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P4 Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med funktions-
nedsattningar bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under tre dagar
traffas ett antal vuxna med samma diagnos och/eller problematik, i det
hér fallet Sturge-Weber syndrom. En vistelse med vuxna med den
diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2010.

Vuxenverksamheten, som vander sig till vuxna personer med
sallsynta diagnoser, erbjuder en unik majlighet att traffas, fa tillgang
till aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om funktionsnedsattningens
konsekvenser i vardagen, psykologiska och sociala aspekter, sam-
hallsinsatser samt information om aktuell lagstiftning. Faktainnehallet
fran forelasningarna utgér grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan
Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for
allménheten har foreldsarna mojlighet att ldsa och lamna synpunkter
pa sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut att vara vuxna med en
funktionsnedséttning, finns en kortare intervju med en av deltagarna
pa vistelsen.

Informationsskrifterna publiceras dven p& Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

Medicinska aspekter, neurologi

Professor/barnneurolog Paul Uvebrant, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus/Sahlgrenska universitetssjukhuset,, Goteborg, infor-
merade om medicinska aspekter pa Sturge-Weber syndrom, SWS.
-SWS ér oftast inget mer an det portvinsfargade fodelsemarket dver
ena ansiktshalvan med ett utbredningsomrade motsvarande den s k
trigeminusnervens (ansiktsnervens/femte hjarnnervens) utbrednings-
omrade. Ibland sammanfaller maérkets utbredningsomrade med en
blodkérlshinna 6ver motsvarande hjarnyta. Vanligast ar att market ar
placerat pa barnets ena ansiktshalva, ner i 6gonbotten, men hos 1/5 av
alla barn med SWS finns market pa bada ansiktshalvorna, sa Paul
Uvebrant.

SWS kan ge:

a epilepsi

a utvecklingsstorning

a gron starr (glaukom med synfaltsbortfall)
a halvsidig forlamning/svaghet

a forsdmrad finmotorik

g huvudvark/migrén

g somnstérning

a hjért- och lungproblem

SWS férekommer i tre typer:

| typ 1 ingar:

o bade ansikts- och hjarnangiom
a epilepsi

a gron starr

| typ 2 ingar:
a enbart ansiktsangiom, ej hjarnangiom
@ gron starr kan forekomma

| typ 3 ingar:
a endast hjarnangiom (inte fodelsemarke i huden)
-Den har formen ar den lurigaste eftersom den &r sa svar att upptéacka.

Blodcirkulationen i blodkérlshinnan ar vid SWS stord pa sa satt att

tillflodet till omradet &r normalt, men inte avflodet vilket kan vara mer
eller mindre hindrat.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

-Hjarnbarksomradet under karlférandringen paverkas, men mekanism-
erna for hur hjarnan paverkas diskuterar man inom den medicinska
vetenskapen. Antingen hé&nder ingenting med hjéarnans struktur och
funktion, eller ocksd krymper hjarnomradet samman i ett fort-
skridande, forsamrande forlopp (hjarnatrofi), déar epilepsin, som de
flesta av patienterna med SWS ocksa har, bidrar. | samsta fall leder
forsamringen till att vi tvingas koppla bort den skadade hjarnhalvan,
att gora s k hemisfarektomi. (se mer om detta langre fram i nyhets-
brevet)

Avflodesproblemen orsakar ocksa for hogt tryck i 6gat och darfor ar
det vanligt med gron starr vid SWS (50 %).

-Det finns tva orsaker till de synproblem som forekommer vid SWS
och det &r gron starr och foréandringar i synbarken som sitter i
nackloben, vilket begransar synféltet at ena hallet. (Las mer om SWS
och Ogat i sarskilt kapitel)

Stord blodcirkulation langre fram i pannloben kan medféra nedsatt
motorik i motsatt kroppshalva.

