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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfddda, sallsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vander sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik mojlighet att tr&ffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Viktigt ar ocksa att familjerna far tid
att umgas och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar fran mandag t.o.m. fredag. Har far
foraldrarna genom forel&sningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhaéllsinsatser. Barnen och deras syskon har ett eget
specialanpassat program med medicinsk information och olika
aktiviteter. Syftet &r att underlatta barnens och familjernas vardagsliv.
Vistelserna blir ett komplement till habilitering och sjukvard.

Under de tva utbildningsdagarna mitt i veckan har personal som
arbetar med barn med funktionsnedsattningar, samt utomstaende
foraldrar till barn med séllsynta diagnoser, mojlighet att delta i
foreldasningar.

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare dimension pa diagnosen sa intervjuas
en av familjerna. Nyhetsbrevet gérs av Agrenskas redaktor och
foreldsarna har givetvis haft mojlighet att 1&sa igenom och komma
med kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med l&ank- och litteraturtips men &ven
en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse ar diagnosen tuberds skleros. Agrenska har haft
vistelser inom denna diagnos vid flera tillfallen, senast 2004.
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Kort diagnosbeskrivning — tuberos skleros - 2010
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Forekomst

Eftersom lindriga former av sjukdomen inte alltid upptéacks &r det
svart att ange exakt hur vanlig den &r. Men i Sverige fods cirka 10
barn om aret med den svarare formen och i landet finns troligen
omkring 500 personer. Sjukdomen é&r lika vanlig hos man som hos
kvinnor.

Orsak

TS beror pa en forandring (mutation) i ett arvsanlag (en gen) som
kontrollerar tillvaxt och delning av celler tidigt i fosterutvecklingen.
Mutationer uppkommer pa tva olika gener: TSC1, finns pa langa
armen av kromosom 9 (9934) och styr bildningen av ett protein som
kallas hamartin. Den andra kallas TSC2 (cirka 70 procent har sin
mutation har), &r lokaliserad till korta armen av kromosom 16
(16p13.3) och kodar for proteinet tuberin.

Arftlighet

Arvs autosomalt dominant. Detta innebér att om den ena féraldern har
sjukdomen, det vill séga har en normal gen (normalt arvsanlag) och en
muterad gen (forandrat arvsanlag), blir risken for barnet att arva
sjukdomen 50 procent. | de flesta fall orsakas TS av en sa kallad
nymutation. Det innebar att barnet inte drvt anlaget fran sin foralder.

Sjukdomstecken
Diagnosen stalls utifran sjukdomstecken som var for sig eller i
kombination med varandra gor den mer eller mindre séker.

Tuber6s skleros kan paverka de flesta av kroppens organ, men
framfor allt hjarna, njurar, hjarta, 6gon, lungor och hud.

Foljande symptom &r de vanligaste eller viktigaste:
e Vita flackar i huden som finns redan vid fodelsen
e Angiofibrom (sma roda knottror) i ansiktet vanligen i
fjarilsform éver nasan. Dessa tillkommer vanligen fran 4-5 ars
alder

Forandringar i hjarnan

e Ojamna forhardnader i hjarnbarken (tuberdsa skleroshardar)

e Enannan typ av forandring i hjarnan, som inte ger symtom, &r
sma, ofta forkalkade, knottror pa véaggen i hjarnans
vatskefyllda halrum (subependymala noduli). Dessa avvikelser
i hjarnan finns fran fodseln och andrar sig inte efter det.
Daremot kan sa kallade jattescellsastrocytom utvecklas och
krdva behandling for att inte blockera fl6det av den vatska som
bildas i hjarnan.

e Cystor och angiomyolipom kan utvecklas i njurarna. Ibland sa
omfattande att behandling kravs.
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e Rabdomyom (knutor) i hjartat, kan finnas vid fédseln men ger
vanligtvis inga komplikationer.
e Nathinnemissbildningar

Dessutom forekommer bindvavsknutor runt nagelbanden pa tar och
hénder, cystor i skelettet, &ndtarmspolyper, andra hudférandringar och
bikakeliknande férandringar i lungorna.

Orofaciala/odontologiska sjukdomstecken
Emaljforandringar i form av sma gropar, sa kallade pits, forekommer.
Fibrom kan ses i tandkéttet, sarskilt i framtandsomradet.

Symtom

De mest patagliga symtomen &r epilepsi, utvecklingsstorning och
autism. Hyperaktivitet ar ocksa ett stort problem hos nastan hélften av
alla med svar TS. Bristande impulskontroll med raseriutbrott ar ocksa
ett mycket vanligt symtom.

Tal- och sprakutvecklingen ar ofta forsenad, manga talar inte alls.
Atsvarigheter och dregling ar vanligt.

Behandling

For narvarande finns ingen botande behandling for tuberds skleros,
utan insatserna koncentreras pa att behandla de olika forandringarna
och symtomen. Det dr viktigt att ha en kontinuerlig kontakt med en
lakare som kanner till sjukdomen och dess manga uttrycksformer. Vid
symtom fran till exempel hjarnan, njurarna, hjartat och lungorna kan
speciell uppfoljning behdvas. Det ar viktigt att barn tidigt far kontakt
med tandvarden for forstarkt forebyggande vard.

Den korta diagnosbeskrivningen ar granskad av Paul Uvebrant

Kalla;
e Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse om Tuberds skleros, Nr 237 (2004)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Tuber%c3%hb6s%20skleros.pdf

. Socialstyrelsen (2005)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/tuberosskleros#anchor 11

. Mun-H-Basen http://mun-h-center.se/sv/Mun-H-Center/MHC-Basen/Diagnoser/Tuberos-
skleros/
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Medicinsk information om tuberos skleros

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Paul Uvebrant, ar professor vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg. Han informerar om medicinska aspekter
kring tuberds skleros (TS). Detta dr en uppdatering fran nyhetsbrevet
nr 237- 2004.

Bakgrund till TS

— Tuberos skleros (TS) ar ett egendomligt tillstdnd som beskrevs
forsta gangen 1862 av den tyske patologen Friedrich D. von
Recklinghausen och senare (1879) av Bourneville som gav sjukdomen
dess namn. Detta ar en genetisk sjukdom som ingar i gruppen
fakomatoser. Fakom betyder marken pa huden. Sjukdomen verkar
finnas i hela varlden, sdger Paul Uvebrant.

TS uppstar oftast genom sa kallad nymutation, en tillfalligt
uppkommen genetisk férandring, och de flesta av dem som har
tuberds skleros har en nymutation. Men syndromet kan ocksa vara
arftligt pa ett autosomalt dominant sétt, det vill siga att felet inte sitter
pa konskromosomerna utan i nagon av de andra kromosomerna och att
om en av foréldrarna har sjukdomen &r risken 50 % att varje barn
arver den. Resultatet i bada fallen kan innebara en felaktig
cellutveckling i de flesta av kroppens olika organ.

— Det finns minst tva olika arvsanlag (gener) som vid forandring ger
upphov till sjukdomen. En av generna &r belagen pa kromosom 9
(TSC-I) medan den andra finns pa kromosom 16 (TSC-11).

— Nar man fatt ett barn med TS sa tycker jag att det ar befogat med
genetisk information for att se efter om en eventuell &rftlighet finns,
speciellt om man planerar for fler barn. Det gar att ringa till
avdelningen for klinisk genetik dar man bor och be att fa komma for
ett samtal och eventuell utredning.

(Red.anm. Mer om arv och genetik pa denna lank: 1. http://www.gensvar.se/ .GenSvar ar en
informationsdatabas som vander sig till sjukvéarden och allménheten, och som syftar till att
formedla information om genetiska sjukdomar. 2. EuroGentest; information for patienter och
foraldrar: http://www.eurogentest.org/web/info/public/unit6/patients_swedish.xhtml )

Merom TS

TS betyder ordagrant "knélig forhardnad". Tuberds
sklerosforandringar finns i hjarnbarken, foérandringar av annat slag kan
ocksa finnas i hjartat, lungorna, njurarna, huden och dégonen. De
vanligaste symtomen &r epilepsi, utvecklingsstérning och
beteendeproblematik.

— TS innebar fel vavnad pa fel plats eller sa finns cellerna dar de ska,
men &r felaktiga och fungerar inte. FOrutsattningarna for detta finns
redan nér barnet fods. De avvikande vavnaderna kan sedan véxa till
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sig, men de blir ytterst sallan elakartade tumdorer.

— Lange trodde man att TS fanns hos c:a 1/100 000. Nu tror vi att TS
forekommer hos 1/10 000 darfor att vi har lart oss att ocksa kanna
igen de milda formerna, men langt ifran alla personer med TS
upptécks. Det betyder att TS &r en av de "stora” grupperna bland de
sma ovanliga diagnoserna.

Men TS &r en sjukdom som kan ge allvarliga problem.

— Sammantaget kan man sdga att det ror sig om ett brett
symtompanorama vid TS och beroende pa var férandringarna sitter
och i vilken grad de forekommer kan de paverka barnets halsa, pa
olika satt, sdger Paul Uvebrant.

Diagnostik vid TS

Diagnoskriterier for TS sammanstélldes vid en internationell
konsensuskonferens 1998. Nedan ses de uppdelade i forsta- och
andrahandskeriterier.

Diagnosen TS anses sakerstalld om det finns tva forstahandskriterier
eller ett forstahandskriterium och tva andrahandskeriterier.

Trolig TS foreligger vid ett forstahands- och ett andrahandskriterium.
Mojlig TS foreligger vid antingen ett forstahandskriterium eller tva
andrahandskriterier

Forstahandskriterier utanfor hjarnan
e Angiofibrom i ansiktet eller fibros flack i pannan, finns
ej fran borjan, kan ses i mikroskop och som rodnad vid
skrik, stora variationer i grad och nar det debuterar.

Nagelfibrom (som inte uppkommit efter skada) &r
vanligen inget barnsymtom, men ar istéllet mer ett
vuxensymtom.

Vita opigmenterade hudfléckar (tre eller fler), dessa finns
fran borjan, men ar svara att upptacka tidigt. De ar
vanligt forekommande och cirka 90 % har dessa
hudfléckar.

Shagreenflackar (bindvavsnevus) apelsinskalslik och
grov hud mestadels i l&ndryggen men kan aven finnas
pa andra stallen. Dessa flackar ar inte tidiga symptom
utan upptéacks vanligen i skolaldern.

Né&thinnehamartom* dessa forandringar ar inget som
andrar pa sig eller breder ut sig

Muskelknutor i hjértat (enstaka eller flera) se sarskilt
kapitel sid 14

Bikakeliknande foéréandringar i lungorna
(lymfangiomyomatos), det ar nagot som nastan bara
finns hos kvinnor. Dessa lymfkarlsmuskelknutor
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kommer efter puberteten och kan stéra lungfunktionen
och da bli ett allvarligt problem, bor finnas med pa
listan Gver sadant som foljs upp regelbundet

e Angiomyolipom i njurarna, ej vanligt med problem hos
nyfodda, men kan komma senare och utvecklas 6ver
tiden. Dessa forandringar ar knélar som innehaller
muskelceller, fett och kérlvavnad, de kan bléda och da
visar det sig som blod i urinen eller att barnet far
valdigt ont i magen. Ett observandum som omgaende
skall kontrolleras och kan behandlas pa olika sétt. Blir
de storre &n 5-6 cm bor man gdra nagot at dem innan
de gar sonder. Rapamycin &r ett lakemedel som kan fa
tumarbildningarna att minska.
— | ovanliga fall kan dessa kndlar utvecklas till cancer
och njurarna bor kontrolleras med ultraljud.

* Red anm. Hamartom &r en tumérliknande massa av forandrade celler som befinner sig pa
felplats. Ordet kommer fran grekiskan och betyder error/fel.

Forstahandskriterier i hjarnan,

Dessa forandringar utgar alla fran outvecklade ursprungsceller, som
kallas neuroastrocyter. Dessa skulle normalt ha utvecklats till
nervceller och stddjeceller. Outvecklade kan de istallet utveckla:

e Tubertsa forandringar i hjarnbarken. Det &r framfor allt
dessa forandringar som kan paverka hjarnans funktion
och som givit sjukdomen dess namn.

e Subependymala noduli, sma knélar som férkalkas och
kan ligga i vaggarna till halrumssystemet, dar de ar
synliga pa rontgenbilder. De ger inga besvar.

o Jattescellsastrocytom, sitter mitt inne i hjarnan. Dessa
kan tappa till vatskeutflodet ur hjarnans halrumssystem
och orsaka vattenskalle/hydrocephalus. Dessa tumarer
kan uppkomma och vaxa nar som helst under livet och
motiverar uppféljning med datortomografi eller
magnetkamera.

Andrahandskriterier

Emaljdefekter i tdnderna (multipla, slumpvis utspridda)
Andtarmspolyper av hamartomtyp*

Cystor i skelettet**

Felvandrade nervceller i den vita hjarnvavnaden i form av
radierande migrationslinjer**

Tandkottsfibrom

Hamartom i andra inre organ an njurarna*

Ofargad (opigmenterad) flack pa nathinnan och dven pa iris
(regnbagshinnan)

Hudflackar med konfettiutseende, leder ej till allvarliga
komplikationer, men besvérliga nér de forekommer i
ansiktet
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e Cystor i njurarna (multipla/flera)**, 50 % av alla med TS
far cystor (vatskefyllda blasor) i njurarna, ofta spelar dessa
ingen roll. Men om de blir stora och manga kan de stora
njurfunktionen. De kan ocksa ge forhojt blodtryck, sa detta
bor kontrolleras

(*Pavisade med mikroskopiskundersokning, ** Pavisade med
rontgenundersokning)

— Det kravs en viss mognad hos hjérnan for att en del symptom vid TS
ska bli tydliga. Vissa delar av hjarnan tas t ex inte i ansprak forran
barnet &r nagot eller nagra ar gammalt. Det ar sedan forandringarna i
hjarnbarken som ar symtomgivande och avgoér graden av epilepsi och
graden av utvecklingsstérning och autism, sdger Paul Uvebrant.

— Men det ar inte sa enkelt som att sdga att om man har tuberos
sklerosforandringar pa det eller det stallet sa far man den typen av
epilepsianfall eller autism etc. Férandringarna utgors inte av doda
celler utan de &r levande celler men fungerar inte som normala celler
och de verkar pa nagot sett ge storningar som ger upphov till epilepsi.

— | allménhet récker det med en noggrann kroppsundersdkning for att
faststdlla diagnosen. Om ett barn har epilepsi, autism och
utvecklingsstorning bor man stalla sig fragan om det kan rora sig om
TS. Vi hoppas emellertid att det inte ska droja sa lange innan vi har
enklare genetiska metoder for att stélla diagnosen, sager Paul
Uvebrant.

Epilepsi vid TS

Paul Uvebrant informerade aven om epilepsi och foljande ar
uppdaterad information fran familjevistelsen ar 2001 och fran
vistelsen 2004.

— Det finns en teori om att epilepsi skulle orsaka utvecklingsstorning,
men troligen avgoér omfattningen och lokaliseringen av férandringarna
i hjarnan svarighetsgraden av epilepsin och utvecklingsstorningen. Av
dem som far epilepsi fore ett ars alder har 75 % en
utvecklingsstorning. Hos dem som far epilepsi efter fem ars alder ar
utvecklingsstorning ovanligt. Det finns saledes ett samband beroende
pa nar epilepsin debuterar.

