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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
hér fallet Uretravalvel. En familjevistelse med barn med den diagno-
sen har arrangerats pa A grenska 2003.

Under en familjevistelse & forddrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas da omhand av sérskild personal. Faktainne-
héllet frén forelasningar under en eller flera vistelser p& Agrenska ut-
gor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har forelésarna
mojlighet att 1asa och 1amna synpunkter pa sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortlépande i samarbete med
forelésarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera
hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna. Sedan & 2000 publiceras nyhetsbreven &ven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande féreléasare har medverkat till framstéaliningen av detta
nyhetsbrev:

Professor Ulla Sillén, Goteborg, 6verlakare Sverker Hansson Go-
teborg, dverlakare Gundela Holmdahl, Géteborg, uroterapeut
Ewa Solsnes, Goteborg, 6verlakare Styrbjérn Friman, Goteborg,
foreningsrepresentant Tina Pajunen, Mdlndal, sjukskdterska Ann-
Marie Alwin, Goteborg, handlaggare Agneta Ljungwall-
Bergstrand, G6teborg, socionom Anna Lindfors, Goteborg, ku-
rator Mats Mansson, Goteborg, forskollarare Marie-Louise Sko-
og, Goteborg
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Uretravalvel

Vad ar uretravalvel, tidig behandling

Professor Ulla Sillén, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg, informerade om medicinska aspekter pa uretravalvel.

- Uretravalvel &r ett slemhinneveck i bakre delen av urinréret, i den
del av urinréret som ligger mellan prostata och slutmuskeln. Forand-
ringen, som bara drabbar pojkar (15/100 000), kan ses redan 12-14:e
fosterveckan vid ultraljudundersokning. Det har redan da bildats en
"sack” av forstorade urinvagar ovanfor vecket. Urinbldsan har heller
inte ett normalt utseende.

Ibland forsoker man atgarda problemet redan under fosterlivet, exem-
pelvis genom att forsoka avlasta bldsan med shuntar, men resultaten
av sadana forsok har inte varit sarskilt lyckosamma.

-I defall vi provat detta har det slutat med missfall i hélften av fallen,
saUllaSillén.

Debutsymptomen vid uretravalvel ar:

@ urinvagsinfektion

a andningsstorning efter fodseln

a stor utspand buk efter fodseln, vidgade urinvagar, urinlackage till
bukhalan

o skadad blasmuskel

a reflux (hos 60 %)

a njurskada (hos 70 %) inte sallan ocksa urinvagsinfektion

Efter diagnos, med hjdlp av blasrontgen och ultraljudundersokning,
sétts en s k suprapubisk kateter, som l&ggsin i urinbldsan via nedersta
delen av buken, strax ovanfér pubisregionen med kénsorganen.
-Fordelarna med att l&gga in en sadan kateter, innan man opererar
vecket (valvel), &r att njuren, och troligen ocksa bldsan, méar bra av
kontinuerligt dranage. Men det finns ocksa nackdelar med behand-
lingen, t ex att det bildas bakterier forr eller senare, att katetern maste
bytas var gétte vecka och att det kan var besvérligt att skdta behand-
lingen hemma.

Cirka 70 % av barnen med uretravalvel har kreatininstegring vid fod-
seln. Kreatinin &r ett amne som blir forhojt i blodet nér det inte om-
sétts och elimineras av njurarna.

-Men ett hogt kreatininvarde & inte detsamma som att det finns njur-
problem. Det vi gor & att avvakta och se om kreatininvérdet sunker
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eller stiger och om detta sker sitter vi ocksd en njurbéckenkateter. Ar
vardet stabilt avvaktar vi.

Nér urinen kan rinna forbi valvel genom katetern br anns valvel bort
med hjalp av ett resektoskop som fors upp genom urinroret.

-Eftersom valvel inte tas bort, vi branner genom den, kan den araigen
och inte séllan maste operationen goras om. Ingreppet &r inte riskfritt.
Nérheten till slutmuskeln innebar att man maste vara mycket forsiktig
sa att den inte skadas vid ingreppet, saUlla Sillén.

Refluxen, d v s att urin pressas tillbaka upp till njurarna, & ofta ensi-
dig, med sdmre funktion i samma sidas njure. Ensidigheten innebér att
den andra njuren skyddas genom att blésan avlastas sitt hoga tryck.
-Refluxen forsvinner spontant ndr hindret & borta, blasfunktionen
kommit under kontroll och det finns funktion i njuren. Under forsta
aret kan refluxen spela en positiv roll som tryckavlastare for blasan
och som extra reservoar nar blasan &r liten.

En aternativbehandling tidigt & s k vesicostomi, dar bldsan Gppnas
kirurgiskt ut mot huden och avslutas med stomi, via vilken urinen kan
lacka ut.

-Det & ingenting vi rekommenderar. Det &r ett stort ingrepp att |agga
ut och sedan lagga in stomin med tanke pa hur liten barnets blasa &r.
Dessutom blir bldsan vilande och det tror vi &r till nackdel for den
framtida funktionen, saUlla Sillén.

Samir har uretravalvel

Samir, 10 &, har uretravalvel. Han kom till Agrenskas familjevistelse
tillsammans med mamma Enisa, sin fosterfar Stefan och syskonen
Pernilla, Helena, Johanna och Jonathan.

Enisas graviditet var normal fram till sista graviditetsveckan da man
upptéckte att Enisainte hade fostervatten.

-Man s&g ocksa att navelstrangen bara innehdll tva strangar istéllet for
tre. N&r Samir foddes visade han sig vara extremt uttorkad,. Han var
liten; vagde 3,1 kg och var 49 cm lang. Men buken var inte sarskilt
stor och ingenting annat var onormalt, sa efter ndgra dagar pa BB fick
vi aka hem, siger Enisa.
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Forsta veckan hemma fungerade Samir som vilket annat spadbarn som
helst och verkade mabra. Men i slutet av veckan fick han plotsligt hog
feber. Eftersom han var sa liten undersoktes han pa sjukhuset och man
fann att han hade urinvagsinfektion.

-Det beslutades att han skulle fa antibiotika intravendst. Efter flera
timmars forsok lyckades man sétta nden pa ett totalt skréckslaget barn
och jag salv var i upplsningstillstand, séger Enisa.

