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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréaffas ett antal familjer med barn som har samma dia-
gnos, i det har fallet Sallas sjukdom. Familjevistelser med den diagno-
sen har arrangerats pa Agrenska 1997 och 2006.

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

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer

till foreldasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven &ven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.
Foljande forelédsare har medverkat vid framstéllningen av detta ny-
hetsbrev: Overlikare Niklas Darin, Géteborg, dverlidkare Eva Holm-
berg, Goteborg, dverlakare/docent Anders Erikson, Umea, 6verléaka-
re Lars-Martin Wiklund, Goteborg, logoped Ulrika Ferm, Gote-
borg, verksamhetschef Andreas Tallborn Dellve, féreningsrepresen-
tant Nils-Erik Wallerdng, Hedesunda, sjukhustandldkare Marie-
Louise Sellgren, Goteborg, logoped Lotta Sjogreen, Goteborg, soci-
onom Anna Lindfors, Goteborg, specialpedagog Astrid Emker, Go-
teborg, handlaggare Gunnel Hagberg, Goteborg
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Sallas sjukdom i ett metabolt och historiskt sammanhang

Overldkare Niklas Darin, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, inledde med att informera om Sallas sjukdom i ett me-
tabolt sammanhang (&mnesomsattningen).

-Medftdda metabola sjukdomar drabbar cellernas &mnesomséttning. |
kroppens alla celler finns bl a en cellkdrna med arvsanlagen, “kraft-
verk” (mitokondrierna), “uppbyggnadsenhet” (endoplasmatiska retik-
let), pabyggnadsenhet (Golgiapparaten) och “atervinningsanlaggning”
(lysosomerna). Fran arvsanlagen/generna skickas signaler till endo-
plasmatiska retiklet hur olika proteiner ska byggas upp och fungera.
Sockermolekyler kan byggas pa i Golgiapparaten. Sammansatta mole-
kyler bryts ned till sina byggstenar i form av aminosyror, fettsyror och
sma sockermolekyler i lysosomen. Dessa transporteras sedan ut ur
lysosomen och kan ateranvandas av cellen for att bygga upp nya mo-
lekyler. Uppstar det en storning i de hér processerna kan det resultera i
en metabol sjukdom.

Enskilda metabola sjukdomar ar valdigt ovanliga. Som grupp &r meta-
bola sjukdomar dock inte sa ovanligt (1/1500 ) eftersom det finns sa
manga olika tillstand, faktiskt flera hundra olika sjukdomar.

-Eftersom det finns valdigt fa patienter inom varje grupp ar det svart
att fa bra och anvandbara kunskaper, nar det galler diagnostik, upp-
foljning och behandling. | Goteborg har vi samlat olika kompetenser i
ett centrum riktat mot progredierande metabola sjukdomar, bl a Sallas
sjukdom.

(Professor Pertti Aula fran Universitetet i Abo, Finland, gjorde en
kortare historisk tillbakablick pa Sallas sjukdom under familjevistel-
sen pa Agrenska 1997).

-Sallas sjukdom &r en typisk “finsk sjukdom”. Med finsk sjukdom
menas i det har fallet &rftliga sjukdomar som &r mycket vanligare i
Finland &n i andra lander. Sallas sjukdom, som orsakas av att bada
foraldrarna har en sjuk gen i kromosom 6 i arvsmassan, kan hérledas
tillbaka till en gemensam anfader pa 1500-talet.

For 4-500 ar sedan fanns uppskattningsvis 10-15000 innevanare i Fin-
land. I huvudsak bodde och levde de i den sydvastra delen av landet.
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Sallas sjukdom

-Genom en aktiv regionalpolitik, med bl a omfattande skattel&ttnader
som lockbete, fick man folk att flytta norr- och &ésterut. En grupp
manniskor bosatte sig da i byn Salla i nordostra Finland. Med ndgon
av familjerna féljde den sjuka genen i kromosom 6. Liten eller ingen
omflyttning alls, ledde till att genen spreds inom gruppen och relativt
manga familjer fick s smaningom barn med den har speciella sjuk-
domen.

Forst langt senare flyttade folk fran Sallaomradet och genen spreds
mer jamt 6ver landet. Numera finns det barn med sjukdomen runt om i
landet och delvis ocksa i 6vriga Norden. Det ar ingen vanlig sjukdom,
i Finland kanner man till cirka 100 barn och vuxna med Sallas sjuk-
dom. I Sverige kédnner man till cirka 30 personer och i évriga varlden
endast enstaka fall.

Overlakare Anders Erikson, Barn- och ungdomskliniken NUS, Ume3,
informerade om Sallas sjukdom.

-Sallas sjukdom beskrevs forsta gangen 1979 hos tre syskon i Salla i
Finland.

Sallas sjukdom &r en inlagringssjukdom, dar transporten av Sialinsyra
fran lysosomerna inte fungerar. Lysosomerna ar sma organ inne i cel-
len dar forbrukade &mnen bryts ner till mindre byggstenar som sedan
ateranvands till att bygga upp nya amnen.

-Ett av alla de &mnen som bildas i lysosomerna &r sialinsyra, en sock-
ermetabolit. Ett transportprotein, sialin, ser normalt till att sialinsyran
kommer ut ur lysosomerna. Men i fallet Sallas sjukdom fungerar inte
denna transportmekanism och sialinsyra lagras upp i cellerna. Upplag-
ringen stor sedan cellernas inre liv. Sallas sjukdom leder alltid till for-
samring av den tidiga utvecklingen och till utvecklingsstérning hos
barnet.

-Vi kénner i Sverige till drygt 30 personer, barn och vuxna, med Sal-
las sjukdom. Vid en genomgang av de 23 forst diagnostiserade var den
yngsta 2 ar gammal och den aldsta 62 ar. 8 stycken har kant finskt
pabra hos bada foraldrarna, 3 har kant finskt pabra hos den ena foral-
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dern. 2 stycken har inget ként finsk pabra, men harstammar fran s k
finnmarksbygder i Varmland och Dalarna, sa Anders Erikson.

De 23 patienterna i Sverige och 41 patienter fran Finland (11 man-63
ar) utgor underlag for beskrivningen av symptom och forlopp.

-1 den finska gruppen patienter hade 7 st en mild form av Sallas sjuk-
dom, 30 st en medelsvar och 4 en svar form.

Sallas sjukdom, tidigt

(Anders Erikson informerade om symptom tidigt, tillvéxt, neurologis-
ka symptom, gangférmaga, mental utveckling, spraklig formaga, per-
sonlighet och vuxenliv)

a Graviditet, forlossning, fodelsevikt, nyfoddhetsperioden &r oftast

normal
o muskelhypotoni (lag muskelspanning) ar oftast forsta symptomet,

som debuterar forsta levnadsaret

a nystagmus (ofrivilliga 6gondarrningar)
Jimmy, 4 ar, har Sallas sjukdom

Jimmy, som har Sallas sjukdom, kom till Agrenskas familjevistelse
tillsammans med sin mamma Carina och sin pappa Ted. Carina har
slaktskap till Finland. Hennes far kommer fran Osterbotten.

Carinas graviditet med Jimmy var normal, likasa forlossningen. Jim-
my var nagot liten nar han foddes, han vagde 2800 gr och var 49 cm
lang.

-Jimmy at och sov och tycktes ma bra. Han var kanske lite sl6 och s&
hade han hypospadi, (urinréret mynnande pa undersidan av penis).
Det var vél det som var lite avvikande. Senare, nar vi kom hem, tyckte
jag att han sdg lite daligt. Men han gick upp i vikt, sa det var ingenting
vi reagerade pa, sager Carina.

Vid fyra manaders alder tyckte Ted och Carina att Jimmy var lite stel i
hofterna.

-Han lag heller aldrig med benen sarade och avslappnade. De var raka
och stela som spikar. En del undersokningar gjordes, bland annat en
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neurologisk undersokning, men man fann ingen orsak till Jimmys
spasticitet i benen, sager Ted.

Fran fyra manaders alder och fram tills dess att Jimmy var cirka ett ar,
markte Ted och Carina att nagot inte stimde med Jimmys grovmoto-
riska utveckling.

-Han kunde rulla runt pa golvet nar han var sju manader gammal, men
kunde inte sitta vid ettarskontrollen. Spasticiteten i benen fortsatte. Vi
fick da traffa en barnlékare och jag minns att han da namnde nagot om
en CP-skada, sdger Carina.

(CP star for Cerebral Pares, vilket ar ett samlingsnamn for storningar i
muskelkontrollen, orsakad av hjarnskador som intréffat under fosterli-
vet eller i samband med férlossningen).

Sallas sjukdom, tillvaxt

a tillvaxten under forsta levnadsaret ar normal

o efter forsta levnadsaret tappar barnen i tillvaxt och blir nagot kortare
an forvantat ( 2 SD), stora variationer

a skolios hos 17 av de finska barnen, 1 st behdvde korsett

a huvudet tillvaxer normalt

Sallas sjukdom, neurologiska symptom

o fram till 10 aa &r alla barnen hypotona (lag muskelspanning)

a darefter tillkommer 6kad spasticitet (muskelspanning) successivt
med boérjan i benen

a ofrivilliga rorelser (atetos) okar

a samordningen (ataxi) forsamras

a skelning hos 1/3 av barnen

o epilepsi hos 1/3 (franvaroattacker)

Genetiska mekanismer

Overlikare Eva Holmberg, avdelningen for klinisk genetik, Sahl-
grenska Universitetssjukhuset/Ostra, Géteborg, informerade om gene-
tiska mekanismer vid Sallas sjukdom.

-Klinisk genetik innebér att kunskaperna inom genetiken tillampas i
omhéndertagandet av patienterna nér det galler diagnostik av arftliga
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sjukdomar, genetisk vagledning samt 6vervdgd anvandning av gene-
tiska laboratorieanalyser och tolkning av resultatet.

En forutsattning for genetisk vagledning ar korrekt klinisk och gene-
tisk diagnos, att det gors en riskbedomning, att mojligheten for test-
ning (anlagsbarartest, fosterdiagnostik) diskuteras, att fragor géllande
andra familjemedlemmar kan stéllas, mm

I DNA-molekylen, som finns i varje cellkérna, finns all information
kroppens olika funktioner behéver for uppbyggnad eller &mnesom-
sattning. DNA-molekylen, som ar en 2 meter lang dubbelspiral, delas
upp 1| kromosomer, 22 par kroppskromosomer plus ett par kénskromo-
somer, XX for kvinnor och XY for man.

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

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

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

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

Arftligheten kan vara recessiv, icke konsbunden, vilket den &r vid

Sallas sjukdom. D& maste bada foraldrarna ha det sjuka anlaget for att
deras barn ska kunna bli sjuk. De &r da sjalva friska, men anlagsbéara-
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re. Risken for att barnet ska fa anlaget i dubbel uppsattning, och bli
sjukt, ar 25 % vid varje graviditet.

Arftligheten kan ockséd vara kénsbunden. Genen sitter da pa X-
kromosomen.

Som namnts orsakas Sallas sjukdom av att bada foraldrarna har en
mutation (férandring) i sialingenen pa kromosom 6 i arvsmassan.

-Ett litet fel i informationen i arvsanlagen leder till ett forkortat/skadat
protein, ett transportprotein som heter Sialin. Det har innebar att
transporten av sialinsyra ut ur cellernas lysosomer inte fungerar som
den ska. Sialinsyra lagras i cellerna och 6kade mangder av syran ut-
sondras i urinen, sa Eva Holmberg.

Det finns olika mutationer i sialingenen. 91 % av finska patienter
med Sallas sjukdom (den “finska” typen) & homozygota for den s k
R39C-mutationen. Detta innebdr att personerna har samma mutation i
sina bada kromosomer.

-1 Sverige uppskattar man att 2/3 av alla patienter med sjukdomen har
den finska typen, sa Eva Holmberg.

Den muterade genen har full penetrans, vilket innebéar att alla som
arvt dubbla anlag for sjukdomen far symptom, Vissa variationer i sva-
righetsgrad kan férekomma mellan personer med sjukdomen inom
samma familj.

Béarardiagnostik for aktuell mutation i en slakt & mojlig att géra om
mutationen ar k&nd hos den sjuka personen i denna slakt.

- | praktiken &r denna diagnostik endast mgjlig for R39C-mutationen.
Generellt ar risken liten for andra slaktmedlemmar (t ex foréaldrars
syskon eller friska syskon till det sjuka barnet) att fa barn med samma
sjukdom. Da anlagsbéararfrekvensen for Sallas sjukdom ar liten i den
allménna befolkningen &r risken liten att partnern ska vara anlagsbéra-
re om han eller hon inte &r av finsk harkomst.

Fosterdiagnostik ar maojlig med hjalp av analyser pa celler fran mo-
derkaksprov som kan tas efter tio fulla graviditetsveckor.

-Antingen gors det med biokemiskt med analys av fri sialinsyra eller
med hjélp av DNA-analys for kdnd mutation.
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Diagnostik

Nar man arbetar med att stélla diagnosen Sallas sjukdom utgar man
fran kliniska tecken, d v s hur patienter mar, fungerar och ser ut. Med
hjalp av biokemiska prov fran urin och blod kan man sedan bestamma
graden av upplagrade &mnen.

Magnetkameraundersékning (MR) av hjarnan kan ge ytterligare upp-
lysningar om skadornas omfattning. Analyser av arvsmassan kan go-
ras for bararutredningar, d v s for att fa veta hur stora riskerna for upp-
repning ar. Det forutsatter att mutationens plats i genen ar ké&nd.

Jimmy far en diagnos

Efter misstankarna om en eventuell CP-skada fick Jimmy behandling
av sjukgymnast.

-Tillsammans satte vi igang med ett grovmotoriskt traningsprogram
och det blev till stor hjélp. Jimmy gjorde snabba framsteg. Men samti-
digt blev hans balansproblem tydligare. Nar man hjalpte honom att
sitta upp och sedan slappte honom lite, foll han at sidorna, utan minsta
ansats att ta emot sig, sager Ted.

Men snart larde sig Jimmy att sitta med nagot stéd och blev allt star-
kare i rygg- och mag-muskulaturen.

Kring ettarsaldern hade Jimmy ett varierat joller och sa "mamma” och
"pappa” emellanat.

-Jimmy var véldigt ”social” och vi forstod alla hans 6nskningar. Efter-
som Jimmy verkade ma bra misstankte vi aldrig att han kunde ha en
utvecklingsstorning, dven om vi tankte mycket pa vad det kunde vara,
séger Carina.

| och med att Jimmy kom upp i sittande stéllning fick han handerna
fria for olika aktiviteter.

-Det visade sig da att han hade stora problem att samordna sina rorel-
ser, t ex ndr han skulle ta en leksak. Det tyckte habiliteringslékaren var
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mycket "typiskt for en CP-skada”, sa det trodde vi pa och accepterade,
séger Ted.

En magnetkameraundersokning (MR) av Jimmys hjarna gjordes, for
att forsoka fa besked om vilken typ av hjarnskada det var fraga om
samt dess omfattning. Ungefér samtidigt togs ett urinprov.

-I slutet av januari 1995 blev vi kallade for att fa svar pa MR-under-
sokningen. Nar vi kom dit fanns ocksa Jimmys behandlande lakare
dar. Det visade sig att resultatet av urinprovsundersékningen ocksa var
klart och att “allt tydde pa att Jimmy hade en annan mycket ovanlig
sjukdom, Sallas sjukdom”. Vi fick veta att @mnen lagrades upp i Jim-
mys hjarna och att han successivt skulle bli sémre. Det blev en svar
chock for oss, for vi uppfattade det sa att han inte kunde leva sa lange
till, sager Carina.

Sallas sjukdom, gangférmagan

o 2/3 lar sig ga utan stod

o gangdebuten sker nagon gang mellan 1,5 33-7 aa
o efter 20 aa forsamras ofta gangformagan

o efter 30 aa ar det fa som kan ga

Jimmys prognos ar god

Tiden efter det att Jimmy fatt en diagnos blev jobbig for Carina och
Ted.

-Vi var ju sjalva sa osakra pa vad sjukdomen skulle leda till. Det inne-
bar att vi inte visste vad vi skulle saga till vara foraldrar, slaktingar
och vanner. Vi berattade darfor ingenting den forsta tiden, sager Ted.

Efterhand fick Carina och Ted allt battre information om Sallas sjuk-
dom och da forandrades bilden av Jimmys framtidsutsikter.

-Vi fick veta att barnen levde till vuxen alder och manga blev gamla.
Det var ju skont for oss att fa veta. Nu tandes ett visst hopp och vi
kénde att vi ville traffa andra familjer med barn som har Sallas sjuk-
dom, sager Carina.
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Snart fick Carina och Ted kontakt med flera familjer med barn som
hade samma sjukdom som Jimmy.

-Det kéndes som ett enormt bra stod att kunna prata om samma erfa-
renheter och problem. Efterhand upptdackte vi att alla barnen med
sjukdomen var mycket olika sinsemellan, sager Ted.

Sjukgymnastiken fortsatte for Jimmys del och nar han var 1,5 ar gam-
mal kunde han séatta sig upp sjélv och hasa runt pa stjarten.

-Men han var fortfarande valdigt ostadig och foll ofta bakat. Det inne-
bar att vi, under de narmaste aren darefter, standigt fick krypa efter
honom pa golvet och ta emot honom néar han f6ll. Det ar forst nu som
han borjat krypa ordentligt, séger Ted.

Sallas sjukdom, mental utveckling, spraklig formaga

o varierande grader av utvecklingsstorning forekommer, alltifran matt-
lig till svar

o barnen ar battre pa verbala uttryckssétt n icke verbala

a 3/4 kunde s&ga enstaka ord

a 1/4 kunde s&ga hela meningar

o hos de som talade var talet svart att forstd p g a motoriska svarighe-
ter

o sprakforstaelsen ar klart battre an formagan att uttrycka sig

o sprakforstaelsen motsvarar, hos de bésta, ungefar utvecklingsnivan
hos en 6-aring

Sallas sjukdom, forandringar i hjarnan

o datortomografi (skiktrontgen) visar vasentligen en normal bild

o magnetkamera (MR) visar primart dalig myelinisering av nervtra-
darna (se mer om detta i sarskilt kapitel). Sekundart till detta har man
en tunn forbindelse (den s k hjarnbalken, corpus callosum) mellan
hjarnhalvorna.
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Hur yttrar sig sjukdomen, MRT-fynd

Overlakare Lars-Martin Wiklund, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade mer ingaende om hur sjukdomen
yttrar sig i form av MRT-fynd.

-MRT (magnetisk resonanstomografi) ar utmarkt att anvanda for att
visualisera hjarnans "mognad” (myelinisering) och bl a beddma even-
tuell paverkan pa den vita substansen, isoleringen kring ledningstradar
och nervandar. Vid Sallas sjukdom ar myelinet bristfalligt eller felak-
tigt och MR-bilden visar en omogen hjarna.

Myelinet ligger som ett isoleringsskikt runt nervtradarna som IGper
mellan nervcellen och nervandarna. Det fungerar som en av flera stod-
jevavnader i hjarnans vita substans och okar nervtradarnas lednings-
egenskaper.

-Vid fodseln finns det endast lite myelin i hjdrnan, men desto mera
vatten. Hjarnan ar da mjuk och sladdrig och nervtradarnas lednings-
egenskaper ar inte sa bra. Efterhand, med 6kande alder och mognad,
blir det fler stodjeceller, bl a myelin, vattenhalten sjunker och hjérnans
egenskaper dkar, sa Lars-Martin Wiklund.

MRT anvander sig av tva bildgivande sekvenser:

T1 dar vatten ar fargat svart (anvands framfor allt for att visa anato-
min)

T2 dar vatten ar fargat vitt (anvéands framst for att pavisa sjukliga for-
andringar)

-En fullt myeliniserad hjérna har trangt undan vattnet och ”"mognat”
och far det utseende som vuxna har. | normala fall sker detta vid cirka
1,5-2 3. Med hjalp av MRT-bilder kan vi se hur myeliniseringen fort-
skrider.

Sallas sjukdom karaktériseras av:

o allvarlig brist pa myelin

a minskad mangd vit substans

o 9kad mangd vatska i och kring halrummen

a forbindelsen mellan hjarnhalvorna (corpus callosum) &r mycket tunn
a hjarnstam och lillhjarna har béttre mognad &n hjarnbarken

a MRT-fynden korrelerar ofta véal med kliniska fynd, d v s symptom

a sjukdomen finns i kroppens alla celler, men hjarncellerna ar extra
kénsliga
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Med hjalp av MRT é&r det ocksa majligt att gora vissa kemiska analy-
ser av hjarnans innehall. Exempelvis kan den substans som ansamlas i
hjarnan vid Sallas sjukdom pavisas med denna metod -MRS-MR-
spektrografi.