-Storlek, lokalisation och hjarnskadans allvarlighetsgrad bestammer
graden av eventuell utvecklingsstérning och epilepsins svarighetsgrad.
Tidig debut av generaliserande kramper, deras frekvens och medi-
cinska kontroll, betyder mycket for graden av utvecklingspaverkan.
Med hjalp av datortomografi eller magnetkamera kan man se hur
mycket hjarnhalvan paverkats. Det ar mojligt for barn att flytta dver
vissa funktioner fran den skadade hjarnhalvan till den friska, men ofta
uppstar problem med inlarning, minne, rorelseférmaga och syn.
Stimulans och traning kan forbattra hjarnfunktionen hos bade barn och
vuxna, sa Paul Uvebrant.

Den behandling som &ar mojlig for att forebygga en stdrning i
blodcirkulationen, t ex smaproppar som uppstar nar blodet klumpar
ihop sig, a&r medicinering med acetylsalicylsyra (t ex Trombyl®).

SWS &r en medfédd missbildning av blodkérlen som man néstan
aldrig arver. Vem som helst kan fa sjukdomen, darfor kallas den
sporadisk. | séllsynta fall forekommer att SWS ar arftligt och da med
en form av dominant nedéarvning (nagondera foraldern har SWS men
ofta da i sa liten utstrackning att han/hon inte fatt diagnos)

- Forekomsten av SWS &r 1/50-60 000 fodda barn, vilket innebdr att
det fods cirka tva barn/ar i Sverige med syndromet dér aven hjarnan ar
paverkad.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

Epilepsi/epilepsibehandling vid SWS

Paul Uvebrant informerade narmare om epilepsi, vilket ar vanligt
férekommande vid SWS och drabbar 75-90 % av de med diagnosen.
-Anledningen till att epilepsi ar sa vanligt vid SWS ar hjarnbarkens
kénslighet for stord blodcirkulation.

De anfallstyper det ar fraga om ar infantila spasmer, fokala anfall med
eller utan medvetandepaverkan samt generaliserande anfall. Elektriska
urladdningar leder till anfall. Vilka symptom anfallen ger upphov till
beror pa var i hjarnan urladdningen sker.

Epilepsianfallen skadar formodligen inte frisk hjarnvavnad om det ror
sig om s k vanliga” anfall.

-1 epilepsin finns inbyggda sjélvbegransande sparrar och anfallen
slutar innan allvarlig syrebrist uppstar. Men ibland kan epilepsin bli
ett hinder for inlarning. Vid svara epilepsiformer, sasom infantil
spasm, kan epilepsiaktiviteten vara som om man drar ner en rullgardin
och man blir onabar. Naturligtvis paverkar detta bade beteende och
mojligheter for inlarning.

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

-Malséttningen ar att uppna anfallskontroll och undvika biverk-
ningar. Det kan ta lang tid att hitta optimal behandling.

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

-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 patienten har kvar viss finmotorisk
funktion i den drabbade handen, eftersom vi inte vill riskera att
operationen gor att man tappar funktion, sa Paul Uvebrant.

Hemisfarektomi kan goras pa tva satt:

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

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

a funktionell hemisfarektomi innebér att hjarnhalvan, med
bibehallen blodférsorjning, far ligga kvar, men nervforbindelserna
skars av eller kopplas ur.

Nyhetsbrev nr 376 © Agrenska 2010 5



Hudproblem

Sturge-Weber syndrom, vuxna

-Tidig kirurgi kan stoppa fortskridande epilepsiutveckling och utveck-
lingsstorning.

Fragor

Kan fysisk traning vara till hjalp vid SWS?

-Spasticiteten vid SWS dr vanligtvis inte lika roérelsehindrande som
den muskuldra svagheten. Okad styrka gar att uppna med malinriktad
traning. Men da ar det viktigt att ha ett uttalat och begransat mal med
traningen. En sjukgymnast kan hjalpa till med tips och forslag for att
uppna det dnskade malet med traningen, sa Paul Uvebrant.

-Fysisk aktivitet och en stimulerande miljo har ocksa visat pa klara
forbattringar efter exempelvis en stroke.

Varfor har jag fatt en infektion i foten?
-Inaktivitet, och eventuell nedsatt kansel, innebér en stérre risk att
utveckla infektioner, eftersom blodcirkulationen da ar samre och man
kanske inte kanner av nar man fatt smasar.

Vilken forskning sker pa omradet?

