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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer som har barn med
funktionsnedsattning bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en
och samma vecka traffas ett antal familjer med barn som har samma
diagnos, i det héar fallet Sturge Weber syndrom. Familjevistelser med
den diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2003 och 2011.

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 p& Agrenska utgér grund for detta nyhetsbrev
som skrivits av Jan Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir
tillganglig for allmanheten har foreldsarna mojlighet att lasa och lam-
na synpunkter pa sammanfattningarna av deras forelasningar.

For att illustrera hur problematiken kan se ut, och for att visa hur det
kan vara att ha ett barn med sjukdomen/syndromet, ingar en fallbe-
skrivning. Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefon-
nummer till forel&sarna.

Sedan &r 2000 publiceras nyhetsbreven dven p& Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.

Foljande forelasare har bidragit till innehallet i detta nyhetsbrev:

Professor Paul Uvebrant, Goéteborg, professor Kristina Torngvist, Lund,
overlakare Desirée Wiegleb Edstrom, Solna, informationskonsulent Lis-
beth Hogvik, Goteborg, dvertandlakare Marianne Bergius, Goteborg, lo-
goped Lotta Sjogren, Goteborg, tandskoterska Lena Gustafsson, Goteborg,
handlaggare Marta LO66f Andreasson, Géteborg, jurist Jenny Ranfors,
Goteborg, pedagog Astrid Emker, Goteborg, foreningsrepresentant Beth
Lindecrantz, Malmo
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Medicinska aspekter
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Professor Paul Uvebrant, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, informerade om medicinska aspekter pa Sturge Weber
syndrom, SWS, p& familjevistelserna p& Agrenska 2003 (uppdaterad)
och 2011. Sammanfattningarna av den information som lamnas har
kommer saledes fran tva vistelser.

-SWS karaktériseras framst av ett portvinsfargat fodelsemérke (elds-
marke) i ansiktet. | SWS-bilden ingar ibland ocksa karlmisshildningar
pa hjarnytan i form av en extra blodkarlshinna 6ver hjarnhinnan. Inte
séllan kallar man felaktigt denna hinna angiomatos, trots att det inte ar
fraga om angiom (knutformade tumdorer pa blod- eller lymfkarl) utan
missbildade hudkapillarer och vener som saknar normal nervforsorj-
ning. 1 vissa fall karaktériseras ocksa SWS av gron starr (glaukom).
Den samlade bilden av syndromet &r svar att fanga eftersom manga
olika funktioner kan vara drabbade.

Eldsmarken i ansiktet ar inte ovanligt, men bara 10 % av de med
eldsmarken har SWS.

Det portvinsfargade fodelsemarket/eldsmarket i ansiktet, som &r en av
flera forutsattningar 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 6ver samma sidas 6ga. Market har en utbredningsyta
over delar av trigeminusnerven, ansiktsnerven som ocksa kallas femte
hjarnnerven.

-Markligt nog sammanfaller méarkets utbredningsomrade i huvudsak
med en blodkarlshinna 6ver hjarnytan pa samma sida (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 &r mer eller mindre
hindrat.

-Hjarnomradet under karlforandringen paverkas ocksa, 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 forsamringen till att vi tvingas koppla bort den ska-
dade hjarnhalvan, att gora s k hemisfarektomi.

(mer om detta langre fram i nyhetsbrevet)
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Orsaken till SWS &r en otillracklig tillbakabildning av ett natverk av
blodkéarl som har en viktig funktion under graviditeten, men som inte
ska finnas kvar efter fodseln.

-Vad man vet idag sa finns det inga yttre faktorer som &r orsaken till
SWS. Négonting i ’programmet” som ser till att nitverket av blodkérl
tillbakabildas, fungerar inte, sa Paul Uvebrant.

SWS kan medfora:

a epilepsi (75-90 %)

a utvecklingsstorning

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

a halvsidig forlamning/svaghet

a forsdmrad finmotorik

g huvudvark/migréan

@ somnstorningar

SWS férekommer i tre typer:

| typ 1 ingar:

o bade ansikts- och hjarnangiomatos
a epilepsi

@ gron starr

| typ 2 ingar:
a enbart ansiktsangiomatos
o gron starr (kan inga)

| typ 3 ingar:
a endast hjarnangiomatos

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

SWS dér inte &rftligt betingat, mer &n i mycket séllsynta fall.

-SWS orsakas inte av att ndgon av fordldrarna har “misskott” sig, eller
av andra yttre faktorer, utan orsaken tycks vara genetisk, sa Paul
Uvebrant.



Alma har SWS

Neurologi
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Alma, 7 &r har Sturge Weber syndrom. Hon kom till Agrenskas famil-
jevistelse tillsammans med sin pappa Henrik, mamma Carola och sto-
rebror Filip.

Carolas graviditet med Alma var helt normal.
-Det var ingenting ovanligt med den jamfort med mina tva tidigare
graviditeter, sager Carola.

Nér Alma foddes hade hon det, for SWS, typiska eldsmarket i ansik-
tet.

-Det var stort och morkrott, nastan svart. Till att bérja med trodde
barnmorskan att hjarnan inte hade syresatts ordentlig. Sedan kom en
lakare som berattade att det inte var nagonting att oroa sig for, det var
bara ett vanligt fodelsemarke. Vi blev naturligtvis lattade att fa hora
det, sager Henrik.

Eftersom Alma var pigg och glad och verkade ma bra i 6vrigt ville
familjen aka hem efter bara nagon dag.

-Men det gick inte. Man ville ha kvar henne nagra dagar, men man
berattade inte varfoér. Men nu fick vi hora alla mojliga hemskheter som
kunde vara forknippade med fodelsemarket, bl a halvsidesférlamning
och epilepsi och att fodelsemarket kunde skada hjarnan och medféra
att hon fick en utvecklingsstorning. Allt som kunde héra samman med
SWS beréttade men, men man ndmnde aldrig diagnosen vid namn,
séger Carola.

Fodelsemarket och blodkarlshinnan Gver hjarnytan & 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 hjdrnhalvan, som “tar
over” funktioner fran den péverkade delen. D& méanga hjairnomraden
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 halvsidesférlamningen blir beror pa skadans
utbredning och lokalisation, vilket oftast varierar mycket fran fall till
fall.



Alma far komma hem

-Cirkulationsrubbningen i kombination med epilepsin leder till att
viss hjarnfunktion gar under. Grovmotoriken kan paverkas men inte i
storre utstrackning an att alla barnen lar sig ga. Den finmotoriska
funktionen kan daremot bli nagot mer paverkad. Den behandling som
ar mojlig for att forebygga en storning i blodcirkulationen ar medici-
nering med acetylsalisylsyra (t ex Trombyl®).

Huvudvéark och migran ar vanligt forekommande vid SWS.

Manga barn med neurologiska sjukdomar och epilepsi far scmnstor-
ningar och beteendestérningar, sa aven barnen med SWS.

Efter knappt en vecka pa barnsjukhuset fick Alma komma hem.
-Amningen hade kommit igdng och hon verkade ma precis lika bra
som vilket annat barn som helst. Det enda man sa var att Alma kunde
fa kramper langre fram, men inte hur mycket eller vad som kunde
utlésa dem, sager Henrik.