Jimmy far sin forsta rullstol

Nar Jimmy var 2,5 & gammal fick han sin forsta rullstol och en sta-
rullstol.

-1 starullstolen stod han till att borja med ungefér en halvtimme var-
je dag. Att sta upp betydde mycket positivt, bland annat motverkade
det en begynnande spetsfot. Jimmys halsenor drog ihop sig och fick
fotterna att peka nedat. Men starullstolen var inte sarskild popular i
Jimmys 6gon. Han protesterade snart vilt nr den kom fram, efter-
som han inte gillade att vara fastspand, berattar Ted.

Rullstolen blev dock snabbt desto mer omtyckt.

-Det var otroligt att se vad duktig han blev pa att kora stolen, han
som har sa svart att samordna sina rérelser i andra sammanhang.
Rullstolen blev hans stora grej, sdger Carina.

Sallas sjukdom, personligheten

o formagan till interaktion och icke verbal kommunikation ar valut-
vecklad

a intresset for kontakt och kommunikation &r stort

a social "duktighet” i samspel med andra

a ” gott sinne for humor”

Alternativ och kompletterande kommunikation-AKK

Logoped Ulrika Ferm, DART, Kommunikations- och dataresurscenter
for personer med funktionshinder, Goteborg, informerade om alterna-
tiv och kompletterande kommunikation, AKK.

-Resurscentret ar avsett for bade vuxna och barn med funktionshinder.
Nar jag traffar ett nytt barn brukar jag inte lagga sa stor vikt vid vilken
diagnos barnet har, utan inriktar mig pa barnets behov.
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P& DART g6r man utredningar och utprovningar av hjalpmedel, an-
ordnar utbildningar for foréldrar och personal, bedriver forskning och
utvecklingsarbete.

-Vi arbetar i team och i nédra anslutning till Specialpedagogiska Insti-
tutet. Oavsett vilket alternativt kommunikationssatt barnet anvander sa
tycker jag att man ska borja sa tidigt som mojligt. I hemmet anvander
man kanske inte kommunikationshjdlpmedel i s& stor utstrackning,
man forlitar sig mer pa kroppssprak, ljud och andra signaler och oftast
gar det bra. Utanfor hemmet, i andra miljéer med andra méanniskor
som kanske inte kanner barnet sa bra, sa ar behovet av hjalpmedel
storre. Alla vuxna personer runt barnet maste vara dverens vad man
vill med exempelvis ett kommunikationshjalpmedel, annars fungerar
det inte, sa Ulrika Ferm.

Kommunikation ér:

o nar en manniska paverkar en annan manniska, ofta med avsikt

o nar minst tva manniskor sander/tar emot information, ofta samtidigt
o nagonting som alla manniskor sysslar med och som &r svart att und-
vika

-Kommunicerar gor vi av olika anledningar; exempelvis for att fa kon-
kreta behov uppfyllda, for att kdnna gemenskap, for att fa och ge in-
formation.

Kommunikation kan ske pa manga olika sétt:

a tal

a rost

a gester, ansiktsuttryck, mimik

o teckensprak

a storre kroppsrorelser, fysisk placering i rummet

o skrift

a bilder

a med dialekt, ordval, klader, frisyr, fysisk handling, mm

Nar barnet har kommunikationssvarigheter ar kopplingen mellan
uttryck, innehall och avsikt ofta oklar.

-Barnet kan ta initiativ som kan vara svara att upptacka, vilket kan
innebara att samspelet paverkas negativt, att barnet tar farre initiativ
till kommunikation och inte svarar sa mycket. En negativ spiral startar
som innebdr att vi vuxna tar éver och dominerar samtalet, t ex genom
att bade fraga och svara, alternativt tar farre initiativ till kommunika-
tion, vilket ytterligare forsdmrar barnets mojligheter. Darfor behovs
AKK, sa Ulrika Ferm.

Nyhetsbrev nr 278 © Agrenska 2006 14



Jimmy idag

Sallas sjukdom

Alternativ och Kompletterande kommunikation, AKK anvands nar
den vuxne och barnet behdver extra stod for att kunna tala med var-
andra pa ett bra sétt.

-AKK innefattar barnet, redskapen och omgivningen, man behdver
nagon att tala med och nagot att tala om. Redskapen kan vara bilder,
Bliss, pictogram, tecken, ljud, talande hjalpmedel mm.

Kommunikation &r, enligt Ulrika Ferm, en ménsklig rattighet och den
sa vanliga missuppfattningen att AKK hammar talutvecklingen, ar
felaktig.

-Tvartom sa visar all forskning att talutvecklingen gynnas av AKK.
Manga vaéljer att "vanta och se om inte talet kommer igang” och det &r
inte alls nagon bra lésning. Ju tidigare man kommer igdng med AKK
desto béttre &r det.