Nagon vecka senare upptéckte man att Samir hade ljumskbrack och
han opererades ndgra dagar senare. Operationen gick bra och Samir
fick komma hem. Eftersom man konstaterat att Samir hade kronisk
urinvagsinfektion fick han medicin att ta hemmai profylaktiskt syfte.

Problem p g a fortjockad blasmuskel

Samir mar samre

Den fortjockade bldsmuskeln leder till flera problem bl a:
a fortréngning av urinledarnas inflode

a fortrangning i blashalsen

a divertiklar, d v s utbuktningar i blasvaggen

a blasdysfunktion, d v s onormal funktion

och senaretill:

a inkontinens (instabil blasa)
a stora urinmangder (polyuri)
a dalig tdmning som kan medfdra urinvagsinfektion

Tva manader efter |jumskbrackoperationen fick Samir &ter hog feber.
Det visade sig da att Samir inte hade fétt ndgot antibiotika de fyrasista
veckorna. Han rontgades akut och da kunde man konstatera att urin-
vagarna var "daliga’, njurfunktionen nedsatt och urinbldsan gropig
och flikig.

-Jag fick ocksa veta att man stott pa ett "segel” i urinroret som hade
gatt sonder nar man skulle fora in en kanyl till bladsan. Samir fick ny
antibiotikabehandling, s&ger Enisa.
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Dérefter 1&g Samir pa sukhus ett halvar och under den tiden gjordes
en massa kontroller, provtagningar och tester. Han gick upp ddligt i
vikt, m&dde daligt och hade bl a lunginflammation.

-Det verkade som om Samir var ett ovanligt fall och att sjukvardsper-
sonalen inte visst hur de skulle behandla honom. Han fick katetrar till
urinblasan och njurbéckenet, men RIKades (RIK: se sarskilt kapitel)
inte.

Samir hade jarnbrist och fick dérfor extrajarn. Av dettafick han diar-
ré. Han ammades och fick kosttillskott, bl a genom sond i magen, s k
knapp, men forlorade trots detta helatiden i vikt.

-Han opererades ett flertal ganger och jag forstod egentligen aldrig
vad man gjorde med honom. Han felbehandlades dessutom grovt vid
ett tillfélle och var néra att avlida, séger Enisa.

Urinblasans funktion vid uretravalvel

Overldkare Gundela Holmdahl, Drottning Silvias Barn- och Ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade om urinbl&sans funktion.

75 % av pojkarna med valvel har en stord blasfunktion, trots att hind-
ret & borta och detta leder till olika skador/problem.

Fran borjan &r blasvaggen tjock pga alltfor kraftig blasmuskel. Det ger
en blasfunktionstorning med liten blaskapacitet, htga blastryck och
orolig blasa.

Med tiden férandras blasans funktion hos pojkarna:

a blasvolymen okar

a blastrycket minskar vid kissning

o fortsatt orolig-instabil bl&sa som ger inkontinens (forsvinner sa smé
ningom)

a alt svarare att tomma blasan, p g a 6kad slapphet

-Vi foljer utvecklingen med kontroller av tryck, fléde och residualurin
(kvarstéende urin i blésan efter tomning). Vi har kunnat se att pojkar
med valvel kissar ofta dagtid, men trots det finns stora mangder urin
kvar i blésan. Den 6kande slappheten i blasan & en naturlig foljd av
att bldsan kampat mot ett hinder i fosterlivet, men ocksa p g a stor
urinméngd och stora bl&svolymer nattetid. Njurskadan gor att barnen
har svart att koncentrera urinen, sa Gundela Holmdahl.
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Samir far vard pa ett annat sjukhus

Eftersom Enisatyckte att Samir inte fick den vard han behovde begér-
de hon att han skulle flyttas till ett annat 5yukhus, vilket lyckades.
-Innan vi gav oss ivég, jag fick gav kora mitt suka barn till det nya
sukhuset, eftersom det inte ansdgs nodvandigt med ambulanstrans-
port, fick jag, mer eller mindre i forbifarten, veta att Samir hade ure-
travalvel. Jag fick ocksa veta att hans bada njurar var skadade, den ena
var helt utan funktion, den andra hade 20 % kvar av sin kapacitet. Sa-
mir var alvarligt Suk, det var min bedémning.

Pa det nya sjukhuset gjordes nya undersokningar och behandlingen
riktades in pa att radda den kapacitet som fanns kvar i den ena njuren.
-Man menade att det fanns gott hopp om att Samir skulle klara sig bra
med den njurfunktion han hade kvar, att han skulle véxa, krypa, ga,
osv. Men d§, vid ett &rs ader, vagde Samir 4 kg och var 74 cm lang.
Dérefter skedde en forandring, Samir fick tillvaxthormon och for-
dubblade sin vikt pa bara drygt ett halvar. Da hade jag éav besutat
att han skulle RIKas. Katetern togs bort och jag borjade RIKa Samir,
séger Enisa.

Behandling av urinblasan

Ulla Sillén och uroterapeut Eva Solsnes, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om behandling av urinbl&
san.

Pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus sétts en aktiv blasbe-
handling in tidigt, ndgonting man &r relativt ensamma om i landet.
Behandlingen inriktas pa att paverka och forbattra daig témning,
stora refluxvolymer, upprepade urinvégsinfektioner, utveckling av
dvertanjd och stor blasa, dalig téjbarhet och hoga tryck samt inkonti-
nens.

-Pa sa sétt & det majligt att spara njurfunktionen och undvika urin-
vagsinfektioner, vilket a sérskilt viktigt vid nedsatt njurfunktion och
infor transplantation. Erfarenheter av aktiv blasbehandling har vi fatt
framfor alt frén en omfattande behandling av personer med rygg-
margsbrack.
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Blasbehandlingen vid valvel &r inriktad pa
1/ ur oter api

al Ren Intermittent Kateterisering, RIK
RIK innebér att man sétter in en kateter via urinroret till blédsan och

tommer den. Nar blasan & tomd tar man ut katetern. De enda hjalp-
medel man behéver & handerna och en ren kateter.

RIK har manga positiva effekter bl a & metoden skonsam for de Gvre
urinvagarna. Barnet far en forbéttrad kontinens och &r sa gott som helt
torrt. RIK kan anvandasi alladdrar. Till och med barn som precis ska
borja skolan kan klara av att §jélv anvanda sig av metoden. Men for att
barnet ska kénna sig tryggt krévs forberedel ser och traning.

| en RIK-studie gjord pa Sahlgrenska universitetss ukhuset

a ingick 19 pojkar med valvel

o mediandder vid start: 8 manader

o 9 pojkar RIKas fortfarande vid 7 &

a 2 pojkar har avbrutit behandlingen

a 8 pojkar har slutat vid 4 & (genomsnitt), da blasfunktionen varit
under kontroll

Komplikationer:

a 3 dubbelvikta katetrar

a 1 fortrangning av urinroret

a 1 bitestikelinflammation

-Vid RIKning & det ofrankomligt att det kommer in bakterier i urin-
bldsan och dessa méste komma ut vid nasta RIKning. Var erfarenhet
& att det & svart att motivera ett barn att borja med RIK efter 1,5 8a
Det & ocksa viktigt att ha antibiotikaskydd ndr man trénar RIK och att
behandlingen kombineras med 6vrig behandling av blasan.

| uroterapeutens uppgifter ingar bl a att kartl &gga kissmonster, bedoma
behov, motivera &tgarder, men ocksd kontrollera att RIK-behand-
lingen fungera bra och foljer vissarutiner.

| blasbehandlingen vid valvel ingdr ocksa:
b/ tidig pottréaning

c/ kissnings- och dryckregimer (listor)

d/ behandling av stora urinvolymer nattetid
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e/ avslappnade kissningar
f/ kontroll flode och residualurin
o/ blasavslappande medicinering

Gundela Holmdahl redovisade 10 ars erfarenhet av RIK hos de pojkar
(19 st) med valvel somingick i studien:

-Vi kunde bl a se att bldsan blev lugnare och kissammandragningarna
mer normala. Blasvolymen okade. 5 av 6 pojkar med stel bldsa fran
borjan fick normal tanjbarhet i bldsan. | stort sett alla blev dagtorravid
skolstart. Darfor tror vi att bldsan dterhamtar sig béttre med RIK och
6vrig blasbehandling.

2/ kirurgi
50 % av pojkarnai studien blev bléshalsopererade, men detta paver-
kade inte snittldern nar de blev dagtorra (8,5 ar).

Samir far en ny njure

Samir gjorde snabba motoriska och mentala framsteg nar han madde
béttre och gick upp i vikt. Vid drygt 1,5 &rs alder sokte Enisa dag-
hemsplats for honom och fick det tre dagar i veckan.

-Efter bara tre dagar pa daghemmet fick Samir en virusinfektion och
déarefter var han oftare guk an frisk. Under gukperioderna drack han
stora mangder vétska, upp till 3-4 liter/dag. Nu stannade han &ter upp i
vikt eftersom han inte orkade &a. Blasan arbetade inte alls. Den enda
njuren, med sin kraftigt nedsatt kapacitet, klarade inte att koncentrera
urinen.

Vid tre &s 8lder blev Samir samre och man borjade fundera pa att
gora en njurtransplantation. Enisa undersoktes som ténkbar donator
och det visade sig att hon och Samir hade samma blodgrupp och var i
det ndrmaste HL A-identiska.

-Forutséttningarna for ett lyckat resultat efter en transplantation var
sdledes de basta.

Men innan Samir kunde fa en ny njure ville man ta bort den njure som
inte hade nagon funktion alls samt ta en del av den vidgade urinleda-
ren, gora en platta av den och placera den pa blasan. Med denna ope-
ration hoppades man att blasan skulle lugna ner sig, vilket den ocksa
gjorde.
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Nagra manader innan Samir fyllde fem &r transplanterades en av Eni-
sas njurar till Samir, med lyckat resultat. Tre dagar efter transplanta-
tionen vaknade Samir och madde mycket bra.

Njurproblem vid uretravalvel

Docent Sverker Hansson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-

hus, Goéteborg, informerade om njurproblem vid uretravalvel.

- Uretravalvel upptécks i huvudsak pa tre sétt; vid ultraljudsundersok-

ning fore fodseln, vid utredning efter genomgangen urinvagsinfektion

eller vid utredning av barn med diffusa symptom pa grund av nedsatt

njurfunktion. Jag kommer att berétta om njurproblemen vid uretraval-

vel med féljande disposition:

a urinvagsinfektion

a nedsatt njurfunktion (symptom, njurens uppgifter, hogt blodtryck,
nutrition, tillvéaxt)

a behandling med dialys

a behandling med njurtransplantation (sérskilt kapitel med Styrbjorn

Friman som forel&sare)

Kronisk njursvikt brukar definieras som mindre an 30 % av normal
njurfunktion. Bland de viktigaste orsakerna ses framfor allt missbild-
ningar, arftliga gukdomar och kronisk njurinflammation (glomerulo-
nefrit). Uretravalvel &r orsak till njursvikt hos barni cirka 10 % av ala
fall.

Genom att méta hur snabbt njurarna eliminerar vissa tillférda @mnen
far man ett méatt pa njurfunktionen. Man kan t ex sprutain inulin eller
Krom-EDTA i blodbanan och sedan fdlja hur det férsvinner ur krop-
pen. Normalt renas cirka 100 (90 - 140) mi/minut efter korrektion till
vuxenstorlek (1,73 m? kroppsyta). N&r funktionen sjunkit under 30
borjar olika symptom upptrada. Ar vardet under 10 behovs dialys eller
transplantation.

Urinvagsinfektioner

Akut njurinfektion (pyelonefrit) visar sig oftast som hog feber utan
andra symptom. Hos barn som drabbas av urinvagsinfektion men som
inte har ngot fel pa sina urinvagar orsakas infektionen i de alraflesta
fall av colibakterier.

-Vid uretravalvel orsakas urinvagsinfektionerna dock ofta av andra
mikroorganismer an colibakterier. Detta ar viktigt kanna till sa att ut-

Nyhetsbrev nr 226 © Agrenska 2003 10



Uretravalvel

redning med ultraljud, blasrontgen och njurfunktion (scintigrafi) pa-
skyndas ifall man upptécker ovanliga bakteriefynd s att en eventuell
bakomliggande orsak som uretravalvel snabbt upptécks. Det har ocksa
betydelse for val av antibiotikapreparat eftersom dessa andra bakterie-
typer ofta kréver annan behandling.

