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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer som har barn
med funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en
och samma vecka traffas ett antal familjer med barn som har samma
diagnos, i det har fallet Multipel skleros. En familjevistelse med den
diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2008.

Under en familjevistelse ar foréldrarnas dagar fyllda med medicins-
ka och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som har
ett eget program, tas da omhand av sarskild personal. Faktainnehallet
fran forelasningar under béda vistelsen pd Agrenska utgor grund for
nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrém, Agrenska. Innan informa-
tionen blir tillganglig for allmanheten har foérelasarna mojlighet att
lasa och lamna synpunkter pa sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att
ha ett barn med sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer

till forelasarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven aven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.
Foljande forelasare har bidragit till innehdllet i detta nyhetsbrev:
Overlakare Gunilla Drake, Goteborg, Gverlidkare Jan Lycke, Gote-
borg, Gverlakare Anna-Lena Hard, Goteborg, overldkare Marten
Kyllerman, Géteborg, sjukskoterska Sirpa Lundqvist, Goteborg,
DAMP/ADHD-konsulent Johanna Bjork, Goteborg, dvertandlékare
Asa Martensson, Géteborg, logoped Lotta Sjogren, Goteborg, utre-
dare Britt Akerstrom, Goteborg, sjukskoterska Andreas Tallborn,
Billdal, pedagog Astrid Emker, Géteborg, socionom Anna Lindfors,
Goteborg, sjukskoterska Lotta Thomasson, Goteborg
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Multipel skleros

Klinik vid Multipel skleros, MS

Overldkare Gunilla Drake, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, informerade om klinik vid MS.

-Vad som &r relativt nytt ar att barn kan fa MS och att sjukdomen inte
langre betraktas som en vuxensjukdom. MS som star for multipel
skleros, betyder ordagrant manga sma férhardnader/plack. Inflamma-
tionshardar, antingen i narheten av hjarnans halrum eller under hjarn-
barken, utvecklas till arrvdvnad och ger varierande grader av hjarn-
skador beroende pa var detta sker. Innan sjukvarden fick tillgang till
MRI, magnetisk resonanstomografi, var enda méjligheten att stélla en
sédker MS-diagnos biopsi eller obduktion efter det att patienten avlidit.

En tankbar anledning till att MS lange betraktades (betraktas) som en
vuxensjukdom é&r att sma barn har svart att berdtta om skov med ex-
empelvis tappad kénsel, yrsel och vinglighet.

| Sverige forekommer MS hos 100/100 000 och av dessa 100 uppskat-
tas sjukdomen starta fore 15 ars alder hos 2,7-5 %. Vanlig debutalder
for sjukdomen hos vuxna ér 20-40 ar och hos barn 11 ar.

-Ett problem ar att det annu inte finns nagra faststéllda diagnoskriteri-
er for barn, men det pagar ett internationellt samarbete med malsétt-
ningen att ta fram sadana kriterier. Eftersom behandlingen vid MS ér i
princip livslang, och maste sattas in tidigt, ibland redan innan barnen
uppvisar tydliga handikappsymptom, ar det viktigt att veta sékert att
det handlar om MS och inte nagon annan sjukdom. De vuxenkriterier
som fortfarande anvands pa barn maste ersattas av nya Kriterier, sa
Gunilla Drake.

Det enda sékra sattet att stalla diagnosen MS &r med hjélp av MRI,
Men i manga landsting ar tillgangen pa MRI-kapacitet alltfor liten for
att mojliggora anvandning i den utstrdckning som skulle behovas,
bade nar det galler att stalla ratt diagnos och uppféljning av behand-
lingen.

-Det ar troligt att MS hos barn &r underdiagnostiserat eftersom man
ofta far satta tillit till kliniska observationer och uteslutning av andra
sjukdomar.

Néstan alla mediciner som anvénds i behandlingen av MS hos barn
har forst provats pa vuxna.

-Om biverkningarna inte ar for stora kan man prova medicinerna pa
barn.
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Gunilla Drake gjorde ocksa en kort historisk tillbakablick pa MS.

-Den forste att beskriva sjukdomen var den franske professorn i neuro-
logi, JM Charcot, som ocksa var den forste professorn 6verhuvudtaget
i varlden pa omradet. Han beskrev i slutet av 1800-talet markliga
symptom sdsom gangsvarigheter som han trodde var ett resultat av
syfilis, men som vid obduktion visade sig vara diffusa plack i hjarnan
och ryggmaérgen orsakad av inflammationer. Det framstod som en gata
den samlade paverkan som majligen kunde vara MS.

Det som sker vid MS tror man idag ar resultatet av flera faktorer, viss
arftlighet, hos 6-8 % av barnen med MS finns sjukdomen i familjen,
och omgivningsfaktorer, d v s klimat och eventuella virusinfektioner
mm.

-Sjukdomen har en marklig utbredning i varlden och ar dubbelt s&
vanlig i Sverige som i 6vriga vérlden. | Afrika forekommer den ndstan
inte alls. En afrikan som flyttar till Sverige 16per snart samma risk att
fa sjukdomen som infodda svenskar, vilket talar for att omgivnings-
faktorer spelar roll.

-Vid MS léper immunforsvaret amok, triggat av infektioner eller na-
gonting annat. Vita blodkroppar angriper centrala nervsystemet, nerv-
celler och medhjalparceller, som drabbas av flackvisa inflammations-
hardar.

De symptom patienten far beror pa vilka delar av hjarnan och rygg-
margen som drabbas. Om exempelvis medhjélparceller (gliaceller)
som tillverkar myelin, en fettliknande substans i nervernas mérgskidor
som ar en forutsattning for snabba nervsignaler, drabbas, minskar
nervsignalhastigheten avsevart.

| blodbanan finns bl a vita blodkroppar som pa ytan har sma moleky-
ler som bestdmmer vad de ska angripa.

-Blodkropparna har ocksa ett slags "nycklar” som gér det mojligt for
dem att passera blod-hjarnbarriaren och na nervvavnaden. | normala
fall ska det vara svart att ta sig genom denna barriar, men om det finns
en skada av nagot slag kan det bli mdjligt for dessa blodkroppar, "hu-
liganer” att ta sig in och sétta igang skadereaktioner i hjarnan. Myeli-
net & malet. Nya mediciner blockerar infekterade blodcellerna sa att
de inte kan ta sig genom blod-hjarnbarridaren, sa Gunilla Drake.

Hos 3,5 % av alla barn med MS startar sjukdomen pa ett elakartat sétt
redan fore 6 ars alder och behdver bromsas snabbt med ett s k primart
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Erik har MS

Multipel skleros

behandlingsprogram. Det kliniska forloppet karaktériseras av skov hos
fler &n 90 % av alla barn som far MS.

En multicenterstudie visar att hos barn under 18 ar &r flera debutsym-
tom vanligast (50-70 %), darefter foljer ett symptom (30-50 %) varav
opticusneurit (10-22 %), balansstérning (5-15 %).

Hos barn med MS som ar yngre an 10 ar ar balansstorningar vanligast
(53 %), darefter foljer paverkat medvetande (30 %), kramper (23 %)
och feber (22 %)

-Tidiga diffusa symptom kan séaledes vara MS och det enda som moj-
liggor upptackten ar en MRI-undersékning, och till sddana ar det idag
ofta langa koer, sa Gunilla Drake.

Erik, 13 &r, har MS. Han kom till Agrenskas familjevistelse tillsam-
mans med pappa Dan, mamma Inger och storebror Olof, 15 ar.

Ingers graviditet med Erik var normal, likasa forlossningen.

-Det var heller ingenting ovanligt med Erik varken under nyfoddhets-
perioden, forskoleperioden eller de forsta skolaren. Han var lika pigg
och glad och valmaende som sina aldre syskon. Erik har ocksa en sto-
rasyster som inte var med pa vistelsen, séger Inger.

Strax fore jul samma ar som Erik fyllde 9 ar fick han en influensa med
hog feber och var hemma fran skolan en vecka.

-Efter helgen akte vi pa skidsemester. Nagon av de forsta kvéallarna
beréttade Erik att han sag ett gront ljus pa ena Ggat, det vanstra, men
att det forsvann nar han slackte lampan pa kvallen for att sova. Vi
tyckte det var markligt, men det kéndes ju inte som om det var nagon-
ting overhangande farligt, s vi lat det vara. Men nér vi kom hem vi-
sade det sig att Erik inte sdg pa vansterdgat nar han holl for det hogra.
Det kandes valdigt oroande och darfor akte vi in akut pa kvallen till
sjukhuset, sager Dan.

Erik lades in och dagen efter kunde en 6gonldkare relativt snabbt stél-
la diagnosen synnervsinflammation, optikusneurit.
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Utredning, provtagning

Syn och MS

Gunilla Drake informerade ocksd om utredning och provtagning vid
misstanke om MS.

-Utredning och provtagning inleds med klinisk bedémning, d v s vilka
symptom barnet har. Darefter gors blodanalyser for att utesluta infek-
tioner (bl a hjarnhinneinflammation och borelia), systemsjukdomar,
malignitet (exempelvis cancer). Prov pa ryggmargsvatska tas for att
undersoka eventuella forhojda nivaer av antikroppsbildning. Déarefter
gors en MRI-undersokning (hjarna och ryggmarg) som ar det enda
sékra sattet att sakerstdlla MS-diagnosen. Med MRI kan man se ett
flertal typiska forandringar med utbredningar som vid MS.

Overlakare Anna-Lena Hard, Ogonmottagningen fér barn och ungdo-
mar, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg, informe-
rade om syn och MS.

-Jag borjar med att informera nagot om Ogats anatomi. Langst fram
pa Ogat sitter hornhinnan, som &r blank och klar och bakom denna
finns framre 6gonkammaren som &r fylld med vétska. Darefter kom-
mer iris, som har ett hal (pupillen) i mitten.

Bakom iris ligger linsen, glaskroppen och néthinnan. Utanfor nét-
hinnan ligger aderhinnan som forser nathinnan med blod. Léangst ut
ligger senhinnan och musklerna. Pa framsidan runt hornhinnan ligger
bindehinnan som &r den hinna som blir infekterad vid vanlig 6gon-
katarr.

Den skarpa synen har vi i den s k gula flacken i nathinnan och det
som man ser med nathinnan utanfér gula flacken ar ganska oskarpt.
-Né&r man som 6gonlékare tittar in i 6gat kan man bl a se gula flacken
och synnerven dar den kommer in i 6gat. Vid seende pa langt hall &r
muskeln avslappnad. For att se pa nara hall spanner man muskeln och
linsens form andras sa att dess brytkraft 6kar. Detta kallas ackommo-
dation. Med stigande alder blir linsen stel och ror sig inte trots drag i
tradarna och da behdver man speciella lasglasogon Brytningsfel ar
inte vanligare vid MS an hos befolkningen i dvrigt, sa Anna-Lena
Hard.

Synskarpan &r den synfunktion som mest anvands for att mata syn-
formaga. Den testas genom att man undersoker hur sma bokstéver en
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person kan identifiera pa ett visst avstand. Synfalt, kontrastkanslighet
och fargseende &r andra synfunktioner som gar att testa.

Vid dgonrorelser med normal fixation ar 6gonen synkroniserade. Nar
man skelar uppstar tva olika bilder.

Vanligt forekommande avvikelser vid MS ér:

a synnervsinflammation

a ogonrorelserubbningar

a inflammation i 6gat

a ljusfenomen

a Uhthoffs fenomen, sdmre syn vid forhojd kroppstemperatur

En synnervsinflammation kan ha en akut debut med

a synnedsattning (skérpa, kontrast, fargseende, synfalt)

o smartor vid 6gonrérelser pa grund av att égonmusklerna ligger an
mot den inflammerade synnerven

-Inflammationen kan ocksa ha en icke akut debut utan symptom, sa
Anna-Lena Hard.

Diagnosen stélls pa féljande undersokningsresultat:

o ett eller bada 6gonen drabbade

a nedsatt synfunktion

a nedsatt pupillreaktion vid ljus

a svullen eller normal synnerv

-Synnerven ser normal ut inne i 6gat om inflammationen &r lokalise-
rad bakom 6gat.

Vid synnervsinflammation forsamras ofta synen snabbt och det &r inte
ovanligt att barn blir blinda, eller nastan blinda, innan synen bdrjar
forbéttras.

-Behandling med kortison kan forkorta ett skov, men forbéttrar inte
synprognosen pa sikt. De flesta aterfar bra syn aven utan behandling.

Ogonrorelserubbningar kan vara
a nystagmus, égondarr
a okoordinerade dgonrorelser

Inflammation i 6gats inre kan ge upphov till suddig syn, vérk och

ljuskanslighet. Barnet kan darfor behdva behandling med kortison-
droppar och droppar som vidgar pupillen
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-Sammanfattningsvis kan man séga att det &r vanligt med synproblem
av olika slag vid MS, men att de flesta patienter med MS Klarar sig bra
synmassigt, sa Anna-Lena Hard.

Erik far flera skov och diagnosen MS

Inger och Dan fick veta att prognosen for synnervsinflammation var
god efter behandling med kortison.

-Inledningsvis fick Erik medicinen intravendst och déarefter i tablett-
form. Han skulle undvika kyla och fick darfor inte vistas utomhus den
forsta manaden under behandlingen. Darfor kunde han inte ga i sko-
lan. Efterhand fick han successivt tillbaka synen pa vansterégat, men
han hade kvar ett visst dubbelseende ett tag och kunde inte ldsa text
med sma bokstaver, sager Inger.

Vid ett aterbesok pa sjukhuset, en efterkontroll, namndes for forsta
gangen mojligheten att Erik kunde ha MS, vilket Inger och Dan hade
valdigt svart att tro pa. Men strax efter det att Erik borjat skolan igen
fick han ytterligare ett skov.

-Det var en larare som under en friluftsdag sag att Erik hade en avvi-
kelse i gangen, han slapade lite pd vansterbenet. Erik sjalv ville slata
over det hela och inte fasta nagon storre uppméarksamhet vid detta.
Men bara en kort tid darefter cyklade han omkull tre gangen pa en
stracka av nagra kilometer. Och samma kvéll gick han valdigt konstigt
med vansterbenet nar vi var ute pa promenad. Da misstankte jag starkt
att det kanske anda var MS som Erik hade, sager Dan.

Aterigen sokte man akut och under natten pé& sjukhuset gjordes en
MRI-undersokning.

-Dé sag man stora forandringar i hjarnan och Erik lades ater in. Forsta
dagen var det manga lakare, lakare, vikarier, bakjour mm kandidater
och annan sjukvardspersonal involverade och man diskuterade dia-
gnosen. DA forstod vi inte att det pa sjukhuset fanns ett sarskilt MS-
team, vilket var en stor fordel, eftersom man ganska snart anda blev
Overens om att det rorde sig MS, séger Inger.

Inger, Dan och Erik fick bra information om sjukdomen, om behand-
lingen och hur framtiden skulle komma att se ut.

-Vi kande faktiskt en viss lattnad da, eftersom vi kunde slappa tankar-
na pa att det kunde réra sig om betydligt allvarligare sjukdomar. Vi
forstod ocksa att behandlingen var mycket effektiv, sarskilt nar den
kunde starta sa snart efter de forsta skoven, sager Dan.
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Sjukdomsprocess

Behandling vid MS

Multipel skleros

Gunilla Drake informerade ocksa om sjukdomsprocessen vid multipel
skleros.

Som nédmnts inledningsvis utvecklas inflammationshérdar, antingen i
narheten av hjarnans halrum eller under hjarnbarken, till arrvavnad
och varierande grader av hjarnskador beroende pa var detta sker.
-Hardarna, som nastan alltid utvecklas i den vita substansen, bryter
ned det vita myelinet. Inflammationerna kan lédka ut, men lamnar efter
sig arrvavnad, sma vatskefyllda halrum. I centrala nervsystemet kan
man ha ganska mycket sadan har arrvavnad utan att det ger sérskilt
tydliga symtom.

Det internationella samarbetet med malsattningen att ta fram kriterier
for sjukdomen hos barn, har resulterat i att det nu finns ett forslag fran
The international pediatric MS Study group.

De mediciner som finns att tillga laker inte redan angripen vavnad,
men dampar sjukdomsutvecklingen. Ursprunglig funktion far patien-
ten saledes inte tillbaka.

Overléakare Jan Lycke, MS-centrum, Sahlgrenska universitetssjukhu-
set/Ostra, Goteborg, informerade om behandling vid MS.

-4-5 % av alla med MS insjuknar som barn. Med hjélp av nya dia-
gnosmetoder kan saker diagnos stéllas allt tidigare. Och foéljaktligen
kan ocksa och den behandling som finns att tillga sedan 1995, sattas in
tidigt och sjukdomsforloppet bromsas upp. Eftersom behandlingen
funnits sa kort tid, och nya mediciner kommer hela tiden, vet vi vil-
digt lite om langtidseffekterna av behandlingen.

Barn behandlas med lite andra mal an vuxna, eftersom man raknar
med att de har ett langt liv kvar att leva. Klart ar att det finns alla an-
ledning att starta behandlingen tidigt eftersom det paverkar sjukdoms-
forloppet.

Jan Lycke informerade om tidigare géngse uppfattningar om MS, som
inte langre galler:

a MS &r en strikt demyeliniserande (bryter ned myelin) sjukdom (fel)
a MS drabbar enbart vit substans i centrala nervsystemet (fel)

o diagnosen stalls oftast efter en lang tids sjukdom (fel)
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o MS- sjukdomen gar i skov, med langa perioder av uppehall (fel)

a MS har ofta ett benignt (godartat) forlopp (fel)

a MS-sjukdomen saknar behandling (fel)

a MS kan behandlas av distriktslakare (fel)

-1 den nya synen pa MS ingar att den ar en vanlig neurologisk sjuk-
dom (12 000-15 000 patienter i Sverige), att sjukdomen dar kroniskt
aktiv och behandlingsbar. Nya kunskaper inom immunologin och nya
diagnosmdjligheter stéller nya krav. Med hjalp av en serie MRI-
undersokningar under tva ars tid kan vi avgéra om behandlingen ar
effektiv, sa Jan Lycke.

Foljande hypoteser ligger till grund for behandlingen:

MS ar en reumatisk sjukdom, déar nagonting (virus?) triggar igang
immunsystemet.

-T-lymfocyter tar sig ut fran blodkérlen och genom blod-hjarn-
barridren in i centrala nervsystemet dér de reaktiveras. Vid aktivering-
en utsondras immunologiskt aktiva substanser som aktiverar andra
immunokompetenta celler bl.a. B-celler som producerar antikroppar.
Makrofager stimuleras till nedbrytning av myelinet. Moderna medici-
ner hindrar T-lymfocyterna att ta sig ut ur blodkarlen, genom blocke-
ring av deras passage genom blod-hjarnbarridren. Vita blodkroppar,
men inte roda, ska kunna vandra/patrullera ut och in i centrala nervsy-
stemet.

Runt de inflammerade karlen (placken) sker en nedbrytning av myelin
som i sin tur ger skador pa nervcellsutskotten (axonen). En MS-lesion
(skada) sker dven i gra substansen i hjarnbarken.

-Hos alla, saledes aven friska manniskor, skrumpnar 0,32 % av hjar-
nan/ar i vuxen alder. Obehandlad MS paskyndar den processen.

-Barn som kommer till oss med k&nselstorningar och muskelsvaghet i
benen undersoks med MRI ocksa efter endast enstaka skov. Vi tar
ocksa blodprover, som ska vara helt normala vid MS, for att utesluta
andra sjukdomar. Hittar vi tydliga forandringar i hjarnan brukar vi
ocksa hitta forandringar i ryggmargen, sa Jan Lycke.

Den o6vergripande behandlingsstrategin pa SU vid MS ar tidig diagnos
och tidig behandling for att hejda sjukdomsutvecklingen i ett tidigt
skede.

Behandlingealternativen ar:
1/ Betainterferon (Rebif®, Avonex®, Betaferon®) som var den for-
sta medicinen som kom 1995
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2/ Glatiramer (Copaxone®)

3/ Natalizumab (Tysabri®), ny medicin sedan juni 2006

4/ Mitoxantrone (Novantrone®), enbart till mycket svara MS-fall
-Med betainterferon uppnas en skovreduktion pa 30 % och MRI-
aktivitetsreduktion pa 60-80 %. 1/10 tappar helt behandlingseffekten
och méste fa en annan medicin. Ovriga har pavisbar behandlingseffekt
under flera ar. Tysabri, som hindrar leukocyterna att fasta sig vid karl-
vaggen och ta sig in i centrala nervsystemet, medfér 70 % reduktion
av skoven tidigt i behandlingen, 50 % reduktion av neurologiska
symptom och 92 % reduktion av MRI-effekten. Behandling med Ty-
sabri innebar en nagot 6kad risk att utveckla svara infektioner, sa Jan
Lycke.

| den nara framtiden finns nya mediciner pa vag bl a :

5/ Rituximab (Mabthera®

6/ Kombination av mediciner

7/ Statiner

-Jag skulle tro att det om tio ar kommer att finnas ungefar dubbelt sa
manga mediciner att tillgd som idag.

Indikationen for att behandla med Tysabri &r funktionsnedséttande
skov sista aret trots betainterferon eller copaxone behandling eller vid
hdgaktiv sjukdom dar betainterferon eller copaxone inte bedéms vara
tillrackligt effektiva.

-Flera studier visar béttre effekt av behandlingen om den startar tidigt.
Basta utfallet f& man om man kan starta behandlingen direkt efter for-
sta skovet och inte vanta och se om barnet tillhor gruppen som far en
progressiv sjukdom. Endast langtidsuppfoljning avgor vilken form av
sjukdomen barnet har, sa Jan Lycke.

Prognosen vid MS hos barn har en enorm spannvidd.

Erik behandlas med Rebif®

Pa sjukhuset inleddes behandlingen av Eriks sjukdom med kortison
och dérefter med interferonmedicinen Rebif®.

-Alla tre fick vi lara oss att sticka, till att borja med med koksalt i
sprutan, senare med medicinen som Erik skulle ha subcutant tre gang-
er i veckan. Erik tog det har med sjukdomen och behandlingen pa ett
fantastiskt satt. Han visade sig vara en riktig kdmpe. Till en del var det
kanske till viss hjalp att hans storebror ocksa har en sjukdom, han har
epilepsi, och darfor var Erik van vid att brodern tog mediciner, séger
Inger.
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Erik blev kvar néastan en manad pa sjukhuset, med permissioner nagon
helg da och da. Déarefter var han fortsatt inskriven pa sjukhuset, men
eftersom familjen hade sin bostad alldeles i ndrheten fick Erik bo
hemma under den forsta tidens behandling.

-Han svarade valdigt bra pa medicinerna och utan biverkningar vad vi
kunde se. Balansproblemen och gangsvarigheterna minskade och sy-
nen forbattrades. Omvardnaden och bemotandet pa barnkliniken var
helt fantastisk. Vi fick all hjalp och stod vi behdvde, séger Inger.

Medicineringen hemma blev heller inget problem. Fran borjan sag
man till att ha manga stickstéllen, fler an 20 stallen, att alternera mel-
lan.

-Erik, som det aret 2004 skulle fylla 10 ar, var hemma fran skolan
nastan hela varterminen. Han fick undervisning i hemmet eftersom
han inte var helt pigg, séger Dan.

Psykosociala och kognitiva konsekvenser

Erik idag

Gunilla Drake informerade ocksa om psykosociala och kognitiva kon-
sekvenser.

Sjukdomen far psykosociala och kognitiva konsekvenser for bar-
net/tonaringen.

-Psykosociala svarigheter accelererar nar barnet skall frigora sig. Sam-
tidigt kanske man borjar med medicinerna och det ar valdigt svart att
motivera barnet nar symptomen ar sa fa. | skolan behover barnet allt-
mer tid for sina uppgifter eftersom trottheten ofta ar besvarande.30 %
av barnen med MS har kognitiva stérningar av nagot slag, t ex nar det
géller tankande, perception, uppmarksamhet och minne.. En dela av
barnen ar bra pa att prata och doljer darmed ofta att de har problem.

-Den behandling som kan komma ifrdga varierar nagot beroende pa
om det ar fraga om akuta eller upprepade skov.

Efter varen 2004 har Erik inte haft ndgra ytterligare skov, utan matt
allt battre. Till att bérja med kom han till sjukhuset for efterkontroller
var tredje manad och da har alltid MRI-undersokning ingatt.

-Vid kontrollerna har inget nytt tillkommit, t ex nér det galler forand-
ringarna i hjarnan. Darfor har man pa senare tid strackt ut kontrollerna
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till en gang i halvaret och inom kort till en gang om aret. Erik ar val-
digt lindrigt drabbad och det tror vi har flera orsaker. Viktigast ar att
han fick tva skov pa kort tid och att det pa sjukhuset fanns bra MS-
kompetens, vilket innebar tidig diagnos och tidig behandling. Nar Erik
blev sjuk fanns det flera nya och effektiva mediciner, det fanns det
inte for bara tio ar sedan. Det har ocksa haft stor betydelse nar det att
begréansa sjukdomen, sager Inger.

Den stora variationen pa stickstallen har inneburit att Erik inte haft
nagra problem med inflammationer, forhardnader eller blaméarken pa
stickstallena.

-Ogonen kontrolleras ocksé en géng/halvar och synen har hela tiden
forbattrats bade nar det galler fargseende och synskarpa, sager Dan.

| skolan kan Erik fa mer tid 4n kamraterna for att 16sa olika uppgifter,
men det har han inte behovt.

-Nu gar han hdogstadiet och det kraver mycket mer arbete av alla ele-
ver om det ska ga bra. Vi har ju sett att arbetet tar mer tid och att Erik
ibland &r lite trott, men det ar ju ocksa normalt for ungdomar i ton-
aren, sa det ar ingenting vi bekymrar oss om, sager Inger.

Det som oroat Inger och Dan mest pa senare tid har varit risken for
nya skov.

-Inte forran nu under den har veckan p& Agrenska har vi forstatt att
den risken &r valdigt liten, for att inte sdga obefintlig, med den be-
handling Erik far. Det kdnns som om en stor borda har fallit fran vara
axlar och vi kénner oss valdigt glada och hoppfulla infor framtiden,
sager Dan.

Numera ké&nner inte alla kamrater till att Erik har MS och det &r heller
inte nédvandigt eftersom han inte behdver sérskilt stéd och hjalp eller
att man tar extra hansyn till honom. Hur ser han sjalv pa sin sjukdom?
-Han brukar sdga att han & MS-frisk och det ar ju en véldigt bra be-
teckning pa hur det &r idag. Om vi ska dnska nagonting for framtiden
sd ar det att medicinering kan ske i tablettform. Det kanske inte &r sa
langt bort, det kommer hela tiden nya mediciner, sager Inger.

Nervsystemets grundmodell, differentialdiagnoser vid MS

Overlakare Marten Kyllerman, Barnneurologen, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus, Géteborg, informerade informerade Gver-
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siktligt om nervsystemets grundmodell samt differentialdiagnoser vid
MS.

-1 stora drag bestar nervsystemet av nervceller med karnor, utskott
(axoner) for utgaende signaler och dendriter for utifran kommande
impulser. Utskotten, som kan vara upp till en meter langa, har sin egen
amnesomsattning och system for avfallshantering. Axonerna slutar i
synapser som kan byggas ihop i olika kombinationer. Det lilla barnet
far hela tiden nya uppkopplingar som leder till nya associationer och
nya lésningar.

Signaler i axonerna har en hastighet pa cirka 4 meter/sekund utan det
isolerande och kapacitetsh6jande myelinet, den vita substansen i hjar-
nan. Med ett fullt intakt myelin transporteras signalerna med en has-
tighet av cirka 40-50 meter/sekund.

Myelinet tillverkas av en grupp s k stodjeceller (oligodendrocyter) dar
varje cell kan forsorja flera axoner med myelin.

-Oligodendrocyterna &r kansliga strukturer i nervsystemet och kan latt
skadas av exempelvis syrebrist eller inflammationer i centrala nervss-
temet, sa Marten Kyllerman.

Sjukdomar i den vita substansen innebar att myelinet inte tillverkas pa
ratt satt fran borjan (dysmyelinisering) eller att det forandras eller
bryts ned (s k demyelinisering).

-En dysmyelinisering kan orsakas av kand genetisk (arftlig) effekt och
en demyelinisering av en kand metabolisk (i &mnesomséttningen) de-
fekt.

Foljande dr exempel pa differentialsjukdomar med genetisk defekt
myelinisering: PMD (drabbar bara pojkar), Cockaynes syndrom och
Aicardi-Goutiéres syndrom. | manga fall & dysmyeliniseringen arft-
lig och da ar det vanligen fraga om s k recessiv arftlighet. Bada forald-
rarna maste ha det felaktiga anlaget i enkel uppséattning for att barnet
ska riskera att fa sjukdomen. avkomman.

-Slaktskap mellan makar innebar darfor ett 6kande problem, att sjuk-
domar sprids vidare. Alla bér vi pa olika sjukdomsanlag som kan in-
nebara sjukdom hos barnet om bada foraldrarna har samma sjukdoms-
anlag, vilket ofta slaktingar har.

Foljande arexempel pa differentialsjukdomar med kand metabolisk
defekt myelinisering: PKU, MLD och lysosomala sjukdomar (t ex
Sallas sjukdom) och peroxisomala sjukdomar (t ex ALD, Addisons
sjukdom m fl).
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-Betraffande MS sa tror manga att starten kan ske, med oklara symp-
tom, redan i barndomen. Med den 6kande anvandningen av magnet-
kameran ser vi numera inte sallan férandringar i hjarnans vita substans
som kan utvecklas till MS, sa Marten Kyllerman.

Omvardnad runt behandling vid MS

Sjukskoterska Sirpa Lundqvist, MS-centrum, SU/Ostra, Goteborg,
informerade om omvardnad runt behandling vid MS.

-Till MS-mottagningarna for vuxna kommer nu ocksa barn och ung-
dom. Hos oss pa MS-centrum tas de emot av MS-teamet.

Sirpa Lundqvist tog, precis som Jan Lykke, upp den férandrade synen
pa MS-sjukdomen och den behandling som erbjuds.

-Eftersom vi vet att MS inte forekommer i episodiska skov, utan &r en
kontinuerlig sjukdom, kan behandlingen starta tidigt, sa snart diagno-
sen bekréaftats av en MR-undersokning.

Sirpa Lundqvist beskrev darefter relativt ingaende hur omvardnaden
runt behandlingen vid MS kan se ut, procedurer som i detalj maste
utforas pa sarskilda satt och som tyvarr inte &r majliga att aterge i det-
ta nyhetsbrev.

Fragor och tankar omkring skolan

DAMP/ADHD-konsulent Johanna Bjérk, Agrenska, informerade om
fragor och tankar kring skolan.

-1 mina uppgifter ingar att informera i skolor, foreningar, kyrkor, mm
om olika diagnoser, exempelvis DAMP och ADHD for att 6ka forsta-
elsen for olika funktionshinder och stimulera till alternativa forhall-
ningssatt till barn med olika svarigheter. Ofta fokuserar vi mer pa ett
barns svarigheter dn pa dess majligheter och det tycker jag vi ska dnd-
ra pa. Den hjalp barnen far bor utnyttja barnets starka sidor och med-
fora att de lyckas med sina uppgifter. Darmed far de ett béattre sjalvfor-
troende och stérkt sjalvkénsla.

Med hjalp av en neuropsykologisk utredning kan man se om exempel-
vis ett barn har en uppmarksamhetsstérning, vilket bl a kan innebéra
svarigheter med:

o koncentration/att behalla fokus pa en uppgift

o uthallighet

o att lyssna pa tilltal
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a information/instruktion

a lattdistraherbarhet

o svarigheter att organisera

a glomska

@ motivation

-De flesta av oss kan ténka oss att skapa en motivation for att gora
trakiga saker. Men en del behover hjdlp med motivationen, t ex att
man far gora nagonting trevligt nar man gjort de trakigare sakerna
forst.

En del barn har problem med exekutiva funktioner.

-Det kan innebdra att barnet har svart att halla kvar och félja en plan
samt tappar fokus pa vad uppgiften gar ut pa. