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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 Sotos syndrom. Familjevistelser med den diagno-
sen har arrangerats pa Agrenska 1996, 2003 och 2007.

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: Habilteringséverlakare Barbro Westerberg, Goéteborg, dverlaka-
re Mihailo Vujic, Goteborg, dverldkare Jovanna Dahlgren, Goéteborg, psy-
kolog Jane Gabrielsson, Goteborg, verksamhetschef Andreas Tallborn
Dellve, Vallda, foéreningsrepresentant Johan Hedenstrom, logoped Susanne
Backstrom, Goéteborg, specialpedagog AnnCatrin Rojvik, Goteborg, soci-
onom Cecilia Stocks, Goteborg, tandlédkare Carl-Otto Brahm, Géteborg,
logoped Asa Mogren, Géteborg, tandskoterska Lena Gustafsson, Goteborg,
handlaggare Gunnel Hagberg, Géteborg
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Sotos syndrom

Medicinsk information

Overlakare Barbro Westerberg, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Géteborg informerade om medicinska aspekter pa Sotos syn-
drom.

-Kunskaperna kring Sotos syndrom, som tidigare kallades cerebral
gigantism, har utvecklats mycket de senaste aren, framfor allt nar det
géller orsakerna till den 6kade tillvaxten och vad den funna genen gor,
sa Barbro Westerberg.

Professor Juan Sotos fran Ohio, USA, som givit namn &t syndromet,
beskrev pa 1960- talet likartade symtom hos fem barn i Kalifornien.
Alla barnen hade tillvéxtstdrningar, de var ovanligt stora till vaxten,
hade stort huvud, spetsig haka och vélvd panna.

-ldag vet vi att det varierar valdigt mycket betraffande hur mycket
svarigheter man har vid Sotos syndrom. En del barn & mer muskel-
svaga, andra har normal muskelstyrka. En del har lag, andra hég mus-
kelspanning (tonus). Jag har traffat 70 barn med syndromet, men séa-
kerligen finns det manga fler, sa Barbro Westerberg.

Det typiska for barnen &r att alla har en stérning i utvecklingen och i
tillvaxten. Barnen fods med stort huvud och &r langa redan fran fod-
seln. Medelldngden for nyfodda barn med syndromet &r 55,2 cm
(normall&ngd flickor: 50 cm, pojkar: 52 cm). Vikten ar daremot nor-
mal, i genomsnitt 3400 g.

Orsaken till Sotos syndrom é&r fortfarande okéand, vilket innebar att
diagnosen stalls pa kliniska karaktarsdrag, varav féljande ar vanliga:

@ stora barn 100 %
a framskjuten panna 96 %
a htg gom 96 %
o [angt mellan 6gonen 91 %
o stort och langstrackt huvud 84 %
a stora hander/fotter 83 %
o |att eller mattlig utvecklingsstorning 83 %
a spetsfot 83 %

-De typiska ansiktsdragen kan dréja men blir ofta tydligare i fyraars-
aldern, menade Barbro Westerberg.
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Foljande kliniska karaktarsdrag forekommer:

@ stora Gron

o [dg muskelspanning, s k hypotoni

o navelbrack

o uppfodningssvarigheter, krakningar, svaga sugreflexer
a snedstéllda, antimongoloidstéllda 6gon

a stegrade reflexer

@ tunna och skdra naglar

a speciellt handflatemdnster

a tidigt tandframbrott

Foljande utvecklingsavvikelser forekommer:

o Okad tillvaxt, sarskilt de forsta fyra aren, darefter ar den i huvudsak
normal

a tidigt tandframbrott

o forsenad gangdebut

a forsenat tal

a motorisk klumpighet

o inlarningssvarigheter

o |att/mattlig utvecklingsstorning

a autistiska drag

-Alla grader av utvecklingsstorning forekommer, dven om mattlig

eller lindrig grad ar vanligast, sa Barbro Westerberg.

a beteendeavvikelser- utbrott av ilska

Foljande neurologiska avvikelser férekommer:

o nedsatt finmotorisk formaga, koordinationssvarigheter

o avvikande gang

a muskelsvaghet

a dregling

o kramptillstand/epilepsi

o hyperaktivitet

Genom undersdkning med datortomografi har man funnit att barnens
hjarna &r normalstor men att halrummen i hjarnan &r vidgade.

Foljande avvikelser i muskler och skelett forekommer:

a plattfothet

a slappa leder

o skolios/kyfos/lordos d v s ryggradskrokning/puckelrygg /framat-
krokt ryggrad
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Foljande avvikelser i perceptionen (ung varseblivning) forekommer:
a visuo-spatiala perceptionen, d v s hur man ser och uppfattar former

a motorisk visuell integrering (som bl a behdvs for att undvika att
trampa fel nar man gar)

a svaghet nér det géller det verbala, ex sent och otydligt tal

Foljande avvikelser nér det géller gonen forekommer:
a oversynthet

a ggondarr

a skelning

o gra starr

a samre ljus- och fargkénslighet

-Det &r viktigt att forsta att endast enstaka barn har alla symtom. Varje
barn har sin speciella sammanséttning av symtom. Inom en inte alltfor
avlagsen framtid kommer det, som vid manga andra sjukdomar och
syndrom, att vara mojligt att stélla diagnosen Sotos syndrom enbart
med hjalp av ett enkelt blodprov, sa Barbro Westerberg.

David, 6 ar, har Sotos syndrom

David, 6 &r, kom till Agrenskas familjevistelse tillsammans med pap-
pa Michael, mamma Susanne och bror Johan, 8 ar.

Susannes graviditet med David var helt normal, likasa forlossningen.
-Visserligen hade David navelstrangen tva varv runt halsen, men det
hade inte inneburit nagon olagenhet for honom. David var ju ovanligt
lang, 58 cm, men det var heller inget vi reagerade pa just da. Hans
utseende tyckte vi ocksa var helt normalt, sdger Susanne.

Amningen kom igang som den skulle och David sog bra. P& femte
dagen fick familjen aka hem.

Tre manader gick utan sarskilda problem.

-Men sa tyckte vi att Davids huvud vaxte fortare an det borde. Pa
BVC matte man det och fann att det var nagot storre an det borde
vara. Men det foranledde inga vidare atgarder. Vid fyra manaders al-
der borjade vi misstanka vattenskalle och fick remiss till en lite storre
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barnmottagning och borjade ga pa mer regelbundna kontroller, sager
Michael.

Kontrollerna fortsatte hela det forsta aret. Det tunga och stora huvudet
hindrade delvis David i hans motoriska utveckling. Han hade svart att
lyfta huvudet nar han lag pa golvet. David hade inga andra problem t
ex problem med maten, vilket ju ar vanligt forekommande.

-Vid ett ars alder gjorde man en ultraljudundersokning av Davids skal-
le. Undersokningen visade att hans ventriklar och halrum var forstora-
de, berattar Susanne.

Susanne och Michael fick dka hem och vénta pa mer information se-
nare.

-Efter en vecka ringde de fran sjukhuset och meddelade att allt var
normalt och vi drog en lattnandens suck och ké&nde att vi kunde koppla
av var oro, sager Michael.

Nagot senare fick David infektionsastma och i samband med lakarbe-
sok for detta upptackte man att David hade hdgt gomvalv.

-Det var en nyupptackt och det kunde kanske foérklara Davids markli-
ga satt att ata da. Han tryckte in mat i munnen och svalde utan att tug-
ga maten, sédger Susanne.