Diffusa symptom

Vid kronisk njursvikt & symtomen ofta diffusa sasom:

a trotthet

a uppfodningsproblem (illamaende, krakningar, dalig aptit och dalig
viktokning)

a stora urinmangder

a torst

-De stora urinméngderna beror pa att njurarna inte kan koncentrera

urinen. Det & darfor viktigt att dessa barn far tillrackligt med vétska

sa att vatskebal ansen kan upprétthallas, sa Sverker Hansson.

Njurensuppgifter

En viktig uppgift for njurarna & att rena blodet d v s utsdndra slagg-
produkter. Njurarna reglerar ocksa salt- och vattenbalansen och syra-
basbalansen. | njurarna bildas vissa hormon som & nddvandiga for
blodbildning (erytropoietin) och for kalkbalansen (forhindrar urkalk-
ning av skelettet).

a/ rening av blodet

| njurarna fungerar reningen mycket grovt forenklat ungeféar som ett
melittafilter. Genom filtret passerar en stor mangd vatten och sma
molekyler, t ex sater. Det som passerar kallas priméarurin och & hos
en vuxen 150-200 liter/dygn. Det mestaav vattnet, salterna och en del
andra amnen atervinns. Till slut aerstar den slutliga urinen som ar
cirkal-2 liter.

-Om inte slaggprodukterna ldmnar kroppen hotar uremi dvs urinfér-
giftning. Symptomen pa uremi & smygande och diffusa med trotthet,
dalig aptit och dalig tillvaxt.

b/ atervinning av vatten, salter och andra @mnen
Oftrmaga att koncentrera urinen leder till:

@ stora urinmangder

a Okat vatskebehov (&ven nattetid)

a kanslighet for uttorkning
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i ett sent skede oliguri/anuri (sma mangder eller ingen urin alls)

Vid vattenbrist producerar njurarna koncentrerad urin for att spara
véatska. Dricker man mycket vatten tillverkar njurarna utspadd urin.

Har man brist pa salter tillverkar njurarna urin fri fran natriumklorid,
dv ssdt.

-Saltbalansen paverkas och det & vanligt att for mycket natrium foljer
med ut i urinen vilket leder till natriumbrist och manga barn behéver
darfor extratillforsel vilket ges som natriumklorid.

Vid forbrénningen i kroppen bildas sura dmnen.

- Njurarna tar hand om dessa men vid njursvikt sker en ansamling av
sura produkter vilket leder till att ph-vérdet i blodet sunker. Detta
behandlas genom tillférsel av natriumbikarbonat, sa Sverker Hansson.

c/ kalkbalansen

Njurarna har ocksa en viktig uppgift i kalkbalansen. | njurarna sker
normalt en aktivering av vitamin-D.

-Om det & en otillracklig aktivering av D-vitamin stimuleras biskold-
kértlarna till 6kad produktion av paratyreoideahormon (PTH) vilket
leder till urkalkning av skelettet. Den behandling vi rekommenderar &r
i forsta hand tillforsel av kalciumkarbonat i samband med maltider,
vilket hdmmar upptaget av fosfat i tarmen. Detta i sin tur leder till
forbéttrad kalkbalans. Man kan méta PTH i blodet och darigenom
kontrollera att kalkbalansen & ok. Det kan ocksa bli aktuellt att tillfora
aktivt D-vitamin vid behov. Eftersom det inte & mgjligt att bygga upp
ett urkalkat skelett som vuxen & det viktigt att férhindra urkalkning,
sa Sverker Hansson.

Anemi (blodbrist)

Blodbrist kan uppsta vid kronisk njursvikt pa grund av otillracklig
produktion av erythropoietin, EPO.

-Numera finns EPO som l&kemedel och ges som en injektion oftast 1
gang/vecka. Dessutom ges extrajarn.
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Hogt blodtryck

Njursukdom & den vanligaste orsaken till hogt blodtryck hos barn
och detta kan uppkomma nér som helst under sjukdomsforloppet.
-Behandling mot hdgt blodtryck ar viktig och ges med olika l&kemedel
efter svarighetsgrad och behov t ex. calciumblockerare, ACE-ham-
mare, betablockerare och vattendrivande medicine.

Nutrition

Manga ganger har barn med kronisk njursvikt uppftdningsproblem
som gor att ndringstillférseln (nutritionen) inte blir fullgod.

-For att barnen skall véxa bra krévs en god nutrition. Har behdvs sam-
arbete med dietist.

Tillvaxt

Forutom god nutrition kan man behova ge tillvaxthormon. Speciellt
vardefullt & detta fore njurtransplantationen. Tillvaxten férbéttras ofta
spontant efter en lyckad njurtransplantation.

Dialys via bukhéalan (peritonealdialys)

Pasdialys (manuell peritonealdialys) utfors dagtid och innebér kortfat-
tat att man |ater en dialysvétska, en sockerl6sning, rinnain i bukhaan,
stanna kvar dar ndgratimmar och sedan tappas ut.

-Denna vétska drar a sig kvavehaltiga amnen plus 6verskottsvatska.
Genom att reglera antalet pafyllningar och variera sockerhalten kan
man bestamma effekten pa dialysen. Proceduren upprepas 5-6 ganger
per dag, sa Sverker Hansson.

Maskinell peritonealdialys, som utfors nattetid, innebér att en maskin
utfor vatskebytena efter ett sarskilt schema.

-Diaysen kompletteras med dagliga kontroller av vikten sa att barnet
inte samlar pasig for mycket vétska eller att for mycket vétska dras ut
och att barnet blir uttorkat.
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Njurtransplantation

Overlakare Styrbjorn Friman, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Go-
teborg, informerade om njurtransplantation.

Sahlgrenska universitetssjukhuset ar Sveriges storsta centra for organ-
transplantationer. | Géteborg utfors cirka 120 njurtransplantationer per
ar och totalt sedan starten mer &n 4000 njurtransplantationer.

Redan 1913 hade man |6st de tekniska problemen med njurtransplan-
tation Man lyckades da koppla njurar fran djur till ménniska.

