan pa alla orter, utan man far vélja annan hélso- och
sjukvardsresurs.

— For inte sa lange sedan blev barn inskrivna” i habiliteringen och
detta blev en slags stampel som foljde dem genom livet. Sa ar det inte
langre. Idag ser man det mer som en resurs och en mojlighet. Barnen
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Urologi
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kommer idag till oss pa remiss och det innebér att vi tar hand om
barnet pa basta satt och ger barnet den hjélp det behdver. Insatserna
fran habiliteringen gar att avsluta nar som helst.

Nar barnet val fatt en diagnos &r det vanligt att foraldrarna kan mer
om barnets sjukdom och om hur det mar, &n de flesta lakare och 6vrig
sjukvardspersonal.

— Darfor vet oftast ni foréldrar bést vad ert barn behover, vilket ar
sarskilt viktigt nar man uppréttar en habiliteringsplan. Det ar ocksa
viktigt att se efter vad barnet tycker, sager Barbro Westerberg

Gundela Holmdahl ar 6verlékare och arbetar med barnkirurgi och
urologi pa Drottnings Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.
Hon informerar om det spektra av urologiska problem som barn med
RTS kan ha.

Nar det galler barn med RTS sa har ca 50 % urologiska problem.
Detta kan bland annat innebdra en 6kad risk for urinvagsinfektioner.
De vanligaste missbildningarna ar de genitala, men det finns dven
andra urologiska missbildningar.

Vanligaste urologiska missbildningarna

e Avsaknad av njure och daligt fungerande njure

e Reflux fran blasa till urinledare, dvs urinen backar upp fran
blasan via urinledarna till njurarna.

e Hinder i urinledare

e Dubblerad njure; med onormal inmynning av urinledare i
blasan, med ureterocele (utvidgning av urinledarens nedersta
del) och/eller med reflux

e Hinder i urinror, dubbla urinrér

— Det vanligaste symtomet pa missbildningar inom urinvégar ar
urinvagsinfektion (UVI). Om barnet med RTS far feber utan att det
kan forklaras av forkylning eller annat, bér urinprov och blodprov tas
for att utesluta UVI. Om barnet har bakterier i urinen och feber bor
han eller hon behandlas med antibiotika och utredas med bland annat
ultraljud urinvagar och eventuellt blasrontgen.

Genitala missbildningar hos pojkar

Det finns flera varianter av genitala missbildningar hos pojkar. Det
kan rora sig om avsaknad av testikel, att testiklarna inte vandrat ner
till pungen eller hypospadi — underutveckling av penis undersida.
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Testiklar som saknas eller inte vandrat ner (kryptorkism)

Vid 1 ars alder sa har testiklarna inte vandrat ner hos 1-2 % av alla
pojkar. Hos 70 % av dessa sa ar det enbart en testikel som vandrat ner
och hos de dvriga 30 % sa saknas bada testiklarna i pungen.

Nar det galler de testiklar som inte vandrat ner, sa gar 80 % att kdnna
(ar palpabla) men ligger ovanfér pungen. De kan ocksa vara
retraktila, det vill sdga kan forflyttas in och ut ur pungen genom
muskelsammandragning. Retraktila testiklar behover inte atgardas,
men bor kontrolleras. De som inte gar att kanna alls ligger oftast i
buken eller sa saknas testiklarna helt och hallet.

Varfor behandla icke nedvandrade testiklar?

e Fertilitet: Man vill behandla for att 6ka mojligheterna for
pojkarna att kunna fa barn (paternitet). Det racker med att en
pojke har en normal testikel pa plats i pungen for att kunna bli
pappa. Hos de pojkar dar ingen av testiklarna ar nedvandrade
sd hamnar paternitetsprocenten pa mellan 30-60 % efter
behandling. Om man daremot lamnar tillstandet obehandlat
kommer testikeln att bli infertil.

e Malignitet (cancer): | de testiklar som inte ligger i pungen
finns en 6kad, men fortfarande liten risk, for att utveckla
testikelcancer. Ju hogre upp testikeln &r belagen desto storre
risk for elakartad cancer. Risken for cancer efter operation
minskar sannolikt inte, men operation gor att testikeln &r
lattare att kdnna och kontrollera.

Behandling av testiklar som inte vandrat ner i pungen innebér att man
opererar for att fa dem pa plats. Detta gors med hjalp av ett ljumsksnitt
eller pungsnitt och normalt ligger man inne bara over

operationsdagen. Om testikeln inte gar att kanna inleds operationen
med laparoskopi (titthalskirurgi).

Tidpunkt for operation

1. Nar det géller formaga att bilda spermier sa har man genom
vissa studier sett att operation fore 18 manader kan forbattra
spermieproduktionen . Likasa visar studier att en operation vid
9 man alder jamfort med 3 ars alder kan ge en storre
testikelvolym.

2. Nér det galler hormonproduktion (testosteron) eller
tumarutveckling, finns det inga studier som talar for att alder,
vid operationen, har nagon betydelse.

Det finns en nordisk éverenskommelse att operera barn med icke
nedvandrade testiklar vi 9-18 manaders alder. Men om barnet inte har
nagra testiklar alls behdver de tillskott av testosteron for att kunna
pubertera.

Red.anm. Las mer om kryptokism pa urologkanalen:
http://www.urologkanalen.com/barnurologi/kryptorkism.shtml
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Hypospadi

Hypospadi &r en underutveckling av penis undersida, och kan vara av
olika allvarlighetsgrad.

Urinréret mynnar nagonstans pa undersidan av penis-pung
Kluven forhud

Penis kurverad (b6jd)

Trang urinrérsmynning (meatusstenos)

— Vi opererar for att pojkarna ska kunna sta och kissa med rak och
kraftig strale, for att de skall ha en rak penis vid stand och av
kosmetiska skal. Bra tidpunkt for operation ar vid 1-1,5 ars alder.

Red.anm. Las mer om hypospadi pa urologkanalen:
http://www.urologkanalen.com/barnurologi/hypospadi.shtml

Hjartat och hjartmissbildningar
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Britt-Marie Ekman-Joelsson ar 6verldkare inom Barnkardiologi vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

Hon bdrjar med att beréttar rent allmant om hjartat, hjartat under
fosterutveckling och hjartats utveckling.

Hjartats utveckling

— Fram till vecka 8 &r utvecklingens bas, organen anldggs i en bestamd
ordning vilket innebé&r att man vet nér i fosterutvecklingen vissa fel
kan uppsta. Hjartats rorelser kan man urskilja i vecka tre, hjartat ar det
enda organ som utvecklas samtidigt som det forsorjer resten av
kroppen. Det &r till strukturen fardigt i vecka 8.

Sedan beskriver hon mer i detalj hjértats utveckling, om hur hjartat
arbetar och fungerar och visar bilder pa detta. Tyvarr kan vi inte av
copyrightskél visa dessa bilder hér.

Hjartats fysiologi
— Orsaken till utveckling av fel i hjartat ar till exempel fel i blodflodet,
felaktig celltillvaxt eller felaktig cellvandring fran hjarnan till hjartat.

Hjartfel

Det finns fyra huvudtyper av fel pa hjartat fran fosterstadiet. Dessa &r
olika typer av hal i vaggen mellan hjartats hoger- och vansterhalva,
klaffel (vanligast ar tranga klaffar), felkoppling av de stora blodkérlen
och kvarvarande fosterforbindelser. Fosterforbindelserna ductus
arteriosus - vaxer i regel ihop inom 3 dagar, vid vissa hjartfel ar det
har det enda blodkarlet till lungpulsadern och foramen ovale - vaxer
inte heller ihop direkt.


http://www.urologkanalen.com/barnurologi/hypospadi.shtml�

Nyhetsbrev nr © Agrenska

— Hos nastan alla barn kan man upptécka ett blasljud nagon gang
under spadbarnsaren. Blasljud &r ett extra ljud mellan hjartats vanliga
toner. De flesta blasljud beror inte pa nagot fel i hjartat, utan kommer
fran blodets flode genom hjartat. Barn har en tunnare brostkorg an
vuxna, sa ljud uppfattas pa ett tydligare satt. Blasljud kan ocksa
uppkomma nér det finns tranga klaffar eller hal i hjartats skiljevéaggar.
Dessa ljud ar i regel annorlunda &n de normala stromningsljuden,
starkare.

Det allra vanligaste hjartfelet ar hal i vaggen mellan kamrarna (VSD),
sedan kommer hal i vaggen mellan formaken (ASD), en fortrangning
av klaffen till lungpulsadern pulmonalisstenos (PS), samt nagon form
av kvarvarande fosterforbindelse.

Hjartfel vid RTS

— Majoriteten av hjartfel vid RTS verkar inte vara sa komplicerade
eller allvarliga i det material jag har last igenom, séger Britt-Marie
Ekman-Joelsson.

En tredjedel av barnen med RTS har en medfodd hjartmissbildning.
Hér en sammanstéllning av de vanligaste felen:

e Vanligast ar en 6ppning i skiljevdggen mellan hjartats kamrar
VSD (ventrikelseptumdefekt) eller en dppen forbindelse
mellan vanstra lungartaren och stora kroppspulsadern PDA
(Persistent Ductus Arteriosus)

e Ibland férekommer en 6ppning i skiljevdggen mellan hjartats
formak ASD (atriumseptumdefekt),

e Fortrangning av kroppspulsadern CoA (coarctatio aortae)

e FOrtrangning av dppningen i hjartat mellan hdgra kammaren
och lungpulsaderstammen PS (pulmonalisstenos), denna typ
av fortrangning kan faktiskt blir battre néar barnet vaxer, men
det kan ocksa bli trangre.

o Eller att vansterhjértat ar underutvecklat HLHS (Hypoplastic
Left Heart Syndrome), detta & mer allvarligt &n de Ovre
punkterna, men gar att operera.

e Samt rytmrubbningar

Symtom vid hjartsjukdom

Hjartsvikt

Pa ett litet barn ger hjartsvikt andra symtom an hos vuxna. En baby
med hjartsvikt har svart att fa i sig naring och ar andfadda, svettiga vid
matning. Det innebar att de okar daligt i vikt, blir magra. Men inte
svullna i kroppen som vuxna blir.

Barnet blir ocksa lattare cyantoniskt (blafargade lappar, nagelbaddar
mm) symtomen kommer av att syrsatt och icke syrsatt blod blandas
vilket ger upphov till lagre syrehalt i blodet som nar cellerna. Cellerna
orkar darfor inte anstranga sig lika lange som vid hog syrehalt och
barnet blir trottare pa alla sétt.
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Svarigheter for barn med hjartfel

Svarigheter for barn med hjartfel kan komma fran att de har svart att
fa i sig mat och naring pa grund av att de kanske kréks mer, har
magkatarr och lattare blir forstoppade. De behdver dessutom mer
naring an friska” barn .

De kan vara mer infektionskénsliga och orkar inte med infektioner pa
samma satt som andra. Det tar dessutom langre tid innan de blir friska
(speciellt vid lagre syresattning).

— Se till att det vanliga vaccinationsprogrammet pa BVC foljs!

En del har koncentrationssvarigheter och andra neurologiska
problem, samt jobbigt att hanga med rent fysiskt pa aktiviteter och
gymnastik.

— | enstaka fall finns ytterligare medfédd missbildning - ”syndrom” ett
"fel” under fostertiden kan drabba bade hjarna och hjarta.

Vid tandingrepp och eventuella tandinfektioner bér man iaktta viss
forsiktighet. I vissa fall rekommenderas férebyggande
antibiotikabehandling vid stérre och blodiga ingrepp i munnen, detta
pa grund av endokarditrisken, en bakteriell infektion i hjartat. Barn
med hjartfel har i allménhet lagre syresattning i tandkottet, som lattare
ger upphov till infektioner.

Avslutningsvis visar hon en tabell med normalvéarden for hjartat

Normalvérden
Hjartfrekvens (=antal hjartslag pa en minut)

6 ar 75-130
8ar 70-120
10 ar 65 - 110
10-16 ar 60- 120
> 16 ar 50 - 100
Vid anstrangning 170 -190
Blodtryck

4-8 ar 80 -115 /50-75
9-15ar 85-125/50-80
Andningsfrekvens (=antal andetag pa en minut)
Nyfodd 40

5ar 15-30



Ortopedi (uppdatering fran 2004)
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Bertil Romanus, docent, 6verlékare vid Ortopedkliniken, Sahlgrenska
universitetssjukhuset/Ostra, Géteborg, informerade 1999 och 2004 om
ortopediska aspekter vid RTS. Detta &r en uppdatering av dessa
tidigare texter.

— Barnortopedi handlar om att géra barn raka. Felstéllningar och
missbildningar i skelettet kan ha manga orsaker, som kan ge likartade
problem som de vid RTS. De ortopediska problem som ar aktuella vid
RTS och som kan behovas atgardas, ar missbildningar i tummar och
tar, stela fingrar och sned rygg. Fétterna kan ocksa vara sneda och
utatriktade och barnen kanske gar med platta fotter. Viktigt att veta ar
att de flesta felstallningar gar att gora nagot at, men det kanske inte &r
nddvandigt, annat &n ur kosmetisk synvinkel, sdger Bertil Romanus.

Det framkommer att flera av barnen under vistelsen har blivit
helkroppsrontgade under forsta levnadsaret for att se omfattningen av
syndromet. Att flera har blivit rontgade tycker han ar bra, det gor att
man lattare upptacker forandringar i tid och kan atgarda dem eller ha
dem under uppsikt. Det ar &ven bra att folja tillvéxten genom att
rontga fler ganger under uppvaxten, sager han.

Bertil Romanus berattar sedan hur tillvaxtzoner ser ut och fungerar i
kroppens alla ben.

— I tillvéxtzonen, som inte syns pa vanlig rontgen, forbenas
broskceller som bara vaxer pa langden, inte pa bredden. Men genom
upprepade slatrontgenundersdkningar kan vi se hur barnet utvecklas.
Man kan daremot se brosk och broskutvecklingen via
magnetkameraundersokning. Tillvaxtzonen kan ge snedhet, men ocksa
rata upp felstallningar, allt beroende pa vilken styrning som sker. Era
barn ar lite kortvéaxta, men detta beror inte pa nagot fel i
tillvéxtzonerna, utan det beror pa anlagen och syndromet.

Gangsvarigheter och obalans kan doljas hjalpligt genom att barnen
alltid har brattom och halvspringer.

— Att ga ar en oerhort komplicerad process. Vi och aporna ar ensamma
om att klara av att ga uppratta pa forhallandevis sma fotter. En stor del
av hjarnan anvands for att styra gangen och for att vi ska kunna
springa bra. Barn med en mindre hjarnskada gar garna lite
framatlutade, eftersom det &r lattast att ta emot sig om man faller
framat. For att ga bra kravs, férutom stor hjarnaktivitet, ocksa bra
stabilitet i fotterna, vilket ofta saknas hos barn med t. ex. RTS.

Fotter och hander

I handen &r kraven pa rorlighet stor och kraven pa stabilitet liten. |
fotterna ar det tvartom. Det finns lite olika varianter pa forandringar
hos hander och fétter som han sedan berattar om.
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— En relativt liten plattfothet i kombination med dalig balans och dalig
syn kan gora att barnen inte vill g3, sager Bertil Romanus.

— Sammanvéxta tar ar saledes oftast inte sa stort problem. Stortar som
pekar utat kan behdva atgardas for att man ska kunna ga i vanliga
skor. Principen for kirurgi i trna ar att man tar bort en bit av
tillvaxtzonen, delar benet och gor det rakt. Det forsta vi gor nér vi
traffar t. ex. ett nytt barn, som &nnu inte borjat ga, ar att vi tar
rontgenbilder pa fotterna sa snart som majligt. Sedan vantar vi tills
barnet gar och utvarderar tillvaxt mm. Jag vill ha minst tva
rontgenbilder pa benen, med minst ett ars mellanrum, for att kunna
beddma tillvaxten och gora ratt operation. Dérefter opererar vi om det
visar sig nodvandigt, nar barnet ar ett par ar gammalt. Vi kan da, t.ex.
ta bort de hinder som finns for att fotter och tar ska kunna véxa rakt.

Ett extra brett eller extra stortaanlag kan férekomma och i sadana fall
rekommenderar han att man vantar med att justera stortan tills efter
gangdebuten, men helst inte efter tre ars alder.

— Om man inte har for brattom med att operera sa far man storre
mojligheter att se vilka anlag, eller vilken del, som véxer mest normalt
och ska lamnas kvar. Och en del barn med RTS har anlag for keloid,
(dvs tjocka arr i huden) och detta &r nagot som man ocksa bor ta
héansyn till vid val av operation.

Ta-, finger- och fotproblem hanger ihop. Ibland flyttar kirurgen ben
fran foten och gor ett finger eller en tumme av benet. Overrérliga
fotter i barndomen rekommenderar han inte att man stelopererar innan
barnet natt puberteten. Detta for att se vilken utveckling som sker nar
det géller stabiliteten. Det galler att hitta de operationer som ger nytta
for barnet, vare sig de &r stora eller sma.

— Alla leder begransas i sin rorlighet av ledband. En del sjukdomar i
bindvaven t ex RTS, som ger dverrorlighet, minskar ofta med aren.

Ryggen
Sneda ryggar (skolios) orsakas av missbildningar i kotornas

tillvéxtzoner.

— Inte séllan beror snedheten pa en forsvagning i musklerna pa ena
sidan ryggraden och en forstarkning pa den andra sidan. Om
ryggmuskulaturen inte orkar halla uppe ryggen kan man préva
stodkorsett. Det ar ocksa viktigt att ta reda pa hur tillvéaxten ser ut,
vilket gors bast med rontgen med 3-4 ars mellanrum, sager Bertil
Romanus.

Sedan svarar han pa fragor fran foraldrarna. Bland annat tas Perthes
sjukdom upp och det verkar som flera av barnen har denna sjukdom
(for mer information om Perthes sjukdom, se lanklistan langst bak i
detta nyhetsbrev samt via engelska Wikipedia eller Google).



Manga av barnen &r éverrorliga och flera foraldrar beréattar att det
knapper i lederna hos barnen, vilket Bertil Romanus haller med om.

— Att trdna extra behovs inte om barnet redan har en bra fysik
aktivitet. Men om barnet ar stillasittande sa ar det bra att aktivera dem
med lekar som &r kul och roliga. Ren sjukgymnastik kanske inte ar
motiverat, menar han.

Hall koll med ”dagbok”

Han rekommenderar avslutningsvis att man som féralder for en slags
”dagbok” dver saker och ting som hander i barnets liv och hur detta
sedan utvecklas. Dessa anteckningar ar vardefulla att ta med vid
lakarbesoken.

Kommunikation och AKK (Alternativ och kompletterande kommunikation)

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Ingrid Mattsson Miuiller &r logoped och arbetar pa DART, som &r
vastra Sveriges kommunikations- och dataresurscenter for personer
med funktionsnedséttningar. De lyder under den regionala barn- och
ungdomshabiliteringen, Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg.
Hon informerar och berdttar om kommunikationsstdd AKK —
Alternativ och Kompletterande Kommunikation.

— Vi arbetar med AKK och datorstdd till funktionsnedsatta i alla
aldrar. Vi erbjuder utredning och utprovning pa specialistniva,
information, handledning och utbildning. Dessutom bedriver vi
forskning och utveckling. Just nu har vi en 10 olika projekt pa gang. |
forsta hand vander vi oss till barn, ungdomar och vuxna i Véastra
Gotalandsregionen, men vi tar aven emot forfragningar fran andra
regioner i Sverige eller fran utlandet, berattar Ingrid Mattsson Miiller.

Hon upplyser om att det finns liknande verksamhet som DART’s runt
om i landet, fast under lite andra namn. Till exempel;
Kommunikationsteam DRC i Umea servar flera av regionerna i
norrland, http://www.vll.se/default.aspx?id=27561&refid=26434. Kolla dven in

FunkaPortalen for att hitta kompetenscentrum,
http://www.funkaportalen.se/Hitta/Kompetenscentrum/?ch=d.