Det kommande aret blev lugnt. David utvecklades normalt tyckte Mi-
chael och Susanne.

-Men han drack mycket och svettades mycket. Ett tag misstankte vi
diabetes, men det konstaterade man att han inte hade. N&r han var runt
tva ar gammal tyckte vi att kontakten med honom forsamrades, bland
annat sa blev 6gonkontakten samre. Da hade han &nnu inte borjat pra-
ta, sager Michael.

Diagnostik
Det finns en rad sjukdomar, syndrom eller tillstand som kan forvéxlas
med Sotos syndrom.
-Eftersom Sotos syndrom &r en uteslutningsdiagnos bor féljande diffe-
rentialdiagnoser (diagnoser med likartade symtom) 6Gvervégas :
g jattevéxt, tumor i hypofysen
a Marfans syndrom
a Klinefelters syndrom

Nyhetsbrev nr 289 © Agrenska 2007 6



Genetik

Sotos syndrom

a testosteronbrist

a for tidig pubertet

a medfodd binjurebarkforstoring

a Beckwith-Wiedemans syndrom

a konstitutionell storvuxenhet, d v s att
foraldrarna ar ovanligt langa

a Fragile X

Diagnosen Sotos syndrom stélls genom

1/ uteslutning av ovanstaende diagnoser

2/ att titta pa ansiktsdragen

3/ att barnets langd ligger mer &n tre standarddeviationer (SD)dver
normallangd

4/ att barnets huvudomfang ar storre &n tre SD 6ver normalomfanget
5/ att barnets skelettalder ligger 3-4 ar fore barnets alder

6/ datortomografiundersokning av barnets hjarna

7/ magnetresonansundersokning av barnets hjarna

-Sammanfattningsvis kan man séga att orsaken till Sotos syndrom
fortfarande ar okénd, och att det fortfarande ar en symptomdiagnos.
Men i 0 m att genen, i kromosom 5, som orsakar syndromet &r kand
kan det snart forandras till att bli en orsaksdiagnos.

-Alla hormoner &r undersokta och har befunnits i stort sett normala. Vi
har sett tendenser till aningen lagt tillvaxthormon, vilket ar forbryllan-
de. En orsak kan vara att barn med syndromet kan vara 6verkansliga
for det hormonet i ett tidigt skede i barndomen, sa Barbro Westerberg.

Overlakare Mihailo Vujic, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade om genetik i allmanhet och genetik vid Sotos
syndrom i synnerhet.

-1 korthet kan man sdga om genetiken i allméanhet att vi alla har unge-
far 1000 miljarder celler som &r specialiserade pa 300 olika véavnader.
Alla celler har en cellkdarna med 23 kromosompar som innehaller upp-
skattningsvis 30 000 genpar/arvsanlag. Kromosomerna kunde obser-
veras forsta gangen for drygt 50 ar sedan och da med hjalp av ett
ljusmikroskop Av alla dessa gener, som vi har med oss fran borjan, &r
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en del mer eller mindre skadade hos alla, men ger inte alltid symptom,
sa Mihailo Vujic.

Nér en befruktning sker bidrar vardera foraldern med en av kromoso-
merna i varje kromosompar, sa Mihailo Vujic och visade en bild pa
hur kromosomerna kan se ut i delningsfasen sedan man spréangt cell-
kérnan.

-Kromosomerna ligger utspridda men &r dnda ganska latta att para
ihop eftersom man kéanner igen dem pa de morka och ljusa tvarban-
den. Ibland upptacker man redan pa det har stadiet att det kan fattas en
specifik bit av kromosomen, exempelvis pa kromosom 5, och da kan
det rora sig om ett syndrom som heter Cri du Chat syndrom. Eller sa
kan man hitta en extra kromosom 21 och da har barnet Downs syn-
drom.

Av alla gener vi bar pa kan uppskattningsvis 20 000 vara sjukdoms-
framkallande.

-Varje kromosomband innehaller saledes ett antal gener, vilka i sin tur
bestar av molekyler, upp till 1 miljon stycken i en gen. Det racker att
en enda molekyl ar felaktig for att det protein som genen kodar for ska
bli felaktigt. Ett felaktigt protein kan innebéra att cellen, vavnaden och
darmed kroppen inte fungerar normalt, sa Mihailo Vujic.

| flera ar han man spekulerat var skadan som orsakar Sotos syndrom
finns.

-Utifrdn symptom och andra akommor trodde man lange att det rérde
sig om en mindre avvikelse, en s k mikrodeletion (en liten bit faller
bort) i ndgon bestamd kromosom. 2003 hittade man en gen pa kromo-
som 5 med mutationer som kan orsaka Sotos syndrom. Hos 50 % av
alla med Sotos syndrom hittar vi en mutation i den genen, men hos
ovriga 50 % hittar vi inte ndgon mutation. Problemet &r att sotosgenen
ar sa stor sa att det ar omojligt att genomsoka den varje gang vi miss-
tanker Sotos syndrom hos en patient. Darfor &r det fortfarande i hu-
vudsak Kliniska fynd som ligger till grund for att stalla diagnosen So-
tos syndrom.

Vid Sotos syndrom ror det sig i 95 % av fallen om en nymutation, en i
kdnscellen uppkommen mutation, som darefter blir arftlig.

-1 de allra flesta fallen ror det sig om mutationer déar enstaka moleky-
ler fallit bort. 1 10 % av fallen har stora bitar (deletioner) fallit bort i
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sostosgenen och i dessa fall har barnen ofta en svarare form av utveck-
lingsstorning..

Arftligheten vid Sotos syndrom &r

a vid enstaka tillfallen (5 %) autosomal dominant. Autosomal betyder
att genen inte finns i nagon av kénskromosomerna. Dominant att man
kan bli sjuk om man har genskada i en av de tva genkopiorna, anting-
en genkopian som kommer fran modern eller den som kommer fran
fadern.

a dnnu mer sallan férekommer autosomal recessiv nedarvning,, vilket
betyder att man maste fa gendefekten fran bade mamman och pappan
for att bli sjuk. Vanligaste orsaken till gendefekten som ger Sotos syn-
drom é&r en tillfallig, sporadiskt uppkommen mutation (férandring) i
den ansvariga genen, eller i kromosomomradet déar genen ar lokalise-
rad.

-Genetiska sjukdomar ar saledes inte alltid arftliga. De blir daremot
arftliga efter det att mutationen uppstatt. Mycket kan handa med ge-
nerna nar de kopieras i konscellerna, exempelvis omlagringar sasom
balanserade translokationer (genmaterial byter plats mellan kromo-
somerna). Man har hittat sddana translokationer mellan kromosomerna
5 och 15 och mellan 5 och 8 vilka har férorsakat Sotos syndrom, sa
Mihailo Vujic.

Forskning och utveckling inom omradet genetik gar valdigt fort.

-Den utrustning och de instrument vi far tillgang till nar vi ska under-
soka gener, vilka ibland &r enormt stora, forfinas och forbéttras stan-
digt. Det senaste ar ett instrument med vilket vi kan titta pa alla kro-
mosomerna samtidigt och da fa svar pa 500 000 fragor. Det &r en bit
pa vagen mot malet att ha ett instrument som klarar att samtidigt ge
svar pa nio miljarder fragor, sa Mihailo Vujic.