-Men &ven om man lyckades fa cirkulation i njuren blev det ett miss-
lyckande, eftersom njurarna inte producerade négon urin. De méanni-
skor som da fick behandlingen hade ingenting att forlora, eftersom
man annu inte hade dialys att erbjuda. Alla med avancerad njurgjuk-
dom dog av urinforgiftning pa den tiden, sa Styrbjorn Friman.

Man insdg att det formodligen fanns en okand faktor till misslyckan-
dena och denna okénda faktor visade sig vara vart immunférsvar. Ar
1954 utférdes den forsta lyckade njurtransplantationen dér man kring-
gick problemet med immunfdrsvaret genom att transplantera en njure
dér donatorn var endggstvilling. Dérefter foljde en period da det fort-
farande var mycket riskfyllt att transplantera njurar, 30-40 % av de
som opererades avled.

1964 borjade man njurtransplantera i Sverige bade med njurar fran
levande och avlidna donatorer.

-D& som nu, var det strid om sjukvardens pengar och njurtransplanta-
tioner betraktades som lyxsjukvard. ldag & njurtransplantationer
bland det mest kostnadseffektiva man kan gora inom sjukvéarden, ef-
tersom alternativet, bloddialys, & sa dyrt. Man har beréknat att en
lyckad njurtransplantation sparar ca 2- 3 miljoner kronor, sa Styrbjorn
Friman.

1971 gjordes den forsta njurtranspl antationen pa ett barn i Géteborg.
Det finns tva sétt att fa transplantationsnjurar; fran avlidna som avlidit
i respirator eller fran levande donatorer.

-De njurar vi fér fran avlidna ar i huvudsak personer som har hjart-
verksamhet, men & hjarndoda, ofta beroende pa olika typer av hjarn-
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bl6dning. | sadan hér fall har vi ungeféar 24 timmar pa oss fran uttag av
njuren till dess att den ska vara pa plats. Eftersom det & en brist pa
organ gar vi upp i ddrarnanér det galler donerade organ fran avlidna.

Ar det fréga om barn blir det oftast fréga om en njure frén mamman
eller pappan.

-Det & att foredra. Syskon 6ver 18 & gar ocksa bra. Transplantation
fran en levande person ger mycket storre mojligheter till forberedel ser.
Man far mer tid att utreda basta donatorn, vilket i korthet & den som
har samma blodgrupp och & HLA-identisk. HLA &r, enkelt uttryckt,
ett slags vavnadstypning, " streckkod”, som talar om att vi ar vi. Nu-
mera finns det immundéampande mediciner som innebar att storre
skillnader inte spelar samma roll som t ex fér 10-20 & sedan. Men
med en HLA-identisk donator "haller” njuren langre.

Tekniken att transplantera en njure & inte sarskilt komplicerad, mena-
de Styrbjérn Friman. Barnet som ska fa en ny njure behdler vanligen
sina egna njurar. Den nya njuren placeras utanfor bukhalan, om det
finns plats. Om barnet vager < 20 kg lagger man in njuren i bukhaan.

Ett barn som skafaen ny njure bor inte vara altfor sjukt.

-Barnet bor inte sta pa "randen” till att behdva dialys. | sa fall borjar
man forst med dialys en tid, eftersom det kan géra barnet friskare och
béttre forberett fOr transplantation, sa Styrbjorn Friman.

Efter en transplantation &r det inte alltid problemfritt.

-Donatorerna far aldrig alvarligare komplikationer. Det ser vi till att
det inte hander. | den tranplanterade njuren kan det ibland bildas blod-
proppar, vilket kan forebyggas med blodfértunnande medel. Det kan
lacka urin och da kan det bli aktuellt att operera om. Storre problem
kan man senare fa med avst6tningen av det nya organet.

Om barnet fatt en njure frén en levande donator borjar njuren produce-
ra urin omgaende, i annat fall kan det dr6ja nagra dagar

-Fungerar njuren frén en levande donator som den ska sa kissar sdle-
des barnet ganska omgaende och om sd inte sker s maste vi operera
om. Om njuren varit nedkyld har detta orsakat en mindre skada. Detta
innebar att barnet kan ha svart att koncentrera urinen och kissar myck-
et. Vi méter da urinméngden och ger samma méngd som dropp.

Efter transplantationen behtver barnet mycket mediciner. Numera
anvands flera olika preparat; kortison, cyklosporin (t ex Sandim-
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mun®), azatioprin (Imurel®) som &r ett slags cellgift och takrolimus
(Prograf®).

-Trots att medicinerna hela tiden forbéttras sa har ala biverkningar.
Eftersom de immundampande medicinerna paverkar bildningen av
vita blodkroppar, & en biverkan for lite blodkroppar. Kortison kan
exempelvis ge hogt blodtryck, benskorhet, starr, forsamrad sarlakning
och minskad tillvaxt. Det storsta problemet med cyklosporin och tak-
rolimus & den njurpaverkan medicinen har.

Det finns tva typer av avstétning som kan intréffa. Den ena &r cell-
bunden.

-De vita blodkropparna stimuleras och avsttningen kan bli svar och
akut. Den typen av avstétning &r trots alt lattast att behandla. Svarare
& det med vita blodkroppar som bildar antikroppar. De méaste "tvét-
tas' bort, vilket & mgjligt att goramed en slags dialys. Dennaform av
avstotning ar lyckligtvis ovanlig.

Forandras halten kreatinin i blodet kan det vara ett tecken pa avstot-
ning. Det behandlas i sa fall med kortison i mycket stora doser. Efter
tretill fyra dagars behandling brukar avstétningen vanda.

Nya mediciner mot avstotning som prévas & t ex Sirolimus®, Cell-
cept®, ATG® och OKT-3®.

| nfektionsrisken &r storst de tre forsta manaderna.

-ldag ser vi inte sa mycket infektionsproblem. Den vanligaste infek-
tionen, som nastan alla transplanterade far, & svamp i munnen. Her-
pes kan ocksa forekomma.

Det & inte vanliga forkylningar som ger transplanterade problem, utan
framst tva speciella infektioner som kan drabba transplanterade. En
orsakas av cytomegalovirus, CMV. Den infektionen debuterar vanli-
gen efter sex veckor. De forsta symptomen & hog och svangande fe-
ber och daremellan relativt symptomfria perioder. Av detta virus kan
man fa& njur-, lever- eller lunginflammation. Det finns dock antivirus-
medel att ta till, exempelvis Cymvene®. En annan infektion & orsa-
kad av pneumocystis carinii, en svamp som ger lunginflammation.
Behandling: sulfa.