Aven typen av epilepsi ar kopplad till hur barnet kommer att
utvecklas. Av de barn med TS som haft infantil spasm har éver 90 %
en utvecklingsstorning.

— Om det bara ror sig om lokaliserad epilepsi med ryckningar i
armarna och liknande &r samma siffra bara 20 %.
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Epilepsi ar ett okontrollerat elektriskt utbrott som kan vara lokaliserat
till en del av hjarnan eller sprida sig till hela hjarnan och darmed ge
medvetsldshet och ryckningar i hela kroppen.

— I normala fall far hjarnan inga skador av anfallet, men vid sa kallat
status epilepticus, dar ett generellt anfall med medvetsloshet och
ryckningar pagar timslangt eller mer, kan skador uppkomma.

— Med ett enda EEG kan man inte alltid avgéra om en patient har
epilepsi. Det beror pa att epilepsiaktiviteter kan "gémma sig" pa olika
platser i hjarnan. Med hjalp av flera EEG brukar man daremot kunna
stalla diagnosen, sa Paul Uvebrant.

Han berattar om de olika anfallstyperna;
» Generaliserade anfall
* Fokala anfall,
» Okand anfallstyp

Fraga; kan hallucinationer bero pa epilepsi?

— Om barnet har langvariga hallucinationer sa ar detta troligen inte
epilepsi, daremot kan korta plétsliga hallucinationer utgéras av
epileptiska anfall.

Behandling av epilepsi

Av de barn med TS, som har epilepsi, blir 1/3 sa smaningom fria fran
epilepsin. Hos 2/3 blir den kvar, trots behandling. Epilepsin kan
utgora det storsta bekymret for vissa.

Lakemedelsbehandling

De flesta epilepsimedicinerna stabiliserar de urladdningar som ger
upphov till epilepsianfall, men vilken medicin man ska valja maste
provas ut individuellt. Det ar inte heller alltid man kan fa bort alla
anfallen utan ibland kanske man i stéllet far hitta en balans mellan
antalet anfall och biverkningsgrad. Att till varje pris efterstrava
anfallsfrihet far inte vara det som styr och i varsta fall istallet ger
barnet extrem trotthet och svara koncentrationsstorningar.

— Grundregeln ar att man forsoker behandla epilepsi med endast en
medicin, men ibland ar det nédvandigt att behandla de olika
anfallstyperna som kan vara aktuella vid TS med flera mediciner
samtidigt, sdger Paul Uvebrant.

Den vanliga gangen nar man provar ut en medicin ar att man provar
en medicin, utvéarderar den efter ett tag och sedan avvecklar medicinen
om den inte passar. For varje medicin far man rakna att hela
proceduren ofta tar omkring tre manader.

— Naér vi sétter ut en medicin brukar vi forséka fa en tidslucka, innan
vi sétter in nasta medicin, for att se hur barnet mar och fungerar utan

10
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medicin. Ibland gar det inte ens att vanta tills man har satt ut en
medicin helt och hallet, utan man maste lagga till en ny medicin till
den gamla. Malsattningen &r att valja sort och dos av medicin sa att
inga biverkningar uppstar.

Det ar bra att valja mediciner som har lite olika verkningsmekanismer
och inte bara mer av liknande sort.

— Vid svar epilepsi maste emellertid patienten ibland fa stora doser
och flera sorters medicin. Dessa mediciner kan, i sadana fall, ge
biverkningar i form av trétthet, beteendestérningar och skolproblem,
sdger Paul Uvebrant.

Foraldrarna fragade (2010) mycket kring just lakemedelsbehandling
och olika preparat. Har foljer nagra av preparaten som kom upp i
diskussionen:

e Vigabatrin (Sabrilex®) vid TS kan periodvis vara bra, sarskilt
som behandling av infantil spasm under forsta levnadsaret.
"GABA-hdjande medicin*”

http://www.fass.se/LIF/produktfakta/substance_products.jsp?substanceld=IDE4POF8UASVZ
VERTL

e Valproinsyra (ex Ergenyl ®) verkar lite bredare pa de

sammansatta anfallen
http://www.fass.se/LIF/produktfakta/substance _products.jsp?substanceld=IDE4POC1U973R
VERT1

e Lamotrigin (ex Lamictal®)
http://www.fass.se/LIF/home/soktraffar_all.jsp?searchtextl=lamektal&searchtext2=
e Topiramat (Topimax®) ocksa bredare angreppssitt, en bieffekt

kan vara att barnet pratar mindre.
http://www.fass.se/LIF/produktfakta/substance products.jsp?substanceld=IDE4POFMUB3PF
VERT1

e Levetiracetam (Keppra®)
http://www.fass.se/LIF/produktfakta/artikel_produkt.jsp?NpllD=20000929000031&DocTypel
D=7

e Karbamazepin (ex Tegretol®),
— Problemen med denna form av lakemedel ar att den kan

locka fram myoklona anfall.
http://www.fass.se/LIF/produktfakta/substance_products.jsp?substanceld=IDE4APOC8U9CHD
VERT1

e Rufinamid (Inovelon ®) detta ldkemedel kan hjalpa barn med
sa kallade droppattacker nar man faller handlost eller slar
huvudet i bordet n&r man sitter och &ter.

http://www.fass.se/LIF/home/soktraffar_all.jsp?searchtextl=Inovelon

Fraga om abstinens kommer upp

— Det finns ett tydligt monster nar det géller abstinens vid
nedtrappning av vissa lakemedel, sdsom bensodiazepingruppen
(lugnande medel) och vissa epilepsimediciner. Detta maste man vara
medveten om vid bade inséttning, nedtrappning och utsattning av
dem.


http://www.fass.se/LIF/produktfakta/substance_products.jsp?substanceId=IDE4POF8UASVZVERT1�
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Epilepsin férandras med aldern

— Eftersom epilepsin forandras under aren nar barnets hjarna mognar
och utvecklas, sa kommer man ofta att behdva forandra
medicineringen pa grund av att anfallen far en annan art. Och det kan
bli lage att aterigen prova mediciner som tidigare inte fungerat.

Kan ilska trigga igang ett anfall?

— Vanligt ar att anfallen triggas igang” i perioden mellan vakenhet
och sémn. Annars ar det véldigt individuellt vad som triggar igang ett
anfall, men visst verkar stress vara en "trigger” hos manga.

Avhandling om epilepsi och autism

Paul tar upp och tipsar om barnneurologen Susanna Danielssons
avhandling (2009) om epilepsi och autism, “Epilepsy and Childhood
Autism - with special reference to neuropsychiatric aspects on
surgical interventions for medically intractable epilepsy. Hennes
slutsatser var att man inte behandlar bort autismdiagnosen genom att
ta bort epilepsin d&ven om beteendet i manga fall kan paverkas positivt
av anfallsfriheten.

(Red.anm, mer om avhandlingen i en artikel har;
http://web.orionpharma.se/opn/page?id=3015&key=22460&editionkey=22453 )

— Jag tror att barn med farre epileptiska anfall far lattare att
koncentrera sig och pa det séttet blir lugnare, sager Paul Uvebrant

Stycket nedan om epilepsikirurgi, vagusnervstimulator och ketogen
kost &ar delvis hamtad ur vart nyhetsbrev nr 333-2008 om Svar

epilepsi och infantil spasm, men uppdaterat av Paul Uvebrant.
http://www.agrenska.se/Nksd/Diagnos-Nyhetsbrev/

Epilepsikirurgi

— | vissa fall kan man operera bort enstaka tuberos sklerosomraden i
hjarnan, for att pa sa satt fa farre eller inga anfall. Utredningen infor
en sadan operation ar mycket omfattande och komplicerad.

Vagusnervstimulator/VVNS

Vagusnervstimulator/VVNS introducerades i Sverige 1988 och sedan
mitten pa 90-talet anvands den aven for barn. Den lilla apparaten ar 3-
4 mm tjock och véger trettio gram. Den opereras in under huden oftast
strax under vanster nyckelben, en tunn elektrod fors sedan ifran den
och lindas kring vagusnerven.

Apparaten liknar en pacemaker och sander sma elektriska impulser till
vagusnerven. Vagusnerven skickar vidare signaler upp till hjarnan och
paverkar centra som ger upphov till anfallen. Vagusnervstimulering
hjélper till att forhindra den elektriska obalans som ger upphov till
anfallen.

Effekten av VNS byggs langsamt upp, det kan ta upp till ett ar innan
man vet den optimala effekten av behandlingen. Man botar inte
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epilepsin utan lindrar den i gynnsamma fall.

Biverkningar av VNS férekommer i form av heshet, hosta, retningar
i halsen, andfaddhet och tillfalliga forandringar av rostlaget, oftast om
man har for mycket strom pa, da kan det hjélpa att skruva ner den lite.
Biverkningarna upptréder vanligtvis endast under den period
stimuleringen sker, vanligtvis 30 sekunder var femte minut.
Problemen minskar dessutom med tiden.

VNS lampar sig for personer med svarbemastrad epilepsi i alla aldrar,
dar kirurgi inte ar lamplig eller dar man fatt otillfredsstallande
operationsresultat.

Ketogen kost

Ketogen kost ar en terapeutisk dietbehandling som resulterar i ett
tillstand som liknar det vid svélt. Allmant innebér dieten ett bestamt
forhallande mellan fett, kolhydrater och proteiner dar 80 % av energin
kommer fran fett och endast 20 % kommer fran protein och
kolhydrater. Det kravs en strikt kontroll av energi- och vétskeintag.
Eftersom det ar svart att tillgodose behovet av alla mineraler och
vitaminer med denna kost far man lagga till dem i form av
kosttillskott.

Verkningsmekanismerna av behandlingen &r manga. Bland annat
bildas ketonkroppar som tycks ha en antiepileptisk effekt.
Biverkningar forekommer, bland annat risk for uttorkning,
skeletturkalkning och langsam tillvéxt.

Att leva med ketogen kost ar oftast mycket pafrestande och kréaver
speciella l6sningar for att vara saker och effektiv. Detta kan innebdra
att foraldrarna far laga all mat och se till att den kommer till forskola
eller skola.

Hur lange kan man behandla med kosten? Tillvaxten paverkas pa
ett betydande sitt, det kan handla om 3-4 cm pa slutlangden, pa grund
av detta sa forsoker man anpassa behandlingslangden efter varje barn.
Man startar med 3-4 manader i tuff regim, om god effekt uppstar sa
fortsatter man i ca tva ar och gor en langsam utsattning av kosten
under ett ytterligare ett ar. Fragan som stalls ar givetvis — ar det
verkligen vart det har? Och manga ganger ar sa fallet.

Forskning
Positivt ar att det pagar mycket forskning just nu rérande TS.

Nagot som &r ett genombrott i forskningen pa senare ar ar majligheten
till medicinsk behandling med rapamycinldkemedel. Den genetiska
defekten vid TS innebér att &mnet mTOR inte h&mmas vilket leder till
en okontrollerad celldelning och cellutveckling, en slags tumarer
bildas darigenom i manga organ. Rapamycin har effekten att hamma
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mTOR pa samma satt som hamartin och tuberin fran friska TS gener
skulle ha gjort. Detta leder till att angiomyolipom i njurarna och
jattecellsastrocytom i hjarnan kan krympa samman och eventuellt
paverkas ocksa andra TS-forandringar positivt. Man avser nu
undersdka om aven symtom som epilepsi kan lindras med denna
behandling. Behandlingen kan daremot inte forvéntas ratta till de
redan uppkomna missbildningarna i hjarnan genom att aterskapa de
felaktigt anlagda och felplacerade nervcellerna.

Hjartengagemang vid tuberos skleros

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Britt-Marie Ekman-Joelsson ar 6verlakare inom Barnkardiologi vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

Hon bdrjar med att berattar rent allmant om hjartat, hjartat under
fosterutvecklingen och hjartats utveckling.

Hjartats utveckling

— Fram till vecka 8 &r utvecklingens bas, organen anldggs i en bestamd
ordning vilket innebé&r att man vet nér i fosterutvecklingen vissa fel
kan uppsta. Hjartats rorelser kan man urskilja i vecka tre, hjartat ar det
enda organ som utvecklas samtidigt som det forsorjer resten av
kroppen. Det &r till strukturen fardigt i vecka 8.

Sedan beskriver hon mer i detalj om hjartats utveckling, om hur hjartat
arbetar och fungerar och visar bilder pa detta. Tyvarr kan vi inte av
copyrightskal visa dessa bilder har.

Hjartats fysiologi
— Orsaken till utveckling av fel i hjartat ar till exempel fel i blodflédet,
felaktig celltillvaxt eller felaktig cellvandring fran hjarnan till hjartat.

Hjartfel

Det finns fyra huvudtyper av fel pa hjartat fran fosterstadiet. Dessa ar
olika typer av hal i vaggen mellan hjartats hoger- och vansterhalva,
klaffel (vanligast ar tranga klaffar), felkoppling av de stora blodkérlen
och kvarvarande fosterférbindelser. Fosterférbindelserna ductus
arteriosus - vaxer i regel ihop inom 3 dagar, vid vissa hjartfel ar det
har det enda blodkarlet till lungpulsadern och foramen ovale - vaxer
inte heller ihop direkt.

— Hos nastan alla barn kan man upptécka ett blasljud nagon gang
under spadbarnsaren. Blasljud &r ett extra ljud mellan hjartats vanliga
toner. De flesta blasljud beror inte pa nagot fel i hjartat, utan kommer
fran blodets flode genom hjartat. Barn har en tunnare brostkorg an
vuxna, sa ljud uppfattas pa ett tydligare satt. Blasljud kan ocksa
uppkomma nér det finns tranga klaffar eller hal i hjartats skiljevaggar.
Dessa ljud ar i regel annorlunda &n de normala stromningsljuden,
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starkare.

Det allra vanligaste hjartfelet ar hal i vaggen mellan kamrarna (VSD),
sedan kommer hal i vaggen mellan férmaken (ASD), en fortrangning
av klaffen till lungpulsadern pulmonalisstenos (PS), samt nagon form
av kvarvarande fosterforbindelse.

Hjartfel vid TS

— Hjartfel &r inte det dominerande hos barn med TS. Men det finns en
hjartpaverkan hos manga av TS-barnen och da pa framfor allt tre olika
satt.

e Rhabdomyom; &r en tumor bestaende av tvarstrimmig
muskulatur, den finns i anslutning till hjartmuskelvévnad och
sitter i hjartats vaggar. Hjartmuskeln &r ingen tvarstrimmig
muskel men tumorerna kallas anda fér rhabdomyom. | andra
delar av kroppen dar myom kan uppsta, kan dessa vara
elakartade men rhabdomyom sétter inga
metastaser/dottersvulster. 50 % av barnen med TS har
rhabdomyom och det gar att se dessa pa ultraljud av hjartat,
redan i fosterstadiet. Manga av dem forblir oforandrade medan
andra tillbakabildas. Och symptomen de ger upphov till beror
pa var de sitter i hjartat.

e Arytmier, en del barn far rytmrubbningar. Rytmen kan vara
onormalt langsam eller snabb. Bagge foreteelserna kan ge
hjartsvikt. Nyfoddhetsperioden &r mest kénslig for utveckling
av hjartsvikt av det skalet.

e Rhabdomyosit en slags inflammation i forhardnaderna
(skleroserna) i hjartat, detta tillstand verkar vara extremt
ovanligt. Symtom é&r kraftig smérta och allméanpaverkan.