— DART har varit med om att utveckla en foraldrautbildning inom
projektet AKKTIV (Alternativ Kompletterande Kommunikation — Tidig
Intervention). Utbildningen sprids nu till olika delar av landet.
Foretradesvis ar det logopeder som leder denna utbildning, dar
foraldrar till barn med funktionsnedsattning far kunskap om typisk
och icketypisk kommunikationsutveckling. Foraldrarna instrueras i att
anvanda AKK till sina barn och far pa sa vis erfarenhet av alternativa
kommunikationsformer.

(Red. Anm: En studie av Anders Callenberg och Patrik Ganebratt ”Studien utvarderar (bland
annat), genom foraldrarnas bedémningar, kommunikativa och adaptiva formagor hos en
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grupp barn med olika utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar efter det att foraldrarna
deltagit i AKKTIV (Alternativ Kompletterande Kommunikation — Tidig Intervention)

foraldrautbildning”http://www.dart-gbg.org/ANPASSNINGAR/Uppsatslogopedivt2009.pdf )

Hon fortsatter med att informera om kommunikation i allménhet och
AKK i synnerhet.

Varfor vi kommunicerar
Vi kommunicerar av manga olika anledningar:
e For att vi har den formagan
For att fa konkreta behov uppfyllda
For att kdnna gemenskap och vara delaktiga
For att ge, fa och forsta information
For att lara oss och for att utvecklas, genom spraket utvecklas
vi sa spraket ar viktigt

Rattighet och skyldighet
Majligheter till kommunikation &r en réttighet som alla ska ha, men
det ar ocksa en skyldighet att vi kommunicerar. Genom
kommunikationen kan vi:
e Begdra, avhija
Pakalla uppméarksamhet
Fraga och fa svar pa vad ska handa?
Fa reda pa vad som forvantas av mig?
Fa reda pa nar och hur lange?
e Ge och fa kommentera

— Hur vi kommunicerar beror pa vilka méjligheter vi har. Vi
kommunicerar p& manga olika sitt. Aven tonfall, dialekt mm spelar
roll for hur vi blir bemdtta. — Kan man sdga att ett kommunikationssétt
ar viktigare an nagot annat? Inte direkt, men ju fler
kommunikationssatt du kan beharska desto béttre blir du ju forstadd.

Nagra olika satt att kommunicera pa:
e Tal och Rost
Gester, ansiktsuttryck & mimik
Teckensprak, TAKK (tecken som AKK)
Storre kroppsrorelser och fysisk placering i rummet
Skrift
Bilder
Sprakval, dialekt, ordval, tonfall, klader, frisyr,
forhallningssatt, fysisk handling 0.s.v.

Hur lar man sig att kommunicera?

Redan i forlossningssalen borjar en kommunikationen mellan babyn
och de andra personerna i rummet och vi fortsatter sedan att
kommunicera med hjélp av olika formagor och resurser livet ut.
Ménniskan &r ju en social varelse. Och mycket av det vi
kommunicerar sker utan att vi & medvetna om det.
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AKK ersatter eller kompletterar ett bristande tal/sprak i
kommunikation mellan méanniskor

— Man bor som foréalder och nara omgivning tanka pa var i
kommunikationsutvecklingen som barnet befinner sig? Haller det pa
att lara sig prata, kan det redan prata, forstar det vad vi sager, har det
bara lite koncentrations svarigheter eller hittar det inte orken alltid.
Genom att som foralder och 6vrig omgivning ligga steget fore kan
mycket frustration undvikas.

— Det ar viktigt att tanka pa att kommunikation ar mycket mer an bara
tal och att AKK inte hindrar talutvecklingen, utan tvartom fungerar
stimulerande. Har barnet kapacitet for talutveckling sa kommer barnet,
sa smaningom, att borja tala. Det visar all tillganglig forskning.

— Och &ven om barnet inte kan teckna sa bra pa grund av rorelsehinder
eller mental utveckling sa ar det viktig att ni anvander tecken for att
forstarka det som ni sjélva séger och det som barnet forsoker
kommunicera. Satsa helst pa bade och istallet for antingen eller.
Barnet behover trana sig i att anvénda sina AKK-hjalpmedel, det ar
viktigt att ge dem den tiden och inte ge upp efter bara ett par ganger.

Har en oversikt dver olika AKK-former

Normal AKK bestar av gester, mimik, kroppssprak och blickar. Sa
finns det specifik kommunikation och dar igar:

e Teckenkommunikation/manuella tecken

e Foremal
Foton (digital kamera &r en guldgruva)
Tecknade bilder/symboler och bokstéaver
Grafiska symbolsprak- Bliss, PCS, Pictogram, Rebus mm
Datorbaserade hjalpmedel med eller utan talsyntes

(Red. Anm. Logoped Bitte Rydeman disputerade 2010 med avhandlingen The Growth of
Phrases. User-centred Design for Activity-based Voice Output Communication Aids 14s mer
om hennes avhandling hér http://hdl.handle.net/2077/22204 och om Projektet Kommunikation
genom ny teknik pa webbplatsen www.kommed.nu )

Kommunikationskartor anvands for den som har nedsatt formaga att
tala och/eller forsta talat sprak. Vilken diagnos barnet har spelar ingen
egentlig roll. Man anvander kartorna for att 6ka delaktighet i olika
sociala sammanhang, som stdd for spraklig, kognitiv och
kommunikativ utveckling. For att uttrycka sig, bli forstadd, for att
forsta, for minne och struktur.

Vilka ord, begrepp och tecken behdvs till kommunikationskartan?
Det kan vara bra att utga ifran ”Vad behover vi kommunicera och
vilka basbehov har vi i var familj?”, tex;
 Basordforrad, ord vi ofta anvander i alla méjliga situationer.
Ofta indelat grammatiskt och/eller i kategorier
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 Specifikt ordforrad, till exempel ord for olika aktiviteter och
situationer.

— Kombinationer behdvs av bas- och specifika ordforrad, men fastna
INTE i de konkreta vardagsbehoven! Och ta garna hjalp av er logoped
for att utveckla en bra kommunikationskarta, séger Ingrid Mattsson
Miller

AKK, vem behover det?

Hon visar sedan filmen GAKK (Grafisk AKK) fran SOK, Sodra
regionens kommunikationscentrum . Filmen visar barn och ungdomar
som kommunicerar med hjélp av blisskartor, tecken och saker som
symboliserar alltifran platser, till ggromal mm. "Tillvaron ar fylld av
symboler att tala med och kring, avslutas filmen med”.

Grafisk AKK anvénds av barn, ungdomar och vuxna med sa stora
funktionsnedsattningar inom tal, sprak och kommunikation att de
behover AKK, och som endast i begransad omfattning, kan uttrycka
sig med tecken (TAKK- tecken som AKK).

Att peka med hela kroppen

Det finns olika satt att peka pa en kommunikationskarta. Man kan
peka med hand, lampa eller med 6gonen. Man kan ocksa ha en karta
som ar uppbyggd med tanken att nagon hjalper och leder personen i
sin kommunikation, en sa kallad partnerstyrd kommunikation. Man
kan ocksa anvanda sig av strukturerade fragor for att reda ut
kommunikationssituationer.

Att tillverka och anpassa bildstod, hur gar man till vaga och vem
hjalper till?

— Ta kontakt med logopeden eller pedagog pa er habilitering, eller
motsvarande sa kan hon hjalpa er till en borjan. Sedan néar bildstodet
véxer sa finns det fler alternativ och resurser. Logopeden kan
forskriva material och dven arbetsterapeuten pa habiliteringen. Men
det ar givetvis viktigt att hela tiden samarbeta for att na optimala
I6sningar.

Hur far man AKK att fungera i vardagen?

Det ar bra att man 1ar sig att hela tiden sjalv kommunicera med
kartorna, detta for att kunna komplettera med saker som man efter
hand saknar och for att det skall bli mer naturligt for barnet att vilja
kommunicera med kartorna.

— Ge tid och visa positiv forvéantan och tro inte att det kan funka
genast och 6verallt. Tank pa att ha rimliga krav och mal. Anvéand
eventuell aktivitet som ni skall gra som utgangspunkt och tank pa
vad barnet kan vilja och behtva séga i den aktiviteten..

Andra saker man kan tanka pa ar att om det behovs hjalpmedel, sa se
till att de finns tillgangliga 6verallt dar barnet kommer befinna sig.
Samt att alltid informera nya kontakter och nya omgivningar om AKK
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och hur kommunikationen gar till. Ett personligt kommunikationspass
fungerar ocksa bra som komplement och start pa en ny kontakt.

Agrenskas erfarenheter av barn med Rubinstein-Taybis syndrom (viss

uppdatering fran 2004)
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Specialpedagog Ann-Catrin Réjvik, Agrenska, talade om pedagogik i
ett helhetspespektiv och informerade om erfarenheter fran Agrenska.

Det ar viktigt att ha ett helhetsperspektiv och livsperspektiv ndr man
nar man forsoker finna losningar pa olika svarigheter som uppstar for
barn med funktionsnedséttningar. Det innebér bl a att man skapar en
bra kommunikation mellan hemmet, skolan och fritiden och senare
aven arbetsplatsen och att malen och strategier ar gemensamma.

For att hitta bra I6sningar pa de problem som uppstar &r det viktigt
att fokusera pa barnets vardag, ta tillvara pa olika typer av information
och kompetens.

— Vardagspedagogik handlar om att ge barnet mojligheter att hantera
vardagen, att hitta strategier for att gora barnet delaktigt och
sjalvstandigt men ocksa prioritera bland kort- och langsiktiga mal, sa
Ann- Catrin Rojvik.

Specialpedagogik utgar fran ett helhetsperspektiv dar man ser till
barnens utvecklingsmojligheter och de svarigheter som kan uppsta nar
omgivningen inte ar anpassad pa ett, for barnet, andamalsenligt satt.

— Barn med RTS behover ofta specialpedagogiska insatser och manga
undervisas i sarskolan.

Sérskolans laroplan kdnnetecknas av att kraven och instruktioner &r
individuellt anpassade, att arbetet bedrivs utifran det konkreta till det
alltmer abstrakta och att undervisningen bryts ned i mindre
deluppgifter. Den menar ocksa att det ar viktigt med mycket
repetition, extra mycket tid att befasta kunskaper, kontinuitet/fasta
rutiner, struktur, éverblickbara uppgifter och arbetsscheman. Samt
rena arbetsytor och ostorda arbetsplatser. Undervisningen skall &ven
variera med lek och lustbetonade aktiviteter och att man utgar ifran
det som fungerar bra.

For att skolpersonalen ska kunna gora ett bra arbete kravs det att de
har goda kunskaper om det enskilda barnets funktionshinder,
exempelvis nar det galler:

e Graden av utvecklingsstorning

e Eventuella neuropsykiatriska problem av typen ADHD, autism
eller autismliknande tillstand

e Horsel, syn, motorik
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e Spraklig och kommunikativ formaga

— Kunskapen kan skolpersonalen fa fran barn- och
ungdomshabiliteringen, syncentralen, pedagogiska hdrselvarden,
Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) och naturligtvis av
foraldrarna som ar specialister pa sina barn. Skolpersonalen maste
ocksa fa kunskap om hur, varfor och nar barnet ska anvéanda olika
hjalpmedel, sasom ortoser, staskal, talapparater mm, sa Ann-Catrin
RoOjvik.

| det pedagogiska arbetet &ar det ocksa viktigt att utga fran det som ofta
fungerar bra for barn med bl a RTS:

Nar vi planerar innehallet i vistelsen for barnen med RTS hér pa
Agrenska har vi sarskilt tankt pa féljande:
e Stimulans av grov- och finmotoriken, genom att mala, klippa,
klistra och rora sig i skog och mark, rorelselekar
e At stimulera sprak och kommunikation, sang, rim, ramsor,
spraklekar, stodtecken, bilder, kroppssprak, individuella
kommunikationshjalpmedel, bilddagbok
e Att minska konsekvenserna av inlarningssvarigheterna,
strukturerat schema, inlarning med lek, konkret material, dator,
individuellt anpassade arbetspass
e Att starka/trana socialt samspel och kompetens, lyhdrdhet for
elevens kanslolage, trotthetsniva, stodja barnen i kontakter,
relationer och handlingar, ge vuxensttd i arbetspassen, ge
positiv forstarkning, grupplekar med turtagning och samarbete
e Att stimulera sinnena:
a. Horsel; musiksamlingar med instrument, ljudspel
b. Syn; vispmalning, ballongskog, upplevelserum
c. Lukt och smak; bakning med touchkontakt
d. Kansel; bild, form och taktilstimulans

Detta bygger pa vara tidigare erfarenheter, medicinsk information om
diagnosen, information fran barnens foréldrar och larare.

Vi har dven fatt forslag fran larare pa datorprogram som fungerat bra i
undervisningen for de barn med RTS som deltog under veckan:
e Teckenhatten
e Lexia- ljud och bild, rimord, mera pussel, Det fortrollade
landet, 101 lekfulla satt, Fredi fisk
e Lexia; Pippispel, bokstavsprogram
e Teckenprogram; Mini, Forsta klass, Lara med tecken, Tecken
med Tusse
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Munhalsa och munmotorik
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Marianne Bergius ar tandlakare och specialist i tandreglering
(ortodonti) och Asa Mogren &r logoped pd Mun-H-Center i Goteborg.
De berattar om sin verksamhet, sina erfarenheter och kunskap om
personer med RTS.

Vad ar Mun-H-Center?

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter vars syfte ar att samla, dokumentera och utveckla
kunskap kring sallsynta diagnoser samt sprida denna kunskap for att
bidra till ett battre omh&ndertagande och en hogre livskvalitet for de
berdrda patientgrupperna och deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksa
ett nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel for personer med
funktionsnedséttningar.

MHC-basen

— Genom samarbetet med Agrenskas familjevistelser har vi haft
formanen att traffa manga barn med sallsynta diagnoser och kunna
samla pa oss en kunskapsbank om var och en av diagnoserna.
Foraldrarna far innan vistelsen fylla i ett frageformular om barnets
tandvard och munhygien samt eventuell problematik kring
munmotorik och munhélsa, sager Asa Mogren.

Tandlakare och logoped fran Mun-H-Center gor under
familjevistelsen en 6versiktlig undersokning och bedémning av
barnens munforhallanden. Dessa observationer och uppgifterna i
frageformularet dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar darmed
till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
tillstand.

— Nér vi samlat information i var databas fran minst tio personer med
en sallsynt diagnos, sa sammanstaller vi detta och det blir sedan
tillgangligt for foraldrar och tandvardspersonal. Sa har er tandlakare
behov av information sa be honom eller henne att vanda sig till oss
och dven g& in pa var hemsida, www.mun-h-center.se séger Asa
Mogren.

Orofaciala/odontologiska symtom: Hog, smal gom &r vanligt liksom
sma kékar. Enstaka tander kan ha en utbuktning pa insidan, sa kallad
"talon kusp”. Tandstallningsfel forekommer tex trangstallning. Manga
har atsvarigheter och forsenad tal- och sprakutveckling och nagra har
problem med dregling.

Orofacial/odontologisk behandling: Manga behover forstarkt
forebyggande tandvard. Men det kan ocksa behovas:

e Munmotorisk traning och stimulering ar aktuellt vid
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling. Exempelvis sug- och
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blasévningar, massage ibland med hjalp av gomplattor
forsedda med olika stimulatorer for l&ppar och tunga

e Tal-, sprak- och kommunikationstraning

e Tand- och bettutveckling ska foljas. Vid behov ska ortodontist
(tandregleringsspecialist) konsulteras.

e At- och svaljsvarigheter exempelvis i form av krakningar,
sugsvarigheter och tugg- och svéljproblem, utreds och
behandlas av specialistteam pa sjukhus (nutritionsteam eller
dysfagiteam) eller pa habiliteringen.

e Lakarkontakt rekommenderas vid medicinska tillstand som tex
hjartfel.

e Forsiktighet vid intubering i samband med narkostandvard pa
grund av att instabilitet i halskotpelaren kan férekomma.

Tand och munvard

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
barnet slipper fa hal i tinderna. Férutom vanlig tandundersékning som
skall utforas varje ar, bor tandlakaren aven kontrollera; kékleder,
tuggmuskulatur och dven gapningsformaga som kan vara bra att ha en
uppskattning om och mita genom &ren. Aven bettutveckling,
munhygien och om barnet dter nagon medicin, &r viktiga aspekter.
Vissa mediciner kan ge muntorrhet och 6kad risk for karies.

Innan barnets forsta besok hos tandvarden &r det bra om man sjalv tar
kontakt med den aktuella mottagningen och hor sig for om hur stor
kunskap som finns dar om barnets diagnos. Det ar bra att i forvég tala
med den tandlékare barnet ska traffa for att ge information om barnet,
om det &r nagot sarskilt man ska tanka pa nar man traffar barnet mm.
Tandlakaren kan da stamma av med foraldrarna angaende diagnos och
medicineringar. | de fall det behévs kan man ocksa foresla att
tandlakaren kontaktar barnets behandlande lakare infor besoket, sager
Marianne Bergius.

Nér det galler munhygien &r det viktigt med tandborstning morgon
och kvall, barnen behéver hjalp med detta langt upp i aldern. En del
kan vara hjélpta av eltandborste. Tanderna kan behdva polering och
for manga ar det bra med plastning av djupa faror pa tuggytorna pa
nya tander. Nar det géller tandkrdm bor alla anvanda fluortandkram
fran det att forsta tanden kommer fram. Sma barn ska bara ha ytterst
lite tandkram pa tandborsten, max motsvarande storleken pa barnets
lillfingernagel. Ibland behdvs extra fluor i form av fluortabletter,
fluorskoljning eller fluorlackning, men detta ska beslutas pa
individuell basis for det enskilda barnet.

Hur tandvard ar uppbyggd
« Allméantandvard — tar emot alla patienter. Barn och ungdom
har kostnadsfri tandvard till och med aret de fyller 19 i de
flesta landsting.
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Syskonrollen
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 Specialisttandvard — for detta behovs remiss. For barn &r det
framfor allt tva typer av specialisttandvard som kan vara
aktuellt:
« Pedodonti — specialiserad barntandvard.
* Ortodonti — tandreglering
e Sjukhustandvard — tandvard for personer med sjukdom eller
funktionsnedséttning som behdver sérskilt omhandertagande.
Tar hand om mest vuxna patienter.

Barn- och ungdomspatienter med sallsynta diagnoser ar ibland i behov
av specialisttandvard som pedodonti och/eller tandreglering. Ofta
medverkar pedodontist i utredning, beddmning och terapiplanering av
barn och ungdomar med sjukdom eller funktionsnedséttning.
Tandbehandlingen kan sedan ske antingen pa allmantandvardsklinik
eller pa specialistklinik beroende pa vilka problem personen har fran
munnen och vilka individuella behov som finns.

Munmotoriska funktionsnedsattningar

Munnen har betydelse for flera av kroppens viktigaste funktioner
sasom andning och formagan att ata och kommunicera. Om
munmotoriken ar paverkad kan detta leda till problem i form av
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling. Det finns ett relativt stort
utbud av olika munmotoriska traningsprogram och traningsredskap
som i vissa fall kan forbéattra funktionen. Det &r logopeder som utreder
och behandlar munmotoriska funktionsnedsattningar. Logopeder kan
du bland annat traffa pa logopedmottagningar, inom habiliteringen
och ibland pa skolor.

Personal frén Agrenskas barnteam berattar om sina erfarenheter av
syskonens livsforhallanden, roll och fragor.

— Syskonrelationen ar en relation som inte &r nagon annan lik, den ar
oftast den l&ngsta relationen i livet och varar tills doden skiljer
syskonen at. Syskon kan ha den djupaste gemenskap men ocksa
rivalitet, avundsjuka och konflikter. Vad som dominerar kan vara
valdigt olika och &ven andra sig dver tid. Det speciella med en
syskonrelation &r att det oftast finns stort utrymme for alla dessa
kénslor och att k&nslorna ar 6ppet accepterade i samhéllet.

Att fa ett syskon med funktionsnedséattning

— Fragan &r vad som sker nar man far ett syskon som har en
funktionsnedsattning och de behov, som det medfor. Vad &r okej da?
Vad gor man som syskon, vad kanner man och vem kan man fraga
och prata med? Hur hanterar man sin vardag och sitt syskonskap?
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Man vet att barn och ungdomars copingstrategier/sétt att
bemastra/hantera olika situationer, skiljer sig fran vuxnas. Barn har
mindre majligheter att paverka sin situation och omgivning, pa grund
av alder och social situation.

Nar man far ett syskon med funktionsnedsattning ska man forhalla sig
till flera delar i sin vardag
- Syskonet med funktionsnedsattning, dess behov, de krav som
det stéller
- Foraldrarnas behov och krav
- Egna behoven och kraven, livsmalen och dnskningarna

Né&r man talar om att vara syskon till ett barn med
funktionsnedsattning, tanker man ofta pa det som &r speciellt jobbigt.
Men forskning kring syskonskap visar ocksa pa manga positiva
aspekter, sa som 6kad mognad, empati, engagemang, ansvarskansla
och betoning av positiva aspekter inom familjen.

Att ha ett syskon med funktionsnedsattning

— Vi vet ocksa att information och kunskap kring diagnosen ar viktig
och garna upprepad information varefter barnet vaxer och mognar. Att
nagon vagar lyssna och prata om hur det "friska” barnet har det, ar
ocksa viktigt for att barnet ska kunna hantera sin situation.

Har foljer fyra studier som framhaller detta:

1. Ett flertal studier visar att syskon har bristfallig kunskap om
sin systers/brors sjukdom/funktionsnedsattning och vilka
effekter sjukdomen/funktionsnedsattningen ger (Lobato & Kao
2002, Glasberg 2000). Kunskapen ar lagre an vad man kan
forvanta sig fran barnets utvecklingsniva. Tankbara
forklaringar till detta ar att sjukdom/funktionsnedséttning &r
abstrakt och svar att forsta och att kansloladdad information &r
svar att ta till sig. Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att
overskatta barns kunskap och vad barnet forstatt.

2. Forskning (Brodzinsky et al, 1986) visar att processen att
skapa kunskap och veta, innehaller tvd komponenter: att fa
information och att forsta. Information i sig ar ingen garanti
for forstaelse. Vi maste alltsa sluta att sammanblanda
information och kunskap. Information tar inte sérskilt mycket
tid, men att forsta och skapa kunskap tar tid. Barn maste
darfor, pa sin egen utvecklingsniva, ges manga mojligheter att
prata om och bearbeta det de far veta for att kunna forsta och
gora kunskapen till sin.

3 och 4. Kunskap hjélper, kunskap ger trygghet och battre
sjalvkansla.(Roeyers & Mycke 1995 och Lobato & Kao 2002).
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Ann Marie Alwin, larare och sjukskoterska, har arbetat pd Agrenska i
manga ar, bl a med syskonen. Hon har ocksa intervjuat manga syskon
och de syskon som beréttat om sina liv och erfarenheter har nastan alla
haft samma behov och 6nskningar. Dessa kan sammanfattas i foljande
punkter:

e At fa bli sedd och bekréftad samt kanna att man ar lika viktig
som sitt "kravande” syskon med funktionsnedséttning

o Att fa mera kunskap for att forsta sitt syskon battre, vilket i sin
tur ger mojlighet att valja olika satt att l6sa problem pa

e Att fA mota andra som har det pa liknande satt

Agrenska har under alla ar sérskilt uppméarksammat syskonen och
utarbetat en metod att arbeta med syskonen pa.

Syskonens program pé& Agrenska

Det 6vergripande syftet med syskonens program och vara samtal med
dem é&r att syskonen ska erbjudas kunskap, erfarenhetsutbyte och
reflektionsmajligheter for att pa basta satt kunna beméstra sin
situation.

Nyckelrubriker

1. Kunskap: Formedla sa mycket diagnoskunskap, utifran
deltagarnas fragor, att de t.ex. kan svara pa omgivningens
fragor "Vad har din bror/syster?”. De maste ocksa fa veta att
inget de sjélva gjort kan ha orsakat funktionsnedsattningen hos
syskonet.

2. Kanslor: Erbjuda ett 6ppet och tillatande klimat, dar
deltagarna far mojlighet att dela kanslor och erfarenheter,
uppleva att de inte & ensamma och att andra ofta kanner
likadant. T.ex. samtala om "férbjudna kénslor” som sorg, ilska
och avundsjuka. Prata om drommar och framtiden och vart
deras syskon hor hemma i allt detta.

3. Bemastra: Ge deltagarna vagledning i att hitta strategier for att
hantera vardagen pa béasta satt. Syskonen delar med sig av rad
och tips till varandra och personalen berattar om erfarenheter
och strategier fran tidigare syskongrupper.

Sa har ser veckan ut, dag for dag:

— Vi som arbetar med syskonsamtalen pa Agrenska har olika
professioner sa som sjukskaterskor och pedagoger. Vi har en jamn
konsfordelning i barnteamet. Nagon av Agrenskas sjukskoterskor
haller i diagnosinformationen, medan 6vriga &r mer inriktade pa
kénslor och bemastrande. Under diagnosinformationen sitter den
6vriga personalen och lyssnar med barnens/ungdomarnas 6ron, bryter
in om det behdvs, fragar/forstarker sa att barnen/ungdomarna forstar
den information som ges.
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-Vi foljer nedanstaende arbetssatt, men tar ocksa vara pa tankar och
fragor, narhelst de dyker upp.

Mandag /Kunskap

— Samtal om varfor familjen ar pa Agrenska. Syskonen beréttar om sig
sjalva och sin familj. Vi ber ocksa syskonen fundera éver de fragor de
har om sitt syskons funktionsnedséttning. Vi vill inte véacka fragor och
tankar som barnen/ungdomarna inte sjélva tar upp.

Tisdag /Kunskap

— Barn/ungdomar och personal formulerar tillsammans fragorna, som i
forvéag lamnas till sjukskoterskan. Sjukskoterskan informerar om
diagnosen utifran fragorna.

Vi hjalper ocksa barnen att formulera svar pa fragor som omgivningen
kan stalla.

Exempel pa fragor:
— Smittar det?
— Kan det vara mitt fel, jag korde pa honom med en leksaksbil
nér han var liten?
— Kan jag fa det?
— Kan mina barn fa det?

— Barnens fragor visar att kunskap &r sa viktig! Vi vill verkligen
podngtera det!

Onsdag och torsdag: Kunskap, kanslor och bemastra/strategier
— Reflektion och fortsatta samtal utifran diagnosinformationen.
Overgang till samtal om tankar, kanslor och bemastrande/strategier
kring att ha ett syskon med funktionsnedsattningar. Vi ratar ocksa ut
fragetecken kring skuld och ansvar.

Fredag/fragetecken kan réatas ut
- Inga inplanerade syskonsamtal, uppféljning vid behov.

Samtalsamnen som kan komma upp:
e Hur det kan vara hemma: De yngre sdger t.ex.: "Han tar
mina saker, Han forstor mina saker, Han drar mig jamt i haret,
Han ska alltid vara med, Det &r jobbigt nér jag tar hem
kompisar, Jag maste alltid vara snall, Det ar alltid jag som far
stada”

— Sma barn uppfattar andras behov av hjalp och tolkar personligt
och konkret och har mycket "varfor-fragor”.

e Tid och uppmarksamhet: Att foraldrarna bryr sig mer om
syskonet med funktionsnedséattningen. Exempel pa uttalanden:
"Han far mycket tid av vara foraldrar, Jag far alltid vanta, Min
bror styr alltid, Vi kan aldrig bestamma nat i forvag, det
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hander alltid nat som dndrar planerna for dagen, vi maste aka
till sjukhuset, Jag kan inte ta hem kompisar eller ga nanstans
pga av infektionsrisken, Han far massa saker, tex dator och
permobil”.

— Vi fragar om barnen kanner igen sig och om det finns det nagon som
har tips pa I6sningar pa de situationer som barnen berattar om?

Fragor, efter 9-arsaldern

Efter 9-arsaldern borjar man fa en mer realistisk syn pa tillvaron och
omvarlden, man inser att villkoren &r olika, att foraldrarna inte kan
stalla allt till ratta, borjar se och forsta konsekvenser. Gradvis far man
ett mer abstrakt tdnkande, kan dra egna slutsatser, préva sina tankar
mot verkligheten, ser situationen ur olika aspekter, bade foraldrarnas,
sina egna och syskonets. Och de bérjar uppmarksamma omgivningens
reaktioner och dven kanna oro for att andra ska ge sig pa ett
provocerande syskon.

Fragor fran omgivningen, negativa reaktioner fran omgivningen
Ibland kan klasskamrater eller annan omgivning reagera, hur hanterar
man det? Kan man be ndgon om hjalp att forklara eller bemdéta
reaktioner om man inte sjélv vill, kan eller vagar?

Fragor fran aldre syskon, har ytterligare funderingar sasom; Hur ska
mina foraldrar orka? Vem ska ta hand om syskonet sen? Nér flyttar
han hemifrdn? Kommer han att fa nan flickvan? Arftlighet, vilka
risker I6per mina kommande barn? Kan jag ha det sjélv, fast det inte
mérks? — Och man kanner sorg infor ovan punkter.

Existentiella fragor

Skuld for att man sjalv inte fick funktionsnedsattningen. Daligt
samvete nar man havdar egna behov, daligt samvete for negativa
tankar

Sorg, att inte ha fatt ett syskon som alla andra, som kanske inte gar att
umgas med eller utbyta erfarenheter med och ha roligt med. Sorg i att
vaxa om sitt syskon, sorg éver syskonets situation. Kanna sorg for
hela familjens situation. Varfor skulle var familj fa det sa har?

Exempel pa hur syskonen kan formulera detta: "Mina foraldrar har
absolut inget liv idag, Familjen slutar existera, Jag tycker inte vi kan
vara en hel familj. Jag skulle vilja bo ndgon annanstans”.