Val hemma fick Henrik och Carola fortsatta att svava i ovisshet nar
det géllde Alma och hur det skulle bli.

-Vi hade ju inte fatt ndgon diagnos sa vi visste verkligen inte vart vi
skulle vanda oss for att fa mer kunskaper. Fodelseméarken har nastan
alla i familjen, men inte s& stort som Emmas. Vi hoppades sa klart att
det inte skulle vara nagonting allvarligt, sager Carola.

Epilepsi/epilepsibehandling vid SWS

Nyhetsbrev nr © Agrenska

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.
-Ju tidigare epilepsin startar desto storre ar risken att barnet far en for-
lamning i ena kroppshalvan. Barnet visar da upp ett antal férlamning-
ar/kramper som oftast startar lokalt fran den del av hjarnan som ar
drabbad av hjarnangiomet. Det forekommer att epilepsin startar som
ett lokalt anfall och sedan sprids till hela hjarnan. Det & en mycket
speciell epilepsi, men barnen har séllan den svara, tidigt debuterande
spadbarnsformen infantil spasm, sa Paul Uvebrant.

Epilepsin skadar férmodligen inte frisk nervvavnad om det rér sig om
s k ”vanliga” anfall.
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-Hur den paverkar skadad nervvavnad ar mer osdkert, men anfallen
slutar vanligen innan allvarlig syrebrist uppstar. I epilepsin finns in-
byggda sjalvbegréansande spérrar. Men epilepsin kan bli ett hinder for
barnets inlarning.

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

-Malséttningen ar att hitta en balans mellan anfallskontroll och bi-
verkningar. Det kan ta valdigt lang tid att hitta optimal behandling
eftersom det tar sa lang tid att satta in eller stalla ut en medicin. Mal-
sattningen 4r att barnet ska ma sa bra som majligt. 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.

-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:

o anatomisk hemisfarektomi, vilket innebar att hela hjarnhalvan tas
bort.

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

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

Fragor

Ar epilepsin svérast i unga ar?

-Ja, det kan man kanske séga eftersom det séllan sker nagon forsam-
ring med aren. Men daremot kan epilepsin forandras i sina uttryck,
exempelvis fran blandade anfallstyper till mer likartade anfall. Den
svaraste typen av epilepsi visar sig tidigt under de forsta spad-
barnsaren, sa Paul Uvebrant.

Kan anfallsbilden bli annorlunda?
-Ja, anfallshilden andras ofta under barnaaren.



Kan karlférandringarna stéra andra omraden av hjarnan an den
egna utbredningen?

-Nej, det gor de inte, men epilepsiaktiviteten som kommer fran ut-
bredningen kan stora andra delar av hjarnan, sager Paul Uvebrant.

Vad innebar forkalkningen i hjarnan?

-Den ger i sig inte nagra besvar. Det &r inte en forkalkning av samma
typ som den vid aderforkalkning och den deltar inte i sjukdomsproces-
sen. Daremot kan forkalkningen vara till hjalp for diagnostiken och ar
utan tvivel ett “kvitto” pa att omradet inte mar bra.

Alma far sitt forsta ep-anfall och diagnosen SWS
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Nar Emma var tre manader fick hon sitt forsta epilepsianfall.

-Det borjade med att hon satt helt stilla och tittade rakt fram, var helt
okoncentrerad och foérlamad i vanster kroppshalva. Vi fattade inte
forst vad det, men att det var nagot konstigt det forstod vi. Vi blev
uppmanade att aka in till sjukhuset. Dar eskalerade anfallet och hon
fick synliga kramper i vénster kroppshalva. Vi vet inte om det var en
tillfallighet, men just da fanns det pa sjukhuset en lakare som direkt
visste att det var Sturge Webers syndrom som Alma hade. Sedan for-
svann ldkaren och aterkom forst vid ett senare tillfalle. Numera ar han
en av flera lakare man kallar in ndr Alma kommer akut till sjukhuset,
séger Henrik.

Alma blev inlagd och bérjade medicineras med epilepsimediciner.
-Man tog prover och gjorde olika undersékningar och fick vi veta mer
om hennes epilepsi, att hon hade langvariga anfall som strackte sig
over flera dagar Det var dock ingen som visste vad SWS var.

-Vi skulle invanta tills det kom nagon som kunde férklara vad SWS
var. Samtidigt varnade man oss for att ga ut pa natet och lasa om sjuk-
domen. Da blev vi annu mer konfunderade. Vi lag kvar tva veckor pa
sjukhuset innan krampanfallet hade gett med sig och medicinerna
stéllts in, sager Carola.

Hemma satt halvsidesforlamningen i ungefar en manad. Déarefter kun-

de man tydligt mérka att hon var betydligt mycket svagare i sin véanst-

ra kroppshalva.

-Sedan drojde det nastan ett halvar innan nasta anfall kom. Sa fortsatte
det med hennes anfall. Det har varit langt mellan dem, men nar de
kommit sa har de alltid varit valdigt svara. Det har inte gatt att hava
anfallen pa annat sétt &n med nedsévning i respirator, sager Henrik.



Kognitiv funktionsnedsattning
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Den kognitiva funktionsnedséttningen vid SWS kan vara generell och
relativt jamn, men den kan ocksa vara lokaliserad till vissa delar av
hjarnan.

-Darfor gor vi tidigt en s k neuropsykologisk undersdkning av barnet
for att hitta dess styrkor och svarigheter, sa Paul Uvebrant.

Har ett barn kognitiva svarigheter paverkar de vardagen och orsakar
ofta beteendeproblem.

-Det &r inte ovanligt att 6gonproblemen felaktigt far skulden for kog-
nitiva svarigheter och beteendeproblem vid SWS, for det ar lattast att
lagga fokus pa.

Forandringar i hjarnan bestammer vilka problem barnen med SWS far.
- Vi har noterat att ju tidigare epilepsidebuten ar ju mer problem far
barnen.

Om hjarnan bombarderas av epileptiska anfall under perioder da bar-
net ska inhamta kunskap, paverkas naturligtvis den inhdmtningen ne-
gativt.

-De hjarnskador, t ex utvecklingsstorning, som kan bli féljden, beror
pa anfallens storlek, lokalisation och allvarlighetsgrad. Tidig debut av
generaliserande kramper, deras frekvens och hur bra den medicinska
kontrollen &r, betyder mycket fér graden av utvecklingsstorning, sa
Paul Uvebrant.

Fragor

Varfor kan tecken som stod vara bra vid SWS?

-De delar av hjarnan som ska hantera sprakinformation kan vara pa-
verkade vid SWS. Déarfor kan icke-verbal information anvandas som
ersattning. DART é&r en resurs dar det finns mycket vardefull kompe-
tens nar det galler alternativa kommunikationssatt som &r anvandbara
aven i fall dar det ar valdigt last i kommunikationen.

Kan ena hjarnhalvan ta 6ver formagor fran den andre?