David har en utvecklingsforsening

Lékare som traffade David pa grund av hans astma reagerade pa att
han inte talade.

-En lékare fragade om vi inte pratade med honom. Nagonting var fel,
det borjade vi forstd nu. En rad undersokningar gjordes. | efterhand
forstar vi att undersokningarna i mycket gick ut pa att utesluta diagno-
ser som ligger néra Sotos syndrom, sager Michael.
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Davids motorik utvecklades inte sa bra. Koordination och balans var
heller inte riktigt bra och han var klumpig i rérelserna. Finmotoriken
var dalig.

-Nér David var tre ar gammal gjordes en psykologbedémning. Den
visade att David hade en utvecklingsforsening pa ungefar 1,5-2 ar,
sdger Susanne.

David, som just fatt plats pa daghem, fick nu hjélp av logoped en gang
I veckan.

-Av, som det verkade, misstag namnde hon i forbigdende att David
har Sotos syndrom. Det var forsta gangen vi horde talas om detta syn-
drom. Vi tog genast kontakt med Davids lakare for att fa besked. "Det
ar ingen riktig diagnos vi satt pa David, det pekar bara i den riktning-
en" fick vi hora, sager Michael.

Tillvaxtprofilen vid Sotos

Overlakare Jovanna Dahlgren, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Goéteborg, informerade 2003 och 2007 om tillvaxtprofilen vid
Sotos syndrom.

-Sotos syndrom, &ven kallas &ven hypofysar gigantism, innebdr stor-
vaxthet. Barn med Sotos syndrom &r stora redan fore fédseln och for-
blir stora aven efter. | forhallande till andra nyfodda barn ligger de tva
standarddeviationer (SD=tillvéxtkurvor) éver genomsnittet, oavsett i
vilken vecka de fods.

Det finns tre tillvaxtfaser fran fodelsen till vuxen dlder, med sarskilda
karakteristika:

a spadbarnsfasen, s k infancyfasen

a barndomsfasen

a pubertetsfasen

-For barn med Sotos syndrom ar det infancyfasen, d v s perioden som
foster och det forsta levnadsaret, som ar paverkad med en okad till-
véxt. Under de féljande barndomsaren fram till puberteten &r tillvéx-
ten ungefar som hos andra barn och darfor foljer de "sin" tillvéxtkanal,
sa Jovanna Dahlgren.

Under pubertetsfasen, som startar nagot tidigt, far barn med Sotos
syndrom en accelererande skelettmognad, och uppnar sin slutlangd
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tidigare an andra jamnariga ungdomar och “tappar” darmed nagot i
slutlangd.

-De blir darmed inte sa langa som forvantat. Slutlangden for gruppen
blir i genomsnitt 1,7 SD 6ver genomsnittet for befolkningen. Man har
vidare funnit att barn och vuxna med Sotos syndrom har ett 6kat arm-
spann och langre ben &n bal. I vanliga fall &r armspannet ungefar lika
med den totala langden. Det &r inte enbart langdtillvaxten som &r pa-
verkad. Testiklarna &r ofta inte nedvandrade, férhuden har inte lossnat
langst ut i spetsen och mynningen kan ha hamnat lite hogre upp pa
penis, s k hypospadi.

| de utredningar som utfors ingar kroppslig undersokning av barn-
ldkare och provtagning dar bl a olika tillvéxtfaktorer och &mnesom-
sattningen mats. Om det ar pakallat gors dven en magnetkameraunder-
sokning av hjarnan.

-Vi mater ocksa tillvaxthormonnivan i blodet. Eftersom nivan varierar
under ett dygn, med dalar och toppar, kan tillvaxthormon inte matas
med ett enda blodprov. Det finns darfor tva olika satt att mata: Studera
den spontana/naturliga produktionen, med matningar var 20:e minut
under ett dygn eller en natt. En sadan métning kan vi gora pa sjukhu-
set och barnet kan da leka och rora sig i stort sett fritt. Eller sa mats
tillvaxthormonnivan efter att hypofysen stimulerats med t ex en mind-
re méngd Arginin och insulin (s kK AITT).

Matningar av tillvaxthormonnivaer hos barn med Sotos syndrom visar
pa hoga basalnivaer, d v s monstret nar aldrig ner till nollnivan.

-Vi vet att monstret med toppar och dalar av tillvaxthormon ar en
viktig kod for tillvaxthormonreceptorn i cellerna, pa samma satt som
Morse-alfabetet ar vid signalering. Vad detta har for betydelse k&nner
vi dannu inte till, men fran andra studier vet vi att det forandrade
monstret spelar roll for tillvéxten, sa Jovanna Dahlgren.

En matning av barnets skelettalder, vilket gors med slatrontgen av
handens tillvéxtzoner, ger en uppfattning om barnets slutlangd. Men
ju langre tid barnet har kvar till slutlangd ju stoérre blir metodfelet vid
skelettaldersbestamning. Det finns dven andra faktorer, forutom till-
vaxthormonnivaerna, spelar roll for tillvaxt och skelettmognad under
uppvaxten, exempelvis s k androgener, det vill s&ga steroidhormon
som bildas i binjurar och kénsorgan.
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Pa fragan om man bor stoppa tillvaxten, med hjélp av hormon, svara-
de Jovanna Dahlgren att man oftast avrader fran detta.

-Pojkar kan exempelvis, som biverkan till testosteronbehandling, kan
fa en "galopperande” acneutveckling. Bestammer man sig for att stop-
pa tillvéxten finns det ett annat satt. Ortopeder vid storre sjukhus kan
rent mekaniskt stoppa tillvéxten tidigare & normalt, genom att med
ett enkelt operativt ingrepp forstora tillvaxtzonerna i bada benen 1,5 ar
innan barnen ar fardigvuxna.

Det framkom under forlasningen att en del barn har problem med
overvikt och fetma i skol- och tonaren.

-Detta ar inte studerat specifikt hos barn med Sotos syndrom, men
valként vid flera olika syndrom. Om familjerna har bekymmer med
detta kan jag upplysa om att det vid alla storre universitetssjukhus
finns speciella obesitasteam, sa Jovanna Dahlgren.

Andra symptom vid Sotos syndrom som &r beskrivna i litteraturen ar
lagt blodsocker och hoga kalknivaer i blodet.

-Det finns flera teorier som forsoker forklara detta, men inga veten-
skapliga ar gjorda, vilket talar for att det aterstar en hel del forskning
att gora de narmaste aren betraffande hormonbalansen vid Sotos syn-
drom, sa Jovanna Dahlgren.

Neuropsykologisk testning och utredning

Psykolog Jane Gabrielsson, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, SU/Ostra, Goteborg, informerade 2003 (uppdaterad 2007) om
neuropsykologisk testning och utredning av Sotos syndrom.
-Neuropsykologi handlar om hjérnans olika funktioner. Numera finns
mojligheter att "fotografera”, ta bilder pa hjarnan med hjalp av MR-
spektroskopi, men det ar inte alltid sa att det finns en dverensstammel-
se mellan hur hjarnan fungerar och vad dessa bilder visar, sa Jane
Gabrielsson.

For tva ar sedan, ar 2000, startade en studie med 18 barn med Sotos
syndrom pa enheten for neuropsykiatri pa sjukhuset. Gruppen barn,
som var i aldern 1-15 ar, bestod av 13 pojkar och 5 flickor.