Har storleken av rhabdomyomen nagon betydelse for hur allvarligt
rhabdomyosit blir?

—Jag tror det mer &r infektionen i sig, oavsett rhabdomyomens storlek,
som ger en mer allman myokardit (hjartmuskelinflammation).

Rhabdomyomen sitter ofta i vdggen mellan kammarna och det &r inte
ovanligt att man har fler tumorer pa olika stallen runt om i hjartat.
Ibland kan de vara mycket stora och ibland ar de sa sma att de inte
synt pa ultraljud.

— Det finns dven en situation som gor att rhabdomyomen eventuellt
kan véxa till och det &r vid behandling med ACTH, en substans som
man kan ge nar barnet har infantil spasm, séger Britt-Marie Ekman-
Joelsson.

Hjéartats retledningssystem

Hjartats retledningssystem gar inte att registrera eller bevaka via pa
ultraljud utan det gors via EKG (elektrokardiogram). Nar man har
rhabdomyom, sa kan dessa sitta sa illa till att de stor impulsbildningen
(retledningsystemet) i hjértat och ger olika former av arytmier. De kan
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bade blockerar impulserna och/eller paverkar “golvet” mellan hjartats
formak och kammare och ge en snabbare impulsbildning.

Symtom pa arytmier

— Symtom pa att hjartat ar paverkat kan vara en forsnabbad puls eller
en forlangsammad puls. Vid snabb puls kan hjartat sla dubbel sa
snabbt och symtomen kommer plotsligt, som att trycka pa en knapp.
Detta kan upplevas som en obehaglig kansla i kroppen och redan
mycket sma barn (ca 3-4ar) kan fornimma denna kénsla och beréatta
om den, sager Britt-Marie Ekman-Joelsson.

Denna form av hjartklappning kan komma fran formaken och kallas
da SVT (= supraventrikular takykardi) eller ifran kamrarna sa kallade
VT (= ventrikel takykardier). Det senare ar en langt mer allvarlig form
av rytmrubbning och kraver omedelbar vard. Dodsfall finns beskrivna.

— For att fanga vilken typ av rytmrubbning barnet har kan man gora ett
bandspelar-EKG. Det vill siga att barnet under ett dygn far béara en
EKG-bandspelare som registrerar hjartverksamheten.

Vid langsam puls ar 6verledningen stérd och det kan bero pa olika
grader av blockering mellan férmak och kammare. Detta kan leda till
en ofdrmdga att 6ka pulsen vid anstrangning, det kan ge yrsel och
svimning. | extremfallet kan barnet fa en konstant langsam puls — runt
50/minut.

Behandling

Behandling kan ges i form av lakemedel, RF — radiofrekvensablation
(en slags varmebehandling av den felaktiga retledningsbanan som
finns hos individen, for att forhindra att denna bana fortsatter att leda
fram elektriska impulser). Detta gor man inte alltid pa sma barn, de
bor vara minst 6-7ar. Vid onormal och langsam impulséverledning
kan man satta in en pacemaker, som Gverleder impulserna mellan
formak och kammare.

Var son far hjartklappning vid ep?

— Det kan vara sa att pulsen forst blir oregelbunden och sa uppstar det
syrebrist i hjarnan, och sedan, pa grund av detta kommer anfallet. Sa
att gora ett bandspelar-EKG for att fanga vad som ar vad, kan vara en
god ide. Men givetvis kan det ocksa vara sa att det ar epilepsin som
utloser hjartklappningen, sager Britt-Marie Ekman-Joelsson.

(Red. anm. Léstips, Britt-Marie Ekman-Joelssons avhandling (2008)
visar att barn fodda med ett komplicerat hjartfel kan vaxa upp till ett

liv med normal aktivitet och god livskvalitet.
Se lank till pressmeddelandet och till avhandlingen;

http://www.sahlgrenska.gu.se/aktuellt/nyheter/Nyheter+Detalj?contentld=804867 )
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Hudproblem vid tuberos skleros

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Anne-Marie Ros, docent i dermatologi (hudsjukdomar), f.d.
Overlékare vid Karolinska sjukhuset i Stockholm. Hon beréttar om
hudproblem i samband med TS.

Hudfdérandringar vid TS kan finnas vid fodseln men kan ocksa
uppkomma senare under aren. Nedan finns en punktlista med olika
hudféréandringar som férkommer vid TS och som Anne-Marie Ros tar
upp under foreldsningen;
o Asklovsflackar forkommer hos ca 92 %, ses redan vid fodelsen
eller tidig barndom
e Angiofibrom forekommer hos cirka 75 %, kommer runt 2-5 ars
alder
e Shagreenfl&ckar ses hos cirka 48 %, ovanligt i tidig barndom,
utan kommer langsamt senare
e Fibrost plack férekommer hos cirka 19 %, kan finnas vid
fodelsen eller komma senare
e Nagelfibrom finns hos cirka 15 %, kommer vanligen i
puberteten eller senare.

Asklovsflackar kommer ofta valdigt tidigt. De syns lattast genom att
man lyser pa dem med en speciallampa, s.k. Woodslampa. De har
ibland formen av ett asklév men kan ha andra former sdsom runda
eller flerkantiga. De anvands ocksa vid diagnostik av TS; har ett barn
fler an 3 stycken kan det tyda pa att det har just TS. Flackarna ar
alldeles slata och ljusa men de har pigment i sig.

Angiofibrom; ar sma ofarliga bindvavsknutor med blodkarl. De sitter
ofta pa kinderna, ar rodaktiga eller ibland hudfargade knottror, nastan
som finnar. De kommer under uppvéxten. Oftast sitter knottrorna pa
bada sidor ansiktet, men kan forekomma enbart pa ena sidan.

— Om man kliar pa dem och de borjar bloda behéver man inte gora
nagot speciellt at detta, de laker som vanligt.

Fibrost plack i pannan &ar beslaktat med angiofibrom i ansiktet. Men
fibrost plack sitter mer som ett enstaka plack som kan bli flera
centimeter i diameter. F&rgen kan variera, t.ex. vara gulbrun till
hudfargad. | mikroskopet liknar det angiofibrom.

Shagreenflackar ar ett sammanhéngande knotterfalt vanligast i
ryggslutet men kan aven férekomma pa andra stéllen. Uppfattas som
ett bindvavsfodelseméarke, men har inte sa mycket blodkarl i sig. Det
kan i strukturen se ut som l&der- eller apelsinskalsliknande hud.
Féargen kan variera mellan blekt gulréd och rosa

Nagelfibrom (periunguinala fibrom) bestar av bindvav med inslag av
blodkarl; véxer kring nagelbadden. De &r hudfargade eller rodaktiga.
De kan paverka nagelns utseende.
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Konfettiflackar; vita sma flackar i stor mangd, 1-3 mm i storlek.
Forekommer oftast pa ben eller armar.

Behandlingar:

— Angiofibrom kan behandlas med farglaser och gult ljus med mycket
hdg energi. Ljusenergin tas upp av hemoglobinet i blodet och
"branner sonder” karlen, sa att karlforandringarna bleknar. Det
knottriga som blir kvar &r oftast bindvdv. Dessa bindvavsknotter kan
ocksa behandlas med annan form av laser. Man skall inte beh6va
efterbehandla med kortisonkrdmer eller annan kram, beréttar Anne-
Marie Ros

— En kombination av elektrisk nal och laserslipning ger i vissa fall bra
resultat. Ibland fryser man ned hudféréandringarna med flytande kvéve,
men jag rekommenderar hellre farglaser alternativt koldioxidlaser
eller att man kombinerar dessa.

Eftersom laser ar sméartsam anvands oftast narkos vid behandlingar
nar det galler sma barn. Man far rakna med att upprepa
behandlingarna flera ganger och att angiofibrom som lakt efter
behandlingar anda kan komma tillbaka efter en tid.
Laserbehandlingarna kan da aterupptas.

Nagelfibrom behandlas kirurgiskt, dar man skalar av férandringen och
sedan etsar med blodstillning efterat. Det ar inget stort ingrepp, men
det kan bli nddvandigt att upprepa behandlingarna.

Shagreenflackar och konfettiflackar liksom asklovsflackar
behandlas i regel inte och ar mer av kosmetisk karaktar.

En familj beréttar att de tillsvidare later barnet anvanda foundation
istallet, tills barnet sjéalvt vill och kan vélja behandling. Andra
foraldrar berattar att deras barn blivit mobbat” i skolan pa grund av
sina hudférandringar.

— Som jag vet kan man inte riktigt séga hur varje barns utslag kommer
att utvecklas men angiofibrom har en tendens att vaxa. Koldioxidlaser
finns pa manga hudkliniker och farglaser finns huvudsakligen pa
universitetskliniker sager Anne-Marie Ros.

Behover man ha extra solkskyddsfaktor pa barnet?
— Nej det tycker jag inte, inte mer &n de rekommendationer man har
for barn i allmanhet, svarar Anne-Marie Ros.



Autism vid tuberos skleros

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Peder Rasmussen &r dverlakare pa BNK - Barnneuropsykiatriska
kliniken pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.
Han foreldser om autism vid tuberds skleros. Med sig har han Gill
Nilsson specialistlakare pa BNK.

Autismspektrumtillstand &r ett samlingsnamn for flera olika tillstand.
Gemensamt for tillstanden ar att de pa olika niva ger begransningar i
formaga till socialt samspel, kommunikation och vad galler
forestallningsformaga. Alla symtom maste avvagas till barnets alder
och utvecklingsniva. Autism ar en symtombeskrivande diagnos och
ofta finns det anledning att forséka komma fram till en orsaksdiagnos,
en diagnos som forklarar hur autismen har uppkommit i det enskilda
fallet. Bakom autismdiagnoserna finns alltid en bakomliggande
sjukdom eller ett syndrom aven om de ibland kan vara svara att
pavisa.

Begransningar vid autism;

e Socialt samspel; Kan visa sig som en uttalad brist i formagan
till normalt émsesidigt socialt samspel med kontaktldshet,
ointresse for andra, ensidighet i kontakten, kantighet och
"autistisk ensamhet”, som nagra exempel.

e Pataglig avvikelse i formagan att kommunicera (verbalt/med
ord och icke-verbalt/utan ord), med férsenad och avvikande
sprakutveckling, pa ett litet annorlunda sétt.

e Stark begrénsning av beteenderepertoaren och intressen med
ritualism och motstand mot forandringar. Fixering vid rutiner,
foremal eller manniskor samt stereotypier (speciella rorelser
som viftningar och klappningar med handerna, tdgang mm).
Barnen kan ocksa reagera lika pa gladje och ilska vilket gor
det svart att veta vad barnet egentligen menar med ett
kroppsuttryck eller ett verbalt uttryck.

Vuxna runt det lilla barnet brukar anpassa sig till barnet och tycker att
de lar sig att forsta sitt barn. Darfor kanske ett litet barns autism inte &r
lika markbar, men nar barnet borjar pa forskolan/skolan sa marker
man av barnets "kantighet”. Barnet far nu lara sig det sociala
samspelet med andra som inte kanner det lika vél och som inte
anpassar sig pa samma satt som barnet tidigare varit vant vid. Framfor
allt brukar samspelet med andra jamnariga barn vara mycket
problematiskt. Det &r svart att hitta "lekkoden”. De flesta barn blir i
regel till en borjan mer oroliga och far storre problem med de tre ovan
ndmnda punkterna. En hel del barn kan dock utveckla nya fardigheter
och klara av det sociala samspelet och dess regler hjélpligt och efter
sina forutsattningar. Till detta kommer att &ven omgivningen lar sig ta
hénsyn och anpassar sig.
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Samsjuklighet

— Sé kallad samsjuklighet vid autism &r mycket vanligt, kanske mer
regel &n undantag. Vid "klassisk autism” har 80-85 % &aven en
intellektuell funktionsnedsattning eller utvecklingsstérning. Men i och
med att vi far allt mer kunskap om lindrigare former av autism sa
diagnostiseras allt fler barn som har “normal” begavningsutveckling,
séger Peder Rasmussen.

Annan samsjuklighet kan vara neurologiska funktionsnedsattningar,
dé framst epilepsi. Aven neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
som ADHD, tics, tvangssyndrom, Tourettes syndrom mm overlappar
varandra.

Autismvid TS

3-10 % av alla barn med autism har TS och ca hélften av allamed TS
har autism eller autismliknande tillstand. Det verkar finnas nagra drag
inom autismspektrum som ar sérskilt vanliga vid eller typiska for
autism hos dem som har TS:

e Svarigheter vad det géller 6gonkontakt. Bristande forstaelse i
hur man anvander 6gonkontakt i ett kommunikativt syfte (att
lasa av 6gonsamtal). Manga undviker aktiv 6gonkontakt och
andra skulle kunna uttrycka det sa har "Visst kan jag se folk i
dgonen, men jag kan inte prata samtidigt”.

e Samsjuklighet med ADHD. Men man kan ha hyperaktivitet
och okoncentrerat beteende vid autism utan att det rér sig om
ADHD. Men hos barn med TS &r det inte ovanligt att ha bade
och.

e Tvangssyndrom férekommer ofta inklusive social fobi. Dessa
symtom hor delvis hemma inom autismdiagnosen men kan i
vissa fall vara sa uttalade att man anvander bagge diagnoserna.
Sarskilt vanliga ar de hos tonaringar och éldre personer med
TS. Det finns behandling att fa. — Dessa iakttagelser ovan finns
inte sa val dokumenterade i litteraturen men var erfarenhet har
visat pa detta, sager Peder Rasmussen.

Autism vid TS &r vanligare hos individer med samtidigt
utvecklingsstorning, men lika vanligt hos flickor som hos pojkar. For
manga forflyttas ”problemfokus” éver fran epilepsi till just autism nar
barnet kommit upp lite i aren.

— Autism verkar dessutom vara sarskilt vanligt vid tidig debut av
epilepsi (infantil spasm med hypsarytmi pa EEG) upp till 1 % ars
alder. Det finns diskussioner om att just denna form av epilepsi kan
ligga bakom uppkomsten av autismen i sig. Sa finns det forskning som
visar att autism ar mer vanligt vid sklerotiska férandringar i
tinningloben och att dessa i sig skulle kunna orsaka autism.

Det verkar vara vanligare med autism hos de personer som har sin
genetiska forandring i TSC2 &n de som har den i TSC1.
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— Men autism forekommer ocksa hos TS-patienter som har
normalbegavning, som inte debuterar tidigt med epilepsi, eller har
forandringar i tinningloben och som har sin genetiska forandring i
TSCL1.

Behandling och forebyggande

Tidig behandling av epilepsin ar viktig, sarskilt den tidigt debuterande
epilepsin (infantil spasm) som ibland kan vara svar att diagnostisera.
Det man vill uppna med behandlingarna &r en god anfallskontroll.

— Vi brukar behandla infantil spasm med Vigabatrin (Sabrilex ® och om
den behandlingen inte ger 6nskat resultat gar vi éver till
kortisonbehandling. Man tror i dag att en hard och snabb behandling
kan paverka uppkomsten/graden av epilepsi och autism, sager Gill
Nilsson.

Att utreda om barnet har eventuell autism kan goéras forst vid 18-30
manaders alder. Och forst da kan man se vad som kan behéva goras
och vilken behandling som kan behdva séttas in.

