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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
hér fallet Sturge Webers syndrom. En familjevistelse med barn med
den diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2003.

Under en familjevistelse ar 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 féreldsarna
mojlighet att lasa och lamna synpunkter pa sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortldpande i samarbete med
foreldsarna, 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 forelasare har medverkat till framstaliningen av detta

nyhetsbrev:

Professor Paul Uvebrant, Goteborg, professor Olle Larkd, Goteborg, 6verlika-
re Kristina Eriksson, Goteborg, sjukskoterska Ann-Marie Alwin, Goteborg,
handliggare Agneta Ljungwall-Bergstrand, Goteborg, kurator Mats Mansson,
Goteborg, socionom Anna Lindfors, Goteborg, overtandlikare Marianne Ber-
gius, Goteborg, specialpedagog Ann-Catrin Rojvik, Goteborg, foreningsrepre-
sentant Lisa Wallenius, Stockholm
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Medicinska aspekter

Sturge Webers syndrom

Professor Paul Uvebrant, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, informerade om medicinska aspekter pa Sturge-
Webers syndrom, SWS.

-SWS dr absolut inte enbart fodelsemérken. Den samlade bilden av
syndromet ar svar att fanga eftersom manga olika funktioner kan vara
drabbade.

Det portvinsfargade fodelsemarket i ansiktet, som &r en av flera forut-
sattningar for diagnosen SWS typ 1 och typ 2 (se mer om de olika
typerna langre fram i brevet) sitter pa ena eller andra sidan av ansiktet,
och dver samma sidas 6ga. Market har en utbredningsyta éver delar av
trigeminusnerven, ansiktsnerven som ocksa kallas femte hjarnnerven.
-Markligt nog sammanfaller markets utbredningsomrade i huvudsak
med en blodkarlshinna éver motsvarande hjarnyta (typ 1 och 3), sa
Paul Uvebrant.

Blodcirkulationen i blodkarlshinnan ar forsamrad pa sa satt att tillflo-
det till omradet &r normalt, men inte avflodet, som ar mer eller mindre
hindrat.

-Hjarnomradet under karlforandringen paverkas ocksd, men hur hjar-
nan paverkas av detta diskuterar man inom den medicinska vetenska-
pen. Antingen hénder ingenting med hjarnans struktur och funktion,
eller ocksa krymper hjarnomradet samman i ett fortskridande, forsam-
rande forlopp, dar epilepsin, som de flesta av barnen ocksa har, bidrar.
| sémsta fall leder férsdmringen till att vi tvingas koppla bort den ska-
dade hjarnhalvan, att gora s k hemisfarektomi.

(mer om detta langre fram i nyhetsbrevet)

SWS kan medfora:

a epilepsi (75-90 %)

a utvecklingsstorning

a beteendestdrning (neuropsykiatrisk problematik)
a gron starr, s k glaukom med synfaltsbortfall

a halvsidig forlamning/svaghet

a forsdmrad finmotorik

g huvudvark/migrén

g somnstérningar
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Jakob har SWS

Sturge Webers syndrom

SWS férekommer i tre typer:

| typ 1 ingar:

o bade ansikts- och hjarnangiom
a epilepsi

a gron starr

| typ 2 ingar:
a enbart ansiktsangiom
o gron starr

| typ 3 ingar:
@ endast hjarnangiom

Forekomsten av SWS ar 1/50 000 fodda barn, vilket innebar att det
fods cirka tva barn/ar i Sverige med syndromet.

SWS ér inte arftligt betingat, mer an i mycket sallsynta fall.
-SWS orsakas inte av att nagon av foraldrarna har “misskott” sig, utan
orsaken tycks vara genetisk, sa Paul Uvebrant.

Jakob, 16 &r, har SWS. Han kom till Agrenskas familjevistelse till-
sammans med mamma Karin, pappa Ulf och syster Emilia.

Karins graviditet med Jakob var normal, likasa forlossningen.

-Nér jag sag fodelsemarket, som utbredde sig dver hela ena halvan av
huvudet, var min forsta tanke att Jakob maste ha legat klamd pa nagot
sétt och att det var ett tryckmérke. Nar det inte férsvann, och persona-
len dessutom ville gora en ultraljudundersdkning for att se om blod-
karlen gick inat, forstod vi att det maste vara nagot annat, sager Karin.

Efter nagra dagar fick UIf och Karin veta av en hudlakare att Jakob
hade “ett fodelsemarke som skulle bli bestaende”.

-Eftersom han at och verkade ma bra sé& var vi glada for det och be-
kymrade oss inte sarskilt mycket. Han var emellertid liten, han végde
2,8 kg vid ett tillfalle, och darfor fick han extra mat, férutom att jag
ammade honom, séger Karin.
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Sturge Webers syndrom

Efter tre dagar pa BB fick Karin och Jakob komma hem. Men redan
efter en vecka fick Jakob sin forsta kramp, en ganska liten ryckning i
hdgerarmen.

-Trots att det bara var en enda, ratt liten kramp, funderade jag pa om
det kunde vara epilepsi och ringde sjukhuset. Personalen trodde inte
det kunde rdra sig om epilepsi och vi slappte de tankarna.

Sedan gick det nastan tva manader innan Jakob ater fick ett krampan-
fall och nu var anfallet storre och omfattade bade hoger arm och ben.
-Vi uppsokte BVC och personalen dar sag till att vi fick traffa en
barnneurolog samma dag. Nar Jakob lades in pa sjukhuset for under-
sokningar insag vi att det kunde vara nagot allvarligt och allt blev val-
digt jobbigt, séger UIf.