-Var malséttning var att gora en neuropsykologisk funktionell nivabe-
skrivning av kognitiva svagheter och styrkor. Vi ville ocksa se om det
fanns en dverensstammelse mellan funktion och vanligt férekomman-
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de hjarnstrukturforandringar vid Sotos syndrom, samt komma fram till
olika forslag nér det galler pedagogiska atgérder.

(Kognition: ung den intellektuella verksamhet som foljer pa olika in-
tryck och som leder till forstaelse, tankar mm)

11 stycken av barnen i gruppen hade glasdgon p g a 6versynthet, nar-
synthet, nystagmus (6gondarrningar) eller strabism (skelégdhet). |
foraldrarnas beskrivningar av barnen ingick ofta aterkommande 6ron-
infektioner, forsenat tal och battre spraklig forstaelse an vad de sjéalva
kunde uttrycka. Nagra av barnen hade epilepsi.

Varierande grader och typer av beteendeproblem beskrevs hos 13 av
barnen, sasom:

o svarigheter att vistas i miljéer med manga méanniskor

o svarigheter att vistas i nya miljoer

o att de ofta dr svartrostade, aggressiva, rutinbundna, rigida och latt-
distraherade

Dessutom framholl manga foraldrar, 15/18, att deras barn hade klart
sankt uthallighet, att de var okoncentrerade och ouppmarksamma i
kravsituationer. En del av barnen hade udda specialintressen. Flera av
barnen var antingen 6veraktiva eller underaktiva. De flesta av barnen
hade ett stort behov av struktur och forutsédgbarhet i tillvaron. Bristen
pa uthallighet innebar for manga av barnen att de hade svart att fylla
pa sina "batterier", att fa energi till nya aktiviteter igen, nar de en gang
tomts.

Alla barnen testades med olika aldersadekvata testmetoder, utifran
varje barns kognitiva formaga att medverka, exempelvis hanthetsfor-
mular, dikotiskt lyssningstest, Ruglands reaktions- och uppmarksam-
hetstest, Griffiths utvecklingsskalor 1 och IlI, WIPPSI-R, och WISC
1.

Foljande &r ett urval av testresultaten:

1/ MOTORISK FUNKTION

o De flesta av barnen hade balanssvarigheter, hade en klumpig och
stum grov-motorik och svarigheter att samordna rérelserna.

o De flesta av barnen hade aldersadekvat fot- och fingersnabbhet
samt gripstyrka i handerna

o 10/14 hade en sankt finmotorik i bada handerna, oavsett alder. (4
barn var for sma att delta i testet)
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2/ BEGAVNING
Griffiths utvecklingsskalor anvandes pa 5/18 barn
WIPPSI-R och WISC Il anvéandes pa 13/18

De olika begavningstesten var inriktade pa att ta reda pa barnens intel-
ligenskvot (1Q).

Om 1Q 100 anses som normal intelligenskvot for aldersgruppen har ett
barn med:

IQ 20-35 en svar utvecklingsstorning

IQ 35-40 en mattlig utvecklingsstorning

IQ 50-70 en latt utvecklingsstérning

Testresultaten visade foljande 1Q hos barnen med Sotos syndrom:

o 1Q 70 och uppét (medel:80,87) 8/18
a 1Q 50-70 (medel: 55,5) 6/18
a 1Q 35-50 (medel: 49,9) 2/18
a 1Q 20-35 (medel: 27,5) 2/18

Nagra fa barn hade 1Q 100 och var enligt testen normalbegavade.

Testresultaten fran den verbala delen visade att barnen klarade ma-
tematik, likheter och sifferrepetition samre. Ordforrad, forstaelse,
information och upprepande av meningar klarade de battre.

-Barnen klarade bra att bearbeta och forsta instruktioner. Men p g a
varierande uppmarksamhet bér man anda repetera och dela upp in-
formation. Barnen hade svart med sprakflodet och att anvanda spra-
ket for att gora sprakliga analyser och jamforelser. Impressiv sprak-
forstaelse och ordforrad var relativt bra.

Testresultaten fran den ickeverbala delen visade pa storre svarighe-
ter att kopiera geometriska monster, att visuomotoriskt spara i laby-
rinter samt att koda en text, men att de lyckades battre pa deltestet
bildkomplettering.

-Hos flera av barnen fanns en stor obalans i begdvningen mellan
verbala och ickeverbala deltest, dar barnen totalt sett hade béttre
resultat pa den verbala delen.

Sprakliga testen visade att barnen behover fa information uppdelad,
repeterad och konkretiserad. Dessutom behover de hjalp att komma
igang, "varma upp" och trana infor olika uppgifter.
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3/ VISUOPERCEPTUELL FUNKTION

(formagan att tolka och analysera det man ser)

o 11/12 barn hade svart att rikta och relatera ratt i sin visuopercep-
tion, vilket kan komma att innebéara att de har svart att se orsak och
verkan i sociala situationer. Barnen far svart att hinna lasa av vad
som hander runt omkring dem.

-Barn med Sotos syndrom behdver gott om tid att analysera infor-
mation

o 5/12 barn hade svart med figur/bakgrundsperceptionen

o Det tycks som om barnen har svarare att bearbeta och forsta detal-
jer utifran en helhet an att se en helhet utifran detaljer.

o 11/14 barn hade svarigheter med 6ga/handkoordinationen.

-En bidragande faktor kan har vara de finmotoriska svarigheter vi
fann hos barnen.

FORSLAG FOR OPTIMAL INLARNING UTIFRAN TEST-
RESULTATEN:

a god struktur och forutsdgbarhet

-Barnen ar betjanta av noggrann information om arbetsuppgifter
som bl a ger svar pa fragorna vad, hur lange, vad ska jag gora sedan.
o lite information &t gangen, repetition, lagom langa arbetspass. in-
larningen maste ligga pa en sadan niva att barnet lyckas, d v s lagom
mycket och lagom lange

a skrivhjalpmedel och konkreta arbetsmaterial &r till god hjalp for
manga av barnen

o i storsta mojliga utstrackning inlarning utifran barnets egna erfa-
renheter med hjélp av alla sinnen, s k "learning by doing."

a gott om tid vid all inlarning och for vardagliga géromal

o sma arbetsgrupper i lugna miljoer
a musik och rytm som hjalpmedel

David kommunicerar med enkla tecken, borjar prata

David trivdes bra pa daghemmet, men lekte inte garna med de andra
barnen. Behdvde han kommunicera gjorde han det med enkla teck-
en.

-Han bérjade sedan tala nar han var drygt tre ar gammal och da kom
det mesta valdigt snabbt. Han hade fran bérjan problem med vissa
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ljud och de problemen finns kvar an idag. De autistiska drag, vi
tyckte David hade, férsvann delvis i och med att han bdrjade tala,
sager Susanne.

Nar David var fyra ar gammal sokte Susanne och Michael vardbi-
drag.

-1 samband med ansdkningen fick vi for forsta gangen se bilder pa
andra barn med Sotos syndrom. Da sag vi ju pa en gang att David
var lik andra barn med syndromet. Trots det sa fick vi nastan inga
svar alls pa vara fragor om vad Sotos syndrom innebar, sager Mi-
chael.

En ny psykologbeddmning gjordes nar David var 4,5 ar gammal.
Den visade att utvecklingsforseningen hade minskat till ett halvar.