— | forsta hand &r det pedagogiska och psykologiska metoder enligt
géngse regler for autismbehandling som erbjuds. Vid symtom som
aggressivitet, tvangsfixering, tvangstankar och ADHD kan
medicinering provas.

Vid just ADHD kan ADHD-medicin provas, t.ex. Metylfenidat ex. —
Ritalin®, Concerta®, Equasym® och Medikinet®, Atomoxetin -
Strattera® och Amfetamin - finns idag enbart som licenspreparat.
Vid behandling med Atomoxetin tar det Iang tid innan effekt uppnas,
ca 6-8veckor. Vid behandling med Ritalin och amfetamin kommer
daremot effekten snabbt, egentligen vid varje tablettintag.

— | allmanhet inga problem med dessa lakemedel i forhallande till
epilepsin. Om symtom som dalig impulskontroll och utagerande
beteende mera hor till barnets autism an till en samtidigt
forekommande ADHD, sa kan tillstandet forvarras, men atergar till
det vanliga om man slutar med medicinen, sdger Peder Rasmussen.

- Vid somnproblem kan man préva Melatonin (Circadin ®), det
hjalper inte alla men ganska manga. Ibland kan man behéva lagga till
andra lakemedel, t.ex. Theralendroppar ®.

Hur ar det med depression och angest hos TS patienter med autism?
— Vi har inga siffror pa detta. Men det ar troligt att det forekommer.
Man kan ju se om depressionen/nedstamdheten kommer arstidsbundet
eller inte. Om det finns en tendens till periodicitet i sidana symtom
kan det finnas skél att préva antidepressiv eller s.k. stabiliserande
medicin.
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Kommunikation
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Gill Nilsson och Peder Rasmussen tipsar om en studie kring autism
och TS som gar att lasa i Journal of Child Neurology. Artikelns
(abstractet) lank finns har; Autism Spectrum Disorders in Tuberous

Sclerosis: Pathogenetic Pathways and Implications for Treatment:
http://jcn.sagepub.com/content/25/7/873.abstract

Gunilla Thunberg ar logoped och forskare och arbetar pa DART i
Goteborg. Hon ar ocksa mamma till en 17-arig pojke med autism och
latt utvecklingsstorning. Hon informerar och berattar om
kommunikationsstod eller AKK — Alternativ och Kompletterande
Kommunikation.

DART dr Vastra Sveriges kommunikations- och dataresurscenter och
tillhor regionhabiliteringen vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus. DART &r bel&get i samma lokaler som
Specialpedagogiska Skolmyndigheten/SPSM och har genom det
mojlighet till viss samverkan.

Vad gor DART?

DART erbjuder utredning, utbildning och utveckling kring
kommunikation och datorbaserade hjalpmedel fér barn, ungdomar och
vuxna med funktionsnedséttning, deras familjer och personal. Det
vanligaste &r att barn och ungdomar kommer till DART via
habilitering. Tillhér man inte habilitering eller & vuxen kan det vara
svarare.

— Vi é&r ett tvarprofessionellt team om cirka 12 personer som genomfor
utredningar och utprovning av hjélpmedel fér dessa personer. Men en
lika stor del av verksamheten ar ocksa kurser inom kommunikation,
handledningsinsatser for personal pa habilitering, pedagoger och
andra. Det ar vanligt att foraldrar deltar i DARTSs kurser och olika
aktiviteter. DART har ocksa i samarbete med habilitering och
barnlogopedisk verksamhet och har bland annat startat en utbildning
for foréldrar som har barn med kommunikationsnedsattning. Kursen
heter Komlgang och sprids nu i hela Sverige, berattar Gunilla
Thunberg.

Det finns kommunikations- och dataresurscentra i alla regioner, fast under lite andra namn.
Kolla dven in FunkaPortalen for att hitta kompetenscentra;
http://www.funkaportalen.se/Hitta/Kompetenscentrum/?ch=d

Kommunikation

— Vid autism har man alltid problem med kommunikation och det
sociala samspelet. Sa autismen paverkar vardagen pa manga plan och
med ett tillagg av till exempel synsvaghet finns risken for ytterligare
problem med kommunikation.
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Kommunikationsfaser
Barnets kommunikationsutveckling liknas vid en trappa. Det borjar
med:

1. Spontana handlingar

2. Medvetna handlingar

3. Medveten kommunikation, ar det steg da barnet forstar att det
kan paverka en annan méanniska. — Det ar har svarigheten finns
for barn med autism. Har ligger nyckeln till fortsatt socialt
samspel och kommunikation
Symbolkommunikation
Symbolkombination & kombinationer av ord och bilder som
skapar nya meddelanden till och fran den man samspelar med.

SRR

— Vi har inom oss ”"Den medfddda kursen - En responsiv
kommunikationsstil” och vet intuitivt hur vi skall prata och
kommunicera med vart barn, langsamt, upprepande och mycket
ogonkontakt mm. Det &r vi som tilldelar barnets kommunikation ett
innehall och hjalper dem att forsta vad de signalerar. Man kan likna
det hela vid att vi ar barnets ledstanger pa vag upp i trappan och
spjélorna i trappan ar kommunikationsstod/AKK (alternativ och
kompletterande kommunikation)

— Det sitter i vara gener att vilja kommunicera och att som foréalder
vilja lara och locka vara barn till att just kommunicera. Hander,
ansikten och rosten ar tidiga och viktiga redskap. Man pratar idag
mycket om vara spegelneuron i hjarnan. Man tror att dessa, redan vid
fodseln, gor att vi borjar harma det vi ser och hor. Titta pa era barn
och se hur de hanterar detta med att harma er.

(Red.anm, kélla Wikipedia: En spegelneuron &r en neuron (en nervcell) som avger
nervimpulser bade nar individen utfér en viss handling, och dven nar individen ser samma
handling utforas av en annan individ. P& det viset "speglar" neuronen beteendet hos ett annat
djur som om observatéren sjalv utforde det. Sddana neuroner har observerats hos primater,
vissa faglar och manniskor (..) las aven mer http://sv.wikipedia.org/wiki/Spegelneuron )
(Red.anm las mer om spegel neuron i artikeln "Hjarnans speglar” pa Forskning och Framsteg
: http://www.fof.se/tidning/2006/8/hjarnans-speglar, )

Kommunikationsstod da barnet har svart med kommunikationen
— Vi vet att allt bara forbattrar barnets mojlighet att kommunicera. Det
finns inget som séger att det ar skadligt att kommunicera med flera
redskap samtidigt ex bild och ord, &ven om barnet har autism.
Tvartom, tyder forskning pa att det ar positivt om barnen kan fa
tillgang till flera olika sorters kommunikationsstod- och sétt.

— Ljud &r extra viktigt att komma in med tidigt och idag finns det sma

smidiga dataapparater med talsyntes som underlattar barnets
kommunikation om det inte har ett eget tal.
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Att samspela med barn med kommunikationshinder
Vi avgor om det skall bli kommunikation, vi tolkar in en betydelse.
Genom att anvanda sig av s.k. responsiv kommunikationsstil
underlattar vi for barnet. Detta innebér att vi:
e Tittar och lyssnar och ser vad barnet gor
e Vantar och forvantar, stannar upp och visar férvantan med
ansikte och kropp. En bra regel ar att rékna till 20 eller langre
medan vi invantar barnets svar
e Tolkar och bekraftar vad barnet kommunicerar eller gor

— Det lilla barnet har annu ingen forestéllningsformaga — dvs. formaga
att kunna se saker framfor sig ’se en inre teater”.. Vi ddaremot, har en
stor inre teater och bollar med massa minnen och funderingar om vad
vi skall gora har nast. Barn med autism har (oavsett alder) ofta svarare
med dessa processer och att plocka minnen och applicera dem i nya
scener/situationer.

Nagra kommunikationshjalpmedel

— Det gar att borja tidigt, och det finns manga metoder: tecken, taktila
tecken, enkla kommunikationsapparater i form av pratar/tryckknappar
med enstaka ljud och/eller i kombination med bilder/symboler. Forsok
att visualisera (jobba med bilder som férklarar) och Iat barnet fa god
tillgang till bilder. Ett barn med autism har svart att i huvudet se vad
som kommer handa, hjélp det med forberedande bilder infor till
exempel att aka och handla, &a middag mm, detta blir ett stod for
forstaelsen.

PECS

PECS &r en metod som underlattar att lara sig anvanda bilder och
tydliggor riktning och turtagning. Man maste inte ha
bildtolkningsformaga for att bérja lara sig PECS. Gunilla berattade om
hur PECS fungerar och hur man kan hjalpa sitt barn att upptacka och
vilja anvanda PECS. Flera av fordldrarna i gruppen har redan borjat
anvanda PECS. Nar barnet kommit igang med PECS &r det dags att
stodja barnet i att peka pa kommunikations/bildkartor. Detta gors bast
genom att vi i omgivningen ar modeller — pekpratar da vi
kommunicerar med barnet.

Det ar ofta bra att borja bildkommunikation med personliga foton,
men ganska snart nar barnet kommit igang &r det dags att borja
anvénda tecknade bilder i farg for att ge stod till utveckling av sprak
och tankande som behdver bli allt mer abstrakt. PCS och Widigt ar
idag de symbolsystem som &r vanligast.

Aktivitetsstod med bild och text

Schema for aktivitetsstdd med bild/text &r ett sétt att visualisera och
kompenserar svarigheten att ”se framfor sig”, visualisera vad som
skall handa eller hur jag skall na ett visst resultat genom att planera.
Ett exempel ar kalender med manads-, vecko- eller dagsscheman. Ett
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annat &r aktivitetsscheman som kan goras for olika sysslor till exempel
for att baka, ta pa sig klader, aka buss mm.

— Bildstod och foton &r allmént bra underlag fér kommunikation och
det underlattar samspel och hjalper &ven att hitta olika samtalsamnen
och finna ord, helt enkelt att forsta varandra.
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Bild: Har bilder fran SymWriter, i dataprogrammet ingar ca 9000 Widgitsymboler.
Men tanken &r att man dven kan géra sma backer, losa arbetsschema/blad eller
bilder pa en samtalsmatta med denna form av bild-teckenstod.

Kommunikationspass

— Kommunikationspassen &r en liten bok om barnet, i den presenteras
barnet med en kort beskrivning om vad det har for svarigheter och
resurser. Detta gor att den som méter barnet far en snabbare forstaelse
for barnet och vilka resurser som behdvs och hur de anvénds.
Kommunikationspasset gor att man ser barnet/ménniska som en
individ och inte som ett problem. Vissa barn kan tycka det ar jobbigt
och pinsamt att ha ett sadant har pass, kanske behover vi da hjélpa
dem att se om det behovs eller inte. Andra tycker att det blir ett bra
stod, forklarar Gunilla Thunberg.

Det gar att ladda ner exempel pa och mallar till kommunikationspass
och andra material via DART’s webbplats, under fliken "tips och

Ljud- och talaterkoppling

Manga barn &r intresserade av ljudeffekter och har de kontroll 6ver
ljudet (och framkallar det sjalva) ar det sallsynt att de ar kansliga for
ljudet. Kombinationen bild-ljud ger en odvertraffad mojlighet att pa
egen hand titta-lyssna-lara och utforska talspraket. Att kommunicera
med “bara” bild behover inte vara enklare &n kombination bild-ljud,
séger Gunilla Thunberg.

Samtalshjalpmedel och mjukvara

— Det finns manga olika sorter "pratapparater/samtalshjalpmedel”, en
del har bara mojlighet att aterge ett meddelande, andra har en néstan
obegrénsad mojlighet att skapa och lagra meddelanden. Tyvarr &r de
flesta fortfarande forhallandevis dyra. Men man kan med hjélp av
dessa, bade lasa sagor, sjunga och leka lekar.

25


http://www.dart-gbg.org/index2.html�
http://www.dart-gbg.org/index2.html�

Nagra dataprogram med ljud och bild som Gunilla tar upp &r: InPrint,
SymWriter, Programsnickaren, Musse och Omega IS, och det finns
fler. Langst bak i nyhetsbrevet finns lankar till flera foretag som saljer
och tillverkar dessa program.

— Allt skall vara lustfyllt och inte kravande, det skall lekas fram! Da
lar vi manniskor bast!

Hon beréattar ocksa att barn med talsvarigheter alltid har svart med det
skrivna ordet. Det ar viktigt att foraldrarna tar hjélp av den logoped
som finns knuten till exempelvis barnets skola, habilitering eller annat
team pa sjukhuset for att fa hjalpmedel "innan problemen uppstar”.

Gunilla tog ocksa upp en nyhet for mobiltelefonen, det ar en ny app
for iPhone som heter ”Ritade tecken” Klicka hdr for att komma till
"Ritade tecken”, App for iPhone eller se lanktips langstbak i
nyhetsbrevet. Det kommer att handa mkt pa "app-fronten” framover.
Pa DARTSs hemsida finns en sarskild avdelning eller métesplats med
info om detta.

Munhalsa och munmotorik

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Marianne Bergius dr tandlakare och specialist i tandreglering
(ortodonti) och Asa Mogren &r logoped pd Mun-H-Center i Goteborg.
De berattar om sin verksamhet, sina erfarenheter och kunskap om
personer med TS

Vad ar Mun-H-Center?

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter vars syfte &r att samla, dokumentera och utveckla
kunskap kring ovanliga diagnoser samt sprida denna kunskap for att
bidra till ett battre omh&ndertagande och en hogre livskvalitet for de
berdrda patientgrupperna och deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksa
ett nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel for personer med
funktionsnedséttningar.

MHC-basen

— Genom samarbetet med Agrenskas familjevistelser har vi haft
formanen att traffa manga barn med ovanliga diagnoser och kunna
samla pa oss en kunskapsbhank om var och en av diagnoserna.
Foraldrarna far innan vistelsen fylla i ett frageformular om barnets
tandvard och munhygien samt eventuell problematik kring
munmotorik och munhélsa, sager Asa Mogren.

Tandlakare och logoped fran Mun-H-Center gor under
familjevistelsen en dversiktlig undersdkning och bedémning av
barnens munférhallanden. Dessa observationer och uppgifterna i
frageformuléret dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar darmed
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till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
tillstand.

— Nér vi samlat information i var databas fran minst tio personer med
en ovanlig diagnos, sa sammanstéller vi detta och det blir sedan
tillgangligt for foraldrar och tandvardspersonal. Sa har er tandlakare
behov av information s& be honom eller henne att vanda sig till oss
och dven g& in pa var hemsida, www.mun-h-center.se séger Asa
Mogren.

Orofaciala/odontologiska symtom

Emaljférandringar i form av sma gropar, sa kallade pits, forekommer.
Fibrom kan ses i tandkattet, sarskilt i framtandsomradet. Tal- och
sprakutvecklingen &r ofta forsenad och en del utvecklar inte talat
sprak. Atsvarigheter och svarigheter med att kontrollera saliven
(dregling) férekommer.

En del barn har sa kallade "orala habits”, barnen har ett behov av att
stoppa saker i munnen och tugga och kdnna. Om man ofta har ett
foremal i munnen okar gérna saliveringen och det kan ocksa uppsta
skador pa tanderna, berattar Asa Mogren. Det kan vara bra att forsoka
bryta denna ovana.