-Det forskas mycket inom genetiken, vilket sa smaningom kommer att
leda fram till att man forstar orsakerna till bl a SWS. Ett annat omrade
dar det ocksa bedrivs en hel del forskning ar hur man ska behandla de
olika symptomen, t ex hur man kan férhindra att blodkarlsbildningen
forstor hjarnbarken.

Kan nagonting som modern &tit under graviditeten orsaka SWS?
-Nej, inte vad vi vet idag. Det &r nog en tillfallighet att SWS uppstar,
vilket ocksa ar fallet i en rad andra sjukdomar och missbild-
ningstillstand.

Paverkas livslangden av SWS?

-Nej, man dor inte av SWS. Nagra av symptomen, t ex epileptiska
anfall, kan innebéra en viss 0kad risk for skador att livet darigenom
blir forkortat.

Hudlakare Anne-Marie Ros, Stockholm, informerade om hudproblem
vid Sturge-Weber syndrom.

-Jag har gjort ett flertal laserbehandlingar av hudférandringar, bl a de
som vid SWS kallas eldsmarken (el nevus flammeus) vilka fore-
kommer bade med och utan SWS.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

Det &r inte majligt att enbart genom att titta pa en persons eldsmarke
avgora om personen har, eller inte har SWS.

-Men traffar man en person med eldsmarke med utbredning dver
ogonregionen och tinningen, bor man alltid fundera pa om det kan
rora sig om SWS och remittera personen till dgonundersdkning, sa
Anne-Marie Ros.

Den basta behandlingsmetoden av eldsmarken &r idag, enligt Anne-
Marie Ros, s k farglaser, vilken hon anvéant i ett flertal fall.

-Farglaser, som avger en laserstrale inom det gula vaglangdsoradet,
fungerar pa sa satt att stralningen tas upp i blodet dar den omvandlas
till varme som forstor blodkarlen. Det blir inte direkt nagot bra
resultat, utan behandlingarna maste upprepas ett flertal ganger till ett
stadium dar behandlingen inte langre &r verksam. Jag tycker inte man
ska ha alltfor hoga forvantningar pa resultatet av farglaserbehand-
lingar, man kan latt bli besviken pa resultatet.

Varmeomvandlingen vid behandlingen forstor inte alltid hela karlet.
10-15 ar efter behandling har eldsmarket ibland (i cirka 10-15 %) ater
blivit rodare. Da far man upprepa laserbehandlingarna. Solar man
mycket efter behandlingen forstarker solen brunheten man ibland fatt
efter behandlingen.

Flera av deltagarna uppgav att farglaserbehandlingen inneburit att
hudytan blivit slatare och jamnare och darmed lattare att tdcka med
smink.

Fragor

Hur manga behandlingar ar vanligt vid SWS?

-Det vanliga antalet behandlingar vid SWS ar 5-10 stycken, ibland
fler.

Jag gjorde en laserbehandling pa 1980-talet, kan det vara vart att
upprepa den nu?

-Ja absolut, eftersom kylningen ar sa mycket battre idag, vilket
innebar att man kan ga upp hogre i dos och na djupare liggande delar
vid varje enskilt tillfalle, sa Anne-Marie Ros.

Ar det mojligt att anvanda farglaser pa andra hudytor an i
ansiktet?

-Ja det & mojligt, men de flesta ndjer sig med att endast behandla
market i ansiktet.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

Nar kan man se resultatet av behandlingen?

-Forst blir market blasvart omedelbart efter behandlingen, sedan
rodare an tidigare under en period. Totalt drojer det nagra manader
innan man kan se det slutgiltiga resultatet av en behandling.

Blir alltid resultatet av behandlingen bra vid SWS?
-Nej, men det kan vi fa en uppfattning om efter de tester vi alltid gor
innan behandlingen.

Behandlar ni ocksa runt 6gonen?
-Ja, det gor vi, men da anvander vi ett 6gonskydd av metall.

Ar det vanligt att man fryser lattare om man har SWS med mer
ytliga blodkéarl och samre blodcirkulation?

-Manga personer med eldsmarken mérker att huden inom eldsmérket
blir mer blaaktig vid kyla, men jag har inte traffat nagra patienter, som
sagt att de fryser lattare.