-Ja, det kan den i de flesta fall, och ju tidigare i livet detta sker desto
lattare gar det. Ett undantag ar vuxna med fortskridande forsamringar.
Ofta &r det en kapplépning med tiden. Ju langre man drdjer med Gver-
flyttningen desto mera sluten &r den mojligheten.
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Hur mycket press ska man lagga pa de har barnen i skolarbetet?
-Man maste ta hansyn till det enskilda barnets forutsattningar nar man
beskriver vilka forvantningar man har pa resultat. Overkrav ar barn-
misshandel. Frustrerade barn har svart att lyckas med en uppgift. Pa-
dagogiska, neurologiska och psykologiska aspekter avgor, sa Paul
Uvebrant.

Ar barnen med SWS extra trotta?
-Ja, det ar nog vanligt p g a medicineringen, somnbrist, epilepsianfall
och hela livssituationen.

Ar huvudvark vanligt vid SWS?

-Migran och SWS ligger néra varandra i uttryck. | bada fallen handlar
det om en kombination av nervcellsaktivitet och blodcirkulationsstor-
ning. Men i grunden ar det olika processer som drar igang den migran-
liknande huvudvarken vid SWS. Vissa migranmediciner ar darfor inte
anvéandbara vid SWS, sa Paul Uvebrant.

Hur vanligt ar det med somnproblem vid SWS?
-Barn med beteendestorningar har ofta somnproblem. | svara fall kan
det vara vart att prova att ge barnen melatonin.

Ar det farligt att inte sova?

-Det &r svart att ge ett generellt svar pa den fragan om man inte defini-
erar vad man menar med “farligt” och “inte sova”. Sjilva hjirnan ska-
das dock inte av somnbrist.

Vad hander i framtiden for vara barn?

-Inga dramatiska forandringar eftersom det mest skett under spad-
barnsaren. Ibland bendmns barnens funktionsnedséttningar som »for-
senad utveckling”. Det later som om barnen skulle kunna ta igen det
de tappat i utveckling jamfort med andra jamnariga barn, men sa ar
det ju inte. Glappet mellan normal utveckling och en utvecklings-
storning” kan 6ka. Jag tycker att barn ska ges en mojlighet att folja sin
egen optimala utveckling utifran de egna forutsattningarna. Det bar-
nen tranar pa blir de béttre pd, men de nar kanske inte upp till nor-
mal” funktion. Det finns en fara i att beteckna det som ett misslyckan-
de att de inte nar dit.

Vilka langtidsbiverkningar kan barnen fa av medicinerna?

-Det handlar om mediciner som barnen maste kunna &ta under manga
ar. Hander det nagonting pa grund av medicinerna sa sker det oftast
tidigt, t ex i form av allergireaktioner. Epilepsimediciner med negativ
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effekt pa lang sikt har vi tagit bort och darfor ar risken for langtidsbi-
verkningar liten.

Ar det bra med fysisk aktivitet vid SWS?
-Ja, det ar det, men d& i ratt utstrackning. Ar man osaker pa vad som &r
lampligt kan man fraga barnets doktor eller personal pa habiliteringen
vad som kan passa barnet, sa Paul Uvebrant.

Alma gor framsteg med motoriken
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Almas halvsidesforlamning innebar ett klart hinder i hennes motoriska
utveckling.

- Det gick inte att invénta att de motoriska framstegen skulle komma
med automatik. Vi var tvungna att bestdmma att nu var det dags att
borja krypa, nu var det dags att borja trana att ga, o s v. Sa fick vi job-
ba med det, en sak i taget. Nar hon skulle borja krypa anvande hon
bara hogerhanden och det blev ju véldigt svart att krypa da. Né&r hon
borjade ata sjalv anvande hon ocksa bara hégerarmen, sager Carola.

Alma skrevs in pa habiliteringen nar hon fick diagnosen.

-Insatserna fran habiliteringen har varierat dver tid, beroende pa vad
som varit viktigt for tillfallet. Sammantaget har vi fatt valdigt bra stod
och hjélp fran habiliteringen, men just da, nar hon forsokte krypa, fick
hon ingen hjalp med motoriken av en sjukgymnast. Till att borja med
tyckte man att hon var for liten for sjukgymnastik.

-Vi fick som sagt var trana henne mer medvetet att sitta och sta och
hon hade det inte latt. Nar hon satt hangde hon éver at vanster och nar
hon stod sa gjorde hon det oftast pa ett ben. Efterhand har hon ocksa
blivit jattebra pa att balansera upp den svagare sidan av sin kropp. Det
syns inte sa jattetydligt nar hon star stilla, men desto mer nar hon ska
rdra sig fort och springa, sager Carola.

Senare fick Alma ganska mycket sjukgymnastik som hjalp vid de
langa perioderna av aterhamtning efter epilepsianfallen, aterhamtning-
ar som kunde ta upp till en och en halv manad.

-Hon har bl a fatt hjalp med kontinuerlig finmotoriktraning av han-
den. En gang i halvaret traffar vi Almas ansvariga lakare pa habilite-
ringen. En vanlig orsak till dessa moten har varit behovet att byta epi-
lepsimediciner som ofta inte fungerat sa bra, sager Carola.



Ogonproblematik vid SWS
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Professor Kristina Torngvist, Universitetssjukhuset Lund, informerade
om 6gonproblematik vid SWS.

-Ogonen &r val forankrade i sina 6gonhalor, men behover trots det
skyddas. | korthet bestar 6gat, utifran och in, av hornhinnan som ar
klar, linsen, regnbagshinnan (iris), 6gonkammaren mellan iris och
linsen innehallande glasklar véatska, glaskroppen, nathinnan, aderhin-
nan, samt senhinnan som ar tackt av en tunn slemhinna, bindhinnan.

I nathinnan omvandlas ljus till nervsignaler. Synnerven transporterar
sedan synintrycken fran nathinnan till hjarnans syncentrum i form av
nervimpulser.

-Signalerna modifieras utifran olika synintryck. Synnerven leder till
en forsta omkopplingsstation i hjarnan och sedan vidare till syncent-
rum. Om det finns ett fel i hjarnan kan det innebéra en synfaltsin-
skrénkning lik den vid SWS, sa Kristina Tornqvist.

Sma barn har en omogen syn som behdver tranas upp, vilket sker fran
fodseln till ungefar atta ars alder. Olika brytningsfel (refraktion) och
skelning ar inte ovanligt i den hér aldern.

-Hela synbanan maste vara frisk for att man ska ha en bra syn. Gula
flacken, den del av nathinnan dar man ser skarpt, tal inga stora skador
for att man ska fa samre skarpa. Om man misstanker att barnet har ett
synfaltsbortfall kan man gora ett enkelt test.

Vid SWS ér ofta det ena Ogat storre an det andra och det beror pa ett
forhojt tryck i det storre 6gat. | normala fall finns det ett visst tryck i
ogat, vilket astadkoms genom balans mellan bildandet av vatska och
avflodet fran 6gat.

Onormalt hogt tryck i 6gat, d v s glaukom, eller gron starr, &r en grupp
sjukdomar som medfor paverkan pa synnervens blodcirkulation och
paverkan pa vétskecirkulationen i 6gat.

-De flesta barnen med SWS far glaukom redan i spadbarnsaldern, res-
ten i barndomen eller som vuxna. Vanliga tecken ar ljusskygghet och
att barnet gnuggar eller kniper med dgonen.