Orofacial/odontologisk behandling

e Viktigt att barn tidigt far kontakt med tandvarden for forstarkt
forebyggande vard.

e Om pits finns i emaljen brukar dessa séllan behova atgardas.
Men det gar ocksa att plasta in dem.

e Munmotorisk traning och stimulering kan vara aktuellt vid
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling.

e Tal-, sprak- och kommunikationstraning ar ofta motiverat.

e At- och svaljsvarigheter utreds och behandlas av
specialistteam pa sjukhus eller habilitering.

Tand och munvard

Det &r viktigt att barnen tidigt kommer i kontakt med tandvarden for
forstarkt forebyggande vard. Malet ar att den forebyggande
tandvarden ska vara sa bra att barnet slipper fa hal i tinderna. Férutom
vanlig tandundersokning som skall utforas varje ar, bor tandlakaren
aven kontrollera; kakleder, tuggmuskulatur och dven gapningsférmaga
som kan vara bra att ha en uppskattning om och méata genom aren.
Aven bettutveckling, munhygien och om barnet ater ndgon medicin, &r
viktiga aspekter. Vissa mediciner kan ge muntorrhet och ¢kad risk for
karies (t.ex. vissa epilepsimediciner).

Innan barnets forsta besok hos tandvarden &r det bra om man sjalv tar
kontakt med den aktuella mottagningen och hor sig for om hur stor

kunskap som finns dar om barnets diagnos. Det ar bra att i forvég tala
med den tandlékare barnet ska traffa for att ge information om barnet,
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om det &r nagot sarskilt man ska tanka pa nar man traffar barnet mm.
Tandlakaren kan da stamma av med foraldrarna angaende diagnos och
medicineringar. | de fall det behdvs kan man ocksa foresla att
tandl&karen kontaktar barnets behandlande l&kare infor besoket, séger
Marianne Bergius.

Nér det galler munhygien ar det viktigt med tandborstning morgon
och kvall, barnen behéver hjalp med detta langt upp i aldern. En del
kan vara hjalpta av eltandborste. For manga ar det bra med plastning
av djupa faror pa tuggytorna pa nya tander. Néar det géller tandkram
bor alla anvanda fluortandkram fran det att forsta tanden kommer
fram. Sma barn ska bara ha ytterst lite tandkram pa tandborsten, max
motsvarande storleken pa barnets lillfingernagel. Ibland behdvs extra
fluor i form av fluortabletter, fluorskdljning eller fluorlackning, men
detta ska beslutas pa individuell basis for det enskilda barnet.

Hur tandvard ar uppbyggd
« Allméantandvard — tar emot alla patienter. Barn och ungdom
har kostnadsfri tandvard till och med aret de fyller 19 (tom 21 i
Vastra Gotaland).
 Specialisttandvard — for detta behovs remiss. For barn &r det
framfor allt tva typer av specialisttandvard som kan vara
aktuellt:
« Pedodonti — specialiserad barntandvard.
* Ortodonti — tandreglering
e  Sjukhustandvard — tandvard for personer med sjukdom eller
funktionsnedséttning som behdver sérskilt omhandertagande.
Tar hand om mest vuxna patienter.

Barn- och ungdomspatienter med sallsynta diagnoser ar ibland i behov
av specialisttandvard som pedodonti och/eller tandreglering. Ofta
medverkar pedodontist i utredning, beddmning och terapiplanering av
barn och ungdomar med sjukdom eller funktionsnedséattning.
Tandbehandlingen kan sedan ske antingen pa allmantandvardsklinik
eller pa specialistklinik beroende pa vilka problem personen har fran
munnen och vilka individuella behov som finns.

Munmotoriska funktionsnedsattningar

Munnen har betydelse for flera av kroppens viktigaste funktioner
sasom andning och formagan att ata och kommunicera. Om
munmotoriken ar paverkad kan detta leda till problem i form av
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling. Det finns ett relativt stort
utbud av olika munmotoriska traningsprogram och traningsredskap
som i vissa fall kan forbéattra funktionen. Det &r logopeder som utreder
och behandlar munmotoriska funktionsnedsattningar. Logopeder kan
du bland annat traffa pa logopedmottagningar, inom habiliteringen
och ibland pa skolor.
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Syskonrollen
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Personal frén Agrenskas barnteam berattar om sina erfarenheter av
syskonens livsforhallanden, roll och fragor.

— Syskonrelationen ar en relation som inte &r nagon annan lik, den ar
oftast den l&ngsta relationen i livet och varar tills doden skiljer
syskonen at. Syskon kan ha den djupaste gemenskap men ocksa
rivalitet, avundsjuka och konflikter. Vad som dominerar kan vara
valdigt olika och &ven andra sig dver tid. Det speciella med en
syskonrelation &r att det oftast finns stort utrymme for alla dessa
kénslor och att kénslorna ar 6ppet accepterade i samhallet.

Att fa ett syskon med funktionsnedsattning

— Fragan &r vad som sker nar man far ett syskon som har en
funktionsnedsattning och de behov, som det medfor. Vad &r okej da?
Vad gor man som syskon, vad kanner man och vem kan man fraga
och prata med? Hur hanterar man sin vardag och sitt syskonskap?

Man vet att barn och ungdomars copingstrategier/sétt att
bemastra/hantera olika situationer, skiljer sig fran vuxnas. Barn har
mindre majligheter att paverka sin situation och omgivning, pa grund
av alder och social situation.

Nar man far ett syskon med funktionsnedsattning ska man forhalla sig
till flera delar i sin vardag
- Syskonet med funktionsnedsattning, dess behov, de krav som
det stéller
- Foraldrarnas behov och krav
- Egna behoven och kraven, livsmalen och dnskningarna

Né&r man talar om att vara syskon till ett barn med
funktionsnedsattning, tanker man ofta pa det som &r speciellt jobbigt.
Men forskning kring syskonskap visar ocksa pa manga positiva
aspekter, sasom 6kad mognad, empati, engagemang, ansvarskansla
och betoning av positiva aspekter inom familjen.

Att ha ett syskon med funktionsnedsattning

— Vi vet ocksa att information och kunskap kring diagnosen ar viktig
och garna upprepad information vartefter barnet véxer och mognar.
Att ndgon vagar lyssna och prata om hur det "friska” barnet har det, r
ocksa viktigt for att barnet ska kunna hantera sin situation.

Har foljer fyra studier som framhaller detta:

1. Ett flertal studier visar att syskon har bristfallig kunskap om
sin systers/brors sjukdom/funktionsnedséttning och vilka
effekter sjukdomen/funktionsnedséttningen ger (Lobato & Kao
2002, Glasberg 2000). Kunskapen ar lagre an vad man kan
forvanta sig fran barnets utvecklingsniva. Tankbara
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forklaringar till detta ar att sjukdom/funktionsnedséttning &ar
abstrakt och svar att forsta och att kansloladdad information ar
svar att ta till sig. Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att
overskatta barns kunskap och vad barnet forstatt.

2. Forskning (Brodzinsky et al, 1986) visar att processen att
skapa kunskap och veta, innehaller tva komponenter: att fa
information och att forsta. Information i sig ar ingen garanti
for forstaelse. Vi maste alltsa sluta att sammanblanda
information och kunskap. Information tar inte sérskilt mycket
tid, men att forsta och skapa kunskap tar tid. Barn maste
darfor, pa sin egen utvecklingsniva, ges manga mojligheter att
prata om och bearbeta det de far veta for att kunna forsta och
gora kunskapen till sin.

3. och 4. Kunskap hjalper, kunskap ger trygghet och battre
sjalvkénsla.(Roeyers & Mycke 1995 och Lobato & Kao 2002).

Ann Marie Alwin, larare och sjukskoterska, har arbetat pd Agrenska i
manga ar, bl. a. med syskonen. Hon har ocksa intervjuat manga
syskon och de syskon som beréttat om sina liv och erfarenheter har
néstan alla haft samma behov och énskningar. Dessa kan
sammanfattas i féljande punkter:

e At fa bli sedd och bekréftad samt kanna att man ar lika viktig
som sitt "kravande” syskon med funktionsnedséttning

o Att fa mera kunskap for att forsta sitt syskon battre, vilket i sin
tur ger mojlighet att valja olika satt att l6sa problem pa

e Att fa mota andra som har det pa liknande sétt

Agrenska har under alla &r sarskilt uppmarksammat syskonen och
utarbetat en metod att arbeta med syskonen pa.

Syskonens program pa Agrenska

Det 6vergripande syftet med syskonens program och vara samtal med
dem é&r att syskonen ska erbjudas kunskap, erfarenhetsutbyte och
reflektionsmajligheter for att pa basta satt kunna beméstra sin
situation.

Nyckelrubriker

1. Kunskap: Formedla sa mycket diagnoskunskap, utifran
deltagarnas fragor, att de t.ex. kan svara pa omgivningens
fragor "Vad har din bror/syster?”. De maste ocksa fa veta att
inget de sjélva gjort kan ha orsakat funktionsnedsattningen hos
syskonet.

2. Kanslor: Erbjuda ett 6ppet och tillatande klimat, dar
deltagarna far mojlighet att dela kénslor och erfarenheter,
uppleva att de inte & ensamma och att andra ofta k&nner
likadant. T.ex. samtala om forbjudna ké&nslor” som sorg, ilska
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och avundsjuka. Prata om drommar och framtiden och var
deras syskon hor hemma i allt detta.

3. Bemastra: Ge deltagarna vagledning i att hitta strategier for att
hantera vardagen pa béasta satt. Syskonen delar med sig av rad
och tips till varandra och personalen berattar om erfarenheter
och strategier fran tidigare syskongrupper.

Sa har ser veckan ut, dag for dag:

— Vi som arbetar med syskonsamtalen pa Agrenska har olika
professioner sasom sjukskoterskor och pedagoger. Vi har en jamn
konsfordelning i barnteamet. Nagon av Agrenskas sjukskoterskor
haller i diagnosinformationen, medan 6vriga &r mer inriktade pa
kénslor och bemastrande. Under diagnosinformationen sitter den
dvriga personalen och lyssnar med barnens/ungdomarnas 6ron, bryter
in om det behdvs, fragar/forstarker sa att barnen/ungdomarna forstar
den information som ges.

— Vi féljer nedanstaende arbetssatt, men tar ocksa vara pa tankar och
fragor, narhelst de dyker upp.

Mandag /Kunskap

— Samtal om varfor familjen &r pd Agrenska. Syskonen berattar om sig
sjalva och sin familj. Vi ber ocksa syskonen fundera éver de fragor de
har om sitt syskons funktionsnedséattning. Vi vill inte véacka fragor och
tankar som barnen/ungdomarna inte sjélva tar upp.

Tisdag /Kunskap

— Barn/ungdomar och personal formulerar tillsammans fragorna, som i
forvéag lamnas till sjukskéterskan. Sjukskdterskan informerar om
diagnosen utifran fragorna.

Vi hjalper ocksa barnen att formulera svar pa fragor som omgivningen
kan stélla.

Exempel pa fragor:
— Smittar det?
— Kan det vara mitt fel, jag korde pa honom med en leksaksbil
nér han var liten?
— Kan jag fa det?
— Kan mina barn fa det?

— Barnens fragor visar att kunskap &r sa viktig! Vi vill verkligen
podangtera det!

Onsdag och torsdag: Kunskap, kanslor och bemastra/strategier
— Reflektion och fortsatta samtal utifran diagnosinformationen.
Overgéng till samtal om tankar, kanslor och bemastrande/strategier
kring att ha ett syskon med funktionsnedsattningar. Vi ratar ocksa ut
fragetecken kring skuld och ansvar.

31



Nyhetsbrev nr © Agrenska

Fredag/fragetecken kan réatas ut
- Inga inplanerade syskonsamtal, uppféljning vid behov.

Samtalsamnen som kan komma upp:
e Hur det kan vara hemma: De yngre sdger t.ex.: "Han tar
mina saker, Han forstor mina saker, Han drar mej i haret jamt,
Han ska alltid vara med, Det &r jobbigt nér jag tar hem
kompisar, Jag maste alltid vara snall, Det ar alltid jag som far
stada”

— Sma barn uppfattar andras behov av hjalp och tolkar personligt
och konkret och har mycket "varfor-fragor”.

e Tid och uppmarksamhet: Att foraldrarna bryr sig mer om
syskonet med funktionsnedsattningen. Exempel pa uttalanden:
”Han far mycket tid av vara foraldrar, Jag far alltid vanta, Min
bror styr alltid, Vi kan aldrig bestamma nat i forvag, det
hander alltid nat som andrar planerna for dagen, vi maste aka
till sjukhuset, Jag kan inte ta hem kompisar eller ga nanstans
pga. av infektionsrisken, Han far massa saker, t.ex. dator och
permobil”.

— Vi fragar om barnen kanner igen sig och om det finns det nagon som
har tips pa l6sningar pa de situationer som barnen beréattar om?

Fragor, efter 9-arsaldern

Efter 9-arsaldern borjar man fa en mer realistisk syn pa tillvaron och
omvérlden, man inser att villkoren &r olika, att foraldrarna inte kan
stalla allt till ratta, borjar se och forsta konsekvenser. Gradvis far man
ett mer abstrakt tdnkande, kan dra egna slutsatser, prévar sina tankar
mot verkligheten, ser situationen ur olika aspekter, bade foraldrarnas,
sina egna och syskonets. Och de bérjar uppmarksamma omgivningens
reaktioner och dven kanna oro for att andra ska ge sig pa ett
provocerande syskon.

Fragor fran omgivningen, negativa reaktioner fran omgivningen
Ibland kan klasskamrater eller annan omgivning reagera, hur hanterar
man det? Kan man be ndgon om hjalp att forklara eller bemdéta
reaktioner om man inte sjélv vill, kan eller vagar?

Fragor fran aldre syskon, har ytterligare funderingar sasom; Hur ska
mina foraldrar orka? Vem ska ta hand om syskonet sen? Nér flyttar
han hemifrdn? Kommer han att fa nan flickvan? Arftlighet, vilka
risker 16per mina kommande barn? Kan jag ha det sjélv, fast det inte
mérks? — Och man kanner sorg infor ovan punkter.
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Existentiella fragor
Skuld for att man sjalv inte fick funktionsnedsattningen. Daligt
samvete nar man hévdar egna behov, och har negativa tankar

Sorg, att inte ha fatt ett syskon som alla andra, som kanske inte gar att
umgas med eller utbyta erfarenheter med och ha roligt med. Sorg i att
vaxa om sitt syskon, sorg éver syskonets situation. Kanna sorg for
hela familjens situation. Varfor skulle var familj fa det sa har?

Exempel pa hur syskonen kan formulera detta: "Mina foraldrar har
absolut inget liv idag, Familjen slutar existera, Jag tycker inte vi kan
vara en hel familj. Jag skulle vilja bo ndgon annanstans”.

Utga fran att barnet inte berattar

— Utga fran att barnen inte berattar hemma om sina kénslor och
upplevelser. Det finns olika skél till detta: man vill inte bekymra, tror
inte det leder till nagot , radd for att ha fel eller kanna fel, vill inte dra
igang nagot stort. Det kan darfor vara bra att ha nagon utomstaende att
tala med.

Det finns stora férdelar med att vaga samtala:

e Man far ocksa mojlighet att bekrafta barnets kanslor och att
bekrafta svara kanslor ar viktigt. Alla manniskor har rétt till
sina egna kénslor, man skall inte forsoka "trosta bort eller
bortforklara” kanslor, det betyder att man underkanner k&nslan
och séger att den ar fel.

e Varje gang man uttalar nagot svart sa mister det lite av sin
farlighet och blir begripligare.

e Nar man pratar kan man ocksa samtidigt ge information och
rata ut fragetecken och missuppfattningar t.ex. om skuld.

e Tystnad och hemligheter &r i allmanhet tunga och svara att
béara.