Efter bara nagon dag pa sjukhuset fick UIf och Karin veta att Jakob
hade SWS.

Neurologi

Fodelsemarket och blodkarlshinnan Over hjarnytan ar missbildningar
som barn med SWS fods med.

-Den paverkan som redan skett pa den ena hjarnhalvan under fosterti-
den kan till viss del kompenseras av den friska hjarnhalvan, som “tar
over” funktioner fran den paverkade delen. D& manga hjarnomraden
dessutom inte tagits i bruk under nyféddhetsperioden kan det vara
svart att se nagon negativ paverkan sa tidigt. Men med hjalp av olika
rontgenmetoder kan man konstatera att adernatet ar forkalkat och att
delar av hjarnan har skrumpnat och gatt under, sa Paul Uvebrant.

Hur handikappande halvsidesforlamningen blir beror pa skadans
utbredning och lokalisation, vilket oftast varierar mycket fran fall till
fall.

-Cirkulationsrubbningen i kombination med epilepsin leder till att
viss hjarnfunktion gar under. Grovmotoriskt sker ingen storre paver-
kan, alla barnen lar sig ga, men finmotoriken blir mer paverkad. Den
behandling som &r mdjlig for att férebygga en stérning i blodcirkula-
tionen &r medicinering med acetylsalisylsyra (t ex Magnecyl®).

Huvudvéark och migran ar vanligt forekommande vid SWS.

Manga barn med neurologiska sjukdomar och epilepsi far somnstor-
ningar och beteendestérningar, sa aven barnen med SWS.
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Sturge Webers syndrom

Jakob far medicin for sin epilepsi

Nér UIf och Karin fick vet att Jakob hade SWS var informationen de
fick om syndromet knapphé&ndig och de fick veta valdigt lite om hur
framtiden skulle kunna bli.

-Det berodde val forst och framst pa att man faktiskt inte kunde saga
sa mycket om prognosen och det var kanske lika bra, sager UIf.

Pa sjukhuset gjordes flera undersokningar, bl a datortomografi (en
datoriserad skiktrontgen) och EEG-matningar.

-Undersokningarna visade en tydlig paverkan pa hoger hjarnhalva,
med forkalkningar och skrumpnad. Jakob fick mediciner mot epilep-
sin och blev sa gott som krampfri och efter fem dagar pa sjukhuset
fick han komma hem, séger Karin.

Efter nagon vecka hemma fick Jakob en mycket stor kramp och man
bestamde sig for att hdja dosen epilepsimedicin. Det gick nagon ma-
nad innan det var dags for ett nytt stort anfall.

-Anfallen kom allt tatare och var storre. Nasta gang han fick ett anfall
var under semestern och vi var langt fran narmaste sjukhus. Det var
obehagligt. Efter telefonkonsultation hdjdes dosen ytterligare, séger
UIf.

Jakob far nya svara kramper

De svara epilepsikramperna fortsatte och vid tre manaders alder fick
han en stor kramp och slutade andas.

-Jag blev nu 6vertygad om att han skulle dé och gick bara omkring
och bar honom. Det fanns inget att gora tyckte jag. Men krampen gick
over och Jakob 6verlevde. Jag ringde neurologen som inte blev sar-
skilt uppskakad och han tyckte att vi kunde ta det lugnt. Men nar han
fick en kramp till, och slutade andas igen, akte jag in till barnkliniken
dar han lades in direkt, sager Karin.

Pa sjukhuset forsamrades Jakob och kramperna blev fler och langre.
En ny datortomografi visade pa en ytterligare forkalkad och hop-
skrumpnad hjarnhalva. Han fick kontinuerlig medicinering via dropp,
men det verkade anda som om han hade manga sma anfall. Han
sondmatates och var mycket trott.
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Sturge Webers syndrom

-Trots detta hade Jakob en stor mental nérvaro och socialt intresse nér
han var vaken. Han hade ocksa gjort en hel del grovmotoriska fram-
steg under sin tre forsta levnadsmanader och kunde bade lyfta huvudet
och rulla runt pa golvet. Men nu blev han svagare och svagare. Vi
funderade da mycket pa vart detta bar han, hur det skulle bli. Vi fick
veta att det inte var mojligt att operera honom och trodde darfor att
han antingen inte skulle dverleva eller bli ett kolli, som var helt ofor-
maogen att rora sig, sager UIf.

Epilepsi/epilepsibehandling vid SWS

Paul Uvebrant informerade om epilepsi, vilket drabbar 75-90 % av
barnen med SWS.

Epilepsidebuten vid SWS drojer oftast upp till ett par ar efter fodelsen.
-Barnet visar da upp ett antal férlamningar/kramper som oftast startar
lokalt fran den del av hjarnan som ar drabbad av hjarnangiomet. Men
det forekommer ocksa att epilepsin startar som ett generellt anfall i
hela hjarnan samtidigt. Det &r en mycket speciell epilepsi, men sallan
den svara, tidigt debuterande spadbarnsformen infantil spasm, sa Paul
Uvebrant.

Epilepsin skadar formodligen inte frisk nervvavnad om det ror sig om
s k "vanliga” anfall.

-Anfallen slutar innan allvarlig syrebrist uppstar. 1 epilepsin finns in-
byggda sjalvbegransande spérrar. Men epilepsin kan bli ett hinder for
barnets inlarning. Epilepsiaktiviteten kan vara som om man drar ner
en rullgardin och barnen blir onabara. Naturligtvis paverkar detta bade
barnens beteende och deras mojligheter for inlérning.