Logoped Susanne Béckstrom, DART, Kommunikations- och datare-
surscenter for personer med funktionshinder, Géteborg, informerade
om alternativ och kompletterande kommunikation, AKK. DART é&r
ett resurscenter avsett for bade vuxna och barn med funktionshinder.

Pa DART go6r man utredningar och utprovningar av hjalpmedel, an-
ordnar utbildningar for foraldrar och personal, bedriver forskning och
utvecklingsarbete.

-Vi arbetar i team och i néra anslutning till Specialpedagogiska Insti-
tutet. Oavsett vilket alternativt kommunikationssatt barnet anvander sa
tycker jag att man ska borja sa tidigt som mojligt. I hemmet anvéander
man kanske inte kommunikationshjalpmedel i sa stor utstrackning,
man forlitar sig mer pa kroppssprak, ljud och andra signaler och oftast
gar det bra. Utanfor hemmet, i andra miljéer med andra manniskor
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 Susanne Béckstrom.

Kommunikation &r:

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

o nar minst tvad manniskor sander/tar emot information, ofta samtidigt
o nagonting som alla manniskor sysslar med och som &r svart att und-
vika
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-Kommunicerar gor vi av olika anledningar; exempelvis for att fa
konkreta behov uppfyllda, for att kdnna gemenskap, for att fa och ge
information.

Kommunikation kan ske pa manga olika sétt:

a tal

a rost

a gester, ansiktsuttryck, mimik

o teckensprak

a storre kroppsrorelser, fysisk placering i rummet

a skrift

a bilder

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

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

-Barnet kan ta initiativ som kan vara svara att upptacka, vilket kan
innebdra att samspelet paverkas negativt, att barnet tar farre initiativ
till kommunikation och inte svarar sa mycket. En negativ spiral startar
som innebar 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 forsamrar barnets mojligheter. Darfor behdvs
AKK, sa Susanne Backstrom.

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 anvands ocksa for att stotta barnets delaktighet och utveckling
nar det géller sprak, tankande och identitet. Som visuellt hjalpmedel
kan AKK anvandas i forberedande syfte, t ex bilder i schema for att
tydliggora tiden och bilder i seriesamtal fOr att visa sociala regler.

AKK innefattar barnet, redskapen och omgivningen, d v s nagon att
tala med och nagot att tala om. Redskapen kan vara bilder, Bliss, pic-
togram, manuella tecken, ljud, talande hjalpmedel mm. Omgivningen
innefattar den fysiska och psykosociala miljon, inte minst kunskap,
attityder och intresse hos de manniskor som barnet samspelar med.

AKK hammar inte talutvecklingen. Tvértom sa visar all forskning att

talutvecklingen gynnas av AKK. Ju tidigare man kommer igang med
AKK desto battre ar det.
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AKK véljer man med utgangspunkt fran bl a:

a kroppsfunktioner, aktivitet och delaktighet

o barnets och de narstdendes problem och resurser i vardagsaktiviteter
a barnets utvecklingsbehov

a tillganglighet

-Det &r viktigt formulera tydliga mal utifran problem som det enskilda
barnet har, utvardera, andra och utveckla metoden.

En viktig forutsattning for att fa AKK att fungera ar att hjalpmedlen
anvands och att vuxna &r forebilder som visar hur hjalpmedlen ska
anvandas.

-Det &r ocksa viktigt att hjalpmedlen finns till hands sa mycket som
mojligt och inte laggs undan bara darfor att de inte anvands hela tiden.
AKK fungerar ocksa bara om barnet far ratt hjalpmedel till sina olika
behov och att bade vuxna och barn forstar vad de ska anvandas till.
Man maste ocksa ge barnet tid och inte forvanta sig att hjalpmedlen
omedelbart fungerar som man tankt sig, sa Susanne Backstrom.

Mojligheter till delaktighet och aktivitet i 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.

- Sotos syndrom &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 Sotos syndrom. 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
kunskap om elevens individuella forutsattningar 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 ta i en diskussion
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- att fa den tid man behover

- att kénna sig betydelsefull

- att uttrycka asikter

- att vara med och fatta beslut

- attvara i ”jJamnhojd” med andra
- att delta i vardagsaktiviteter

- att k&nna vardegemenskap

Man diskuterade darefter faktorer som paverkar delaktighet bl a
féljande:
a Individens forutsattningar
- handikapp/funktionshinder
- kroppslage, t ex sittstallning eller mojligheter att sta upp
- synoch horsel
- sjalvkénsla och sjalvrespekt
- den egna personligheten
- kultur och religion
o Forutsattningar hos personal
omgivningens kunskaper om funktionshindret
férdomar om funktionshinder
omgivningens lyhordhet
personalbyten
a Forutsattningar i miljon
- anpassningar i omgivningen/miljon
- tillganglighet
- hjélpmedel
- 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.

-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-
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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.

Pedagogiska aspekter

Speciallérare Karin Jérlehed, Goteborg, informerade 2002 om peda-
gogiska aspekter vid Sotos syndrom.

-1 huvudsak kommer min information att handla om grundsarskolan
och rora personkrets, styrdokument, undervisning i sarskoleklass och
sérskoleelev i grundskolan, generella problem, utvecklingsplaner,
schemalaggning mm. Jag kommer ocksa att ga in en del pa problem
som &r vanliga vid Sotos syndrom, exempelvis perceptionsproblem
och problem med fin- och grovmotoriken.

Olika maldokument styr sarskolans arbete; sarskoleférordningen, L&-
roplan 94 och Kursplaner 2002 fér Obligatoriska Sarskolan.

Laroplanen galler for obligatoriska sérskolan, grundskolan, special-
skolan och sameskolan.

-Kursplanerna anger kunskapsmal att uppna, efter elevens forut-
sattningar, efter ar 5 och efter avslutad skolgang. Efter fullgjord skol-
gang i sarskolan har alla elever rétt till en plats i gymnasiesarskolan,
sa Karin Jarlehed.

| Goteborg ar en stadsdelsnamnd, Hogsbo SDN, skolstyrelse for sar-
skolan och har bl a hand om inskrivning av elever.

-Foraldrar soker plats i sérskolan. For att bli inskriven kravs pedago-
giskt utlatande, lakarutlatande och begavningsbeddmning. Beslut kan
overklagas. En elev kan nar som helst skrivas ut fran sarskolan, men
da krévs en ny beddmning.

Grundsarkoleklasserna ar sallan helt aldersadekvata, eftersom det inte
fods tillrackligt manga barn for att exempelvis ha klasser med bara
elever i arskurs fem.

-Men aven om det skulle vara sa att vi far en "ren” etta maste under-
visningen laggas upp individuellt och utga fran var och ens starka och
svaga sidor. Vi lagger ned mycket arbete pa att ta reda pa sa mycket
som mojligt om varje elev, t ex hur mogen han ar for sin alder, om
sjalvkanslan ar god eller dalig. Vi har ocksa mer generella punkter
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som vi forsoker fa svar pa exempelvis elevens abstraktionsformaga
och férmaga att forstd sammanhang. Utifran var barnet befinner sig i
sin utveckling och vilka forutsattningar det har gor vi en utvecklings-
plan tillsammans med eleven och féraldrarna, som ligger till grund for
undervisningen.