— For oss som lyssnar galler det att satta granser, sa att barnen inte
yppar for mycket. Det behdver finnas granser for hur och vad man
berattar, inte for mycket pa en gang sa att man efterat kanner att man
utldmnat sig for mycket.

Signaler som kan betyda att syskonen behéver nagon att tala med,
kan vara ett andrat beteende sadsom ett utatagerande, tillbakadragenhet
och tystlatenhet, svarigheter med koncentrationen, rastléshet, oro och
nedstamdhet. Men dven sémnproblem, psykosomatiska symptom som
t.ex. ofta huvudvark eller ont i magen, kan vara tecken pa att barnen
mar daligt.
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Vad syskonen sjalva och forskningen beskriver som positivt, med
att ha ett "annorlunda” syskon

De lar sig mycket, blir klokare och mognare an andra, kan
tycka att jamnariga ar barnsliga och intresserar sig for oviktiga
saker, man blir medveten om "viktiga” varden.

Far perspektiv pa tillvaron, hakar inte upp sig pa bagateller, lar
sig vélja sina strider.

Leder till sjalvstandighet, far fixa och klara mer sjalv.

Léar sig ocksa talamod och att ta hansyn

Far forstaelse och tolerans for att manniskor &r olika, forstar att
det finns orsaker

Storre empati

Far vara med pa saker som andra kompisar inte far, t.ex. att fa
komma till Agrenska

”Jag kénner mig speciell for jag har ett annorlunda syskon”

Mer tips som framkommit genom bl. a. Ann-Marie Alwins
intervjuer:

Syskons tips till foraldrar:

Berdtta om sjukdomen och vad den innebéar och upprepa detta
sa ofta det behovs.

Prata om nuet och framtiden.

Foraldrarnas ansvar vid utbrott mm.

Fa egen tid med foraldrarna ar viktigt, ga pa bio, fika, shoppa
bara det &r egen tid.

Syskons tips till larare:

Larare ar viktiga, kan se och bekrafta

Fraga hur de mar ibland

Fraga inte om syskonens diagnoser, det kan vara jobbigt att
prata om det och barnet kan komma i lojalitetskonflikter. Lat
istallet nagon vuxen informera i klassen, t.ex. skolskdterska,
kurator.

Léarare ska hjalpa sa att man inte blir retad pga. sitt syskon
Kom ihag att koncentrationssvarigheter ibland kan bero pa att
det varit jobbigt, stressigt, konfliktfyllt pa morgonen
Syskonet kanske har foraldrar som inte hinner hjélpa dem med
laxorna hemma, det kan vara bra att fa gora laxorna i skolan
istallet.

Agrenskas erfarenheter av/fran syskongrupper

Syskonen har stort utbyte av att méta andra syskon, kdnna att
de inte &r ensamma, dela erfarenheter, inte behtva forklara,
dela med sig av lésningar, ev. knyta kontakter for framtiden
Hos oss star de i lika stort fokus som sina syskon med
funktionsnedsattning, far lika mycket uppmarksamhet, far sina
egna tankar uppmarksammade och bekraftade
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e Far haroligt i sin egen grupp, litar pa att syskonet med
funktionsnedsattningen har det bra, kan koppla av, tillatet att
ha roligt tillsammans

e Viktigt for syskonen fa traffa andra syskon med samma
funktionsnedsattning i olika aldrar

e Kunna fa hora exempel pa hur framtiden kan gestalta sig, t ex
av aldre syskon, av éldre med funktionsnedséttningen

e Vi ser att kunskap ar viktig och att kunskap underlattar
hantering av vardag.

— Fragorna forandras over tid och det kréavs ofta djupare kunskap néar
man blir aldre. Darfor ar goda kunskapskéllor viktiga, dven samtal om
kunskaperna &r viktiga, sa att man inte missuppfattar saker man hort
eller kanske last pa Internet. Att barnen skaffar egna kunskapskallor ar
bra sa att de inte alltid behdva fa kunskapen via foraldrarna.

Sofia Sahl berattar om Svenska foéreningen for Tuberds skleros.

Svenska foreningen for Tuberds Skleros bildades 1991 pa initiativ av
foraldrar. Man tyckte att det inte langre réckte med att vara med i de
foreningar som hade fokus pa epilepsi och autism. Idag har féreningen
drygt 600 medlemmar, det blir ca 200 familjer, enskilda och personal.

— Vi har inga lokalféreningar utan det ar en rikstdckande forening,
séger Sofia Sahl.

Foreningen far inga statliga bidrag, utan lever pa donationer och sina
medlemsavgifter.

En egen fond: Det finns dven en fond inom TS-féreningen som har
som andamal att ur sin avkastning lamna bidrag till forskning och
annan verksamhet som framjar de syften som foretrads av Svenska
foreningen for TS.

Ett forum: Pa foreningens hemsida finns det ett forum med massor av
intressanta tradar/rubriker och inlagg. Dar kan man registrera sig och
ta del av innehallet och dven bidra med egna kunskaper och fragor.

TS-bladet: Foreningens egen tidning kommer ut ett par ganger per ar.

— 2011 fyller foreningen 20 ar och det tanker vi fira. Bland annat
kommer professor David Franz och professor John Bissler att forelésa
i samband med TS-foreningens arsmaéte den 9-10 april i Stockholm.
Alla intresserade ar valkomna. Forelasningarna kommer att tolkas. Ga
in pa foreningens webb for mer information.
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— Att vara med i foreningen innebar att du far ta del av andras
erfarenheter, lyssna pa bra forelasare och ha trevligt tillsammans med
andra som verkligen vet hur livet & med TS. Har man funderingar om
framtiden, behandlingar eller nagot finns alltid nagon som kan dela
med sig av sina upplevelser.

Webbadressen &r: http://www.ts-sverige.com/

Egna erfarenheter av tuberos skleros

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Sofia &r mamma till Benyamin 11 ar som har TS och sa har hon och
hennes man ocksé sonen Oliver 8 &r. Hon kommer till Agrenska under
"Tuberos-sklerosveckan” for att beratta om TS-féreningen, men ocksa
for att kort berétta om sina egna erfarenheter.

Allt var val under graviditet och férlossning och Benyamin verkade
frisk, men han hade vita flackar pa huden pa rygg, mage, ben och
armar, men de var inget att oroa sig for sa lakaren pa BVC.
Benyamin var lite sen i utvecklingen, men det &r ju sa ibland sa
lakarna, men vid ungefar tva och ett halvt ars alder fick han plétsligt
ett langt epilepsianfall och efter ytterligare en kramp och EEG-
undersodkning fick han diagnosen barnepilepsi. ”Det var ganska
vanligt” och skulle troligtvis forsvinna nar han blev lite aldre sades
det. Men kramperna blev bara vérre och varre.

— Vi laste om en sjukdom med ett svart namn dar svarbehandlad
epilepsi och pigmentfria flackar var symptom. Vi ndmnde det for
neurologen, men det avfardades da flackarna inte sag exakt ut som en
bild han hade tittat pa.

Far TS-diagnosen

— Vi provade olika mediciner till honom men inget hjélpte direkt. Sa
akte vi till Spanien pa semester, min man kommer darifran. Vi tankte
att vi ville ha en second opinion och Benyamins farmor bokade en tid
hos en barnneurolog pa ett barnsjukhus i Madrid. Lakaren vi traffade
undersdkte Benyamin under en kort stund. Hon uppmérksammade
hans rastloshet, tittade pa hans vita flackar och lyssnade pa var
beréttelse. Hennes beddmning var att det sannolikt kunde vara tuberés
skleros och rekommenderade oss att begéra en skallrontgen vid
hemkomsten. Vi kande oss lite snopna for att besoket var sa kort, men
ocksa lite fundersamma éver hennes tydliga uppmaning.

— Sa nér vi kom tillbaka till Sverige och var neurolog, berattade vi vad
den spanska lakaren sagt och vi fick tid for rontgen. Vi fick beskedet
att han verkligen hade tuberds skleros, tva veckor innan lillebror
Oliver foddes. Det var enormt svart att se fram emot ett nytt barns
fodelse nar sa manga ledsna funderingar fyllde tillvaron. Skulle
lillebror drabbas? Hur skulle Benyamin utvecklas? Skulle han bli
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utvecklingsstord, autistisk, sitta i rullstol, dka fardtjanst? Skulle han
do? Kanske var all denna oro orsak till att lillebror fick forldsas med
akut kejsarsnitt, tanker jag nu efterat.

— Benyamin krampade mycket och lillebror var liten och jag var sa
trott. Till raga pa allt fick ungen vattkoppor! Men markligt nog
forsvann kramperna efter det och jag har hort andra som har noterat
forandringar i kramperna vid infektioner, bade positivt och negativt.

Beteendeproblem mer tydliga

— Nar kramperna forsvann blev beteendeproblemen mer tydliga. Han
var standigt i rorelse, slogs och kastade saker. Det var en tuff period
fast pa ett annat satt an nar kramperna fyllde vardagen. Bade
Benyamin och Oliver skrek mycket pa natterna och det var brakigt pa
dagarna. Storebror blev mer som en stokig lillebror i sitt beteende.
Och vi fick ha tva separata vagnar for att fa det att fungera nar vi var
ute. De kunde inte sitta i en syskonvagn for Benyamin var sa
skoningslés mot sin bror. Dessutom blev han for stor for att fa plats.
Sa vi kopte vagn efter vagn av paraplymodell. Oftast sprang han som
en galning och da var det praktiskt att kunna satta honom pa ett stalle.
Att skydda lillebror har och &r fortfarande en utmaning. Det har blivit
battre i och med att Oliver blivit aldre, men det &r langt ifran bra.

— Vi har aven provat Concerta ® under en period for att dampa
hyperaktiviteten. Det fungerade riktigt bra till en bdrjan. Han satt
plotsligt ner i soffan och ritade teckningar med tag och raketer. Men
sedan tilltog kramperna och vi avbrot den behandlingen.

Né&r han borjade skolan fick han en bra elevassistent, hon tipsade
bland annat om att de kunde anvénda ett speciellt diagram for att se
hur mycket kramper han hade och ndr under dygnet de kom. De
bodrjade gora anteckningar och folja hans krampmanster mer noggrant.
Det visade sig att vissa manader hade han massor med kramper och
andra manader hade han nastan inga alls. Och de varierade i sort.

— Kramperna var stundtals sa jobbiga att vi funderade pa att lata
honom opereras (epilepsikirurgi). Men det visade sig inte vara sa
lampligt eftersom skleroserna sitter spridda inne i hjarnan och inte
samlade pa ett avgransat omrade. Vissa perioder kandes det som om
han bara lag och krampade i soffan. Det var otroligt pafrestande, ja sa
jobbigt att man ibland nastan inte orkade bry sig om att det h&nde igen
och igen.

Provar ketogen kost
Sa provade de med ketogen kost och Sofia och hennes man bestamde
sig for att blogga under den perioden.

— Vi provade i tre manader januari till och med mars forra aret. Det

svaraste var att fa i honom maten, det var som att mata en gas. Han
gick upp i vikt efter att dieten var avslutad. Nu verkar han ha ett extra
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driv efter mer mat och det &r svart att ta alla nej nar han vill ha mer, sa
ofta sdger vi dessvarre ja.

Klipp fran bloggen http://ketogen.blogspot.com/

Vad hande sen da?

Jo - efter tre manader traffade vi dietisten, lakaren och skoterskan pa
’ketoteamet™ for att utvardera. B var i skolan och krampade. Vi
kénde oss besvikna och hade nog lust att skylla pa nagon, men det ar
ju sa att aven om man kampar och ger allt man kan, sa ar det inte
nagon garanti for framgang. Det ar dock, tror jag, varre att ta ett
sadant nederlag &n om man slarvat och gjort saker halvdant.
Lakaren summerade i alla fall genom att konstatera att vi gjort vad vi
kunnat, men att dieten inte hade haft 6nskad effekt. Sa det bestamdes
att vi skulle avsluta. Instruktionerna var att vi fick géra lite som vi
tyckte, men kanske trappa ut lite successivt under 4-5 dagar.

Det var en lattnad att fa slippa den strikta tidspassningen, men
besvikelsen var verkligen enorm. Jag ville inte ens fortsatta blogga.

Nu har det passerat en tid och bitterheten har avtagit.

Vid utvarderingen bestamdes att vi skulle fa tid for video-EEG, for att
gOra en ny bedémning om epilepsikirurgi &r mojligt. Detta gjorde vi i
borjan av maj. Vi lag inne i 5 dagar och B visade upp hela sitt register
av olika kramper. Pa sa vis kan man saga att det var lyckat. Sen &r det
ju forstas en pars for honom att ligga fastspand med sladdar pa det
déar viset. Dagarna fl6t pa anda tack vare Nintendo, videofilmer och
lottospel. Och slakten som kom och héalsade pa gjorde ocksa att tiden
inte stannade.

Och sen da?

Efter video-EEG-undersokningen (vilken vi annu ej fatt svar pa)
andrade kramperna sig en del och har den senaste manaden mest
kommit p& natterna. Som vanligt finns det ju ingen tydlig forklaring.
Forandringarna smyger ibland, ibland sker nagot plétsligt. Vi passar
helt enkelt pa att njuta nu nar vi kan. Vi har uthardat den har vintern,
och vi vet att det kommer att svanga igen. Det kanns anda vart modan
nu efterat, for vi kan saga att vi provade i alla fall.

Nu galler vagusnervstimulator (VNS)

Sofia berattar att medicinerna fungerar emellanat men att det ibland &r
helt hoppldst. De har provat det mesta som finns pa marknaden for att
fa bukt med sonens epilepsi.

— Vi har dven provat Sabrilex® under en kort period och det jag minns
starkast &r att nér vi var inne i en barnvagnsaffar for att képa barnvagn
till Oliver, som var pa vag, sa ragglade Benyamin runt i affaren som
om han vore berusad. Det kéndes inte ratt.

Sa har de nu senast aven provat vagusnervstimulator (VNS).
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Operationen for att lagga in stimulatorn var inte sa jobbig for
Benyamin, han var tapper och rorde inte arret ndmnvart.

— Han &r inte krampfri idag, men fordelen &r att vi har ett verktyg att ta
till ndr han krampar. Nar vi marker att krampen kommer, drar vi en
magnet Over stéllet dar dosan sitter inopererad och da sénds en signal
upp till hjarnan langs en trad som &r tvinnad runt vagusnerven pa
halsen. Ofta verkar det som att krampen bryts och han verkar inte bli
fullt lika trott alla ganger. Det funkar inte jamt men nar det funkar
ké&nns det véldigt skont att kunna bryta det hela och att ha lite mer av
kontrollen. Jag minns en resa vi gjorde och precis nar vi skulle ga
ombord pa planet stop han raklang och borjade krampa. Snabbt
plockade jag fram dosan infér manga manniskors forfarade égon. Han
kunde resa sig upp och vi fortsatte in i planet, ndstan som om inget
hant.

Ibland &r livet verkligen upp och ner nar man har barn med TS
berattar hon. Ena stunden ar det ratt lugnt och sa helt plétsligt kan man
komma in i en jobbig period.