Det finns tva typer av gron starr:

1/ med trang kammarvinkel, genom vilket vétskeflodet inte sker
fritt. Ogat blir forstorat och barnet blir kansligt for ljus, tarogd och far
en grumlig hornhinna. Behandlingen &r 6gondroppar och i vissa fall
operation



Alma har glaukom
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-Ogat bor kontrolleras och tryckmétas en gang/ar.
2/ hemangiom, rodaktiga smultronmérken i 6gats inre eller ndra dgat.

Tryckmatning av 6gat sker med hjalp av applanationstonometri eller
den nyare metoden med Icare. Om barnet far en tidig skada p g a grén
starr ’forsvinner” delar av synfiltet. De som féar gron starr kdnner of-
tast inte av det. FOrsta symptomet &r att farger ter sig morkare an de
ar, vilket ar 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.

Fragor

Vart barn har ihardiga blinkningar som ar mycket irriterande.
Vad bor vi gora?

-Tryckmata 6gat.

Finns det nagon vuxen eller barn som opererat bort 6gat p g a
SWS?
-Nej, inte vad jag ké&nner till.

Kan synfaltbortfallet variera i styrka?
-Ja, det kan variera fran att vara helt morkt till en aning suddigt, sa
Kristina Torngvist.

Alma fick sitt glaukom som liten, bara nagra manader gammal.
-Redan innan vi akte hem fran BB sa tittade man pa 6gat. Sedan bor-
jade vi val med 6gondroppar, for att halla nere trycket, nar hon var
ungefar tre manader. Det har val gatt ratt bra, men ett par ganger har
vi akt till ett storre sjukhus som &r specialiserat pa mindre operationer
som gar ut pa att latta pa trycket, sager Henrik.

Alma har en trang passage i ena nasgangen vid nasroten nara det 6ga
som &r paverkat.

-Nar hon sdvdes forsokte man satta en sond i den nasgangen men det
misslyckades. Man valde da att lagga sonden i munnen. Vi vet inte om
det hor samman, eller om det &r en tillfallighet med dessa problem,
sdger Carola.

Idag har Alma ett brytningsfel och en synfaltsinskrankning nedat och
till viss del dven at sidorna och anvéander de glasdgon hon fatt nastan
jamt. Hon tar av sig dem ibland, t ex nér hon &r trott.



Alma ar sen med talet

Nar Alma var ungefar tva ar gammal férstod man att hon var sen med
talet.

-Hela familjen fick da ga pa teckenkurs och vi blev jatteduktiga pa
det, alla utom Alma som véagrade anvénda tecken, sager Carola.

Men trots att Alma inte nappade pa denna form av kommunikation
fortsatte 6vriga familjen att anvanda tecken tillsammans med tal. Pa
dagis arbetade de ocksa med veckans tecken o s v. Efter nagra ar gav
det lite ovantat resultat.

-Hon var tidigt duktig pa att sortera farger, men kunde inte bendmna
dem i tal. Da valde hon att anvanda tecken och det har hon gjort sedan
dess eftersom hon fortfarande ar sen med talet. Hennes tal ligger idag
pa ungefar en trearings niva. Pa habiliteringen gor vi regelbundna av-
stdmningar, tillsammans med en talpedagog, nér det géller hennes tal
och den sociala utvecklingen, sager Henrik.

Hudproblematik och behandling
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Overlakare Desireé Wiegleb Edstrom, Karolinska universitetssjukhu-
set, Solna, informerade om hudproblematik och behandling vid SWS.
-Jag har traffat en del barn och vuxna med SWS och behandlat elds-
marken med laser. Eldsmarken ska inte forvaxlas med smultronmér-
ken, hemangiom. Hemangiom finns sallan vid fodseln, men kommer
ofta inom 1-2 veckor och tillvaxer upp till dess barnet &r ett ar. Daref-
ter tillbakabildas det ldngsamt. Eldsmarket, som daremot &r en med-
fodd kérlmissbildning, forsvinner inte.

Huden bestar ytterst av dverhuden som ar 0.1-1 mm tjock och saknar
blodkarl. Under éverhuden ligger laderhuden (som stéandigt fornyas)
med mycket blodkarl.

-Trots att Gverhuden ar sa tunn sa dverlever vi inte utan den, eftersom
den ar var viktigaste barriar och skydd utat.

Langst ned ligger underhuden som bestar av fettvavnad.
-Fettvadvnaden har storre betydelse &n man tror eftersom det &r déar
kroppen lagrar D-vitamin. Huden &r kroppens storsta organ, den &r
ungefar tva kvadratmeter stor.
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Vid SWS finns det fler kérl &n normalt i laderhuden. Nerverna som
gar till karlen saknas helt eller delvis, varfor kérlen inte 6ppnar och
stdnger sig som normala kérl.

-Barn med eldsmarken har ibland en tendens att fa eksem pa omradet
med eldsmarke, vilket &r tecken pa att huden inte mar bra. Mjukgo-
rande hydrokortison rekommenderas i sadana fall.

| behandlingen av eldsmarken anvands vanligen s k fargdmneslaser.
-Lasern ger en energirik strale. Laserbehandlingen innebar vanligtvis
att den morka fargen i eldsmérket bleknar, blir ljusare, sa Desireé
Wiegleb Edstrom.

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 &r att vi “punktsvetsar” alla
blodkarl och det fungerar inte om de ligger djupare &n 1 mm. Viss
bucklighet gar att “platta” till sa att det blir sminkbart. Helst behandlar
vi barnen fore sju ars alder, men inte fore ettarsaldern.

Resultatet av laserbehandlingen varierar. Hos 7 % &r market helt bort
vid femarsuppfoljningen.

-Hos merparten av de behandlade har det skett en mer &n 70 procentig
blekning. Hos 14 % har blekningen varit under 50 %.

Laserbehandlingen &r en bra grund fér 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. Kréa-
merna eller salvorna vi anvander blandar vi till sjélva eftersom de ser
olika ut beroende pa arstiden.

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

-Det ar en salva/ett amne som fungerar som en malsékande robot till
celler som delar sig ovanligt snabbt. Val pa plats belyses huden och
cellerna gar under. Det &r en metod som anvands framgangsrikt vid
hudcancer och som vi tror mycket pd. 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, sa Desireé Wiegleb Edstrom.

Fragor
Pa vart barn har laserbehandlingen inte fungerat. Vad kan det
bero pa?
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-Lasern nar bara ner 0,65 mm och det racker inte alltid eftersom kar-
len kan variera i storlek och det djup de ligger pa. Laserstralens energi
racker da inte till.

Nar bor laserbehandlingen utféras?

-Barn bor behandlas fore skolaldern da vissa studier tyder pa att resul-
tatet troligen blir battre om behandlingen paborjas nar barnet ar litet.
Vi kan ge barnet lokalbeddvning i form av bedévningssalvan EMLA,
men oftast kan da endast mindre omraden behandlas vid varje tillfélle.
Om storre omraden ska behandlas, framfor allt i ansiktet, maste barnet
sovas.

Finns det nagra biverkningar med behandlingen?