Utga fran att barnet inte berattar

— Utga fran att barnen inte berattar hemma om sina kénslor och
upplevelser. Det finns olika skél till detta: man vill inte bekymra, tror
inte det leder till nagot , radd for att ha fel eller kanna fel, vill inte dra
igang nagot stort. Det kan darfor vara bra att ha nagon utomstaende att
tala med.
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Det finns stora fordelar med att vaga samtala:

e Man far ocksa mojlighet att bekrafta barnets kanslor och att
bekrafta svara kanslor ar viktigt. Alla manniskor har rétt till
sina egna kénslor, man skall inte forsoka "trosta bort eller
bortforklara” kanslor, det betyder att man underkanner k&nslan
och séger att den ar fel.

e Varje gang man uttalar nagot svart sa mister det lite av sin
farlighet och blir begripligare.

e Nar man pratar kan man ocksa samtidigt ge information och
rata ut fragetecken och missuppfattningar tex om skuld.

e Tystnad och hemligheter &r i allménhet tunga och svara att
béara.

— For oss som lyssnar galler det att satta granser, sa att barnen inte
yppar for mycket. Det behdver finnas granser for hur och vad man
beréattar, inte for mycket pa en gang sa att man efterat kanner att man
utldmnat sig for mycket.

Signaler som kan betyda att syskonen behéver nagon att tala med,
kan vara ett andrat beteende sadsom ett utatagerande, tillbakadragenhet
och tystlatenhet, svarigheter med koncentrationen, rastléshet, oro och
nedstamdhet. Men dven somnproblem, psykosomatiska symptom som
t.ex. ofta huvudvark eller ont i magen, kan vara tecken pa att barnen
mar daligt.

Vad syskonen sjalva och forskningen beskriver som positivt, med
att ha ett "annorlunda” syskon
e De lér sig mycket, blir klokare och mognare &n andra, kan
tycka att jamnariga ar barnsliga och intresserar sig for oviktiga
saker, man blir medveten om "viktiga” varden.
e Far perspektiv pa tillvaron, hakar inte upp sig pa bagateller, lar
sig valja sina strider.
e Leder till sjalvstandighet, far fixa och klara mer sjélv.
e Lar sig ocksa talamod och att ta hansyn
o Far forstaelse och tolerans for att manniskor ar olika, forstar att
det finns orsaker
e StOrre empati
e Far vara med pa saker som andra kompisar inte far, tex att fa
komma till Agrenska
e ”Jag kanner mig speciell for jag har ett annorlunda syskon”

Mer tips som framkommit genom bl. a. Ann-Marie Alwins
intervjuer:

Syskons tips till foraldrar:
e Berétta om sjukdomen och vad den innebdr och upprepa detta
sa ofta det behdvs.
e Prata om nuet och framtiden.
e Foraldrarnas ansvar vid utbrott mm.
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Fa egen tid med foraldrarna ar viktigt, ga pa bio, fika, shoppa
bara det &r egen tid.

Syskons tips till larare:

Larare &r viktiga, kan se och bekrafta

Fraga hur de mar ibland

Fraga inte om syskonens diagnoser, det kan vara jobbigt att
prata om det och barnet kan komma i lojalitetskonflikter. Lat
istallet nagon vuxen informera i klassen, tex skolskéterska,
kurator.

Larare ska hjalpa sa att man inte blir retad pga sitt syskon
Kom ihag att koncentrationssvarigheter ibland kan bero pa att
det varit jobbigt, stressigt, konfliktfyllt pA morgonen
Syskonet kanske har foraldrar som inte hinner hjélpa dem med
laxorna hemma, det kan vara bra att fa gora laxorna i skolan
istallet.

Agrenskas erfarenheter av/fran syskongrupper

Syskonen har stort utbyte av att méta andra syskon, kénna att
de inte & ensamma, dela erfarenheter, inte behdva forklara,
dela med sig av losningar, ev knyta kontakter for framtiden
Hos oss star de i lika stort fokus som sina syskon med
funktionsnedsattning, far lika mycket uppmarksamhet, far sina
egna tankar uppmarksammade och bekraftade

Far ha roligt i sin egen grupp, litar pa att syskonet med
funktionsnedsattningen har det bra, kan koppla av, tillatet att
ha roligt tillsammans

Viktigt for syskonen fa traffa andra syskon med samma
funktionsnedsattning i olika aldrar

Kunna fa hora exempel pa hur framtiden kan gestalta sig, t ex
av aldre syskon, av éldre med funktionsnedséttningen

Vi ser att kunskap ar viktig och att kunskap underlattar
hantering av vardag.

— Fragorna forandras over tid och det kréavs ofta djupare kunskap nar
man blir aldre. Darfor ar goda kunskapskéllor viktiga, dven samtal om
kunskaperna &r viktiga, sa att man inte missuppfattar saker man hort
eller kanske last pa Internet. Att barnen skaffar egna kunskapskallor ar
bra sa att de inte alltid behdva fa kunskapen via foraldrarna.
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Tina Ljunggren kommer till Agrenskas utbildningsdagar och &r
dessutom en av foreldsarna. Hon beréttar om sin dotter Malin som
féddes 1990 och om hur det &r att leva med RTS i familjen. Till
vardags ar Tina fritidspedagog pa en lagstadieskola men ar dven
personlig assistent till dottern, sedan nagra ar tillbaka.

Historien borjar

— Allt var normalt under graviditet och vid forlossning, men vi markte
snart att Malin andades jattefort och man bestdmde sig for att 1agga in
henne pa neonatalavdelningen. Dar fick hon ligga den forsta veckan.
Men eftersom hon dessutom hade svart med att fa i sig naring da
matning inte riktigt fungerade, sa fick vi stanna ytterligare en vecka
for att se sa att amningen kom igang ordentligt och att hon bérjade ga
upp i vikt. Sedan var det dags att aka hem, berattar Tina.

Man forstod att allt inte stod rétt till med Malin som fick genomga en
rad tester. Och nar hon var tre manader gammal sa visade en
undersokning att hon hade omogna omraden i hjarnan. Dagarna blev
omedelbart fyllda av olika sjukvardsbesck. Och Malin blev snabbt
inskriven pa habiliteringen. Hon fick sjukgymnastik, hjalp med
skelande 6gon och fick 6gondroppar mm.

Men det var forst vid fyra ars alder som hon fick diagnosen RTS. Det
var hennes tummar som ledde till ratt diagnos och Tina minns
fortfarande den tecknade bild som hon sag i lakarens bok, bilden
forestallde en flicka med RTS och Tina tyckte att det var en kopia av
Malin.

Hos Malin har syndromet inneburit ett ganska stort intellektuellt
handikapp och hon har ingen tidsuppfattning, att vanta har blivit
hennes stora problem. Hon har inget talat sprak men hon &r daremot
en glad tjej och ar trygg med manga olika personer. Hon ar néjd med
de fa aktiviteter hon har, som till exempel sina pussel och musiken
som hon standigt lyssnar pa, dessa ger henne den forstréelse som hon
behdver. Men Malin ar framfor allt en person som sprider varme kring

sig.

Gar vid tre ars alder

Malin larde sig ga forst vid tre och ett halvt ars alder. Hon behévde da
stod av en rollator for att kunna ga langre strackor. Sedan provade hon
en mangd hjalpmedel for forflyttning bade for langre och kortare
strackor, men till slut blev det en rullstol.

— I rullstolen var det inbyggda hogtalare sa att Malin kunde lyssna pa
den musik hon gillade. Detta gav henne ett inre lugn sa att hon kunde
tanka sig att sitta stilla, eller framfor allt sitta kvar i rullstolen. Hon
orkade inte ga sa langa strackor sa rullstolen blev ett valkommet
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tillskott och forenklade var tillvaro vad det géller rorlighet. Den var
ocksa hennes trygghet och fredade zon, vi hade namligen kommit
overens om att nar hon satt i den sa skulle hon inte bli undersokt nar vi
var pa sjukhuset. Aven pé resorna gav stolen trygghet med musik i
nackstodet.

Men sedan nagra ar tillbaka sa klarar Malin sig faktiskt utan rullstol
och hon har blivit starkare i kroppen och kan ga langa strackor utan att
bli trott.

— De forsta aren behdvde vi sétta in extra balten i bilen for att hon
skulle sitta pa plats, sedan accepterade hon att sitta i bilen och numera
ar det inga problem. Vi har alltid hennes DVD- spelare med som visar
filmer som hon gillar. DVD’n &r faktiskt med 6ver allt.

Andra sjukdomstillstand

— Nar Malin var fem ar fick hon sitt forsta epilepsianfall och paborjade
behandling med ldkemedel, men detta behdvs inte langre. Man
upptackte ocksa att hon hade nagot som kallas for ”corpus callosum

agenesi". (Red.anm: corpus callosum agenesi ar en missbhildning dér hjarnbalken, som
forbinder de tva hjarnhalvorna, saknas helt eller delvis).

Nar hon var yngre hade hon ofta infektioner kring nagelbanden och da
framst kring tumnaglarna. Hon hade och har &ven en hog smarttroskel.

— En gang ramlade hon rejalt hemma, men det verkade inte som om
hon hade slagit sig sa mycket sa jag skickade i vag henne till skolan
som vanligt. Nar hon sedan kom hem ség jag att hon hade en lite
konstig kroppshallning och anade att nagot var fel. Pa sjukhuset kunde
man konstatera att hon brutit nyckelbenet, men hon visade aldrig pa
nagon egentlig smarta, berattar Tina.

De senaste aren har hon borjat fa sma blaskimrande knélar pa
kroppen, de vaxer sakta och blir till slut harda som brosk. N&r de nar
en viss storlek sa opereras de bort. Man vet inte riktigt vad detta beror
pa och om det mojligen kan harrora fran RTS.

Tanderna har varit ett annat problem, hon har varit tvungen att operera
bort 8-9 tander for att bereda utrymme i den tranga munhalan. Aven
mjolktander har fatt tas bort.