Far man lattare blamarken om man har SWS?
-Inte vad jag kanner till, sa Anne-Marie Ros.

Vilka rad ger du betraffande farglaserbehandling?

-Som jag redan namnt tycker jag att man inte ska for stora
forhoppningar pa behandlingen. Behandlingarna ar alls inte smartfria.
Sma barn behandlas i narkos. Vuxna far ibland lokalbeddvning (Emla-
kram). Olika delar av ansiktet svarar olika bra pa behandlingen.
Exempelvis tar behandlingen battre pd tinning och hals an pa
kinderna.

Finns det nagra sarskilda risker med behandlingen?

Vid for héga doser kan det upptrada pigmentskada (i ett par procent).
Det &r ovanligt med arr efter behandling. Det finns ingen Okad
cancerrisk.

Ar farglaser en dyr behandling?
Ja, men de enskilda klinikerna bestammer priset, varfor det kan
variera ratt mycket.

Ogonproblematik och behandling

Ogonlakare Kristina Eriksson, Lundby sjukhus, Goteborg, infor-
merade om dgonproblematik och behandling vid SWS.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

-Hemangiom, kérlmissbildningar, som debuterar tidigt i fosterlivet
kan, vid SWS, ses kring 6gat och oftast da pa ena sidan ansiktet.
Detta paverkar huden kring 6gat, men sallan 6Ggonhalan. Miss-
bildningar kan paverka synfunktionen dels p g a karlmissbildningar i
sjdlva Ogat, dels p g a hemangiom ndra synbanorna i hjarnan, sa
Kristina Eriksson.

Den paverkan pa 6gat det saledes kan bli fragan om vid SWS é&r

a glaukom, d v s gron starr

o karlmissbildningar i den karlférande hinnan, aderhinnan (choriodea)
under nathinnan.

-40 % av alla personer med SWS far hemangiom i aderhinnan, vilka
syns som ljusa flackar i ndthinnans plan med grova tillférande Kkarl.
Missbildningarna kan leda till att nathinnan, pa grund av cirkula-
tionspaverkan, successivt fungerar samre och ibland orsakar
nathinneavlossning. Darfor bor personer med SWS och hemangiom i
ansiktet regelbundet, hela livet, undersékas pa 6gonmottagning.

Glaukom, gron starr, ar en grupp sjukdomar som medfor paverkan
pa synnervens blodcirkulation vilket skadar Ogats nervfibrer och
medfor flackvisa bortfall i synfaltet. Ofta sker detta i kombination
med hogt tryck i 6gat (50 %). Viss arftlighet finns och da i form av
anlédggningsrubbning i 6gat.

-Medfo6tt glaukom misstanker man om barnet har stora 6gon. Vid
SWS kan barnen ha stora égon utan att ha glaukom. Men 30 % av
barnen med SWS far glaukom, de flesta fore 2 ars alder, Gvriga nar
som helst senare i livet, sa Kristina Eriksson.

Tryckmatning av 6gat 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
symptomet ar att farger ter sig morkare an de &r, vilket & mycket svart
att fa uppgift om fran ett barn. Om man har en synskada beroende pa
glaukom staller detta extra stora krav pa stark och valriktad belysning,
sa Kristina Eriksson.

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. Om kammarvattnet far sta for lange kan detta skada
synnerven, sa Kristina Eriksson.
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Mun- och tandhalsa

Sturge-Weber syndrom, vuxna

Om kammarvinkeln ar trang och missbildad, vilket férekommer vid
SWS, &r det mojligt att med ett enkelt snitt med laser, s k lasertra-
bekulektomi éppna upp kammarvinkeln.

-Man kan ocksa anvanda 6gondroppar som 6kar avloppet och minskar
tillflodet av vitska. Ar ingendera av dessa behandlingar tillrackliga
kan man anvanda kirurgi for att atgarda problemet, sa Kristina
Eriksson.

Fragor

Hur lange behdéver man vénta pa att fa ett silikondga?