-Ja det finns en liten risk for 6kad pigmentering, arrbildning och ljusa
flackar efter lasern samt att det gor forhallandevis ont att genomga
behandlingen. Efter behandlingen bér man undvika att ha barnet i so-
len, alternativt att smorja dem rejalt med sololja med hog faktor, sa
Desireé Wiegleb Edstrom.

Hur ser framtiden ut?
-Eldsmarket kan komma tillbaka flera ar efter behandlingen och da gar
det bra att behandla det igen.

Vad kan man gdra for att forhindra att laserbehandlingen paver-
kar harsackarna till 6gonbrynen sa att man tappar dem?

-Man anvéander mycket vatten och bléter 6gonbrynen ordentligt under
laserbehandlingen for att undvika att de tar upp varmen.

Vad gor man at torr harbotten med eksem?

-Man bor inte riva och klia sig i harbotten s att hornlagret, som ska
skydda huden mot bakterier, forsvinner. Klada i harbotten beror ofta
pa mjalleksem och i sadana fall bor man tvatta haret med ett mjall-
schampo. Man kan ocksa anvénda ett speciellt kortisonliniment, t ex
Betnovat®.

Kan eldsmarket skifta farg beroende pad om barnen mar bra eller
daligt?

-Det verkar som om maérket hos vissa barn kan bli mérkare nér barnet
mar daligt och ar stressad samt bli ljusare nar barnet mar bra. Det kan
ha med Okad eller minskad blodcirkulation att gora, sa Desireé Wieg-
leb Edstrém.



Almas eldsmarke har behandlats manga ganger

Alma borjar skolan
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Almas eldsmérke har behandlats tolv ganger med laser.

-Forsta gangen behandlades det nar Alma var ungefar ett ar gammal.
Fran att ha varit nastan svart hade market nu blivit morkrott. De hud-
partier som behandlats ar en aning svullna. Nu tycker vi att det har
borjat morkna nagot igen, men det ar valdigt mycket béattre an vid fod-
seln, séger Carola.

For knappt ett halvar sedan borjade Alma skolan.

-Eftersom jag &r larare sdg jag ganska tydligt att den vanliga skolan
inte var nagot alternativ for Alma. Det var flera saker som skulle bli
for svara for henne i vanliga skolan, aven om hon fick viss hjalp. Dar-
for var valet att hon skulle ga i sarskola ganska enkelt, sager Carola.

Infor skolstarten gjordes en psykologisk utvecklingstest som tydligt
visade pa Almas ojamnheter i sin utveckling.

-1 vissa avseenden ligger hon pa en tvaarings niva, i andra pa en fem-
arings niva. Efter det testet fick hon diagnosen utvecklingsstorning,
séger Henrik.

Valet att lata Alma ga i sérskola har visat sig passa henne alldeles ut-
markt.

-Har far hon kéanna att hon lyckas och att hon réacker till. Det tror vi ar
véldigt betydelsefullt.

Alma har emellanat koncentrationssvarigheter och sarskilt tydliga blir
de nar hon gor nagonting hon inte gillar sarskilt mycket.

-Hon &r da ratt lattstord. Miljéer med mycket folk och mycket ljud
ogillar hon. I lugn och ro gar allt mycket battre. | skolan har Alma
inget atgardsprogram eftersom hon inte behover sarskilda stodinsatser.
| skolan far Alma hjalp av ytterligare en talpedagog och anvéander da
en del tecken som stod.

Nar detta skrivs har Alma bara gatt nagra manader i skolan.

-Hon trivs jattebra. Efter det man lart k&nna henne ordentligt satsar
skolan just nu mycket pa att forbattra Almas tal. Enkla pekraknings-
6vningar hjalper vi till med.

| Almas klass ar det bara sex barn och darfor far man ofta tid for indi-
viduellt utformade aktiviteter, t ex gymnastik.
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-Gymnastiken fungerar fantastiskt bra. En gang i veckan har de gym-
nastikdvningar dar man tranar motoriken. En gang i veckan badar och
simmar de. Veckan avslutas veckan med ett extra motorikpass dar
man arbetar mer individanpassat efter varje barns behov. Detta ar na-
gonting som passar Alma alldeles utmarkt, sager Carola.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter och arbetsmetoder
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Pedagog Astrid Emker, Agrenska, informerade om Agrenskas peda-
gogiska erfarenheter och arbetsmetoder.

-Pedagogiken vid séllsynta funktionsnedsattningar utgar alltid fran
individens forutsattningar, generell specialpedagogik samt specifik
kunskap om diagnosen. Vara kunskapskallor nar det géller medicinsk
information &r bl a Agrenskas nyhetsbrev och Socialstyrelsens infor-
mation om ovanliga diagnoser. Agrenskas pedagogiska erfarenheter,
samtal med féraldrarna och information fran barnens férskola/skola
anvands ocksa nar vi planerar veckan for barnen.

Mentalisering innebar bl a att férsta kanslor, sitt eget och andras, tan-
kar och upplevelser och att forstd och kunna satta sig in i hur andra
méanniskor kanner och ténker.

-Har barnet brister i sin mentalisering har det svart att forsta kanslor,
sitt eget och andras handlande, sociala regler och kommunikation. Har
kan ritprat och sociala berattelser var till hjalp.

Fungerande exekutiva funktioner behdvs nar man ska samordna olika
typer av information, planera aktiviteter mot vissa mal, for problem-
16sning och utveckling av strategier.

-De behdvs ocksa for anpassning till nya situationer och automatise-
ring och for att uppratthalla motivation och koncentration. Exekutiva
funktioner behovs for allt malinriktat handlande.

Brister i exekutiva funktioner paverkar inlarningssituationen negativt
och forsvarar losandet av uppgifter dar det kravs fungerande arbets-
minne, korrekt tidsuppfattning, 6verblick, uthallighet och anpassning
till nya situationer.

Ett barn som har svarigheter med de exekutiva funktionerna behdver
ofta hjalp med att uppratthalla motivationen. De behdver ocksa tydlig-
het i inlarningssituationen t ex nér det géller:

a schemat (nér , var, med vem, sedan)

a miljon (vad, var, hur)
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a aktivitetsordningen (vad, hur mycket, var borja, var sluta, sedan)
-Med tydlighet menar vi konkreta ord, visualisering, fakta, korta me-
ningar och att man undviker ord med otydlig innebérd.

Né&r man vill att barnen anvander tecken som stod forutsatter det att de
vuxna ar en forebild och sjalva anvéander tecken.

-Bilder kan vara till stor hjalp i kommunikationen, och da i form av
samtalskartor, bildscheman och ordningsbilder nar det galler att fa
struktur i en aktivitet. Bilder tillsammans med ord kan ocksa férbereda
barnet infor exempelvis ett tandlakarbesok.

Foljande &r exempel pad mal och metoder for barnen med diagnos:

a uppmuntra till socialt samspel och bra kamratrelationer

a stérka sjalvkanslan

o minska konsekvenserna av inlarningssvarigheter

o stimulera kommunikation, sprak och tal

a minska konsekvenserna av synproblem

o kompensera for svarigheter med huvudvark, trétthet och koncentra-
tion

o stimulera finmotorik, grovmotorik, rérelseférmaga och fysisk ork

o anpassa dagens aktiviteter till varje barns individuella omvardnads-
behov och medicinska svarigheter

-Mer allmént sett handlar det om att forbattra miljén, t ex i form av
mer struktur, for att minska konsekvenserna av funktionsnedsattning-
en. | gruppen far det aldrig bli en tavling om vem som &r bast. Det
viktiga &r att alla i gruppen kanner sig som en viktig lank.