— Varje gang hon skall bli undersokt i munnen har hon varit tvungen
att sévas, sa aven vid tandborttagningen forstas. Vi har forsokt jobba
mycket forebyggande med extra tandvard hos tandskéterskan och
fluorlackning av tanderna var tredje vecka. Nu i ar har hon slussats
over till vuxentandvarden

Malin grater aldrig, detta kanns inte helt enkelt tycker Tina och menar
att det ar klart att det ar svart nar ens barn inte uttrycker den formen av
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kansla, utan standigt verkar glad eller rastlés. Det ar svart att veta om
hon kan uppleva dimensionen av sorg.

Dagis och skola

Malin har varit pa dagis fran det att hon var 4 ar, sedan borjade hon pa
traningsskola och gar nu pa ett sargymnasium for barn med autism.
Tina valde skolan for att hon upplevde att det var en bra skola med ratt
pedagogik och som dessutom gjorde mycket tillsammans med
ungdomarna.

Korttids och kollo

Redan som trearing borjade Malin pa korttidsboende, det var en helg i
manaden upp till hon var 15. Sedan har det blivit tva helger i
manaden.

—Jag hade nog inte trott att det skulle ga att ”lamna bort” Malin nar
hon var sa liten, men vi blev pushade av andra foraldrar, som sjalva
hade barn med funktionsnedsattningar, till att ta steget och det angrar
vi inte idag. Det sdgs att det ar lattare att bérja med korttids innan
barnet blir for gammalt och att det ar lattare for barnet att vanja sig
och uppskatta det da. Det har ocksa blivit var erfarenhet.

Hon har ocksa varit pa sommarkollo 3 veckor varje sommar, och
verkligen gillat detta.

Far en lillebror

Nar Malin var 3,5 ar bestamde sig familjen for att bli fler. De hade
forst tankt satsa pa en hel rad sma syskon. Men nar Jens foddes och
under forsta aret hade 13 penicillinkurer och sedan visade sig ha en
sprakstorning, sa kande man att det nog var lagom att bara vara fyra i
familjen. Det blev nu inte sa allvarligt med Jens sprakstorning utan
idag har han en greppbar dyslexi.

Personlig assistans

Malin har haft personlig assistans sedan hon var 8 ar och
avlosarservice sedan hon var 4 ar. Detta i lite olika utstrackning och
vardbidraget (ett helt) som man fick fran borjan har justerats beroende
pa omfattningen av assistansen. Lillebror Jens, som nu &r 16 ar, har
aven han haft mycket god nytta av Malins assistenter. De har ju lekt
och sysselsatt d&ven honom, eftersom det ar sadant som en "vanlig”
storasyster gor, och assistenten ar ju Malins forlangda arm.

Nu jobbar Tina sjalv som personlig assistent pa halvtid och Jens vill
nog ocksa kunna axla den rollen, mer formellt, sa snart han blir
myndig.

Mer hjalpmedel

Malin har haft hjalp av ortopediska skor och sulor for att 6ka
stabiliteten.
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— Det tog lang tid innan hon slapp ha bl6jor och underlagg till natten,
hon var faktiskt hela 17 ar. Nu har hon aldrig bléjor och det sker
sallan nagra olyckor. Nu har vi en sé kallad vakt” i hennes rum, det
ar en sensor med klocka som ar placerad sa att den larmar nar hon gar
upp och passerar en viss punkt i rummet. Jag far da en signal i mitt
rum och vet att det ar dags att ga och hjalpa henne till, till exempel
toaletten.

Vid 12 ars alder borjade hon antligen sova hela natter, innan dess hade
hon mycket svart att komma till ro. Och Tina och hennes man fick
nastan ligga ovanpa henne for att hon skulle kénna sig lugn. Nu sover
hon runt 8 timmar varje natt.

Kommunikationshjalpmedel

— Kommunikationshjélpmedel har vi provat manga olika varianter pa.
Vi borjade med tecken och det fungerade riktigt bra, hon kunde till
och med teckna flera sanger. Men efter att epilepsin debuterat sa
tappade hon den formagan. Man kunde ocksa konstatera en viss
autism vilket givetvis paverkar viljan och formagan att kommunicera.

— Sedan har vi pa nagot satt fatt borja om fran borjan. Vi har gjort
olika bilderbdcker for olika sysslor, till exempel for besok till
tandlakaren, for resor och aktiviteter. Vi anvander *PECS-parmen
som har varit fantastiskt bra, i den har vi 200-300 bilder. Malin bar
den med sig 6ver allt. Det tog lang tid innan hon kunde greppa PECS
men med hjélp av logoped, skola, fritis och oss foraldrar sa har hon
successivt gjort stora framsteg.

* Red.anm: PECS (Picture Exchange Communication System) ar ett
bildkommunikationssystem for barn med autism. Man utgér frén olika situationer i vardagen
for att locka till kommunikation. Med tiden blir barnet alltmer sjalvstandigt och anvander
bilderna i kommunikativt syfte. | olika steg utvecklas kommunikationen till att omfatta flera
situationer, personer och platser.

Annan hjalp

Malin har fardtjanst med “ensamakning”, annars skulle det inte
fungera. Familjen har fatt bostadsanpassning av bland annat badrum
och pengar att bygga en ”hjalpmedelsbod” for. | boden finns plats for
rullstol, extra utrustningar, blgjor (tidigare) och en stor eldriven
trehjulig tandemcykel.

Fritiden

Musik ar nagot mycket viktigt for Malin. Med musik och ett pussel
verkar hon fornojd och kan fokusera pa detta i flera timmar. Utan
musik far hon mycket svart att sitta stilla. Hon gillar manga olika
sorters musik, allt ifran jazz till barnsanger. DVD ar ocksa viktigt.

— Vi gick for manga ar sedan med i en simklubb (Doppingen och
Viggen) som anvénder sig av Halliwickmetoden. Simskolan har varit
hennes sjukgymnastik, dar har vi ocksa de flesta av vara vanner, bland
foraldrar och syskon till barnen. Har har jag fatt all support och
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kunskap genom aren, bade i form av mental peppning, till tips om de
senaste hjalpmedlen och om intyg som behdvs mm.

— Vi reser tva veckor varje host med klubben till varma stallen samt en
resa till Are varje vinter. Sa reser familjen sjalva ganska mycket béde
till fjallvarlden och till varmen utomlands. Att resa langa strackor gar
faktiskt riktigt bra, bara DVD’n &r med.

Malin gillar som sagt film, TV och pussel, hon &r en fena pa datorer
och att hitta musik dar. Hon klarar ocksa av att orientera sig pa
YouTube och spela upp klipp hon gillar. Hon gillar att sjunga, om an
inte med ord, hon gillar ocksa att bada i badkar och spa. Promenader
ar inget problem langre, hon kan ga i upp till en och en halv timme om
hon k&nner for det. Hon besoker garna Fryshusets aktiviteter
tillsammans med en assistent.

Tina visar fina bilder fran cykelutflykter med den specialbyggda
cykeln. Den gor det mojligt att sitta pa cykeln tillsammans. Den
kostade 65 000 och kunde finansieras tack vare beviljade fondmedel
pa 60 000.

Bild. Tina och Malin pé cyelutflykt

Hur orkar man?

— Manga undrar férstas hur man orkar. Vi tar oss alltid tid for att gora
olika saker, jag malar till exempel, min man golfar och jag med
numera, och sa tar vi oss tid att gora saker tillsammans, bara vi tva. Pa
det sattet fyller vi pa med energi. Sa ta er tid, unna er att gora saker
tillsammans. Det ar dven viktigt att bada engagerar sig och att man pa
nagot satt delar upp saker emellan sig. Hela familjen reser mycket
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tillsammans och da tar vi i regel inte med nagon assistent. Utan
assistent sa blir samvaron pa semestern mer hel och det tvingar oss, pa
ett positivt satt, att ta ett mer gemensamt ansvar for Malin. Sa ser vi
ocksa till att Jens far tid med oss, bade tillsammans och var for sig.

— Nér jag bad om ett rad fran min man, ett rad att ta med mig hit till er
sa han - Ség att det inte blir sa djavligt som man trott.

Framtiden

— Naér det géller Malins framtid sa ser jag att det finns manga bra
mojligheter. Jag hoppas att hon far ett eget boende med assistent i en
bra boendegrupp. Jag hoppas hon far en bra fritid och nagot att syssla
med. Och jag vet att Jens ocksa kommer att finnas dér och prata med
henne, och hitta pa saker tillsammans med henne.

Under denna rubrik berattade Anders Sandegérd, socionom, Agrenska
om samhallets Gvriga stod samt svarade pa foraldrarnas fragor, detta
aterges dock inte har. Soker du information om samhallets stod sa ga
garna in pa var webbplats under fliken Végledning.

"Véagledning sallsynta diagnoser riktar sig till bade professionella och
personer som sjélva har diagnos och deras anhoriga. Kvaliteten pa
information man hittar idag pa Internet varierar. Denna
vagledningsfunktion skall verka som en lots for att hitta aktuell och
kvalificerad information”. Nedan underrubriker finns att hitta dér;

Arbete och sysselsattning
Klagomal, erséttning
Anhorigstod

Bidrag och ersattningar
Hjalpmedel

Halso- och sjukvard
Lagar och styrdokument
Personligt stod

Resor

Tandvard

Tolkar
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Gunnel Hagberg, personlig handlaggare pa Forsakringskassan i
Goteborg informerar om vilket stod familjer med barn med
funktionsnedsattning kan fa fran Forsakringskassan.

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 lamnas information om organisationen
”Forsakringskassan Sverige”. Forsakringskassan 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 raknar med att allt fler &renden enbart eller delvis
hanteras via Internet.

Stod for funktionsnedsattning

Né&r man har barn med funktionsnedsattning kan man anséka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan ungdomar med funktionsnedsattning sjélva
ansbka om handikappserséattning och aktivitetsersattning.

Din ansdkan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handléggare brukar
komplettera den skriftliga ansokan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lékare. Nér alla
handlingar inkommit tar handldggaren kontakt med s6kanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsékringskassan, i
hemmet eller via telefon. Fr o m arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Vardbidrag och merkostnader

Vardbidrag kan foraldrar soka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedsattning eller sjukdom foreligger, som kraver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sérskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget

Exempel pa merkostnader;

e Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hdogkostnadsskyddet.
Slitage av kléader.
Extra kostnader for dkat tvéttbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok
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Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010)
Y, - 2 208 kronor per manad
Y, - 4 417 kronor per manad
% - 6 625 kronor per manad
1/1-8 833 kronor per manad

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

Avslag och omprévning

Far man avslag kan arendet omprovas vid Forsakringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan darendet 6verklagas i Lansrétt,
Kammarrétt och Regeringsrétt.