— Naér allt strular och blir jobbigt och Benyamin inte mar bra blir jag
ibland den dar jobbiga mamman, ni vet. Energin rinner till och jag
soker hjalp och pushar pa. Men ibland orkar jag helt enkelt inte. Da
vill jag bara ha ett vanligt liv och d&gna mig at normala
fritidssysselséttningar som familjer utan funktionsnedsattningar gor.

Avlastning

Familjen har avlastning till Benyamin, 7 dygn i manaden pa ett
korttidsboende. Dessutom har Benyamin personlig assistans genom ett
assistansbolag.

— Det ger oss majlighet att fa balans mellan jobb och vila i tillvaron.
Vi véljer sjalva hur vi vill leva. Han blir stérre och storre och han
behdver standigt ha en person som totalt dgnar sig at honom. Vi avgor
da om vem och nar det sker. Vi har en fantastisk assistent som har
varit med sedan Benyamin var 3-4 ar och det kanns sa vardefullt
eftersom hon har sett hans svangningar och k&nner oss i familjen val.

Syskonbiten

— Syskonbiten, ar nog den delen som pa nagot satt ar svarast, dar finns
nog den vérsta sorgen. Det ar sa tufft att se hur Oliver kampar med sin
kérlek till sin storebror och sin fértvivlan och sorg éver att hans bror
inte &r som andras broder. Att han har en storebror som &r mer som en
lillebror och ingen han kan hanga pa och gora kul saker med. Oliver
gar pa syskongrupp pa Habiliteringen 4 ggr per termin, men det ar
jobbigt anda och han far hela tiden sta tillbaka for sin bror. Jag orkar
inte stotta alltid och han far fortfarande mycket stryk av sin bror. Den
biten kanns fruktansvart tung att bara och jag forsoker ventilera mina
kanslor och tillkortakommanden med vanner runt omkring for att pa
nagot satt fa mental styrka att hantera situationen. Det &r ju en del av
sorgen som jag inte har "paddlat™ mig igenom &nnu. Jag tror att med
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tiden, nar Oliver blir dldre och vi kan se att han faktiskt kan dra nytta
av sina erfarenheter, da avtar sorgen.

Fritidens gladjeamnen

— Benyamin gillar teater och det gar alltid att leka restaurang néar vi
skall &ta och vid liknande situationer, det tar lite mental kraft men det
funkar.

— Vi har rest en del till Spanien, det har varit vart andningshal. | bilen
med sakerhetsbélte pa och pa sandstranden, det ar de stéllen dar han &r
sakrast. Han har ju droppkramper och faller da helt plétsligt bara ner,
men pa just stranden kan &ven vi "koppla av" nar han krampar. Sen att
han t.ex. pl6tsligt drar ivdg och trampar sonder sandslott och kastar
sand, det gor ju att man inte kopplar av pa ett normalt satt.

Sa élskar han bocker och gillar att ga pa biblioteket. Och en gang i
veckan tranar han pa Cirkus Cirkor ( http://www.cirkor.se) i en grupp
for barn med funktionsnedséttning.

— Han gar dven pa teaterlektioner pa kulturskolan. Gruppen bestar av
fyra barn och en fantastisk froken och i varas hade de en forestallning.
Det var underbart att fa sitta i publiken och kéanna stolthet att min son
kunde vara med och bidra till handlingen.

— Mitt tips till er foréldrar &r att ta emot den hjélpen som finns och vi
har ju turen att bo i ett land dar det finns hjalp att fa. Det &r inget
nederlag att inte hela tiden orka, ”Njut nér ni kan och utharda nar ni
maste” som en annan foredragshallare, Ulrika Brodd sa, avslutar
Sofia.

Sommar pa Los Arenales (En text forfattad av Sofia Sahl, fran TS-
bladet nr 3 2010)

Pa somrarna brukar vi aka till Alicante i Spanien dar Benyamins
farmor och farfar har ett hus nara stranden.

Ett par mil inat landet ligger staden Elche. Dar finns bl.a. ett sjukhus
som vi spenderat ett antal dagar pa, men det &r en annan historia.
Elche har sedan nagra ar tillbaka satsat mycket pa att gora
stranderna mer tillgangliga for handikappade. Bl.a. har man byggt
broar av tréa som leder genom snaren, nastan anda ner till
strandkanten.

Pa stranden som heter ’Los Arenales™ har man konstruerat en
specialanlaggning for personer med funktionsnedsattningar. Det ar ett
60 m2 stort tradack med soltak. Har finns handikapptoaletter,
omkladningshytter och en bar. Har finns ocksa
forflyttningshjalpmedel och personal som hjalper dem som vill, men
sjalva inte kan ta sig ner i vattnet. Pa plats finns &ven en ambulans.
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| &r fick drygt 65 ungdomar med psykiska funktionsnedsattningar, fran
Elche med omnejd, njuta av annorlunda och roliga sommarveckor pa
stranden med bad, lek, pyssel, malning, dans och musik. Sju stycken
assistenter och en psykolog ledde aktiviteterna. Aven transport till och
fran stranden organiserades av staden.

Forra sommaren var Benyamin valdigt dalig med konstanta kramper.
Han kunde &nda under korta stunder vara med och personalen laste
hans favoritsagor. | &r madde han battre och vi blev jatteglada nar
han blev igenkand och valkomnad in pa omradet, trots att han faktiskt
inte ar skriven i kommunen.

Den héar verksamheten har blivit s popular att det tidvis var fullt av
ungdomar fran trakten. Vi frdgade om nagon av assistenterna skulle
kunna tanka sig att komma och vara med Benyamin nagra kvallar.
Gracia, en 19-arig tjej fran Elche som studerar for att bli 1ag- och
mellanstadielarare anmalde sig och larde sig kvickt de viktigaste
insatserna vid kramper respektive galna humorsutbrott. Hon hade en
naturlig fallenhet for att pakalla Benyamins uppmarksamhet och hon
forstod snabbt allvaret i hans sagointresse. Detta bidrog till att
Benyamin hade fatt en ’kompis™ och resten av familjen kunde slappna
av lite mer pa semestern. //Sofia

Information fran Forsakringskassan (fran 2008, med viss uppdatering 2010)

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Britt Akerstrom personlig handlaggare pa Forsakringskassan i
Goteborg informerar om vilket stod familjer med funktionsnedsatta
barn kan fa fran Forsakringskassan.

Texten ar uppdaterad med hyperlankar 2010. Genom att klicka pa de
understrukna rubrikerna sa kommer du direkt till mer och aktuell
information pa Forsakringskassans webbplats. Det gar ocksa bra att
ga in pa www.forsakringskassan.se .

Inledningsvis lamnas information om organisationen
”Forsakringskassan Sverige”. Forsakringskassan har gjort en stor
omorganisation, for att alla skall fa samma service och direktiv.
Tanken med omstruktureringen har varit att modernisera och méta ny
teknik samt kundernas nya krav. Bland annat har Internettjansterna
utokats. Man raknar med att allt fler &renden enbart eller delvis
hanteras via Internet.

Stod for funktionsnedsatta

Né&r man har barn med funktionsnedsattning kan man anséka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan funktionsnedsatta ungdomar sjalva ansoka om
handikappserséattning och aktivitetsersattning.
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Din ansdkan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handl&ggare brukar
komplettera den skriftliga ansdkan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lakare. Nér alla
handlingar inkommit tar handlaggaren, helst inom en vecka, kontakt
med sokanden for att boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa
Forsakringskassan, i hemmet eller via telefon. Fr. o m arsskiftet 2008
gors/skrivs ett forslag till beslut av handléggaren, ytterligare en person
tar del av underlaget och kan komma med kommentarer och slutligen
fattas beslutet av en beslutsfattare/tjansteman.

Avslag och omprévning

Far man avslag kan drendet omprévas vid Forsakringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan drendet 6verklagas i Lansrétt,
Kammarrétt och Regeringsrétt.

Vardbidrag och merkostnader

Vardbidrag kan foraldrar soka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedsattning eller sjukdom foreligger, som kraver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sérskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj eller pa kortids paverkas
nivan pa vardbidraget. Far barnet beviljad assistansersattning sa
anpassas vardbidraget ocksa.

Exempel pa merkostnader;

e Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
Slitage av kl&der.
Extra kostnader for Okat tvéttbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok
Kommunikationstraning, motorisk traning mm

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010),
Y, - 2 208 kronor per manad
Y, - 4 417 kronor per manad
% - 6 625 kronor per manad
1/1-8 833 kronor per manad

Merkostnader utdver vardbidraget

Om tillsyns- och vardbehovet for ett barn &r sa stort att du far ett helt
vardbidrag och du dessutom har merkostnader pa minst 18 procent av
prishasbeloppet (vilket 2010 ar 7 632 kronor om aret) kan du fa
ersattning for merkostnader utover ett helt vardbidrag.

Vardbidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget

42


http://www.forsakringskassan.se/nav/a260812cf70de614af9a5fe57675ddc3�
http://www.forsakringskassan.se/nav/c1262ba695627209881b3d4d21ee8e38�
http://www.forsakringskassan.se/nav/529d487706054cb0d0188b25f5532f61�

Nyhetsbrev nr © Agr‘enska

omprdévas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det ar
barnet fyller 19 ar.

Vardbidragets hallbarhet kan variera, sa att barn vid bestaende
funktionsnedsattning kan bli beviljade vardbidrag pa “obegréansad tid”.
Det ar forsakringskassans skyldighet att sedan félja upp vardbehovet
och dven bidragstagarnas skyldighet att anmala forandrat vardbehov.

For fordjupad information gd in p& denna lank och las i faktabladet

som den leder till.
http://www.forsakringskassan.se/irj/go/km/docs/fk_publishing/Dokument/Publikationer/Faktablad/fn_409
4_vardbidrag.pdf

Assistansersattning

Assistansersattning - LASS (lagen om assistansersattning) ar ett
ekonomiskt stod som ger personer med svara funktionsnedsattningar
rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personlig assistans kan ansokas hos kommunen eller
forsakringskassan och beviljas sedan av respektive kommun eller
Forsakringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Staten (forsakringskassan) har ansvaret i de
fall dar de grundldggande behoven dverstiger 20 timmar.

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet &r
betydligt storre an vad som normalt ingar i foraldraansvaret.

Tillfallig féraldrapenning/TP

Tillfallig foraldrapenning ar ersattning for inkomstbortfall nar en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Ersattningen kan
utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger rétt till
vardbidrag.

Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa
fall upp till 16 ar. Det finns d&ven majlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
kravs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Tillfallig forédldrapenning
kan utga upp till 21/23 ar. Foraldrarna till dessa barn har ocksa rétt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 ar.
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For unga vuxna galler:

Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det ar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsférmagan &r nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pa grund av funktionsnedsattning
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget
e Finns pa olika nivaer helt bidrag, tre fjardedelar-, halvt- eller
kvartsniva av bidraget.

Handikappersattning
e Fran och med juli det ar man fyller 19 ar
e Behov av hjalp av annan i den dagliga livsforingen sasom
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete eller kommunikation mm
e Merutgifter
e Skattefri ersattning

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedséattning medfor att familjen inte kan aka med
allménna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestaende eller i vart fall berdknas vara under minst nio ars tid.
Dérefter finns det mojligheter att ansoka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprovat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra anpassnings- bidrag utga for att anpassa bilen
med eventuell specialutrustning/utformning

Mer information
Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en oversiktlig lanksamling med namn ”Alla formaner” .

Jenny Ranfors ar jurist och arbetar som koordinator pa
familjeverksamheten pa Agrenska. Hon beréttar, forklarar och tipsar
om samhallets 6vriga stod.

Hon utgar ifran tvahuvudrubriker:
e Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS)
och Socialtjanstlagen (SoL)
e Skola

LSS och SoL
LSS eller SoL?
LSS &r en rattighetslag. Den som tillhor de tre personkretsarna som
lagen vander sig till har ratt till vissa insatser, om han/hon behdver
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dem. Och inom ramen for SoL finns ocksa mojligheter att fa hjalp
och bistand, om ramarna for LSS inte stammer for den enskilda
personen.

Det kan vara bra att veta om att kommunens rétt att ta ut avgifter for
insatserna ar mer restriktiv i LSS &n SoL.

LSS personkretsar
De personer som kan fa hjalp genom LSS delas in i tre kategorier,
personer med;

1. Utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand

2. Betydande och bestdende begavningsmassigt funktionshinder efter
hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig
sjukdom

3. Andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som
uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de &r stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och
dérmed ett omfattande behov av stdd eller service.

Vad innebéar LSS-insatserna?
1. Radgivning och annat personligt stéd: for barnet och familjen,
information om rattigheter, samtal, stodgrupper och anhérigkonsult.

2. Personlig assistent; Kan fas om man har stora och varaktiga
funktionsnedséttningar och behéver hjalp med grundldggande behov
som: - personlig hygien, pa- och avkladning, kommunikation, annan
hjalp som forutsatter ingaende kunskap om personen med
funktionsnedséttning.

3. Ledsagarservice; Hjélp/personligt stod for att halla kontakter i
samhallet, sasom vardbesok, delta i fritidsaktiviteter och komma ut pa
promenad . Personen bor inte ha alltfor omfattande
funktionsnedsattning, och fas inte om man redan har personlig
assistans eller bor i ett gruppboende. Beddmningen gors utifran
personens livssituation, alder och behov.

4. Kontaktperson; Personligt stod utanfor familjen, kan vara en s.k.
stodfamilj. Det &r icke-professionellt stéd mer som medménniska och
kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet.

5. Avlosarservice i hemmet; Gora det mojligt for anhoriga att fa
avkoppling och utrétta sysslor utanfor hemmet. Kan erbjudas bade
som regelbunden insats och som I6sning vid akuta behov. Behovet
bedéms individuellt fran fall till fall.

6. Korttidsvistelse utanfor det egna hemmet; Ger anhdriga en
majlighet till avlosning och utrymme for avkoppling. Tillgodoser
barnets behov av miljdombyte och rekreation och ger barnet moéjlighet
till personlig utveckling.
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7. Korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar; utanfor det egna hemmet
i anslutning till skoldagen samt under lov.

8. Boende i familjehem eller bostad med sarskild service eller annan
sarskilt anpassad bostad

9. Dagligverksamhet, skall erbjuda den enskilde stimulans, utveckling,
meningsfullhet och gemenskap. Skall &ven utveckla den enskildes
mojligheter till ett forvarvsarbete

Vart vander du dig for att fa hjalp?

For att fa denna hjalp och detta stod sa finns det lite olika instanser att
vanda sig till. Du kan kontakta kuratorn pa den lokala habiliteringen,
LSS-handlaggare pa kommunen, brukarstddsorganisationer och
brukarstodscentrum, men aven olika organisationer sasom HSO —
Handikappforbundets samarbetsorgan, FUB - Féreningen for barn,
unga och vuxna med utvecklingsstérning, DHR — De handikappades
riksférbund/”en organisation for personer med nedsatt
rorelseformaga”, RBU- Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar, m.fl.

Skola

— Alla barn har olika forutsattningar. Enligt lag skall stodet i forskolan
och skolan utformas med hénsyn till det enskilda barnets behov.
Rektorn &r skyldig att utreda om barnet behdver sarskilt stdd och kan
inte heller skylla pa bristande resurser nar det galler att tillgodose
barnets behov for att kunna fullfolja sin skolgang.