Epilepsibehandlingen sker i forsta hand med hjélp av en eller flera
epilepsimediciner.

-Malséttningen ar att hitta en balans mellan anfallskontroll och bi-
verkningar. Det kan ta véldigt lang tid att hitta optimal behandling
eftersom det tar sa lang tid att satta in eller stalla ut en medicin. Mal-
sattningen ar att barnet ska ma sa bra som mojligt. Och det &r bara ni
foraldrar som kan avgora detta.

En del av barnen har "stormiga” anfall fran den skadade delen av
hjarnan och en uttalad férlamning i ena kroppshalvan.
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Sturge Webers syndrom

-1 sddana fall kan de bli aktuellt med hemisfarektomi, eftersom den
friska delen av hjarnan ofta vinner pé& det. A andra sidan ar vi valdigt
restriktiva med Kirurgi om barnet har kvar viss finmotorisk funktion i
den drabbade handen, eftersom vi inte vill riskera att barnet tappar
funktion, sa Paul Uvebrant.

Hemisfarektomi kan goras pa tva satt:

a anatomisk hemisfarektomi, vilket innebér att hela hjarnhalvan tas
bort.

-Det &r inte nagon riktigt bra lsning. Bl a ar det vanligt att det blir
problem med vatskeansamling

o funktionell hemisfarektomi innebér att hjarnhalvan far ligga kvar,
men forbindelserna skars av eller kopplas ur.

Jakob opereras, det gors en anatomisk hemisfarektomi

Mer av en tillféllighet fick Jakobs lakare information om en ny opera-

tionsmetod som skulle kunna vara anvandbar vid SWS.

-Efter mycket tvekan bestdmde lakaren sig for att foérsoka operera Ja-
kob. Eftersom han aldrig tidigare gjort en anatomisk hemisfarektomi,
som det var fragan om, var det inte en riskfri operation. Men vi tveka-
de aldrig, eftersom vi sag operation som Jakobs enda hopp, sager UIf.

| borjan av oktober 1987, nér Jakob var drygt fyra manader, operera-
des han forsta gangen. Den forkalkning och skrumpnad man upptéckte
nar man oppnat kraniet var storre och mer omfattande &n man véntat
sig. Den 6ppning man gjort rackte inte till och darfor avbrots opera-
tionen, for att gbras om vid senare tidpunkt.

-Jakob repade sig bra efter ingreppet och méarkligt nog férsvann epi-
lepsin. Vi trappade ned epilepsimedicineringen successivt till en lag
niva och anfallen kom inte tillbaka. Istallet fick han en speciell 6gon-
darrning, s k nystagmus. Forbattringen gjorde att vi borjade tvivla pa
riktigheten i att utsatta honom for en ny operation, sdger Karin.

Efter noggranna dvervaganden bestdmde sig Karin och UIf for ny ope-
ration.

-Det som avgjorde var att Jakob hade forlorat all finmotorik i hdger-
handen och att vi fatt veta att vanstra hjarnhalvan var sa svart paver-
kad att den var till mer skada an nytta, sager UIf.

Den nya operationen, som gjordes en manad efter forsta, lyckades bra.
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Hudbesvar/behandling

Sturge Webers syndrom

-Jakob madde bra och allt han kunde go6ra innan operationen kunde
han gora efter operationen, vilket tydde pa att hoger hjarnhalva redan
hade tagit Over vanster hjarnhalvas uppgifter, sdger Karin.

Professor Olle Larkd, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goéteborg,
informerade om hudbesvér och behandling vid SWS.

Huden bestar av 6verhuden, som ligger ytterst, ar 0.1 mm tjock och
saknar blodkarl. Under 6verhuden ligger laderhuden med mycket
blodkarl och under denna underhuden.

-Trots att Overhuden &r sa tunn sa Gverlever vi inte utan den, eftersom
den ar var viktigaste barriar och skydd utat.

Tekniken att behandla fodelsemarkena bli allt battre, men fortfarande
ar det svart att behandla fodelsemarken som har en tjockare struktur.
-Det vi gér med modern laserbehandling ar att vi ”punktsvetsar” alla
blodkarl och det fungerar inte om de ligger djupare an 1 mm. Viss
bucklighet gar att platta” till s att det blir sminkbart. Helst behandlar
vi barnen fore sju ars alder, men inte fore ett arsalder, sa Olle Larko.

Lokalbeddvning ar inte mojlig att anvénda eftersom den trycker ihop
kérlen och gor dem svarare att pricka.

-Sma barn maste darfor sovas och inte sallan vid flera tillfallen innan
behandlingen &r klar. Att vanta med behandlingen till barnet ar vuxet
ger inte alls lika bra resultat som vid tidig behandling. Obehandlade &ar
kérlen inte stabila, utan kan véaxa. Laserbehandlingen tar bort eller
forhindrar tillvaxten av mérkena.

Laserbehandlingen &r en bra grund for sminkning.

-Det &r svart att fa bort varenda rod flack och darfor hjalper vi till med
sminkningen, vi har en sminkskola bade for flickor och pojkar. Kra-
merna eller salvorna vi anvander blandar vi till sjalva eftersom de ser
olika ut beroende pa arstiden, sa Olle Larko.

En ny behandling haller pa att utvecklas och den kallas PDT, fotody-
namisk terapi.