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedséattning medfor att familjen inte kan aka med
allménna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestaende eller i varje fall beraknas vara under minst nio ars tid.
Dérefter finns det mojligheter att ansoka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistanserséttning-LASS dr ett ekonomiskt stdd som ger personer
med svara funktionsnedsattningar ratt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personlig assistans kan beviljas av kommunen eller
Forsakringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande
behoven uppgar till hdgst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Staten har ansvaret i de fall dar de
grundlaggande behoven overstiger 20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet ar
betydligt stérre an vad som normalt ingar i foraldraansvaret.

Tillfallig foraldrapenning

Tillfallig foréldrapenning ar ersattning for inkomstbortfall nar en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Ersattningen kan
utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ratt till
vardbidrag. Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar
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och i vissa fall upp till 16 ar. Det finns dven mojlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
kravs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Tillfallig forédldrapenning
kan utga upp till 21/23 ar. Foraldrarna till dessa barn har ocksa rétt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 ar.

FOr unga vuxna géaller:
Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det ar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsférmagan &r nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pa grund av funktionshinder
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget

Handikappersattning
e Fran och med juli det ar man fyller 19 ar
e Behov av hjalp av annan i den dagliga livsforingen sasom
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri ersattning

Mer information
Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en oversiktlig lanksamling med namn ”Alla formaner” .

Lanktips

Diagnosrelaterade;

o Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse, Nr 244 (2004)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Rubinstein-
Taybi.pdf

e Socialstyrelsen (2006)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/rubinstein-
taybissyndrom#anchor 3

e Mun-H-Basen http://mun-h-center.se/sv/Mun-H-
Center/MHC-Basen/Diagnoser/Rubinstein-Taybis-syndrom/

e Amerikanska RTS foreningens webb. Har ar lanken till en
bra sida kallad "Book For Families” som beréttar mer om
syndromet pa ett personligt satt:
http://www.rubinstein-taybi.org/book for families.html
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Brittiska RTS foreningen
http://www.rtsuk.org/about rts/about rts.asp

Svenska RTS foreningen
http://www.rtssverige.se/historia.htm

Rare Link; en nordisk lanksamling for ovanliga diagnoser.
Hér lanken till information och féreningar i Norden for RTS:
http://www.rarelink.se/diagnosedetail.jsp?diagnoseld=239

Ovriga lankar
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FUB, Riksférbundet for Utvecklingsstérda Barn,
Ungdomar och Vuxna, www.fub.se

RBU, Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar, www.rbu.se

Hjalpmedelsinstitutet och fritidshjalpmedel

Pa HI finns det en speciell sida for fritidshjalpmedel som ger
bra tips. Se www.hi.se eller http://www.hi.se/sv-
se/Hjalpmedelstorget/Fritid/-/Fritid/

Legg-Calve-Perthes sjukdom (Legg-Calve-Perthes disease)
En speciell typ av vavnadsdod i larbenshuvudet hos barn,
framst pojkar, och vars forlopp ar ca fyra ar.
http://www.rarelink.se/diagnosedetail.jsp;jsessionid=30f1n8gw
770i?diagnoseld=407 &refererLang=en

PERTHES ASSOCIATION is an entirely Voluntary
Organisation, founded in Birmingham in 1976,
http://www.perthes.org.uk/

Vi som STODJER barn med Perthes sjukdom finns pa
Facebook.http://www.facebook.com/group.php?gid=10521330
0461

”Specialpedagogiska skolmyndigheten SPSM, bildades den
1 juli 2008 for statens samlade stod i specialpedagogiska
fragor. Denna myndighet har 6vertagit all verksamhet inom
Sisus, Specialpedagogiska institutet och
Specialskolemyndigheten.” ”Var uppgift ar att ge
specialpedagogiskt stod till skolhuvudman, framja tillgangen
pa laromedel, driva specialskolor for vissa elevgrupper och
fordela statsbidrag till studerande med funktionsnedséttningar
och till utbildningsanordnare.”

WWW.SpPSmM.Sse

Teckenspraksutbildning for foraldrar — TUFF,
"Teckenspraksutbildning for foraldrar till barn som for
kommunikation ar beroende av teckensprak (TUFF) anordnas
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enligt ramkursplan faststalld av Skolverket. TUFF ska ge
foraldrarna sadana fardigheter att de pa ett funktionellt satt kan
anvanda teckensprak i kontakt med sina barn och darmed
frdmja barnens utveckling”. | SPSM’s regi
http://www.spsm.se/Bidrag/Utbildningsanordnare/Teckensprak
sutbildning-for-vissa-foraldrar---TUFF/

PALETTO ér ett mangsidigt pedagogiskt hjalpmedel for
kommunikation, larande och utveckling, den anvandes pa
Agrenska. Paletto finns i Bas, Plus och Vaggmodell;
http://www.kikre.com/default.asp

Stod for las- och skrivutveckling samt foretag som
tillverkar och saljer program for tal- och spraktraning;

Dator/tangentbord

Bild- och ljudaterkoppling: Widgit eller Symwriter
Talsyntesstod — for upplasning: Word, Internet — ja dveralit!
ViTal el WordReader+

Daisy-spelare — for upplésning av inlasta laromedel

DART, erbjuder utredning, utbildning och utveckling kring
kommunikation och datorbaserade hjalpmedel for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedséattningar, 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 Frélunda data ar ett hjalpmedelsforetag, vars
malsattning &r att hitta I6sningarna for att kompensera
funktionsnedséttningar och stodja inlarningsprocessen. For att
personer med kommunikationshandikapp, las- och
skrivsvarigheter eller andra funktionshinder ska kunna
utvecklas och fungera i samhallet kravs stod fran manga hall.
www.frolundadata.se

Pedagogisk Designs Pedagogisk Designs producerar test- och
traningsmaterial. De vénder oss till logopeder, tal- och
specialpedagoger, larare och andra som &r engagerade i barn
med tal- och sprakproblem och elever med las- och
skrivsvarigheter. www.dop.se har en ny adress till hemsidan:
www.pedagogiskdesign.se

Talktools, munmotorikterapi mm Innovative Therapists
Int’l, Inc. (ITI) was founded in 1995 by Sara Rosenfeld-
Johnson. Originally intended as a speaker’s bureau and a
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means to explore and communicate the potential benefits of
oral-motor therapy. Today the organization includes its own
product brand (TalkTools®), a full-service clinic focused on
the remediation of speech and feeding issues (SRJ
Therapies™), and is heavily involved in research on oral-
motor therapy for speech clarity and feeding safety.
www.talktools.net

e Rolltalk &r en serie av talapparater fér manniskor med nedsatt
talformaga. Kan utskrivas av logopeden. www.falkigel.se

e Handifon; & en Handdator med anpassad programvara framst
for personer med kognitiva funktionshinder. Med Handifon
kan man dven ringa och skicka SMS. Ny Handifon har nya
funktionerna Bildsamtal, Bild-SMS och Minirdknare, SMS
upplésta av talsyntes. Kopes via www.gewa.se

e Skoldatatek Skoldatateksverksamhet innebér att kommunen
organiserar en dvergripande verksamhet som ansvarar fér och
arbetar med IT och specialpedagogik. Portalen, som vi lankar
till har, fungerar som information for alla som har ett intresse
av "alternativa verktyg™ i skolan eller hemma. Har kan du
finna l&nkar till er eget ”lokala” skoldatatek;
http://www.skoldatatek.se/index.php

Boktips som underlag for diskussion med barnen

Barnbdcker
e Lilleving Mats Véanblad, Handikappinstitutet, 1996
e  Pricken Margret Rey, Rabén & Sjogren, 1945
e Flyg Engelbert Lena Arro, Rabén &Sjogren, 1994
e Orjan — den hojdradda 6rnen Lars Klinting, Rabén & Sjogren, 1982
e Jonathan pd Masberget Jens Ahlbom, Penndraget, 1986
e Jonathan och kroppen Karin Salmson, Vilda férlag, 2007
e Vem &r annorlunda? Ingrid Fioretos, Uppsjé Laromedel, 2001
e  Doktorn kunde inte riktigt laga mig Christina Renlund, Gothia forlag, 2007
e Jag har en sjukdom men jag ar inte sjuk Christina Renlund, Radda Barnen, 2006

Foraldraskap

e  Prins Annorlunda Soren Olsson, Prisma, 2008

e Annorlunda barnbarn Monica Klasén Mc Grath, Cura, 2008

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

e Litet syskon Christina Renlund, Gothia forlag,
2009
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Kontaktuppgifter till foredragshallarna
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Habiliteringsoverlakare, Barbro Westerberg, Barnneurologen
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Overlakare Gundela Holmdahl, Barnkirurgi. Urologi
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Barnhjartlakare , Britt-Marie Ekman-Joelsson, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Docent, 6verlakare Bertil Romanus, Ortopedkliniken, SU/Ostra
416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Logoped Ingrid Mattsson-Miiller, DART, Kruthusgatan 17, 411 04
GOTEBORG
Tel: 031 - 739 80 82

Informationskonsulent, Birgitta Gustafsson, Informationscentrum for
ovanliga diagnoser, Sahlgrenska akademin vid Géteborgs universitet
Box 400, 405 30 GOTEBORG

Tel: 031 - 7735590

Overtandlakare Marianne Bergius och Logoped Asa Mogren
Mun-H-Center, Agrenska, Box 2046, 436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 92 00

Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen , Kungshéjd, Kungsgatan 11, 411 19 GOTEBORG
Tel: 031 - 333 62 00

Personlig handlaggare Gunnel Hagberg, Forsékringskassan
Box 8784, 402 76 GOTEBORG
Tel: 010-1167085

Socionom Anders Sandegard, Agrenska Assistans, Agrenska

Box 2058, 436 02 HOVAS
Tel: 031-7509156
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