Darefter gick Karin Jarlehed in pa vilka faktorer som kéannetecknar
undervisningen i sérskolan, d v s:

a individuellt anpassad undervisning

o arbete fran det konkreta till det abstrakta

a undervisningen bryts ned i mindre deluppgifter

a mycket repetitioner

a kontinuitet

a struktur

a omvaxlande lek- och lustaktiviteter

Karin Jérlehed gick ocksa narmare in pa innehallet i olika amnen, vil-
ka forutsattningar som kravs och vilka svarigheter eleven kan ha vid
en skolstart i ak.1.

Fore den egentliga inlarningen av bokstéver, lasning och skrivning &r
det viktigt att trana:

o spraklig medvetenhet, rim och ramsor

o begreppsforstaelse

a motorik, mun, éga, hand

a auditiv och visuell traning

a radlasning, riktning

a former

I matematik tranar man eleven i:
a klassificering

a méngder

a former

a storlek

@ position

g ramsrakning

g antalsuppfattning- talbegrepp
a siffror

a addition, subtraktion
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Har barnet exempelvis perceptionsstorningar, vilket manga barn med
Sotos syndrom har, kan de bl a ha svart

a att lara sig lasa

o att halla sig pa raden nar de skriver

a att skriva siffror i rutor

o att std i ko i matbespisningen

a berdkna kraften i muskelrorelser

o kla av och pa sig, knyta skosnéren, mm

Foljande &r lampligt att trdna om barnet har perceptionssvarigheter:
a taktil perception (kansel)

o kinetisk perception (kansel pa djupet), ex muskelspanning

a auditivt: konstans, minne, sekvens, bakgrundsljud

a visuell perception

Karin Jarlehed gav exempel pa hur eleverna kan trana 6ga-hand, figur-
bakgrund, formuppfattning, helhetsuppfattning, rums- och lages-
forhallande, finmotorik, armens och handens rorelser. Hon gav ocksa
exempel pa grovmotorisk traning for att 6ka kroppsmedvetenheten,
genom att rulla, ala, krypa, ga balansgang, springa och hoppa.

Agrenskas erfarenheter av barn och ungdomar med Sotos

syndrom

Specialpedagog AnnCatrin  Rojvik, Agrenska, informerade om
Agrenskas erfarenheter av barn och ungdomar med Sotos syndrom.

-Under familjevistelserna, da ofta tio barn med diagnosen kommer till
Agrenska, sammanstéller vi de erfarenheter vi far om syndromet med
hjalp av dvergripande fragor till forskollararen/lararen och ett observa-
tionsmaterial utformat av Agrenska. Malséttningen med observatio-
nerna ar att hjalpa barnen i forskolan, skolan och vardagslivet. Efter
den hér familjeveckan kommer vi att ta kontakt med varje enskilt
barns skola och beréatta vad vi sett, om foréldrarna tycker att det ar bra.

Den pedagogik som passar det enskilda barnet med séllsynt diagnos
utformas utifran

a individens forutsattningar

a generell specialpedagogik

a specifik kunskap om diagnosen
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-Syndromdiagnoser ar kombinationer av symptom som forekommer i
varierande svarighetsgrader och ger komplexa konsekvenser, sa Ann-
Catrin Rojvik.

| de 6vergripande fragorna till lararen/forskollararen ingar bl a
o ge exempel pa sadant som fungerar bra for barnet

o vilka svarigheter har barnet och néar blir de mest tydliga

o hur forebygger ni svarigheter och hur far barnet hjélp

Observationerna av barnen utgar fran basfakta d v s alder, kon, skola,
eventuellt stdd och hjalp och inriktades pa foéljande omraden:
a social och kanslomassig utveckling

o kommunikation, sprak och tal

a grov- och finmotorik

a perception (det man uppfattar med sina sinnen)

o begreppsuppfattning

a undervisning enskilt och i grupp

a karndmnen d vs matematik, lasning och skrivning

a idrott

a fritid och raster

Ett axplock ur observationsmaterialet visade, nér det, under familje-
vistelsen, gallde mal och metoder for

1/ att stimulera kommunikation, sprak och tal att anvanda:

o stodtecken, bilder, kroppssprak

o sang, rim och ramsor

o spraklekar och beréttelser

o samarbetslekar, sasom stafettcharader, ljudmemory

2/ att minska konsekvenserna av inlarnings- och koncentrations-
svarigheterna att:

o anvanda samma struktur och aterkommande aktiviteter

a ge korta, enkla och tydliga instruktioner med hjélp av tecken och
bilder

a utforma mer individuellt anpassade arbetspass

@ varva gruppaktiviteter med sjalvstandigt arbete

a varva vélkant med nytt

o varva lugna, mer koncentrationskravande aktiviteter med sadana
som &r mer fysiskt kravande
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3/ att bidra till att starka sjalvkanslan, det sociala samspelet och
kamratrelationer att:

a ge positiv forstarkning och stddja barnet i kontakter, relationer och
handlingar

o ge vuxenstdd nar sa behdvs, t ex under arbetspass, uteaktiviteter och
tider mellan olika aktiviteter

o arrangera samarbetsovningar och gemensamma lekar dar var och en
deltar pa sina egna villkor och far uppleva att de lyckas

o arrangera lekar dar barnet, ungdomen far sta i centrum

4/ att bidra till 6kad insikter och kunskaper om funktionshindret,
att:
a ge skoleleverna medicinsk information, mojligheter att samtala om
hur det &r att ha funktionshindret samt att tréffa andra i samma situa-
tion

5/ att stimulera 6ga-handkoordination samt fin- och grovmotorik
genom

a bollekar, utelekar

a att klattra i berg och promenera i ojdmn terrang

@ att gora hinderbanor ute och inne

a trumspel

For att hjélpa barnen kravs medicinsk kunskap om diagnosen, kart-
laggning av barnets problematik, kartldggning av skol- och forskole-
miljon, anpassning av verksamheten samt samverkan mellan bl a habi-
litering, skola, barnhalsovard och foraldrar.

-Barnen behdver ofta noggranna forberedelser infor olika moment och
aktiviteter, fa klart for sig med vilka, hur lange, sedan, o s v, vid olika
aktiviteter samt fasta rutiner och tydlig struktur. Ett atgardsprogram
som bygger pa medicinsk kunskap och kartlaggning av barnets starka
och svaga sidor bor ligga till grund for en anpassning av verksamhe-
ten, sa AnnCatrin Rojvik.

Habiliteringsaspekter, fragor fran foraldrarna

De viktigaste svarigheterna vid Sotos syndrom ar
a stor langd

a utvecklingsstorning

a beteendeproblem

o |as- och skrivsvarigheter

o daligt sjalvfortroende

o skolsvarigheter
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a klumpighet
a kramper

-De teaminsatser som kan komma ifrdga kommer fran sjukgymnast,
speciallérare, psykolog/kurator, logoped mm, sa Barbro Westerberg.

Foljande ar ett urval av de fragor fran foraldrarna som Barbro Wes-
terberg svarade pa:

Sotos syndrom och autism, vad ar vad?

-Barn med svar utvecklingsstorning har ofta ocksa autistiska drag
(lindrigare form av autism). Det ar inte alltid sa latt att avgdra vad
som &r vad, det kraver en samlad bedémning av ett neuropsykiat-
riskt team.

(For den som vill l&sa mer om autismspektrumstoérningar, dar autis-
tiska drag ingér, rekommenderas Agrenskas nyhetsbrev nr 261, val-
da delar av kapitlet ”Neuropsykiatri vid hydrocefalus.” Texten kan
lasas och laddas ned kostnadsfritt fran Agrenskas hemsida:
www.agrenska.se )

Hur hanterar man barnets sexualitet nar det kommer in i pu-
berteten?