-Det &r en salva/ett amne som fungerar som en malsdkande robot till
celler som delar sig ovanligt snabbt. Val pa plats belyses huden och
cellerna gar under. Det ar en metod som anvands framgangsrikt vid
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Glaukom/behandling

Sturge Webers syndrom

hudcancer och som vi tror mycket pad. Amnet kan drickas, sprutas in i
huden eller laggas pa huden som salva. Vad man bor valja ar fortfa-
rande oklart, det behdvs ytterligare utprovning innan vi vet hur be-
handlingen bor skotas.

Overlakare Kristina Eriksson, Lundby sjukhus, Géteborg, informerade
om glaukom vid SWS.

Glaukom, eller gron starr, &r en grupp sjukdomar som medfor paver-
kan pa synnervens blodcirkulation och paverkan pa vatskecirkulatio-
nen i dgat.

-1 normala fall finns det ett visst tryck i dgat, vilket astadkoms genom
balans mellan bildandet av vatska och avflodet fran Ggat.

Det finns tva typer av gron starr:

1/ med 6ppen kammarvinkel, genom vilket vétskeflodet sker fritt
och som &r vanligast vid SWS (oftast halvsidigt)

2/ med trang kammarvinkel, genom vilket vétskeflodet inte sker fritt
-Typ 2 innebér oftast vark som gransar till det outhardliga nar trycket
gar upp, sa Kristina Eriksson.

30 % av barnen med SWS har glaukom och av dessa debuterar sjuk-
domen fore 2 ars alder i 50 % av fallen och hos resten kan sjukdomen
debutera nar som helst under livstiden.

-Vid SWS har barnet ett 6ga som ar storre an det andra och detta 6ga
ar ofta irriterat med disig hornhinna nér trycket stiger.

Trykmatning av dgat sker med hjélp av applanationstonometri.

-Om barnet far en tidig skada p g a gron starr “forsvinner” delar av
synfaltet. De som far gron starr kanner oftast inte av det. Forsta symp-
tomet ar att farger ter sig morkare an de &r, vilket ar mycket svart att
fa uppgift om fran ett barn. Om man har en synskada beroende pa gla-
ukom stéller detta extra stora krav pa stark och vélriktad belysning, sa
Kristina Eriksson.

-Personer med SWS, och hemangiom i ansiktet, bor regelbundet hela
livet, undersokas pa gonmottagning.

Dérefter foljde en snabblektion i synbanornas anatomi och olika satt
att mata synfélt och synfaltsdefekter.
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Jakob mar allt battre

Pedagogiska aspekter

Sturge Webers syndrom

Om kammarvinkeln ar trang och missbildad, vilket férekommer vid
SWS, ar det mojligt att med ett enkelt snitt ppna upp kammarvinkeln.
-Man kan ocksa anvanda égondroppar som &kar avloppet av vatska
eller skjuta hal med laser, s k lasertrabekulektomi, sa Kristina Eriks-
son.

Efter operationen var Jakob kvar pa sjukhuset en manad. Han fortsat-
te att ma bra och utvecklades nastan normalt. Han hade inga problem
med starr och epilepsin férsvann i och med operationen.
-Halvsidesforlamningen/férsvagningen fanns ju kvar, men finmotori-
ken i vanster hand utvecklades till att bli ganska bra och hdégerhanden
kunde han anvéanda hyggligt som stédhand, sager UIf.

Jakobs mentala utveckling fram till skolstarten var bra, med en viss
forsening i talutvecklingen. P& daghemmet, som han bdrjade pa nar
han var knappt tre ar, fick han en assistent. Nagra manader senare lar-
de han sig ga. Lanshabiliteringen stallde upp med olika insatser, sjuk-
gymnastik, arbetsterapi, psykologiska utvecklingstester.

Nar Jakob var fyra ar fick han problem med hoger hoftled. Musklerna
orkade inte halla leden pa plats och det gjordes en hoftledsplastik.
-Efter den operationen fick han lara sig ga for andra gangen i sitt liv.
Det gick bra men det var jobbigt fér honom.

Specialpedagog Ann Catrin Rojvik, Agrenska, informerade om peda-
gogiska aspekter.

-Manga av de problem barnen med SWS har, har de under hela dagen,
i hemmet, i skolan och pa fritiden. Det galler da att férsoka hitta bra
pedagogiska strategier for att hjalpa dem under hela dygnet.

Det finns manga olika faktorer som kan bidra till inlarningssvarighe-
ter hos barn, t ex svarigheter

a med koncentrationen, vilka blir tydligare i storre grupper

o med perceptionen, med bl a for mycket intryck pa kort tid

a med impulsivitet

a med beteendet, samspel, kommunikation
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Sturge Webers syndrom

o med tvang

a med uppméarksamheten

a med motoriken

a med synen/hérseln

a med epilepsi

o p g a begavningsnivan

-Dessutom kan inldrningen paverkas av familjesituationen och skolsi-
tuationen, exempelvis vilket bemétandet eleven far, lararnas arbetsme-
toder samt underkrav/6verkrav. Jag tror att férhallningssatt och bemo-
tande har storre betydelse for inlarningen &n de metoder man anvan-
der. Mobbning kan ocksa innebara osakerhet och utanforskap. | de
flesta fall kan vi vuxna forhindra mobbning och styra utvecklingen
genom att ta tillvara de mojligheter till gemenskap som trots allt finns,
sa AnnCatrin Rojvik.

Auditiv perception (hur vi tolkar och bearbetar information via hor-
seln), visuell perception (hur vi tolkar och bearbetar information via
synen) samt hur olika minnesfunktioner fungerar har stor betydelse
for inlarningsformagan.

Auditiva perceptionssvarigheter kan man ha utan att ha nagot fel pa
horseln.