- Idag fér samtliga transplanterade forebyggande behandling i 3-6 ma-
nader och man kan séga &, att det infektionspanorama som fanns tidi-
gare, det har forsvunnit, sa Styrbjérn Friman.
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Tre veckor & medeltiden barnen stannar kvar pa sjukhus efter trans-
plantation. De problem/komplikationer barnen kan fa ar:

o avstotning

a hogt blodtryck

a infektioner

a blasdysfunktion (kréaver samarbete med urolog)

a tillvaxthamning

a gterfall grundsjukdomen (andra an uretravalvel)

a medicinbiverkningar

a daligt avflode for urinen (redan fore transplantationen)

Transplantationsresultaten har forbéttrats mycket de senaste 20 aren:
Aktuella Nordiska resultat visar foljande siffror 1990-2002:

o av 161 som fatt njure fran levande donator fungerade 93 % efter 5 &r
o av 153 som fatt njure fran avliden donator fungerade c:a 82 % efter
5a

En livskvalitetsstudie som Barbro Olausson gjort, och som Styrbjorn
Friman informerade om, innehdll 28 patienter (i dldern 6-15 ar vid
transplantationen) visade tio ar senare att:

a 25/28 levde som singel

a 3/28 var gifta

a 14/28 hade eget boende

a 14/28 bodde kvar hos forddrarna

a 12/28 arbetade

a 12/28 studerade

a 2/28 var arbetsl6sa

a 2/28 hade pension

-| studien berérdes mangder av faktorer i de djupintervjuer som gjor-
des. | almanhet kénner ofta de som transplanterats en viss form av
social isolering gentemot det andra konet och vanner. Men i de egna
bedomningarna ingdr ocksa att man upplever hog livskvalitet. Man far
komma ihdg att merparten av dessa patienter transplanterades for mer
an tio ar sedan sa Styrbjorn Friman.

Samir mar bra efter transplantationen, borjar forskola

Efter tva veckor pa siukhuset fick Samir komma hem. Medicineringen
bestod den forsta tiden av cyklosporin (Sandimmun®), azatioprin
(Imurel®), htga doser kortison samt sulfa mot pneumocytis carinii.
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-Efter operationen slutade vi ge Samir tillvaxthormon eftersom han &t
och vaxte valdigt bra, séger Enisa.

Under de tre férsta manaderna undvek familjen att ta med Samir till
offentliga stallen dar det vistades mycket folk och lyckades pa sa sétt
halla Samir infektionsfri. Strax déarefter fick han plats pa en forskola
med mindre antal barn (12 st).

-Vi informerade féréldrarna om Samirs infektionskanslighet och de
andra barnen fick veta att de skulle vara lite forsiktiga nér de lekte
med Samir.

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

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

Vissa syskongrupper har visat sig ha storre behov av information,

kunskap och samtal &n andra och det &r, enligt Ann-Marie Alwins

erfarenhet, syskon till barn med

a utvecklingsstor ning, exempelvis Prader Willi syndrom, Angelmans
syndrom, Retts syndrom

o beteendestor ning, exempelvis autism, Aspergers syndrom, Tourette
syndrom

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

a allvarliga och/eller progredierande g ukdomar, exempelvis
Spielmeyer-V ogts g ukdom, Duchennes muskel dystrofi

a arftliga diagnoser, exempelvis dystrofia myotonika, Fragile X

Under familjeveckan far syskonen medicinsk information, uppfoljan-
de samtal, samtal om syskonrollen, stédjande samtal.

-Samtalen berdr ofta omréden som har med hemmet, skolan, fritiden
och framtiden att gora. Allt sker i en trygg miljo dar hela familjen &
samlad. Samtalen halls i sma adersindelade grupper med information
som &r saklig och dldersanpassad. Vi har flera samtaltillféllen och vi
forsoker ordna det s att ala kanner sig "sedda’ och bekréftade, sa
Ann-Marie Alwin.
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-De behov syskon till funktionshindrade barn har kommer ofta i
skymundan pa grund av det sjuka barnets behov, eller s ar inte for-
dldrarna altid medvetna om syskonets behov.

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

-Varfor har alltid min sjuka syster ratt?

-Varfor tar ni alltid min sjuka bror i forsvar?

-Jag forsoker vara snéll, men han ar aldrig snall!
-Var ditter felet?

-Varfor gar det inte att bota sjukdomen?

-Jag skulle vilja salja min bror for en krona!

-Hur kan jag varatill hjalp?

-Maste vi alltid prata om hennes sjukdom?

-Hur ska jag forklara hans ukdom for kompisarna?
-Kan jag ocksa fa sjukdomen?

-Finns det ingen medicin som hjélper?

Syskonen har ofta svart att fa tid att prata om sina kandor, eller vill
inte oroa forddrarna med svérafragor.

-Och det & mangaolikakanslor de har att hantera, exempelvis kérlek,
sorg, omsorg, lojalitet, ansvar, ensamhet, ilska, avund, oréttvisa, tack-
samhet, besvikelse, radsla, ddligt samvete, skuld, skam och ovisshet.

-Ofta far syskonen ett storre ansvar och kanner ocksa sjalva ett storre
ansvar. Detta gédller i sarskilt stor utstrackning om barnet med funk-
tionshindret & yngre, eller om syskonet utan funktionshinder & yngre
och sedan vaxer forbi sitt syskon. Under familjevistelserna far de moj-
lighet att prata om sina kanslor, problem och erfarenheter med andra
syskon, utan att kdnna att de sviker sitt syskon.

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

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

Syskonen far ibland spela rollen av "forsvarare” eller "forklarare" i
skolan och pa andra stéllen dn hemma. En del blir s k undvikare som
ser till att de inte hamnar i situationer déar de maste forsvara eller for-
klara.
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| skolan maste syskonen valja mellan att ga ut pa rasterna och kanske
tvingas konfronteras med problemen och forklara eller stannainne och
undvika kamraterna.

-Inte sdllan & de radda for att jamforas med syskonet och ibland und-
rar de ocksa om de har syndromet eller sukdomen. Kanner de att de
skams for sitt syskon kan de fa skuldkéanslor for det. Det &r inte ovan-
ligt att man blir retad om man har ett annorlunda syskon.