-Det kan vara svart i vilket fall som helst. Barnen med Sotos syn-
drom &r inte 6versexuella. Lampligt att prata med dem &r nar de
visar tecken pa att ga in i puberteten, med bl a 6kad beharing.

Hur ska jag som foralder hantera skolsituationen, med standiga
infektioner och mycket franvaro?

-Det &r skolans skyldighet att ge barnet det stéd och den hjalp det
behdver samt att géra nédvéandiga anpassningar. Bast &r det att ni
foraldrar, tillsammans med skolan och kanske ocksa habiliteringen,
upprattar ett atgardsprogram.

Nar och hur forklarar jag for barnet att det finns ett namn pa
de svarigheter barnet har?

-Jag tycker att man ska gora det nar barnet kommer och fragor om
olika saker som har med de har svarigheterna att gora. Ibland kan ni
som foraldrar behdva hjalp och stéd av en psykolog i dessa samtal.
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David idag

En synundersokning for ett ar sedan visade att David hade ett bryt-
ningsfel och att han var 6versynt. Darfor har han glasdégon. Davids
skelettalder &r idag nagot tidigare dn normal.

David &r idag sex ar gammal. Han véger 35 kg och &r 131 cm lang.
-Det innebér att han &r storst och kraftigast pa sitt daghem. Nagon
muskelsvaghet har vi aldrig markt av, sdger Michael.

Idag har David en "extra resurs" pa sitt daghem.

-Den personen har bland annat hjélpt David att utveckla sin finmo-
torik, forbattra koncentrationen och fatt honom att andra sitt satt att
ata. Han kastar inte langre i sig maten. Varje morgon har David spe-
cialtraning pa daghemmet och en gang i veckan bassangtraning med
sjukgymnast. Den traningen har utvecklat hans motorik mycket.
Fortfarande leker han dock mycket for sig sjalv pa daghemmet, sa-
ger Susanne.

Davids utseende avviker idag mycket lite.

-Den biten oroar vi oss inte for. Istallet undrar vi desto mer dver hur
stor David kommer att bli. Davids l&kare har sagt att David inte blir
langre &n 1.85, men kan vi lita pa det, undrar Michael.

Ute bland folk blir David l&tt 6veraktiv och l&ttirriterad.

-Han ar oftast en glad och rolig kille men ibland blir han arg och
trotsig utan att vi riktigt forstar varfor. Han har ett hett humor, kan
man saga. Man kan inte riktigt lita p& honom och maste alltid ha
honom under uppsikt. Da och da sticker han sin védg, sager Susanne.

Nasta ar ska David borja skolan. Susanne och Michael vill till att
borja med prova att lata honom ga i normalklass.

Funktioner i och kring munnen

Tandlékare Carl-Otto Brahm och logoped Asa Mogren, 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.
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I Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och sprida
information med inriktning pa problem som har med munnen att gora,
exempelvis att prata och att dta. Bettavvikelser, dregling och behov av
sarskild munvard ar ocksa vanligt forekommande vid ovanliga med-
fodda sjukdomar och syndrom.

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

Mun-H-Centers tandlakare och logoped gor ocksa under familjeveck-
an en oversiktlig undersokning av barnens munférhallanden. Saval
observationerna vid undersokningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sall-
synta tillstand och sjukdomar.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhalsovard, munfunktion och tandbehandling vid exempelvis Sotos
syndrom.

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

Utmarkande vad géller orofaciala symptom vid Sotos syndrom ér:

o Speciella ansiktsdrag, sasom bullig panna, langsmalt ansikte och
sneda 6gon.

a HOg och smal gom - den hdga och ofta smala gommen som ar ka-
raktaristisk for personer med Sotos syndrom kan paverka flera orofa-
ciala funktioner. Den kan paverka sugformagan negativt och mat kan
fastna i gommen vid &tande.

-Den avvikande formen pa gommen kan paverka artikulationen (ljud-
bildningen). Formen pa gommen kan ocksa paverka hur mellanansik-
tet ar utvecklat for 6vrigt. Kaviteterna i nashalan kan vara tranga vil-
ket bidrar till att forsvara nasandning och det kan vara en av orsakerna
till snarkning hos personer med Sotos syndrom.
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o Bettavvikelser - | litteraturen beskrivs forekomst av bettavvikelser,
exempelvis dverbett, Gppet bett och trangstallningar.

-Vid var undersokning noterades framforallt trangstallningar samt att
laterala incisiven (framtand) och andra premolaren (kindtand) inte
kommit fram.

Barnen hade mestadels s& kallade véxelbett, det vill sdaga priméara
(mjolktander) och permanenta tander samtidigt. Manga hade ocksa
tagit bort karierade primara tander. Trangstallningarna kan l6sas spon-
tant genom att plats skapas nar barnen vaxlar sina primara tander till
permanenta. Trangstallningen behdver darfor inte folja med barnet i
vuxen alder.

-Vid vart méte med familjerna framkom att manga av barnen saknade
tandanlag, vilket ordinarie tandlékare bekraftat utifran tandrontgen. |
litteraturen finns en artikel som beskriver detta. Utifran vad vi vet kan
vi inte séga att barn med Sotos syndrom saknar tandanlag, men vi kan
misstédnka det. Varje landsting har sitt satt att hantera bett med avsak-
nad av tandanlag. Detta bor diskuteras med tandvarden pa hemorten.
For att uppna en god bettfunktion bor barn med bettavvikelser visas
for en specialisttandlékare i tandreglering. Detta kan forslagsvis ske
vid 7 till 9 ars alder.

Lag muskelspanning - Manga barn med Sotos syndrom har slapp
(hypoton) orofacial muskulatur. Den laga muskelspanningen kan med-
fora att munnen ofta &r 6ppen, att de dreglar och att talet blir otydligt.
Problemen med svag muskelspdnning minskar ofta nar barnet blir
aldre.

Problem och svarigheter som ocksa kan férekomma vid Sotos syn-
drom &r:

a Dregling - Dreglingsproblematiken hos barn med Sotos syndrom
kan ha flera orsaker. Om barnet munandas och har en svag lappmus-
kulatur & munnen konstant dppen vilket gor att saliven lattare rinner
ut. Detta i kombination med att barnet kanske inte svaljer undan sali-
ven tillrackligt ofta kan ge upphov till en riklig dregling. Aven bettav-
vikelser kan paverka formagan att stanga munnen och hantera saliven.

o Sémnapné/ snarkning — 1ag muskelspanning samt tranga andnings-
végar i nashala och svalg kan bidra till 6kad snarkning och smnapné.

o Atsvarigheter (sugning, tuggning). Flera faktorer bidrar till att barn
med Sotos syndrom kan ha atsvarigheter, bland annat den nedsatta
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muskelspanningen i 1app och tuggmuskulatur den héga gommen och
bettavvikelser. Den munmotoriska utvecklingen ar ofta forsenad.
Munmotorisk traning ar aktuell vid atsvarigheter, talsvarigheter och
dregling. Traningen kan besta av: mungympa, sensomotorisk stimule-
ring (massage med t ex eltandborste), olika traningshjalpmedel som
t ex munskarm, sug- och blasévningar och munleksaker.

o Forsenad tal- och sprakutveckling. Manga barn med Sotos syn-
drom har en forsenad tal- och sprakutveckling och behover tal-,
sprak— och kommunikations traning av logoped.

o Okad kariesrisk. Personer med Sotos syndrom har en 6kad beni-
genhet att fa karies.

-Litteraturen forklarar inte varfér, men vi tror att motoriska och kogni-
tiva svarigheter paverkar kariesutvecklingen negativt. Dessutom kan
nedsatt sjalvrengoring av tdnderna, som kommer sig av nedsatt mus-
kelfunktion i lappar, kinder och tunga, bidra till att matrester ligger
kvar i munnen lang tid efter maltid. Detta 6kar risken for karies lik-
som forekomst av trangstéllda tander som kan vara svara att rengora.
Forebyggande tandvard ar mycket viktigt for att forhindra uppkomst
av karies. D& man som foralder borstar tanderna pa sitt barn &r det
viktigt att man ser bra. Anvand gérna stéd i1 olika former som t ex
munvinkelhallare, bitstdd och god belysning. Barn som sjélva borstar
sina tander bor kontrolleras och eventuellt stodborstas av foraldrarna.

Enkla atgarder, utdver tandborstning morgon och kvall med fluor-
tandkram, ar utdkad fluoranvéndning.

-Tandvarden kan, utover egenvarden i hemmet, stodbehandla barnen
utifrdn deras behov. Polering, fluorlackning och plastning av perma-
nenta kindtander ar forhallandevis sma insatser som har god effekt
under lang tid.

I Mun-H-centers databas fanns 38 personer med Sotos syndrom regi-
strerade i mars -07. Dar framkommer tydligt att snarkning (66%),
dregling (63%) och talsvarigheter (60%) upplevs som de storsta sva-
righeterna. Aven tandgnissling upplevs som ett relativt stort problem
av manga (13%), men kan inte sagas vara typiskt for Sotos syndrom.

-Fran Mun-H-Center framhaller vi vikten av att den behandlande tand-
ldkaren sétter sig val in i problematiken betraffande de odontologiska
aspekterna vid Sotos syndrom
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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. I 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 stélls stora krav pa att hitta drivkrafter till férandring, att ga fran
kaos till bemastring och en insikt om vad som behdver goras. Men
detta ar sallan nagon ratlinjig process. Nar man tycker att man precis
hittat bra I6sningar kan man, av olika skal, falla tillbaka i kaos, sa
Andreas Tallborn Dellve.

Kaossituationen innebér ofta

@ att man saknar kontroll 6ver sitt liv

o kanner brist pa kompetens att hantera situationen
o k&nner 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/l&rande och en ny sékerhet.

Bemastring innebdr att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,

dar det exempelvis kan inga att som foraldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som magjligt om barnets sjukdom.
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-Det finns strategier for bemaéstring, d v s olika sétt att angripa pro-
blemen pa. Ett satt ar att fokusera pa ett problem i taget och forsoka
finna l6sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt satt, ar att
undvika allt som har med barnets sjukdom att 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.

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 sdg 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
saémre hélsa och mer hélsoproblem &n papporna fore familjeprogram-
met. Efter programmet hade inte halsan forbattrats, men trottheten
hade minskat och stodet fran partnern okat.

Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nar det géller
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.
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-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.

Syskonrollen

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

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

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

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

a att bli ”sedd” for den man &r och inte bara 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.
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a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar en familjeangelagen-
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 kénna rédsla, kanna sig hotad eller utsatt

a att kunna ha kamrater hemma

-Inte sallan uttrycker syskonen “svara” kanslor som de forsoker for-
halla sig till sa bra som majligt, exempelvis skam, skuld, oro, rattvi-
sa/oréttvisa, bekymmer/omsorg, kréankningar. Syskon vill ofta prata
om hur det blir ”sedan”, 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 forhalla sig
till syskonsituationen.

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

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dér 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
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vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhdrighet 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, sdger Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pé en tidigare famil-
jevistelse om samhéllets stdd och inledde med att informera om lag-
stiftning for alla (Lagen om allman forsékring, 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
behdver desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
satt handhar hjalp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna 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
béasta man kan gora som foraldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjalpa till med ansokningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.

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

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stdd och hjalp t ex:
o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att verklaga)
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Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stéd enligt LSS,
hjalpmedel, sjukresor, mm

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

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

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

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

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

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

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

o personer med betydande och bestdende begdvningsméssigt 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 livsforingen och omfattande behov av stdd och
service.
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-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjalp.

I den nya lagen talas om de tio réttigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

o kontaktperson

a avl@sarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a boende i familjehem eller i bostad med séarskild service for barn och
ungdom

a bostad 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 ans6ker om stdd och hjalp.

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

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

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

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

forsakringskassan”, sa Anna Lindfors.
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Information fran forsakringskassan

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

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (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-
manna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestaende eller i vart fall berdknas vara
under minst nio 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 utga for att
anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder ratt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstandigt liv. Om det grundlaggande behovet, d v s hjalp med per-
sonlig hygien, pa- och avkladning, att &ta och kommunicera samt att
assistenten ska vara val fértrogen 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 galler barn maste dess behov av hjélp och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt stérre omfattning
an for friska barn.
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Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall néar en
foralder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersatt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ar och barn. Ersattningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Fér dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foraldrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet.

FOreningsinformation

Foreningsrepresentant Johan Hedenstrom, Svenska Sotossallskapet,
informerade om foreningen och dess arbete.

Foreningen Svenska Sotosséllskapet bildades 1996 under en familje-
traff i Boden. Ett &r tidigare, p& en familjevistelse pd Agrenska, hade
foraldrar bildat ett natverk som sedan blev Svenska Sotosséllskapet.

Foreningen har bl a ambitionen att

a fungera som en kunskapsbank for intern och extern information

a skapa forutsattningar for erfarenhetsutbyte medlemmar emellan

o verka for att de som fatt diagnosen kan havda sina rattigheter gent
emot myndigheter, skola mm

o ge rad och stdd till nya och gamla medlemmar

Under de ar som foreningen funnits har vi ordnat flera familjehelger,
forelasningar och annan samvaro. Foreningen har ocksa tagit fram
informationsmaterial om Sotos syndrom.

Den som vill veta mer om féreningen Svenska Sotossallskapet kan ga
in pa foreningens hemsida: www.sotos.se

Ordfdrande i foreningen (f o m maj 07) &r

Johan Hedenstrém
johan@hedenstrom.nu
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Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: www.so0s.se/smkh

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

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

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter
internetadress: www.nlm.nih.gov./

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man). Internetadress:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=OMIM

Namn och telefonnummer till forelasarna

Habilteringsoverlakare Barbro Westerberg
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Mihailo Vujic

Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Jovanna Dahlgren

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

e-postadress: jovanna.dahlgren@vgregion.se

Verksamhetschef Andreas Tallborn Dellve
www.lyckansbacke.se
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Foreningsrepresentant Johan Hedenstrom
johan@hedenstrom.nu

Logoped Susanne Backstrom

DART

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Kruthusgatan 17, plan 6

411 04 Goteborg

Tel: 031- 739 80 80

Specialpedagog AnnCatrin Rojvik
socionom Cecilia Stocks
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031-750 91 00

Tandlékare Carl-Otto Brahm
logoped Asa Mogren
tandskoterska Lena Gustafsson
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Goteborg

Tel: 031- 750 92 00

Handlaggare Gunnel Hagberg
Forsékringskassan Rehab
405 12 Goteborg

Tel: 031- 700 6609
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