-Vid en form av auditiva perceptionsproblem tycks personen hora
utmarkt, men ljudintrycken tycks inte stanna kvar. En annan form tar
sig uttryck i svarigheter att hora vilka ljud som kommer forst och vilka
som kommer sist i olika ord. Perceptionsproblemen innebér problem
med lasning och skrivning.

Visuella spatiala perceptionssvarigheter kan innebara att man har
svart att skilja vanster och hoger, svart med avstandsbedémning, da-
ligt lokalsinne, att skilja ut former och bilder, uppfatta ordningsféljd
mm.

-Bade auditiva och visuella perceptionssvarigheter kan minska genom
anpassning av miljon, kompensatoriska hjalpmedel och 6vningar av
olika slag.

Koncentrationssvarigheter férekommer i storre eller mindre ut-
strackning, och blir ofta tydligare nér barnet befinner sig i storre grup-
per.

-Impulsivitet, perceptionssvarigheter och beteendeavvikelser kan bidra
till inlarningssvarigheter.
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Jakob borjar skolan

Sturge Webers syndrom

Problem med olika minnesfunktioner kan paverka inlarningsresulta-
tet, t ex problem som ror:

a sensomotorisk minnesregistrering (hur information filtreras bort
eller gar vidare for bearbetning)

a korttidsminnet (tillfallig lagring av information, arbetsminne, upp-
marksamhet)

o [angtidsminnet (langtidslagring av information)

o permanent langtidslagring (minnesbaser som vi kan hamta fran lag-
rat minne)

Struktur kan gora varlden mer forutsagbar och kan
o ge Okad forstaelse

a underlatta planering av aktiviteter

a forenkla med hjalp av schema

a konkretisera tid

a skapa trygghet och igenkénnande

o ge barnet en kéansla av framgang och oberoende

Samarbetsstrategier kan handla om att den vuxne:
o &r mer uppmarksam pa barnets initiativ

@ trénar turtagning

a skapar goda tillfallen till samarbete

a forstarker barnets forsok till samarbete

a skapar gemensamt fokus

o forstarker forvantningar pa samarbete

a utvecklar starka sidor

o anpassar tempot

o anvander lampligt sprak

En tid fore Jakobs skolstart gjordes en psykologisk utvecklingstest
som visade att han hade vissa problem med bl a matematik och rums-
uppfattning. Han hade ett smalt bett i dverkdken och fick tandstéllning
for att vidga bettet.

-Han hade nedsjunkna fotvalv och markligt nog pa bada fotterna. Det
gjordes en ortopedisk lyftning, som gav ett hyfsat resultat. Men det
tog ett ar innan kroppen var i balans igen och han kunde ga. Darefter
har vi haft manga kontakter med ortopeden for utprovning av skor och
behandling av kontrakturer i lederna, sager UIf.
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Vid tiden for skolstart hade Jakob en viss fumlighet i grovmotoriken,
vilket bl a kunde bero pa att han bara hade ett halvt synfalt.

Under hela daghems- och skoltiden har Jakob haft assistent, men de
har bytts ut med tata mellanrum anda fram till arskurs fyra.

-Vid skolstarten upplevde vi att det var svart att informera personalen
och svart att fa den hjélp Jakob behovde. Skolstarten blev trég trots att
Jakob hade haft turen att fa en intresserad och kompetent larare. Ty-
varr byttes hon ut efter nagra ar. Den nya lararen var en katastrof. Den
elevvardskonferens vi ordnade innebar ingen forbattring och vi kande
oss tvingade att soka plats pa en annan skola for Jakob, vilket ocksa
lyckades. Han fick borja i en montessoriklass, sager UIf.

Efter fyra ar i grundskolan kunde Jakob lasa och skriva hyfsat bra,
men inte i nagot snabbare tempo.

-Han lag da efter i manga amnen, men inte lika mycket i SO-amnen
och svenska, eftersom han var samhéllsintresserad, sdger Karin.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlakare Marianne Bergius, Mun-H-Center, Goteborg, informe-
rade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center &r ett nationellt, orofacialt (mun och ansikte) kun-
skapscenter for sma och mindre kanda handikappgrupper som erbju-
der information, utbildning, handledning, konsultation och behand-
ling.

-Munnen var lange en lagprioriterad del av kroppen, men detta haller
nu pa att andras. Och det ar inte sa konstigt, eftersom nagra av krop-
pens viktigaste funktioner finns i just munnen.

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

Foraldrarna pa vistelsen fyllde i ett frdgeformular om tandvard, om
barnets funktionshinder, om matsituationen och om dregling.
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Syskonrollen

Sturge Webers syndrom

-Uppgifterna samlas i en databas som sedan blir tillganglig for forald-
rar och tandvardspersonal. Har er tandlakare behov av information sa
be honom eller henne att vanda sig till oss.

-Barnen kom ocksa pa besok till oss fér en bedémning av sina orofa-
ciala funktioner inklusive bett och munhélsa Era barn utgjorde en
mycket liten grupp, men viss asymmetri av ansiktet kunde ses hos
nagra av barnen. Eventuellt kunde vi hos nagra barn se att framtander-
na i dverkdken var forskjutna at den sida som inte har hudférandring-
en (ndr hudférandringen var enkelsidig). Fortldpande bettkontroller
bor ske regelbundet och eventuell konsultation av tandregleringsspe-
cialist vid behov, sa Marianne Bergius.

For dvrigt hade barnen god munhélsa och normala orofaciala funktio-
ner.

Sjukskdterska Ann-Marie Alwin, Agrenska, informerade om aspekter
pa syskonrollen.

-De erfarenheter vi har om syskonrollen grundar sig pa samtal med
syskon pa fler &n 200 familjeveckor med fler &n 100 olika diagnoser.

Vissa syskongrupper har visat sig ha stdrre behov av information,

kunskap och samtal an andra och det ar, enligt Ann-Marie Alwins

erfarenhet, syskon till barn med

a utvecklingsstorning, exempelvis Prader Willi syndrom, Angelmans
syndrom, Retts syndrom

o beteendestorning, exempelvis autism, Aspergers syndrom, Tourette
syndrom

a avvikande utseende, t ex Aperts syndrom, Crouzons syndrom, Ol

a allvarliga och/eller progredierande sjukdomar, exempelvis
Spielmeyer-Vogts sjukdom, Duchennes muskeldystrofi

a arftliga diagnoser, exempelvis dystrofia myotonika, Fragile X

Under familjeveckan far syskonen medicinsk information, uppfdljan-
de samtal, samtal om syskonrollen, stddjande samtal.

-Samtalen berdr ofta omraden som har med hemmet, skolan, fritiden
och framtiden att gora. Allt sker i en trygg miljo dar hela familjen ar
samlad. Samtalen halls i sma aldersindelade grupper med information
som ar saklig och aldersanpassad. Vi har flera samtalstillfallen och vi
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forsoker ordna det sa att alla kdnner sig “sedda” och bekraftade, sa
Ann-Marie Alwin.

-De behov syskon till funktionshindrade barn har kommer ofta i
skymundan pa grund av det sjuka barnets behov, eller sa ar inte for-
aldrarna alltid medvetna om syskonets behov.

Syskon till barn med funktionshinder har ofta mycket fragor, fun-
deringar och synpunkter, exempelvis:

-Varfor har alltid min sjuka syster ratt?

-Varfor tar ni alltid min sjuka bror i férsvar?

-Jag forsoker vara snall, men han &r aldrig snall!
-Var sitter felet?

-Varfor gar det inte att bota sjukdomen?

-Jag skulle vilja salja min bror fér en krona!

-Hur kan jag vara till hjalp?

-Maste vi alltid prata om hennes sjukdom?

-Hur ska jag forklara hans sjukdom fér kompisarna?
-Kan jag ocksa fa sjukdomen?

-Finns det ingen medicin som hjalper?

Syskonen har ofta svart att fa tid att prata om sina kanslor, eller vill
inte oroa foraldrarna med svara fragor.

-Och det ar manga olika kéanslor de har att hantera, exempelvis karlek,
sorg, omsorg, lojalitet, ansvar, ensamhet, ilska, avund, oréttvisa, tack-
samhet, besvikelse, radsla, daligt samvete, skuld, skam och ovisshet.

-Ofta far syskonen ett storre ansvar och kanner ocksa sjélva ett storre
ansvar. Detta géller i sérskilt stor utstrdckning om barnet med funk-
tionshindret &r yngre, eller om syskonet utan funktionshinder ar yngre
och sedan vaxer forbi sitt syskon. Under familjevistelserna far de moj-
lighet att prata om sina kanslor, problem och erfarenheter med andra
syskon, utan att k&nna att de sviker sitt syskon.

Syskonen kan ha problem med att fa lugn och avskildhet for att gora
sina laxor, fa ha sina egna saker i fred och att ta hem kamrater.

-Darfor ar det viktigt att syskonens larare blir informerad om hem-
situationen och kan ta hansyn till den, sa Ann-Marie Alwin.

Syskonen far ibland spela rollen av "“forsvarare" eller "forklarare" i
skolan och pa andra stallen an hemma. En del blir s k undvikare som
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ser till att de inte hamnar i situationer dar de maste forsvara eller for-
klara.

| skolan maste syskonen valja mellan att ga ut pa rasterna och kanske
tvingas att konfronteras med problemen och férklara eller stanna inne
och undvika kamraterna.

-Inte sallan &r de rédda for att jamféras med syskonet och ibland und-
rar de ocksd om de har syndromet eller sjukdomen. Kénner de att de
skams for sitt syskon kan de fa skuldkanslor for det. Det ar inte ovan-
ligt att man blir retad om man har ett annorlunda syskon.

Det som syskonen ofta upplever som hot kan saledes vara manga olika
saker.

-Forutom svarigheterna att fa ha sina saker ifred och att lasa laxor utan
att bli storda, upplever manga syskon att de blir orattvist beskyllda. En
del ké&nner ett direkt fysikt hot. De undrar hur starkt syskonet ska bli,
om mamma och pappa alltid kommer att orka halla honom mm.
Ovissheten skapar stress och kanske ocksa egna halsoproblem.

Syskonen mar ofta bra av att fa sa mycket kunskap som mojligt om
funktionshindret och om hur framtiden kan komma att se ut.

-De behover dessutom sa mycket stod som mojligt fran fordldrarna
eller ndgon annan nara anhorig, exempelvis ndgon av mor-eller farfor-
aldrarna.

De flesta syskon funderar mycket pa hur framtiden kommer att se ut.
Blir de tvungna att alltid ta hand om sitt syskon? Kommer han/hon att
flytta hemifran? Vad hander nar mamma och pappa dor?

-Det &r da ofta en lattnad for dem att hora att det finns bra alternativa
boenden dar syskonet far det stod och den hjalp det behover.

Erfarenheter visar emellertid att det ocksa finns positiva sidor med att
vara syskon till barn med funktionshinder.