Behoven kan gélla alltifran; handledning/forthildning av personal,
resursperson, minskning/anpassning av barngrupper, anpassning av
lokaler, laromedel till grundutrustning sasom bord och stolar.

Séarskolan

For elever med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand finns sarskolan. Bedémningen av om eleven ska tas emot i
sérskolan gors av den ansvariga politiska n&mnden i kommunen. For
att kunna gora en sadan bedémning maste det finnas ett underlag att
bedéma. Detta far man genom att barnet genomgar en utredning dar
man undersoker begavningsniva och gor en pedagogisk samt en
medicinsk bedémning.

Vad ar annorlunda med sarskolan?

Sarskolan ar en egen skolform med egna kursplaner. Den kan indelas i
en traningsskola och grundséarskola. Det behdver inte innebéra att
man gar i en sérskild skola, det kan lika garna vara en sarskoleklass
eller en individintegrering i vanlig klass pa en vanlig grundskola. Har
far elever gott om tid for sitt larande.
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— Foraldrar far bestamma om barnet ska provas for att kunna ga i
sérskolan och de kan initiera en utredning for ansdkan till sérskolan.
Man kan nar som helst under skolgangen andra sig och ansoka om att
barnet skall fa ga dver till sarskolan. Kommunen har en skyldighet att
informera om alternativet att ga individintegrerad i sin tidigare klass.

Nér det galler sarskolan och framtiden kan det vara bra att kanna till
att om barnet har gatt i sarskolan sa innebér det vissa begransningar
nér det galler framtida studier. Men det finns utbildningar efter
sarskolegymnasiet inom sarvux och folkhdgskola. Eleven kan
dessutom fa prova i ett eller flera amnen inom grundskolan och fa ett
grundbetyg i dessa.

(Red.anm: P4 skolverkets webbplats hittar du mer information om sérskolan ga in pa ;
http://www.skolverket.se/sh/d/2413 . Det finns tva broschyrer, en fér personal och en for
foraldrar att ladda ner med mer information, ga in pa,
http://www.skolverket.se/sh/d/2415/a/2572;jsessionid=1CBA37589CIE560D3B7C59AA983
AB1E2)

Vart vander man sig om man inte ar ngjd?
e Forskolechefen/rektorn/forestandaren (begéra
elevvardskonferens)
e Ansvarig tjansteman eller ndmnd i kommunen
e Skolverket

Att lyckas med ett mote!

Alla som paborjat den médosamma och langa vagen att hjalpa sitt
barn i denna djungel av mojligheter och skyldigheter, vet att det inte
alltid &r sa latt att fa ut nagot konkret av dessa méten. For att battre
lyckas med ett mote har Jenny Ranfors satt upp nagra hallpunkter som
kan underlatta;

e Alla beslutsfattare skall vara med pa motet, annars ar det battre
att skjuta pa motet

e Skolskoterskan kan vara en bra resurs

e Ha en genomtéankt dagordning

e Ha koll pa hur lang tid motet kommer vara

e For protokoll (varje beslut om atgard bor kopplas till en
namngiven utforare).

e Satt upp ny tid for aterkoppling och uppféljning av atgarderna
innan ni avslutar motet

Jennys tips om bra webbplatser
www.agrenska.se - Agrenska

www.1177.se — Sjukvardsupplysningen

www.hi.se — Hjalpmedelsinstitutet

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.skolverket.se — Skolverket

www.riksdagen.se — Riksdagen

www.regeringen.se - Regeringen
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www.hso.se - Handikappsférbundens samarbetsorgan
www.dhr.se — De handikappades riksforbund
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och lakemedelsformansverket
www.bosse-kunskapscenter.se - Rad och stod
www.lassekoop.se - Véstra Gotalandsregionen
www.notisum.se — Lagar pa natet

o Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse om Tuberds skleros,

Nr 237 (2004)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Tuber%c3%h6s%20skleros.pdf

e Socialstyrelsen (2005)

http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/tuberosskleros#anchor 11

e Mun-H-Basen och Mun-H-Center, ett nationellt orofacialt
kunskapscenter och ett nationellt resurscenter for orofaciala

hjalpmedel for personer med funktionshinder. http:/mun-h-
center.se/sv/Mun-H-Center/MHC-Basen/Diagnoser/Tuberos-skleros/

e Rare Link; en nordisk lanksamling for ovanliga diagnoser,

denna lank om Tuber6s skleros:
http://www.rarelink.se/diagnosedetail.jsp?diagnoseld=281

e RBU, Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar, www.rbu.se

e SEF, Svenska Epilepsiférbundet, www.epilepsi.se
Ovriga;

e Hjalpmedelsinstitutet och fritidshjalpmedel
Pa HI finns det en speciell sida for fritidshjalpmedel som ger
bra tips.
Se www.hi.se eller http://www.hi.se/sv-se/Hjalpmedelstorget/Fritid/-/Fritid/

e "Specialpedagogiska skolmyndigheten SPSM, bildades den
1 juli 2008 for statens samlade stdd i specialpedagogiska
fragor. Denna myndighet har 6vertagit all verksamhet inom
Sisus, Specialpedagogiska institutet och Specialpedagogiska
skolmyndigheten.” ”Var uppgift ar att ge specialpedagogiskt
stod till skolhuvudman, framja tillgangen pa laromedel, driva
specialskolor for vissa elevgrupper och fordela statsbidrag till
studerande med funktionsnedsattningar och till
utbildningsanordnare.” www.spsm.se
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Stod for kommunikation, 1as- och skrivutveckling samt
foretag som tillverkar och saljer program for bl.a. tal-
och spraktréning;

Hos Hargdata hittar du programvaror och datoranpassningar
speciellt for barn, ungdomar och vuxna med funktionshinder.
De har bl.a. SymWriter, In Print, Widgit Symbolskrift och
Clicker. www.hargdata.se

Frolunda Data Frélunda data ar ett hjalpmedelsforetag, vars
malsattning &r att hitta I6sningarna for att kompensera
funktionsnedséttningar och stodja inlarningsprocessen. For att
personer med kommunikationshandikapp, las- och
skrivsvarigheter eller andra funktionshinder ska kunna

utvecklas och fungera i samhallet kravs stod fran manga hall.
www.frolundadata.se

Abilia ar leverantor av hjalpmedel inom kommunikation,
kognition, omgivningskontroll & larm for personer med
funktionsnedséttningar. www.abilia.se

Skoldatatek. Skoldatateks verksamhet innebar att kommunen
organiserar en dvergripande verksamhet som ansvarar fér och
arbetar med IT och specialpedagogik. Portalen, som vi lankar
till har, fungerar som information for alla som har ett intresse

av "alternativa verktyg" i skolan eller hemma. Har kan du

finna lankar till er eget ”lokala” skoldatatek;
http://www.skoldatatek.se/index.php

HelpKidzLearn: a web site full of free software and
resources from Inclusive Technology. http://www.helpkidzlearn.com/

Kommunikation

Nyhetsbrev nr © Agr‘enska

DART erbjuder: utredning, utbildning och utveckling kring
kommunikation och datorbaserade hjalpmedel for barn,
ungdomar och vuxna med funktionshinder, deras familjer och
personal http:/www.dart-ghg.org/index2.html S€ Tips och material lanken
pé vinsterspalten. pA DART.

Kommunikationspass, boken om mig sjalv...Har hittar du
information och material kring kommunikationspass.
Kommunikationspass ar ett dokument i form av en liten bok
som pa ett personligt satt tillhandahaller information om en
person och hans/hennes kommunikation. DART erbjuder
ocksa kurser kring kommunikationspass: halvdags
introduktion respektive workshop da du tillverkar ett pass.
http://www.dart-gbg.org/index2.html

Samtalsmattan - ett genialt kommunikationsredskap ...
Modellen erbjuder redskap for kommunikation dar brukarens
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asikter och kanslor kring sitt liv och sin vardag verkligen kan
komma fram”. Samtalsmattan &r utvecklad for att forbattra
mojligheten till storre delaktighet i socialt liv och olika sorters
beslut, for personer med kommunikationssvarigheter och

kognitiva funktionsnedsattningar. Las mer pa;
http://www.handikappupplysningen.se/gn/opencms/web/HAB/Vad_ar_habilitering/
Information_kunskap utbildning/habilitering_nu/habilitering_nu_2 08/samtalsmatt
an_ett_genialt_komm_redskap.html

PALETTO ér ett mangsidigt pedagogiskt hjalpmedel for
kommunikation, larande och utveckling, den anvéandes pa
Agrenska. Paletto finns i Bas, Plus och VVaggmodell;

http://www.kikre.com/default.asp

Bildbas Tecken — cd-skiva och webbplats, Bildbas Tecken &r
cd-skivan med ritade tecken som tagits fram av
Specialpedagogiska skolmyndigheten och som framst ar
avsedd for TAKK, Tecken som Alternativ och Kompletterande
Kommunikation. Pa denna webbplats kan du bland annat
hé&mta nya ritade tecken under lanken Ladda hem.
http://www?2.spsm.se/bildbastecken/

Papunet ar en webbplats med information om talhandikapp
och olika kommunikationsmetoder: lattlast sprak och metoder
som ersétter tal (bilder, tecken och blissprak).
http://papunet.net/svenska/

De har &ven bra information om olika former av
kommunikation se;http://papunet.net/information/

GAKK star for grafisk AKK. GAKK kan anvandas i form av
saker och bilder som inte &r sarskilt utformade for personer
med funktionshinder, men ocksa i form av specifika bilder och

symboler som &r avsedda for att underlatta kommunikation.
http://www.spsm.se/Rad-och-stod/Var-kompetens/Pedagogiska-strategier-och-
forhallningssatt/Alternativ-och-kompletterande-
kommunikation/vadarAKK/Grafisk-AKK/

”Ritade tecken, App for iPhone; Foretaget Mindglowing
Design har tillsammans med SPSM tagit fram en app for
iPhone. Appen heter Ritade Tecken och &r en teckenordbok
med tecken for de flesta vardagssituationerna.

http://www.spsm.se/-System-/Nyhetsarkiv/Ritade-Tecken-finns-nu-pa-App-Store/
och

http://mindglowing.com/

Las ocksa artikeln om pappan som utvecklade "Ritade tecken” for telefon;
http://www.foraldrakraft.se/articles/hj%C3%A4lpmedel/leos-pappa-
beh%C3%B6vde-hj%C3%A4Ip-med-teckenspréoC3%A5k-tog-fram-en-egen-

mobilapp
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Munmotorik och tal

Pedagogisk Designs producerar test- och traningsmaterial. De
vander sig till logopeder, tal- och specialpedagoger, larare och
andra som &r engagerade i barn med tal- och sprakproblem och
elever med las- och skrivsvarigheter. www.dop.se har en ny
adress till hemsidan: www.pedagogiskdesign.se

Rolltalk ar en serie av talapparater for manniskor med nedsatt
talformaga. Kan utskrivas av logopeden. www.abilia.se

Pratpuckar fran ex Rehabmodul
http://www.rehabmodul.se/katalogen/kog.html#pratpuck

Lastips
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Foraldrakraft, en superbra tidning! ”Foraldrakraft vander
sig till foraldrar och andra anhdriga, men &ven professionella
inom offentlig och privat vard, omsorg, skola, myndigheter
och organisationer. Vi som arbetar med Foraldrakraft har
sjalva personliga erfarenheter som anhoriga till barn och unga
med funktionsnedsattningar. Vi skildrar sorgen och kampen.
Men lika viktigt for oss &r att beskriva gladjen och
mojligheterna. Vi har en mycket nara kontakt med vara lasare,
som vi standigt tar hjélp av vid utformning av nyheter och
f('jrdjupningar”. http://www.foraldrakraft.se/

Aspeflo om autism, kvalificerade insatser till barn och vuxna
med autism i skola, gruppbostad och daglig verksamhet .
Boken som skrivits av Ulrika Aspeflo, finns bland annat pa
Bokus; http://www.bokus.com/bok/9789197666046/aspeflo-
om-autism-kvalificerade-insatser-till-barn-och-vuxna-med-
autism-i-skola-gruppbostad-och-daglig-verksamhet/

En riktig manniska av Gunilla Gerland

"Denna bok ar en upprattelse - bade for den kvinna som skrivit
boken - och for andra som kdmpar med kénslan att "inte vara
som andra" och mot méanniskors oférmaga att forsta.”
http://www.adlibris.com/se/product.aspx?isbn=9144071396

Fler bra bocker av Gunilla Gerland
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http://www.adlibris.com/se/searchresult.aspx?search=advance

d&author=Gunilla%20Gerland&fromproduct=true

Fler bra bocker gé in pa;

Litteraturlista pa Autism- och Aspergerférbundet ;
http://www.autism.se/contentl.asp?nodeid=20813

BOKTIPS frén Agrenska
Barnbocker
e Lilleving Mats Véanblad, Handikappinstitutet, 1996
e  Pricken Margret Rey, Rabén & Sjogren, 1945
e Flyg Engelbert Lena Arro, Rabén &Sjogren, 1994
e Orjan — den hojdradda 6rnen Lars Klinting, Rabén & Sjogren, 1982
e Jonathan pa Masberget Jens Ahlbom, Penndraget, 1986
e Jonathan och kroppen Karin Salmson, Vilda forlag, 2007
e Vem &r annorlunda? Ingrid Fioretos, Uppsjé Laromedel, 2001
e  Doktorn kunde inte riktigt laga mig Christina Renlund, Gothia forlag, 2007

Foréldraskap

Prins Annorlunda Soren Olsson, Prisma, 2008
Annorlunda barnbarn Monica Klasén Mc Grath, Cura, 2008
Ensam pd insidan — syskon berattar ~ Ann-Marie Alwin, Cura, 2008

Litet syskon Christina Renlund, Gothia forlag,
2009
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Kontaktuppgifter till foredragshallarna
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Professor Paul Uvebrant, Barnneurologen, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel 031 — 343 40 00

Dr Anne-Marie Ros, STOCKHOLM

Overlakare Peder Rasmussen, BarnneuropsykKiatri, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, Otterhéllegatan 12 A,

411 18 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Specialistldkare Gill Nilsson, Barnneuropsykiatri, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, Otterhallegatan 12 A

411 18 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Logoped Gunilla Thunberg, DART, Drottning Silvias Barn- och
ungdomssjukhus, Kruthusgatan 17

411 04 GOTEBORG

Tel: 031 - 739 80 87

Barnhjértlakare, Britt-Marie Ekman-Joelsson, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Sofia Sahl, Svenska foreningen for Tuberos Skleros, http://www.ts-
sverige.com/index.htm

Overtandlakare Marianne Bergius och logoped Asa Mogren, Mun-H-
Center, Agrenska Box 2046, 436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 92 00

Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen Kungshojd, Kungsgatan 11, 411 19 GOTEBORG
Tel: 031 — 7478920

Personlig handlaggare Britt Akerstrom, Forsikringskassan,
Box 8784, 402 76 GOTEBORG
Tel: 010-116 71 21

Informationskonsulent Birgitta Gustafsson, Sahlgrenska akademin vid
Goteborgs universitet, Informationscentrum for ovanliga diagnoser,
Box 400, 405 30 GOTEBORG

Tel: 031 - 786 5590

Koordinator och jurist Jenny Ranfors, Familjeverksamheten
Agrenska, Box 2058, 436 02 HOVAS Tel: 031 - 750 91 00
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