Barnen kan behéva individuella atgardsprogram utifran medicinsk
kunskap, kartlaggning av barnets starka och svaga sidor, kartldggning
av skolans/forskolans miljo.

-Samverkan mellan skola, forskola, foraldrar, sjukvard, habilitering,
barnhalsovard och kommunens resursteam ar ocksa av stor vikt.

Fragor

Vilka nya rattigheter har tillkommit i skolan for barn med funk-
tionsnedsattningar?

-Fran och med 2011 har barnen rétt att fa ett atgardsprogram som ar
mojligt att overklaga, vilket &r helt nytt.



Munhalsa och munmotorik
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Overtandlidkare Marianne Bergius, logoped Lotta Sjogren och tand-
skoterska Lena Gustafsson, Mun-H-Center, Goteborg, informerade
om munhélsa och munmotorik.

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

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

Mun-H-Center har ett ndra samarbete med Agrenska sedan manga ar.
-Under Agrenskas familje- och vuxenvistelser delar vi med oss av de
kunskaper vi redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap
med hjélp av sarskilda frageformulér till deltagarna om tandvard och
munhygien samt eventuell problematik kring munmotorik och mun-
hélsa.

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

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

-Under vistelsen tittade vi pa barnens orofaciala funktioner inklusive
bett och munhélsa. Vi kunde konstatera viss asymmetri av ansiktet
hos nagra av barnen. Eventuellt kunde vi hos nagra se att framtander-
na i dverkdken var forskjutna at den sida som inte har hudférandring-
en (ndr hudférédndringen var enkelsidig). Fortlopande bettkontroller
bor ske regelbundet och eventuell konsultation av tandregleringsspe-
cialist vid behov.

For ovrigt hade barnen med SWS god munhélsa och normala orofacia-
la funktioner. Viss medicinering (t ex med Topimax® och Trimonil®)
kan som bieffekt ge muntorrhet och darmed ¢kad risk for karies (hal i
tdnderna).
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Alma idag
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-Det har ocksa rapporterats i litteraturen att tander och kake pa samma
sida som hudférandringen &r tidigare utvecklade dn pa motstaende
sida.

Barn med SWS och neurologisk paverkan kan ha en forsenad tal- och
sprakutveckling.

Idag &r Alma sju ar. Matte och talet ar det hon har svarast med och dar
ligger hon idag ungefar pa en tre-fyraarings niva.

-Ja och det &r vél ocksa pa den nivan hon ligger totalt sett, med varia-
tioner uppat och nedat.

Grovmotoriskt ligger Alma ganska nara motsvarande andra jamnari-
gas niva och det galler ocksa finmotoriken pa hogersidan.

Med hjalp av magnetkamera har man kontrollerat eventuella kalkav-
lagringar i hjarnhinnan som tacks av karlmissbildningar.

-De lar ha funnits dar fran borjan men inte varit riktigt synliga. Men
allteftersom aren gar sa blir de tydligare. Som vi fatt veta ska detta
inte kunna orsaka ytterligare funktionsnedséttningar och darfor gor
man ingenting at en eventuell inlagring av kalk, sager Henrik.

Alma blir fortare trott, jamfort med andra barn.

-Anda tills for ett ar sedan sov hon middag mitt pa dagen. Det har vi
slutat med, men fortfarande blir hon valdigt trott. Efter en dag i skolan
ar hon helt slut och vill garna vila lite. Nya miljoer tar mycket pa hen-
nes krafter. Det marktes ocksa rétt tydligt nar vi kom hit till Agrenska.

Alma gillar att cykla. Nar hon borjade cykla for ndgot ar sedan borja-
de hon med en trehjuling.
-Idag kan hon cykla pa en vanlig cykel med stédhjul.

| stort sett uttrycker Carola och Henrik att de haft tur med exempelvis
bra lakare, tillmétesgaende habilitering och bra skola.

-Men det har inte inneburit att vi kunnat ta det lugnt och invanta att
det eller andra blir gjort. Nar Alma skulle fa en extra resurs pa dagis,
nar hon var fem ar, drog det ut pa tiden och vi var tvungna att ligga pa
for att resursen skulle komma. Vi gar alltid och ar installda pa att be-
vaka och vara pa var vakt sa att hon far den hjalp hon behover, séager
Carola.

Huvudvark eller migran tror Carola och Henrik att hon inte har.
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Syskonrelationen
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-Men man vet inte sékert. Hon uttrycker aldrig smarta. For ett ar sedan
tog man bort blindtarmen och inte ens da uttryckte hon att hon hade
ont. Sémnstérningar har Alma inte. Hon har alltid sovit bra, men vak-
nar oftast pa natterna och ar valdigt torstig, sager Henrik.

Alma har inga stora problem nar det galler tdnder, bett, andning (oro-
facial problematik).

-Hon har en tandstélining, eftersom kékarna ar lite sneda, men den
anvander hon néstan aldrig, hon végrar att ha den nér hon sover.

Trots att Alma nu kommit igang med lite mer tal fortsatter Carola och
Henrik med tecken.

Astrid Emker informerade ocksa om syskonrelationen.
-Syskonrelationen ar en speciell relation som inte ar lik nagon annan
relation. Den &r oftast livets langsta relation och den kan innehalla
blandade kénslor.

Att fa ett syskon med funktionsnedsattning innebar nya férutsattning-
ar, inte bara for féraldrarna utan aven pa eventuella syskon.

-Det innebar en orolig tid med mycket osakerhet. Vad gér man och
vad ar tillatet att kdnna? Vad man fraga och prata om? Hur hanterar
man vardagen?

Barn uppfattar tidigt syskonets behov och behéver fa veta en hel del
om vad funktionsnedséttningen kan komma att innebéra, om det finns
ett namn pa den, o s v.

-Kunskap &r viktigt, likasa att ha nagon att prata med. Studier visar att
syskon ofta har bristfallig kunskap om syskonets funktionsnedsattning
och att foraldrarna overskattar syskonets kunskaper. Det &r ocksa vik-
tigt att ha ett namn pa funktionsnedséttningen som man anvander i
familjen.

Syskonintervjuer visar att de har stort behov av att bli ”sedda” och
bekraftade och att de uppfattas som lika viktiga som syskonet.

-Det ar ocksa viktigt att syskon ges majlighet att traffa andra syskon i
samma situation.
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Foreningsinformation
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Syskonens program pa Agrenska innehdller flera méjligheter att f&
information och kunskap om syskonets funktionsnedsattning, att utby-
ta erfarenheter med andra syskon och mojligheter att reflektera.
-Kunskap, kénslor och bemastrande &r ledord for mycket av det som
ingar i syskonens program. Att exempelvis fa forslag pa strategier hur
man kan hantera “’svara situationer” och vad man kan séga nir kamra-
terna fragar, ar oerhort vardefullt.