-De blir ofta mer mogna och ansvarstagande och far kunskap och livs-
perspektiv som andra jamnariga saknar. Manga blir dmjuka och far
en storre forstaelse for andra med funktionshinder. Sjalvbilden starks
och inte séllan blir de mer ambitiésa med det som de tar sig for, sa
Ann-Marie Alwin.

Syskonproblematiken &r ofta likartad oavsett vilket funktionshinder
det sjuka syskonet har. En mer utforlig spegling av syskons funder-
ingar finns samlade i kapitlet Gruppsamtal om syskonrollen i Agrens-
kas Nyhetsbrev nr 115.
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Jakob idag
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Fran och med hogstadiet ar Jakob inskriven i sarskolan, men undervi-
sas som integrerad elev i en montessoriklass.

-Skolarbetet fungerar acceptabelt men UIf och jag far driva pa valdigt
mycket for att lararna ska anpassa uppgifter, material och metoder sa
att de passar Jakob. Problemen med att fa personalen att forsta hur
Jakobs inlarningsproblem och andra problem ser ut har vi brottats med
under hela skoltiden och det gor vi fortfarande. Det blir ocksa svarare
for Jakob att vara integrerad i klassen, han kommer langre och langre
fran sina klasskamrater. Vi satter vart hopp till sarskolegymnasiet som
Jakob ska borja pa nasta ar, sager Karin.

Nar Jakob var 16 ar fick han en botulinumtoxinbehandling i hdgerar-
men, ett slags gift sprutades in i musklerna och minskade spanningar-
na.

-Med hjalp av sjukgymnastik utvecklades finmotoriken ndgot och han
kunde rora fingrarna nagot. Efterbehandlingen pagar fortfarande och
vi far se vilket det bestaende resultatet blir, sager Karin

Vissa habiliteringsinsatser har Jakob idag, framst sjukgymnastik och
arbetsterapi.

-Jakob fungerar bast med organiserade aktiviteter och har svarare att
hitta intressen att utdva pa egen hand. ldag har han emellertid en
mycket aktiv fritid, bl a simmar han i ett sérskilt simsallskap for han-
dikappade. Han ar politiskt aktiv i ett ungdomsférbund, laser mycket
tidningar och foljer med pa TV vad som hander i vérlden. Han ar in-
tresserad av naturen och gar garna promenader i skogen, sager UIf.

Genom LSS har Jakob fatt tillgang till kontaktperson, vilka byts ut
med tata mellanrum och fungerar olika bra.

Information fran Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dar skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
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Sturge Webers syndrom

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 infér
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréaffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger forskollarare Marie-Louise
Skoog, 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, det nya internationella handikappbegreppet. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sager Marie-Louise Skoog.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade om vardbidrag och
lagar som ber6r alla ménniskor, samt speciallagar som ber6r barn med
funktionshinder och kurator Mats Mansson informerade (2003) om
LSS (Lagen om stéd 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 foréldrar 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.
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De lagstiftning som tidigare var en sarlagstiftning fér manniskor med
sjukdomar och funktionshinder (Omsorgslagen) ar ersatt av lagar som
galler for alla, exempelvis Skollagen, Socialtjanstlagen, Halso- och
sjukvardslagen (som inte gar att dverklaga), Forvaltningslagen, AFL-
lagen om allmén forsékring.

-Men darutover finns LSS, Lagen och stdd och service till funktions-
hindrade, som &r en ”pluslag” som kom 1994. (Se mer om denna lag
langre fram i kapitlet).

Landstingen administrerar foljande stod och insatser (och de olika
landstingen kan lagga upp det som de vill)

a habiliteringen

a psykiatriskt stod (BUP)

a hjalpmedel

o hemsjukvardsbidrag

a sjukresor

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

Foljande ar sammanfattad information fran kurator Mats Manssons
forelasning "Samhallets stod” hamtad fran familjevistelsen om Neuro-
fibromatos pa Agrenska i april 2003.

| borjan pd 1980-talet kom en véandning och samhéllet dvergick fran
att omyndigforklara personer med svara funktionshinder till att borja
betrakta dem som fullvardiga medlemmar.

-Vi fick omsorgslagen 1986, den lag som atta ar senare utvidgades till
LSS. LSS ar en mycket bra lag dar det finns stora mojligheter att indi-
vidualisera olika hjalpinsatser. Det sdgs att lagen &r en réattighetslag,
men jag anser att det snarare &r en mojlighetslag. Tanken med lagen &r
att "den enskilde ska fa mojlighet att leva som andra” (58). Den mal-
sattningen anser jag ar lagens stora fortjanst, &ven om man kan disku-
tera vad det innebér att leva som andra, sa Mats Mansson.

Oavsett om barnet tillhor personkretsen som har ratt till insatser enligt
LSS, eller ej, bor foraldrar lara sig mer om olika lagars innehall och
om forhandlingsteknik.

-Om nagra foraldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig
assistent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa
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vad som star i Skollagen om detta stod. Men detta &r inte enkelt gjort.
Lagarna ar inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rattigheter man
har. De &r mer resonerande och évergripande och darmed luriga. 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 frdgorna, t ex nadgon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

N&r man anser sig veta vad lagen sdger om personlig assistent i skolan
begar man méte, elevvardskonferens, med rektor, larare, kurator och
annan ber6rd personal som har makt att fatta beslut.

-Om inte den person som har rétten att fatta beslut i &rendet inte kan
vara med, sa ar det battre att vanta med matet tills den personen kan
narvara. Till det motet sedan ar det bra att med sig ett dagordnings-
forslag. Eftersom ni séllan &r ute efter att ha trevligt pa sadana har
moten ar det ocksa viktigt att det utses en protokollforare, sa Mats
Mansson.

Varje beslut om stéd och hjéalp som fattas pa métet bor kopplas till en
namngiven utférare, en person som ansvarar for att insatsen blir av.
-Man bor inte n6ja sig med att skolan séger "att de ska titta narmare pa
problemet, undersoka om det finns resurser mm och att man ater-
kommer”. Krav i sadana fall ett namn pa personen som ska utreda
fragan, samt datum och plats for ett nytt méte. Om skolans ledning
bestamt sig for att avsla begaran ska ni krava att de har med sig ett
skriftligt avslagsbeslut sa att ni kan 6verklaga. Det ar inte alltfor ovan-
ligt att myndighetspersoner héanvisar till ”policybeslut” och det kan
man bara gora muntligt. | ett skriftligt avslagsbeslut maste man ange
vilken lag och vilken lagparagraf man stoder sitt beslut pa.

LSS ar till for en sarskild personkrets som delas in i féljande tre grup-
per:
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a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begdvningsmassigt 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.

I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avldsarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfér hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

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

a bostad med sarskild service for vuxna eller annat sarskilt 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 ansdker om stdd och hjélp.

I varje enskilt fall gors en individuell bedémning av sarskilda tjanste-
man i kommunen (LSS-handlaggare).

-Som ansokande foraldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig noja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan 6verklaga det om ni inte ar néjda, sa Mats Mansson.
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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 stod. Den heter "Rattig-
heter/mojligheter”.

Foreningsrepresentant Lisa Wallenius informerade om Sallsynta dia-
gnoser, ett riksforbund for sma och mindre kanda handikappgrupper.
-Forbundet, som bildades 1998, arbetar for att 6ka kunskapen om sma
och mindre kanda handikappgrupper i samhéllet. Férbundet vill ocksa
bl a skapa majligheter for vara medlemmar att mota andra i samma
situation for att utbyta erfarenheter och fa mer kunskap om diagnoser.
Forbundet bedriver projekt och arrangerar seminarier och kurser inom
olika amnesomraden. Grundtanken ar att sma och mindre kanda han-
dikappgrupper tillsammans kan goéra sig hdrda och forbattra sin situa-
tion, sa Lisa Wallenius.

I december 2002 ingick 42 diagnosgrupper i riksférbundet, exempel-
vis Aperts syndrom, Fragile-X, Leukodystrofi, Retts syndrom och
Turners syndrom.

Sallsynta diagnoser & medlem i Handikappforbundens samarbetsor-
gan (HSO) och de sallsynta handikappgruppernas europeiska samar-
betsorganisation European Organization for Rare Disorder (EUROR-
DIS).

Adressen till riksférbundet ar:

Sallsynta diagnoser

Box 1386

172 27 Sundbyberg

Tel: 08- 764 49 99

E-postadress: styrelse.sallsyntadiagnoser@funka.nu
Hemsida: www.sallsyntadiagnoser.nu

Foraldrarna fick ocksa information om nagra internationella SWS-
foreningar, exempelvis

Nyhetsbrev nr 228 © Agrenska 2004 23


mailto:styrelse.sallsyntadiagnoser@funka.nu
http://www.sallsyntadiagnoser.nu/

Sturge Webers syndrom

Sturge Weber Foundation (UK)
Chairperson Jenny Denham
Burleigh, 348 Pinhoe Road
Exeter, EX4 8 AF

England

Norsk forening for Sturge-Weber syndrom
Vetsre Haugen 60

1054 Oslo

Norge

e-post: lars-eggum@c2i.net

Information fran forsakringskassan

Agneta Ljungwall-Bergstrand fran Forsékringskassan, Gaéteborg, in-
formerade om de ekonomiska stéd familjer som har barn med funk-
tionshinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handi-
kappersattning, bilstod, personlig assistans och tillfallig foréldra-
penning.

-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 (96 504 kr/ar
2003), tre fjardedels (72 372), halvt (48 252) och en fjardedels
(24 120). Bidraget &r pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprdvas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjalv eventu-
ellt erhalla handikappersattning.

Bilstod &r ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foréalder kan fa bilstéd
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 anséka om
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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 stod 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
vard under stérre delen av dygnet vara av betydligt stérre omfattning
an for friska barn.

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. For dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foréaldrarna till dessa
barn har ocksa ratt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Agneta Ljungwall-Bergstrand.

Har kan man fa mer information

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

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.lakartidningen.se

(har krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjélpa till med)

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
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internetadress:
wwwa3.ncbi.nlm.nih.gov/OMIM/searchomim.htmi

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

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Professor Paul Uvebrant

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Professor Olle Larko
SU/Sahlgrenska

413 45 Goteborg
Tel: 031- 342 10 00

Overlakare Kristina Eriksson
Lundby sjukhus

400 72 Goteborg

Tel: 657000

Sjukskoterska Ann-Marie Alwin
Specialpedagog AnnCatrin Rojvik
Socionom Anna Lindfors
Agrenska AB Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Handl&ggare Agneta Ljungwall-Bergstrand
Forsakringskassan
405 12 Goteborg

Kurator Mats Mansson
Borgmaéstarevagen 3
441 40 Alingsas

Overtandlakare Marianne Bergius
Mun-H-Center
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Box 20 46
436 02 Hovas
Tel: 031- 750 92 00

Foreningsrepresentant Lisa Wallenius
Sallsynta diagnoser

Box 1386

172 27 Sundbyberg

Tel: 08- 764 49 99
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