-Forst och framst maste man ha vuxit fardigt innan det dverhuvudtaget
kan bli aktuellt med silikondga. Dérefter maste det sta klart att det inte
finns minsta chans att fa synen tillbaka pa det skadade 6gat. Hur lange
man darefter maste vanta pa att fa ett silikondga varierar beroende pa
var i landet man bor.

Sker det en kontinuerlig forsamring av synen hos oss med SWS?
-Ja, synen forsdmras for oss alla nér vi blir dldre. Exempelvis forstors
cirka 1000 synnervtradar/manad fran vuxen alder. Det later mycket
men blir bara knappt en miljon forstérda tradar av totalt 300 miljoner
tradar under en normal livslangd. Reserverna &r saledes stora i det har
avseendet, sa Kristina Eriksson.

Hur ska man béra sig at for att en lakare som samordnar och
féljer upp olika insatser?

-Jag tycker att ni ska begdra att den l&kare ni har bast kontakt med tar
pé sig den uppgiften. Aven om ni inte har symptom tycker jag att ni
ska begara exempelvis arliga kontroller/uppféljningar.

Tandldkare Marie-Louise Sellgren och tandhygienist Anette Carlsson,
Mun-H-Center, Géteborg, informerade om mun- och tandhélsa.

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

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och
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 medfédda sjukdomar och syndrom.
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Information/diskussion

Sturge-Weber syndrom, vuxna

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan ménga 4r.
-Under Agrenskas vuxenvistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjalp av
sarskilda frageformular till deltagarna om tandvard och munhygien
samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal och
enskilda fa rad kring fragor om munhalsovard, munfunktion och
tandbehandling.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning,
konsultation, viss behandling, forskning och metodutveckling.
Information finns pd& www.mun-h-center.se Dar finns aven informa-
tion om hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

-Under vuxenvistelsen tittade vi pa deltagarnas orofaciala funktioner
inklusive bett och munhalsa. Vi kunde konstatera viss asymmetri av
ansiktet kunde ses hos nagra av personerna. Eventuellt kunde vi hos
nagra se att framtanderna i 6verkaken var forskjutna at den sida som
inte har hudférandringen (ndr hudférandringen var enkelsidig).
Fortlépande bettkontroller bor ske regelbundet och eventuell
konsultation av tandregleringsspecialist vid behov, sa Marie-Louise
Sellgren.

For dvrigt hade personerna med SWS god munhélsa och normala
orofaciala funktioner.

med forsakringskassan och arbetsformedlingen

Samverkansansvarig Agneta Malmsten, forsakringskassan, Goteborg
Hisingen, arbetsformedlare Mats Gronlund, arbetsférmedlingen i
Angered och synpedagog Helen Abrahamsson, Arbetsformedlingen
Goteborg, informerade och diskuterade med vistelsedeltagarna i fragor
som bl a rorde sjuk- och aktivitetsersattning, majligheterna att fa
arbete, stodbehov samt samordning arbetsférmedling och forsék-
ringskassa.

-Vi har en samverkan mellan arbetsférmedlingen och forsékrings-
kassan som &r inriktat pa rehabiliteringsarenden for de som berors av
sjukforsakringen. Jag kommer fran en specialarbetsférmedling dér det
finns flera olika specialkompetenser, sa Mats Gronlund.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

- Forsakringskassan och arbetsformedlingen har sedan flera ar tillbaka
i tiden ett uppdrag att samarbeta, men nu &r det tydligare hur mycket
samarbete det bor vara, sa Agneta Malmsten.

Inom arbetsférmedlingen, avdelning rehabilitering till arbete, enheten
syn/dov/horsel, arbetar specialister som internkonsulter till arbets-
formedlare som tréffar sokande med dessa funktionsnedséttningar.

-Vi far ocksa uppdrag av enskilda personer eller arbetsgivare som
behéver hjalp att utreda behov av exempelvis hjalpmedel pa arbets-
platsen. Pengar foér den utredningen soker den enskilde hos
forsakringskassan, satillvida inte arbetsgivaren tar den kostnaden, sa
Helen Abrahamsson.

Dérefter beréttade deltagarna var for sig om sin levnads- och
arbetssituation, sina privata 6nskemal, vad man behover hjalp med
och fragor de ville ha svar pa. Har foljer en del av de fragor och svar
som behandlades.

Fragor

Kan man fa méjlighet att arbeta deltid nar man har SWS och inte
orkar lika mycket nu som tidigare?

- Man far prata med sin arbetsgivaren och forsoka skapa forstaelse for
de problem man har. Arbetsgivaren har ansvar for rehabilitering och
anpassning av arbetet. Om man pa grund av sjukdom inte kan arbeta
med nagot alls pa arbetsmarknaden och det &ar varaktigt sa kan man
ansbka om sjukersattning, f d fortidspension utan tidsbegrénsning.
Den finns i fyra nivaer; 25, 50, 75 och 100 %. Det vanligaste ar en
period med sjukskrivning innan, sa Agneta Malmsten.

- Sjukersattning beror alltid pa sjukdom och det ar behandlande ldkare
som kan beskriva pa vilket satt nedsattningen paverkar arbets-
formagan, vilka sysslor patienten inte kan arbeta med, nedsattningens
varaktighet, o s v. Nar vi pa forsakringskassan sedan gor vara
beddmningar &r det viktigt att vi inte beaktar arbetsmarknadsskal samt
sociala och aldermassiga skal. Vid ansékan om sjukersattning lamnar
man alla handlingar till oss och darefter far man ett beslut inom tre-
fyra manader, sa Agneta Malmsten.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

Hur ska man bara sig at for att fa ett passande arbete?

- Det &r en fraga manga arbetslosa staller sig. Det ar ju arbetsgivaren
som anstaller personal. For att bli intressant for arbetsgivaren kravs att
man tar reda pa vilken utbildning som kravs for jobbet och att man
skaffar sig den utbildningen. Kravs det ingen sérskild utbildning
handlar det mer om tur, vilket personligt intryck man gor pa
arbetsgivaren, samt en formaga att vilja och kunna utféra arbetet for
att fa jobbet, sa Mats Gronlund.

- Har man en idé vad man vill géra bor man forst och framst ta reda pa
vilka krav arbetsmarknaden staller for just det yrket. Arbetsfor-
medlingen kan hjalpa till att lotsa er fram till ratt utbildningar. Har
man ett stddbehov maste man ta reda pa vem pa arbetsformedlingen
som man kan ringa och fa hjalp, sa Mats Gronlund.

- Pa forsakringskassan har vi ocksa personliga handlaggare som kan
hjélpa till n&r man behdver rehabilitering, sa Agneta Malmsten.

Hur far man praktikplats?

- En praktikplats kan vara ett satt att vacka intresset for en person hos
en arbetsgivare utan att vanta pa en ledig plats. Vi hjalper till att ordna
praktikplatser och vart uppdrag ar éver nar vi ordnat en anstéllning
med eller utan 16nestdd, sa Mats Gronlund.

Hur bar man sig at for att fa mer tid med ledsagare?

-Vand er till att borja med till ndgon som kan forklara vad det star i
det tidigare beslutet. Alla beslut i sddana har drenden gar att ompréva
och da far man gora en ny ansokan, sa Agneta Malmsten.

-Man kan fraga en kurator pa syncentralen om de kan hjélpa till att
gora en sadan ansokan, sa Helen Abrahamsson.

Hur bar man sig at for att flytta “pappadagar” till mig som har
ensam vardnad om vart barn?

-Jag foreslar att du ringer forsakringskassans kundtjanst och begér att
fa hjalp med flerpartssamtal, sa Agneta Malmsten.

Finns det mojligheter att testa ett nytt jobb &ven nar man har
sjukersattning?

-Ja, den ratten har man om man sjalv har en bra idé och kontakt med
en arbetsgivare. Man har dessutom réatt att tjana upp till ca 40 000
kr/ar utan att sjukersattningen paverkas, men man maste meddela
forsakringskassan att man testar ett jobb, sa Agneta Malmsten.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen p& Agrenska for vuxna med Sturge-Weber syndrom
deltog tva kvinnor och tre man i en gruppdiskussion om vardagsliv
och samhallsinsatser under ledning av socionom Cecilia Stocks,
Agrenska.