Vanliga amnen och fragor som ofta kommer upp ar:

o vad innebar sjukdomen/funktionsnedsattningen pa kort och lang sikt
o vilka ar forvantningarna pa mig som syskon

o bristen pa egen tid med foréaldrarna

a oro for framtiden

Syskonen upplever inte enbart svarigheter och att det ar nagot nega-
tivt att fa ett syskon med funktionsnedsattning.

-Manga framhaller att man har flera positiva erfarenheter av syskon-
skapet, sasom Okad respekt for olika manniskor, att man blivit mer
ansvarstagande, att empatin okat, att man lart sig ha mer talamod och
att man haft mycket roligt med syskonet.

Foraldrar bor vara uppmérksamma pa tecken nar syskonen inte mar
bra.

-Det kan ta sig uttryck i ett andrat beteende, sémnproblem, huvudvérk
och ont i magen. Det basta foraldrarna kan gor da &r att beréatta sa
mycket som mgjligt om syskonets sjukdom, vad den innebér nu och i
framtiden, hur man kan hantera olika situationer, o s v. Skolan bor
ocksa vara uppmarksam pa om syskonet visar tecken pa att inte ma sa
bra.

Beth Lindecrantz, ordférande i Sturge Weber féreningen, informerade
om foreningen och dess arbete.

Initiativet till att bilda Sturge Weber féreningen i Sverige togs av Beth
Lindecrantz efter en familjevistelse pa Agrenska 2003.

-Vi var nio stycken som samlades i Scoutgarden i Tranas i april 2010
och bildade dar var efterlangtade férening.

Syftet med foreningen &r att samla och sprida information om Sturge
Weber syndrom samt att bilda ett levande néatverk med hjalp av med-

lemsregister och familjeverksamhet.
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-Till var hemsida kan vem som helst i foreningen skicka sina syn-
punkter, idéer och fragor och fa svar av styrelsen eller ndgon annan
ansvarig, sa Beth Lindekrantz.

Adressen till foreningen &r

Beth Lindecrantz, ordférande
Monicavégen 12

213 63 Malmo

Tel 070-521 84 60

e-post: bethlindecrantz@hotmail.com
hemsida: www.sturge-weber.se

Information fran forsakringskassan

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Marta L66f Andreasson fran Forsakringskassan, Géteborg, informera-
de om de ekonomiska stod familjer som har barn med funktionsned-
sattning kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikapper-
sattning, bilstdd, personlig assistans och tillfallig féréldrapenning.
-Vardbidrag kan foraldrar soka om barnet har en funktionsnedsétt-
ning 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 (8 833 kr/manad,
2010), tre fjardedels (6 625), halvt (4 417) och en fjardedels (2 208).
Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan er-
hallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbidraget om-
prévas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med juni manad
det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjalvt eventuellt erhalla
handikappersattning.

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

-Funktionsnedséttningen ska vara bestaende eller i vart fall beraknas
vara under minst sju ars tid. Darefter finns det mojligheter att ansoka
om ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett in-
komstprovat anskaffningshidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for
att anpassa bilen.
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Sambhallets ovriga stod

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionsnedséttning rétt till personlig assistent for att kunna leva ett
mer sjalvstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjalp med
personlig hygien, pa- och avkladning, att ata och kommunicera samt
att assistenten ska vara val fortrogen med funktionsnedsattningen,
uppgar till mer an 20 timmar/vecka utgar ersattning fran forsakrings-
kassan fOr de timmar som overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans

tillgodoses och kommunen ersatter i sadana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Nar det géller barn maste dess behov av hjalp och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt storre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning &r ersattning for inkomstbortfall néar en
foralder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersétt-
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 erséttning 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 foréldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Gunnel Hagberg.

Jenny Ranfors, jurist, Agrenska, informerade om samhéllets 6vriga
stod.

-Min information om samhéllets stod kommer att innehala tva delar;
Insatser enligt LSS/SOL och forskola/skola/sarskola

LSS, lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, &r en rat-
tighetslag.

-Det innebar bl a att den som tillhor personkretsen har ratt till vissa
insatser om han/hon behdver dem och att beslut om insatser kan dver-
klagas. Avsikten med LSS é&r att ge manniskor med funktionsnedsatt-
ning mojlighet att leva som andra. Anstkan lamnas till sérskild tjans-
teman i kommunen, s k LSS-handlaggare.

LSS ar avsedd for en sarskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:
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a personer med utvecklingsstérning 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 pd normalt aldrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen 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.

| LSS ingar ett antal rattigheter, bl a:
1. korttidsvistelse utanfér hemmet
2. avlosarservice i hemmet

3. ledsagarservice

4. kontaktperson

1/ korttidsvistelse utanfér hemmet

Insatsen ar avsedd for anhoriga att fa mojlighet till avlésning och ut-
rymme for avkoppling.

-Vistelsen ska ocksa tillgodose barnets behov av miljdombyte, rekrea-
tion och personlig utveckling.

2/ avldsarservice i hemmet

Det ar har fraga om en insats som ska gora det majligt for anhoriga att
fa avkoppling och mojlighet att utrétta sysslor utanfor hemmet.
-Avlosarservice i hemmet kan sokas bade som regelbunden insats och
som losning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt fran fall
till fall.

3/ ledsagarservice

Insatsen kan beviljas for tillfallig hjalp med personliga kontakter i
samhallet, exempelvis for vardbesok, for att delta i fritidsaktiviteter
eller komma ut pa promenader.

-Insatsen, som kan vara regelbunden eller begéras for enskilda tillfal-
len i taget eller som regelbunden insats. Insatsen beviljas inte om per-
sonen har personlig assistans.

4/ kontaktperson
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Kontaktperson kan personer med funktionsnedsattning fa for person-
ligt stod utanfor familjen. Kontaktpersonens framsta uppgift ar att vara
en medmanniska, en van som man kan lita pa och umgas med. Kon-
taktpersonen har tystnadsplikt och &r saledes inte rapporteringsskyldig
nar det galler aktiviteter och annat som har med relationen att gora.

Insatser enligt SOL, Socialtjanstlagen, ar ocksa mdjliga att séka om
man exempelvis inte tillhor personkretsen vid LSS.

-Kommunens mojligheter att ta ut avgifter for insatser ar mer restriktiv
enligt LSS jamfort med SOL.

Vart vander man sig for att fa hjalp?

Det finns flera institutioner och organisationer som man kan vanda sig
for att fa hjalp- och stodinsatser t ex habiliteringen, kurator, LSS-
handlaggare, brukarstodsorganisationer, brukarstodcentrum, intresse-
foreningar sasom HSO, FUB, DHR, RBU.

-Nér man ansdker om en insats ar det bl a viktigt vad barnets lakare
skriver i lakarintyget som ska bifogas anstkan. Det bor exempelvis
innehalla diagnos och diagnosbeskrivning pa bade lakarsprak och van-
lig svenska, vilka svarigheter diagnosen orsakar, vilka insatser/hjalp
barnet behdver samt en beskrivning pa vad det innebar om insatsen ej
beviljas, sa Jenny Ranfors.

Forskola/skola

Den nya skollagen som kom i juli 2011 innebér bl a:

o att samma regler ska galla for fristdende och offentliga forskolor och
skolor

o skdrpta krav pa lararna, bl a att endast behoriga larare kan fa tillsvi-
dareanstéllning

a att skolinspektionen har mojlighet att kréva boter eller stdnga skolor
som misskots

a att forskolechefen/rektorn ar skyldig att utreda om en elev behdver
sérskilt stod

o att atgardsprogram uppréttas dar det framgar hur eleven ska klara
kunskapsmalen och vilket stod behdvs for detta

o att flera beslut kan 6verklagas t ex ratten till skolskjuts och atgérds-
programmet

Sarskolan
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Sarskolan ar avsedd for elever med utvecklingsstorning, autism eller
autismliknande tillstand som inte nar upp till kunskapsmalen i grund-
skolan.

-Efter begavningsnivautredning, medicinsk utredning och pedagogisk
bedémning avgor ansvariga politiska namnden om eleven ska fa sar-
skoleundervisning. Sérskolan, som &r en egen skolform med egna
kursplaner, &r indelad i traningsskola och grundsérskola. Sarskolan
tillgodoser kravet pa gott om tid for barnets larande.

Foraldrarna har majlighet att avgora om barnet ska ga i sarskola eller
vanlig grundskoleklass. De har ocksa mdjlighet att nar som helst un-
der pagaende skolgang andra sig eller initiera en utredning for anso-
kan till sérskola.

-Sdrskolan innebér begransningar nér det galler framtida studier efter
gymnasiet. Sarvux eller folkhogskola ar vanliga eftergymnasiala ut-
bildningar for sarskoleelever. En sarskoleelev kan fa provning i ett
eller flera @mnen i grundskolan och fa grundbetyg i dessa &mnen, sa
Jenny Ranfors.

Tips pa bra hemsidor

www.agrenska.se - Agrenska

www.1177.se - Sjukvardsupplysningen

www.hi.se - Hjdlpmedelsinstitutet
www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.skolverket.se - Skolverket

www.riksdagen.se - Riksdagen

www.regeringen.se - Regeringen

www.hso.se - Handikappsférbundens samarbetsorgan
www.dhr.se — De handikappades riksférbund
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och lakemedelsformansverket
www.bosse-kunskapscenter.se - Rad och stdd
www.brukarstod.nu - Vasterbotten
www.lassekoop.se - Vastra Gotalandsregionen
www.notisum.se — Lagar pa natet

Informationscentrum for ovanliga diagnoser informerar

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Informationskonsulent Lisbeth HOgvik, Informationscentrum for
ovanliga diagnoser, Sahlgrenska akademin vid Goteborgs universitet,
informerade om verksamheten.

-Informationscentrum for ovanliga diagnoser ansvarar for arbetet med
Socialstyrelsens kunskapsdatabas for ovanliga diagnoser. Nya texter
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tas fram och redan befintliga uppdateras. | databasen finns information
om drygt 200 ovanliga diagnoser. Underlagen till texterna skrivs av
landets framsta experter, kompletteras sedan av handikapporganisa-
tioner och patientféreningar och bearbetas for att informationen ska
bli lattillganglig for allmanheten. Allt material faktagranskas av en
expertgrupp. Forutom den utforliga informationstexten i databasen
finns ocksa en kort sasmmanfattande text i en sarskild folder for varje
diagnos.

Informationscentrum for ovanliga diagnoser ar ett nationellt centrum
for alla ovanliga diagnoser, en verksamhet som finns vid Sahlgrenska
akademin pa Goteborgs universitet.

-Verksamheten kan liknas vid en sambandscentral som samlar in,
sammanstaller och formedlar kunskap, svarar pa fragor och hjalper till
med informationssokning. Alla som soker information, eller har fragor
om en ovanlig diagnos, kan ta kontakt med oss och det ar kostnads-
fritt, sa Lisbeth Hogvik.

Att vara vuxen med SWS

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Jakob, som &r 24 ar och har Sturge Weber syndrom, kom till Agrens-
kas familjevistelse 2011 och berattade hur han har det som vuxen med
SWS.

Idag har Jakob aktivitetsstod, (forr kallat fortidspension). 2003, nar
Jakob var 16 &r, var han och hans familj med p& Agrenskas vistelse for
familjer med barn med SWS. Jakobs foraldrar Karin och UIf beréattade
da i en intervju om Jakobs uppvaxt med SWS. Den intervjun ingar i
Agrenskas nyhetsbrev nr 228, vilket finns att lasa pa Agrenskas hem-
sida, www.agrenska.se

Foljande intervju med Jakob gjordes under vistelsen p& Agrenska for
vuxna med SWS 2010.

Hur &r det att vara vuxen och ha SWS?

-Det ar vl pa gott och ont. Det kan vara jobbigt med de reaktioner
man ofta far fran omgivningen. En del vuxna tror nog att man har
blaméarken 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?
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-Jag har nyligen provat ett nytt jobb, ett allt-i-allojobb med stddning
och liknande. Annars har jag sjukersattning, vilket &r detsamma som
det som forr kallades fortidspension.

-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 mérlor 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 skater mig helt sjalv och
Klarar mig bra utan hjalp. 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 l4sa den gymna-
sielinje jag ville. Det fanns bara tre linjer pd gymnasiesarskolan dar
jag gick. Helst hade jag velat skaffa mig en utbildning for att jobba
med méanniskor, t ex inom dldreomsorgen. Men det gick inte.

Vilka problem ar storst idag?

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

-Mitt synfaltsbortfall innebér att jag inte far ta korkort och det begran-
sar mina majligheter att jobba med sadant jag gillar. Men det finns de
som har det mycket varre 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 syssel-
sattning, man far prova sig fram. Jag tanker ta reda pa vilken slags
utbildning jag kanske behdver for att jobba inom aldrevarden. Men en
forutsattning for den typen av jobb &r att jag slipper tunga lyft. Jag ar
mycket forsvagad i hogra 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 foraldrar har varit till mycket stéd och

30



hjélp, 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 dér jag bor och
satsar pa att utveckla ett sjalvstandigt liv, sager Jakab.

Har kan man fa mer information

Socialstyrelsens kunskapsdatabas har internetadress:
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser:
www.sahlgrenska.gu/ovanligadiagnoser

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

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

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som dr 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 Kristina Tornqvist
Universitetssjukhuset Lund
221 85 Lund

Tel: 046- 17 10 00

Overlakare Desirée Wiegleb Edstrém
Karolinska universitetssjukhuset, Solna
171 76 Stockholm

Tel: 08- 517 70 00
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Informationskonsulent Lisbeth Hogvik
Informationscenter for ovanliga diagnoser
Sahlgrenska akademin vid Goteborgs universitet
Box 400

405 30 Goteborg

Tel: 031-786 55 90

Overtandlakare Marianne Bergius
logoped Lotta Sjégren

tandskoterska Lena Gustafsson, Géteborg
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Handlaggare Marta Lo6f Andreasson
Forsakringskassan

Box 8784

402 76 Goteborg

Tel: 010- 116 70 91

Jurist Jenny Ranfors
pedagog Astrid Emker
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031 750 91 00

Foreningsrepresentant Beth Lindecrantz
Monicavégen 12

213 63 Malmo

Tel 070-521 84 60
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