AKK valjer man med utgangspunkt fran

a kroppsfunktioner, aktivitet och delaktighet

o personens och de narstaendes problem och resurser i vardagsaktivi-
teter

-De som lever och arbetar med barnet maste vara éverens om mal och
arbetssatt. Ofta anvander man olika AKK i olika sammanhang. Hem-
met ar basta tdnkbara miljon for kommunikation. Ofta ar det véaldigt
manga vuxna personer kring ett barn som behéver AKK och darfor
kan det vara svart att fA AKK att fungera. En lésning kan vara att be-
stdmma vem som ska ansvara for vad. En viktig forutsattning for att
AKK ska fungera ar att man kan ta med sig hjélpmedlet och att man
ocksa gor det, sa Ulrika Ferm.

Idag intresserar sig Jimmy inte alls for leksaker av ndgot slag. Speglar
och foton gillar han rétt bra.

-Vi anvander oss av Iréne Johansson traningsmetoder och vi har markt
att de fungerar bra for Jimmy. Han tycks t ex ha blivit mycket battre
pa att koncentrera sig pa olika uppgifter, sager Ted.

En timme om dagen star Jimmy i sin starullstol.
-Det gor han trots att han inte gillar det. Vi har markt att passen i sta-
rullstolen ar mycket bra traning fér honom, séger Carina.
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Jimmy har idag kontakt med en logoped. Han forstar mycket tal och
tecken, men sdger och tecknar nastan ingenting sjalv. Ibland kan han
sdga ett ord en gang, men séager det sedan aldrig mer.

Carina och Ted hjélper just nu Jimmy att trana finmotoriken.

-Bade pa daghemmet och hemma forsoker vi lara honom att halla
olika saker, t ex gaffel och sked nar han ska forstka ata sjélv, sager
Ted.

Jimmy har bassédngbad med aktiv handledning en gang i veckan och
det tycker han mycket bra om. Detsamma géller ridningen, som han
ocksa gar pa en gang i veckan.

Jimmys sjukgymnastik gar mycket ut pa att trana avslappning, hitta
ratt balans och gora sadant som han tycker om.

-Vi tycker att han utvecklas hela tiden. De storsta framstegen kom
efter det att Jimmy fatt en hjalm. Med den pa sig kan han gora valdigt
mycket utan att vi standigt maste passa honom eller stoppa honom,
séger Carina.

Precis som manga av de andra barnen pa vistelsen alskar Jimmy mat
och &ter mycket och med god aptit.

Hur ta tillvara mojligheter till delaktighet och aktivitet |
vardagen

Socionom Cecilia Stocks och specialpedagog AnnCatrin Rojvik,
Agrenska, Goteborg, ledde en diskussion med inriktning p& hur man
kan ta tillvara mojligheter till delaktighet for barn med funktionshin-
der.

- Sallas sjukdom &r en syndromdiagnos, det vill sdga den innefattar
flera olika symtom. Kombinationerna av dessa symtom kan variera
och forekomma i olika svarighetsgrad, vilket leder till olika komplexa
konsekvenser. Darfor kan det aldrig finnas en speciell pedagogik som
géller alla som har samma diagnos som t ex Sallas sjukdom. Till
Agrenska kommer ofta 10 familjer med barn som har samma diagnos
och da ser vi verklighen hur olika barnen &r som individer och att va-
riationen av svarigheter ar stor. Som skolpersonal behéver man ha
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kunskap om elevens individuella férutsattningar och behov, kunskap
om generell specialpedagogik och specifik kunskap om diagnosen, sa
AnnCatrin Rojvik.

Deltagarna inledde med att, i mindre grupper, diskutera och definiera
begreppet delaktighet. Resultaten av diskussionerna spande Over ett
stort falt och innehdll bl a:

- att vara med i gemenskapen,

- att nagon lyssnar pa vad man sager

- att bli respekterad

- attge och tai en diskussion

- att fa den tid man behover

- att k&nna sig betydelsefull

- att uttrycka asikter

- att vara med och fatta beslut

- attvarai ”jJdamnhojd” med andra

- att delta i vardagsaktiviteter

- att kdnna vardegemenskap

Man diskuterade darefter faktorer som paverkar delaktighet bl a
foljande:
a Individens forutsattningar
- handikapp/funktionshinder
- kroppslége, t ex sittstallning eller mojligheter att sta upp
- synoch horsel
- sjalvkénsla och sjélvrespekt
- den egna personligheten
- kultur och religion
a Forutsattningar hos personal
- omgivningens kunskaper om funktionshindret
- férdomar om funktionshinder
- omgivningens lyhdérdhet
- personalbyten
a Forutsattningar i miljon
- anpassningar i omgivningen/miljon
- tillganglighet
- hjalpmedel
- kommunikationsmgjligheter

Tidigare anvandes WHO:s definition pa handikapp. Den utgick fran
en skada som leder till en funktionsnedsattning som ger ett handikapp
i motet med miljon. Denna definition utgick ifran ett sjukdomsper-
spektiv.
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-ldag arbetar man med WHO:s nya definition (2001), ICF (Interna-
tional Classification of Functioning) som utgar ifran ett halsoperspek-
tiv med begrepp som kropp, aktivitet och delaktighet.

For att tillvara mojligheter till delaktighet och aktivitet i vardagen be-
hover forskola/skola bl a ha medicinsk kunskap om individen och
funktionshindret.

-Man behover ocksa kartlagga saval barnets individuella forutsatt-
ningar som forskolans/skolans miljo sa att man kan anpassa forsko-
lans/skolans verksamhet efter barnets behov. Forskolan/skolan beho-
ver ocksa samverka med flera parter, i forsta hand med foraldrarna,
men ocksa med sjukvard/habilitering, barnhélsovard/elevhalsa, kom-
munens resursteam och Specialpedagogiska Institutet (SIT), sa Ann-
Catrin Rojvik.

Funktioner i och kring munnen

Sjukhustandldkare Marie-Louise Sellgren och logoped Lotta Sjégreen,
Mun-H-Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring
munnen.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sallsynta diagnoser.

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pa problem som har med munnen att
gora, exempelvis att prata och att dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sarskild munvard &r ocksa vanligt forekommande vid ovan-
liga medfddda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan ménga ér.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjalp av
sarskilda frageformular till foraldrarna om barnets tandvard och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

Mun-H-Centers tandlékare och logoped gor ocksa under familjeveck-
an en oversiktlig undersokning av barnens munférhallanden. Saval
observationerna vid undersékningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sall-
synta tillstand och sjukdomar.
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-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhélsovard, munfunktion och tandbehandling.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pa www.mun-h-center.se Dér finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

Munmotoriken kan vara paverkad vid Sallas sjukdom i form av lag
muskelspanning, nedsatt rorlighet i lappar och tunga och ibland ataxi.
-Detta kan leda till svarigheter att tala, dta och dricka. Dregling &r van-
ligt. Barn och Sallas sjukdom kan d&rfor behdva kontakt med logoped
for kommunikationstraning och munmotorisk tréning

Tandregleringskonsult bor ske vid 7-9 ars alder for planering av even-
tuell bettkorrigerande behandling.

-Den nedsatta muskelspanningen leder ofta till 6ppet bett. Sjalvrengo-
ringen ar forsvarad. Det ar viktigt med tidig kontakt med tandvarden
for forstarkt forebyggande vard. Om barnet far medicin mot epilepsi
sa kan ibland biverkan i form av muntorrhet och fértjockning av tand-
kottet uppsta.

Familjesituationen, syskonrollen

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Lyckans backe, Vallda, in-
formerade om familjesituationen och syskonrollen.

-P& Agrenska har vi intresserat oss for familjesituationen och syskon-
rollen i familjer med barn med funktionshinder, med inriktning pa
stress och vélbefinnande samt habiliteringsprocessen. | de forsknings-
projekt som jag ingatt i ville vi ocksa ta reda pa vad som ar gemen-
samt for familjer med barn med ovanliga funktionshinder i férhallande
till situationen dar funktionshindret &r mer vanligt.

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

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

Kaossituationen innebér ofta

a att man saknar kontroll éver sitt liv

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

o att man bara fokuserar pa sjukdomen

a ovisshet

a social isolering

Vandpunkten kan komma

a genom egna Kritiska reflexioner, eller med hjalp av assistent

g med tiden

a p g a Okad egenkompetens

o nar barnet mar battre

-Den kan ocksa komma genom meningsskapande normalitet, livskun-
skap/larande och en ny sékerhet.

Bemastring innebar att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,
dar det exempelvis kan inga att som foraldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som majligt om barnets sjukdom.

-Det finns strategier for bemaéstring, d v s olika sétt att angripa pro-
blemen pd. Ett satt ar att fokusera pa ett problem i taget och forsoka
finna l6sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt satt, ar att
undvika allt som har med barnets sjukdom att géra. Ytterligare ett satt
ar att bara sta ut med situationen, sa Andreas Tallborn Dellve.

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

-Det kréavs ocksa mer aktiva och kompetenta foraldrar som inte séllan
fungerar som advokater for sina familjer, vilket ofta &r ett stort pro-
blem. Det kravs ocksa mer kunskap, mer delaktighet i habiliterings-
processen och kunskap hur man bast forhandlar med sociala myndig-
heter och stodinstanser.
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En fraga man stallde i projektet var om det var mojligt att forbattra
situationen (bemastringen) snabbt, med tanke pa stress, valbefinnande,
socialt stod, livskvalitet mm genom ett intensivt kunskapsprogram.

-Vi tittade pa hur foraldrarna upplevde stress och belastning fore ett
familjeprogram (intensiv familjeintervention) direkt efter programmet,
efter sex manader och efter ett ar. Det vi bl a sag var att mammor upp-
levde mer stress dn pappor t ex nér det gallde social isolering jamfort
med en kontrollgrupp. Pappor upplevde hog foraldrastress darfor att
de tyckte att de saknade kunskap och kompetens att hantera situatio-
nen.

Né&r det galler halsa och véalbefinnande tyckte mammor att de hade
samre hélsa och mer hélsoproblem an papporna fore familjeprogram-
met. Efter programmet hade inte halsan forbattrats, men trottheten
hade minskat och stodet fran partnern ckat.

Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nér det galler
formagan att hantera vardagliga problem som hoér samman med bar-
nets funktionshinder.

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

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

Sammanfattningsvis kan man séga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for foraldrar, sarskilt for pappor och for heltids-
arbetande foraldrar av bada kénen.

| projekten ingick ocksa att utvardera kvalité och delaktighet i habili-
teringsprocessen fore och efter ett kunskapsprogram.

-Fore programmet skattade foraldrar till barn med ovanliga funktions-
hinder att deras delaktighet i habiliteringsprocessen var lagre i forhal-
lande till kontrollgruppen (féréldrar till barn med mer vanligt fore-
kommande funktionshinder). Efter programmet 6kade kraven pa en
bra habiliteringsprocess och narmade sig kontrollgruppens krav.
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Syskonrollen

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

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

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

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

konsamtalen:

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

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa

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

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

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

verkligt.

a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar en familjeangeldgen-
het ndr ett barn har ett funktionshinder

-Inte séllan uttrycker syskonen att de vill félja med till doktorn, till

habiliteringen osv. Syskonens kunskap ar en ”nyckel” till ett bra satt

for dem att forhalla sig till situationen.

o att fa hjalpa till/ slippa hjélpa till

o att fa uppskattning nar man anstranger sig

o att bara fa vara barn och inte ha for stora krav

o att sjalv fa egen tid med foraldrarna

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

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

a att kunna ha kamrater hemma

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

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

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

Sallas sjukdom, vuxenlivet

Sallas sjukdom i vuxenlivet innebar en tilltagande férsamring i 20-30
arsaldern.

-Den motoriska forsamringen gar snabbare an den mentala och néstan
alla forlorar gangférmagan. Livslangden ar sannolikt bara latt forkor-
tad, sa Anders Erikson.

Information fr&n Agrenskas barnteam

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

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.
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Sallas sjukdom

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhorighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av halsotillstand. Det noggranna forbered-
elsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet under
familjevistelserna, sager Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pé en tidigare famil-
jevistelse om samhallets stod och inledde med att informera om lag-
stiftning for alla (Lagen om allman forsakring, Socialtjanstlagen,
Halso- och sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994,

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

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

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

Lagstiftning for alla, &r exempelvis lagar dar
A/ kommunen administrerar stod och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stod och hjalp t ex:

o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att verklaga)

Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stod enligt LSS,
hjalpmedel, sjukresor, mm
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o Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsékring. (Se sarskilt
kapitel)

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

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

Ett ytterligare problem &r att man &ndrar standigt i lagarna och inte
sallan far dessa andringar "dominoeffekt”, andra lagar férandras utan
att detta framgar tydligt. Bast dr det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de har frdgorna, t ex ndgon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

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

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

a personer med utvecklingsstdrning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begadvningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, féranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

a personer som till foljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsféringen och omfattande behov av stéd och
service.

-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjalp.
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I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avl@sarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a poende i1 familjehem eller i bostad med sarskild service fér barn och
ungdom

a pbostad med sarskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

a daglig verksamhet

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

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

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

-Som ansokande foréldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig noja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan dverklaga det om ni inte &r nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i kommu-
nerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stod fran sam-
héllet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
mycket bra informationsskrift om samhallets stoéd. Den heter "Rattig-
heter/mojligheter”.

-Det gar bra att kontakta forsékringskassan och socialtjansten och be
om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information fran

forsékringskassan”, sa Anna Lindfors.
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Information fran forsakringskassan

Handléggare Gunnel Hagberg, Forsékringskassan, Goteborg, informe-
rade om det ekonomiska stdéd familjer som har barn med funktions-
hinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikapper-
séttning, bilstdd, personlig assistans och tillfallig féraldrapenning.
-Vardbidrag kan foraldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav &r att den sérskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (100 750 kr/ar,
2007), tre fjardedels (75 563), halvt (50 375) och en fjardedels
(25 188). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprévas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjalvt even-
tuellt erhalla handikappersattning.

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med all-
méanna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestaende eller i vart fall berdknas vara
under minst sju ars tid. Darefter finns det mojligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utgd for att
anpassa bilen.

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

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

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

FOreningsinformation

Foreningsrepresentant Nils Erik Walleréng, Sallasféreningen, infor-
merade om foreningen och dess arbete.

Bra informationen om Sallasféreningen finns att lasa pa foreningens
hemsida; www.sallasforeningen.nu dar det ocksa finns namn, adress
och telefonnummer till kontaktpersoner.

Har kan man f& mer information

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

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

Frambu, center for sallsynta funktionshinder
internetadress: www.frambu.no

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter
internetadress: www.nlm.nih.gov./
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OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man)
Internetadress: wwwa3.ncbi.nlm.nih.gov/Omim/searchomim.html

Namn och telefonnummer till forelasarna

Overlakare Niklas Darin

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Eva Holmberg

Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra
416 85 Goteborg

Tel: 031 343 40 00

Overlakare/docent Anders Erikson
Norrlands Universitetssjukhus
901 85 Umea

Tel: 090- 78 50 000

Overlakare Lars-Martin Wiklund

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Logoped Ulrika Ferm
DART

Kruthusgatan 17

411 04 Goteborg

Tel: 031- 739 80 92

Verksamhetschef Andreas Tallborn Dellve
Lyckans Backe

Lerkilsvagen 167,

434 93 Vallda

Telefon: 0300-278 91

Sjukhustandlédkare Marie-Louise Sellgren
logoped Lotta Sjogreen

Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00
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Socionom Anna Lindfors
specialpedagog Astrid Emker
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Handlaggare Gunnel Hagberg
Forsakringskassan

405 12 Goteborg

Tel: 031- 700 66 09

Foreningsrepresentant Nils-Erik Wallerang
Backavégen 6

810 40 Hedesunda

Tel: 0291- 100 67
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