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

-Forutom svarigheterna att fa ha sinasaker ifred och att |&sa laxor utan
att bli storda, upplever manga syskon att de blir oréttvist beskyllda. En
del kénner ett direkt fysikt hot. De undrar hur starkt syskonet ska bli,
om mamma och pappa alltid kommer att orka hdla honom mm.
Ovissheten skapar stress och kanske ocksa egna hal soproblem.

Syskonen méar ofta bra av att f& s& mycket kunskap som majligt om
funktionshindret och om hur framtiden kan komma att se ut.

-De behover dessutom s mycket stéd som majligt fran foraldrarna
eller ndgon annan nara anhorig, exempelvis nagon av mor-eller farfor-
aldrarna.

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

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

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

-De blir ofta mer mogna och ansvarstagande och far kunskap och livs-
perspektiv som andra jamnériga saknar. Manga blir 6dmjuka och far
en storre forstaelse for andra med funktionshinder. Sjalvbilden stérks
och inte sédllan blir de mer ambitiésa med det som de tar sig for, sa
Ann-Marie Alwin.

Syskonproblematiken &r ofta likartad oavsett vilket funktionshinder
det suka syskonet har. En mer utforlig spegling av syskons funder-
ingar finns samlade i kapitlet Gruppsamtal om syskonrollen i Agrens-
kas Nyhetsbrev nr 115.
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Samir & idag 10 &. Han har RIKat sig §av sedan han var drygt 4
ar och det gar mycket bra.

-ldag gér Samir i fjarde klass. Han har inga problem i skolan och
kan umgas med kamraterna som alla andra. Det storsta problemet
idag &r vél att motivera Samir att fortsdtta med RIKningen, eftersom
bldsan fungerar ganska bra numera. For ndgot & sedan blev Samir
ocksa valdigt harig pa hela kroppen, sa da bytte vi ut Sandimmun®
mot Prograf® och det blev genast stor skillnad, séger Enisa.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dar skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
l&gger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhamtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infér
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager forskollérare Marie-Louise
Skoog, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestdms det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet &r att framja galvstandighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, det nya internationella handikappbegreppet. Det noggranna foér-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas persona trygghet
under familjevistel serna, sager Marie-L ouise Skoog.
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Foreningsinformation

Foreningsrepresentant Tina Pajunen, Riksforbundet fér njurguka, in-
formerade om Barn- och férddragruppen inom riksforbundet.

-I Barn- och féréldragruppen, som idag har 195 medlemmar och 70
familjer, arbetar vi med att forbéttra njursjukvarden, sprida kunskap
och information om njursjuka barns problem samt att aktivt stodja och
skapa gemenskap mellan familjer med njurguka barn, sa Tina Paju-
nen.

Pa tondrstréffar och familjetréffar kan man utbyta erfarenheter och
umgas med varandra.

-Pa vara sommarveckor, som vi arrangerat sedan 1989, traffas famil-
jerna under enkla former och har trevligt. En dialysskéterska finns
med hela veckan. Alla vet vad det innebar att ha en svar njursjukdom.
Déarfor kan vi trosta, peppa och ge varandra praktiska rad och tips.
Man kan diskutera kostbehandling, medicinering, dialys och trans-
plantation.

Riksforbundet for njursjuka arbetar med att fa fram en ny hemsida pa
ndtet och genom den hoppas man forbéttra kontakten mellan med-
lemmarnaytterligare, t ex genom en chatfunktion.

Adressen till Barn- och féréldragruppen ar:
Riksforbundet for Njurguka- RN;j

Barn- och foréldragruppen

Box 9514

102 74 Stockholm

For den som vill ha kontakt med RN;j eller har fragor att stélla gar det
bra att

Ringa: 08- 546 405 00

e-posta: foraldrar@rnj.se

eller besbka RNj:s hemsida: www.rnj.se
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Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade om vérdbidrag, la-
gar som berdr alla manniskor, samt speciallagar som berér barn med
funktionshinder, exempelvis LSS (Lagen om stéd och service till vissa
funktionshindrade) som kom 1994,

-Ju mer stéd och hjdlp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
sétt handhar hjép- och véardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for forddrarna att ta reda pa vilken hjalp
som & mdjlig, var man ska soka hjalpen och kanske sedan ocksa
dverklaga avslag nar man inte f&r som man vill.

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
béasta man kan gora som foréldrar till ett barn med funktionshinder &
att hitta en person som hjdpa till med ansbkningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa AnnaLindfors.

De lagstiftning som tidigare var en sérlagstiftning for manniskor med
gukdomar och funktionshinder (Omsorgslagen) &r ersatt av lagar som
galler for alla, exempelvis Skollagen, Sociatjanstlagen, Halso- och
sjukvardslagen (som inte gar att dverklaga), Forvaltningslagen, AFL-
lagen om allman forsakring.

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

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

a habiliteringen

a psykiatriskt stod (BUP)

a hjd pmedel

o hemsjukvardsbidrag

a gjukresor

Det gar bra att kontakta forsakringskassan och socialtjansten och be
om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel " Information fran
forsakringskassan”.
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Foljande & sammanfattad information fran kurator Mats Manssons
forelasning ” Samhallets stod” hamtad fran familjevistelsen om Neuro-
fibromatos p& Agrenskai april 2003.

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

-Vi fick omsorgslagen 1986, den lag som &tta & senare utvidgades till
LSS. LSS & en mycket bralag déar det finns stora mojligheter att indi-
vidualisera olika hjdpinsatser. Det sdgs att lagen & en réttighetslag,
men jag anser att det snarare & en mojlighetsag. Tanken med lagen &
att "den enskilde ska f& mojlighet att leva som andra"' (58). Den mal-
sdttningen anser jag & lagens stora fortjanst, &ven om man kan disku-
teravad det innebér att leva som andra, sa Mats Mansson.

Oavsett om barnet tillhor personkretsen som har rétt till insatser enligt
LSS, eler g, (se mer om LSS langre fram) bor fordldrar lara sig mer
om olika lagars innehdll och om férhandlingsteknik.

-Om nagra foraldrar exempelvis anser att deras barn behtver personlig
assistent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa
vad som stér i Skollagen om detta stod. Men detta & inte enkelt gjort.
Lagarna &r inte skrivna sa att man direkt kan se vilka réttigheter man
har. De & mer resonerande och dvergripande och déarmed luriga. For
att forsta vilka réttigheter de innehdler maste man |asa forarbeten till
lagarna och domstol sutslag.

Ett ytterligare problem & att man andrar standigt i lagarna och inte
sdllan fér dessa andringar " dominoeffekt”, andra lagar forandras utan
att detta framgér tydligt. Bast & det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de hér fragorna, t ex nagon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

Né&r man anser sig veta vad lagen séger om personlig assistent i skolan
begar man moéte, elevvardskonferens, med rektor, larare, kurator och
annan berdrd personal som har makt att fatta beslut.

-Om inte den person som har rétten att fatta beslut i arendet inte kan
vara med, sa & det béttre att vanta med motet tills den personen kan
narvara. Till det métet sedan &r det bra att med sig ett dagordnings-
fordag. Eftersom ni sdllan & ute efter att ha trevligt pa sddana har
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moten & det ocksa viktigt att det utses en protokollforare, sa Mats
M ansson.

Varje beslut om stod och hjalp som fattas pa motet bor kopplas till en
namngiven utforare, en person som ansvarar for att insatsen blir av.
-Man bor inte néja sig med att skolan séger " att de ska titta nérmare pa
problemet, undersoka om det finns resurser mm och att man ater-
kommer”. Krav i sadana fall ett namn pa personen som ska utreda
fragan, samt datum och plats for ett nytt méte. Om skolans ledning
bestamt sig for att avsla begédran ska ni kréva att de har med sig ett
skriftligt avslagsbeslut s att ni kan 6verklaga. Det &r inte alltfor ovan-
ligt att myndighetspersoner hanvisar till ”policybeslut” och det kan
man bara gora muntligt. | ett skriftligt avslagsbeslut maste man ange
vilken lag och vilken lagparagraf man stoder sitt beslut pa.

LSS &r till for en sarskild personkrets som delas in i féljande tre grup-
per:

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

o personer med betydande och bestdende begavningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskadai vuxen ader, féranledd av yttre vald eller
kroppslig §ukdom.

a personer som till foljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt ddrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd och
service.

-I den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska kommaifraga for stod och hjap.

| den nya lagen talas om de tio réttigheterna:

a radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a |edsagarservice

a kontaktperson

a avlGsarservice i hemmet

a korttidsvistel se utanfér hemmet

a korttidstillsyn foér skolungdom 6ver 12 ar

a boende i familjehem eller i bostad med sarskild service for barn och
ungdom
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o bostad med sérskild service for vuxna eller annat sarskilt anpassad
bostad for vuxna
a daglig verksamhet

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta ngot att fa stod och service enligt den
nyalagen.

-Som synes finns det stora méjligheter till stod och hjap i lagen fran
1994. For att fatillgang till olikainsatser krévs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansbtker om stéd och hjalp.

| varje enskilt fall gors en individuell beddmning av sérskilda tjanste-
man i kommunen (L SS-handlaggare).

-Som ansokande forddrar ska man altid gora skriftlig ansdkan och
adrig ndja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan 6verklaga det om ni inte & nojda, sa Mats Mansson.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i kommu-
nerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stéd frén sam-
héllet. RBU, Rorel sehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
mycket bra informationsskrift om samhdllets stéd. Den heter ” Réttig-
heter/mojligheter”.

Information fran forsakringskassan

Agneta Ljungwall-Bergstrand fran Forsakringskassan, Goteborg, in-
formerade om de ekonomiska stod familjer som har barn med funk-
tionshinder kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handi-
kapperséttning, bilstdd, personlig assistans och tillféllig foréldra
penning.

-Vardbidrag kan foraldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav &r att den sirskilda insatsen behGvs under minst
sex manader.

Vérdbidraget bestér av fyra olika nivaer, helt bidrag (98 250 kr/ar,
2004), tre fjardedels (73 688), halvt (49 125) och en fjardedels
(23 563).Bidraget & pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del
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kan erhdllas som skattefri del om det finns merkostnader. Véardbidra-
get omprévas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med juni
manad det ar barnet fyller 19 ar. Déarefter kan barnet sav eventuellt
erhalla handikappersattning.

Bilstod & ett bidrag till hjélp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med all-
manna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestdende eller i vart fall beréknas vara
under minst sju ars tid. Darefter finns det majligheter att anstka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestdr av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for att
anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stdd som ger personen med
funktionshinder rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
gavstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjdlp med per-
sonlig hygien, p& och avkladning, att &a och kommunicera samt att
assistenten ska vara va fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar erséttning fran forsakringskassan for de
timmar som overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sadana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Nér det géller barn maste dess behov av hjép och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt storre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall nér en
fordder maste avsta fran arbete for bl a vard av sukt barn. Ersétt-
ningen kan utgad maximalt 120 dagar/ & och barn. Ersdttningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 & ochi vissafall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskildaregler. For dem kan erséttning utga
fran 16 ars ader upp till dess de fyller 21 &. Forddrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och &r. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis foérddrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Agneta Ljungwall-Bergstrand.
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Har kan man f& mer information

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

artiklar ur Lakartidningen

internetadress:. www.|akartidningen.se

(hér krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjdpatill med)

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress:
www3.ncbi.nlm.nih.gov/OMIM/searchomim.html

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

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Professor Ulla Sillén

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

V érdenhetschef Ewa Solsnes

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

Overléakare Gundela Holmdahl

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

Overlékare Sverker Hansson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000
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Foreningsrepresentant Tina Pajunen
Barn- och foréldragruppen

Box 9514

102 74 Stockholm

Tel: 08- 546 405 00

Overlakare Styrbjorn Friman
SU/Sahlgrenska

413 45 Goteborg

Tel: 031- 342 10 00

Sjukskoéterska Ann-Marie Alwin
socionom Anna Lindfors
forskollarare Marie-L ouise Skoog
Agrenska AB Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031-750 91 00

Handl&ggare Agneta L jungwall-Bergstrand
Forsakringskassan
405 12 Goéteborg

Kurator Mats Mansson

Borgmastarevagen 3 A
441 50 Alingsas
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