Slutsatser utifran de synpunkter deltagarna hade under gruppdiskus-
sionen om vardagsliv och samhallsinsatser

Utbildning/skola

Slutsatser:

a Folkhogskola och komvux har varit viktiga raddningsplankor nar
vanliga skolan och sarskolan misslyckats med bade kunskapsfor-
medling och stéd och hjalp till 6kad sjalvkéansla och sjalvkannedom

o Sa enkla grepp som information till larare och skolkamrater, mindre
klasser och langsammare tempo, skulle ha varit till stor fordel for
barn med SWS

a Mobbning har varit ett stort bekymmer for de flesta av de vuxna
personerna med SWS.

o Gymnastiken har for nastan alla varit ett &mne skolan inte gjort
tillgangligt for barn med SWS.

o Stod- och hjalpinsatserna har 6verlag varit mycket daliga for att
inte sédga obefintliga

o | nagot enstaka fall har personen inte haft nagra som helst
extraproblem” pa grund av SWS.

Yrkesliv

Slutsatser:

a Nar det galler mojligheten att forverkliga yrkesdrommar ar det
uppenbart att nastan alla vuxna med SWS inte fatt en fair chans att
syssla med det de drémt om eller 6nskat.

a Orsakerna ar flera, brister i utbildningssystemet, larare som inte
varit informerade om konsekvenserna av SWS, forutfattade meningar
om den enskildes kapaciteter, en tuff arbetsmarknad, bristande
yrkesvagledning, mm

a De vuxna med SWS uttrycker samtidigt hopp och optimism
betraffande sina majligheter i framtiden. Det ar svart att hitta
uppgivenhet hos deltagarna pa vuxenvistelsen.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

a | samma enstaka fall har personen utan ”extraproblem” skaffat den
onskade utbildningen.

Boende
Slutsatser:
a Alla i gruppen har eget boende

a Vanligast i gruppen &r att man klarar sitt boende bra sjalv, utan
nagon omfattande hjalp utifran

a Hjalp med ekonomin behover dock de flesta.
o Nagra far hjalp med att stada, handla, laga mat, tvétta
o Ingen har nagon bostadsanpassning

o Nagra uttalade krav pa bostadsanpassning finns heller inte i
gruppen

o Tva personer har ledsagare runt 20 timmar per vecka, vilket bada
anser vara for lite. En av deltagarna avser att géra en fornyad
ansokan for att fa fler timmar

Somn/aterhamtning

Slutsatser:

o De flesta av deltagarna har, eller upplever att de har dalig och
otillracklig sémn.

a S6mnen ar inte sallan fragmentarisk/osammanhangande
o Flera anger stress som orsak till den daliga somnen

o Nagra har vant pa dygnet och det innebar inte nagra stora
svarigheter eftersom de ocksa saknar jobb att passa

Fritid/socialt liv

Slutsatser:

o Alla tycks vara socialt intresserade och umgas med familj, slakt och
vanner i den utstrackning man onskar.

o Alla tycks leva ett sjalvstandigt liv och nagra fa har hjalp av led-
sagare for att kunna gora en del av allt man vill gora.

o Precis som manga andra unga vuxna och vuxna tillbringar fler
mycket tid pa natet eller framfor TVn

o Fysisk aktivitet var ingenting som lockade deltagarna i nagon storre

utstrackning, férutom en ung kvinna som var valdigt aktiv inom olika
sporter och dessutom gillade att dansa.
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Jakob har SWS

Sturge-Weber syndrom, vuxna

a Musik uppskattas och flera uttryckte att de skulle vilja ha hjalp att
kunna ga pa fler konserter &n vad som ar méjligt for dem idag.

o Nagra papekar att det kan vara bra att inte ha féraldrar och syskon
alltfor ndra den egna bostaden eftersom det betyder att man oftare
maste klara sig sjalv.

Kontakt med sjukvarden, arbetsférmedlingen mm

Slutsatser

o De flesta av vistelsedeltagarna har daliga erfarenheter av en
sjukvard som inte tycks vilja ta sjukdomen pa allvar och lyssna pa
vilka behov patienter med SWS har.

o Kunskaperna om SWS tycks overlag vara bristfallig,, eller rent av
obefintlig, inom sjukvarden

o Riktigt svart tycks det vara att fa traffa lakare som specialiserat sig
pa SWS.

o | ett enstaka fall har en av deltagarna, efter flera ars arbete,
antligen fatt vard och uppféljning som han ar néjd med.

Jakob, 23 ar, har Sturge-Weber syndrom. Idag har han aktivitetsstod,
(forr kallat fortidspensionar). 2003, nar Jakob var 16 ar, var han och
hans familj med p& Agrenskas vistelse for familjer med barn med
SWS. Jakobs foraldrar Karin och UIf berattade da i en intervju om
Jakobs uppvéxt med SWS. Den intervjun ingdr i Agrenskas
nyhetsbrev nr 228, vilket finns att lasa p& Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se

Hur &r det att vara vuxen och ha SWS?

-Det &r val pa gott och ont. Det kan vara jobbigt de reaktioner man far
fran omgivningen. En del vuxna tror nog att man har blamarken efter
att ha blivit misshandlad, men fragar inte. Barn och vuxna reagerar pa
olika satt. Barnen forstar inte och far heller ingen forklaring. De bara
tittar och det kan vara svart att sta ut med ibland. Man vet inte om man
ska forsoka beratta eller bara lata det vara.

Har du arbete?

-Jag har nyligen provat ett nytt jobb, ett allt-i-allojobb med stéddning
och liknande. Annars har jag sjukersattning, vilket &r detsamma som
det som forr kallades fortidspension.
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Sturge-Weber syndrom, vuxna

-Jag ar politiskt aktiv i ett ungdomsférbund och i det arbetet har jag
fatt manga vanner. Det arbetet vill jag garna fortsatta med, man far
mycket tillbaka, t ex tréffar jag mycket trevliga manniskor.

Du anvander rullstol?

-Ja, men det ar bara tillfalligt eftersom jag har fatt ena foten opererad.
Man har satt in marlor for att forhindra att fotvalvet sjunker ned och
forlangt hélsenan. Jag har i vanliga fall inga motoriska problem, séger
Jakob.

Hur bor du idag?

-Jag bor i egen lagenhet sedan ett halvar. Jag skdter mig helt sjalv och
klarar mig bra utan hjélp. Men jag har en god man som hjélper mig
med bl a ekonomin.

Hur var uppvéxten? Paverkade sjukdomen ditt yrkesval?
-Det varierade. Skolan var rétt tuff och jag fick inte l&dsa den
gymnasielinje jag ville. Det fanns bara tre linjer pa gymnasiesérskolan
dér jag gick. Helst hade jag velat skaffa mig en utbildning for att jobba
med manniskor, t ex inom aldreomsorgen. Men det gick inte.

Vilka problem ar storst idag?

-Det ar val inlarningsproblemen jag har. Men ibland tror jag att det
storsta problemet ligger hos mig sjalv. Jag maste nog borja tro mer pa
mig sjalv och mina formagor.

-Mitt synfaltsbortfall innebar att jag inte far ta korkort och det
begransar mina majligheter att jobba med sadant jag gillar. Men det
finns de som har det mycket vérre an jag har det, sa jag ska inte klaga.

Hur ser du pa framtiden?

-Jag ser ljust pa framtiden. Jag tanker jobba pa att hitta en bra
sysselsattning, man far prova sig fram. Jag tanker ta reda pa vilken
slags utbildning jag kanske behover for att jobba inom &ldrevarden.
Men en forutsattning for den typen av jobb &r att jag slipper tunga lyft.
Jag ar mycket forsvagad i hdgra delen av kroppen. Jag har erfarenhet
av att sommarjobba inom demensvarden och det gick bra.

Vad ger dig kraft och styrka att klara av vardagen?

-Det ar framst mina vanner och det politiska arbetet, dar jag kanner
mig uppskattad. Men mina forédldrar har varit till mycket stod och
hjalp, men numera bor de sa langt fran dar jag bor, sa nu far jag ofta
klara mig utan deras hjalp. Jag har valt att bosétta mig dar jag bor och
satsar pa att utveckla ett sjalvstandigt liv, sager Jakob.
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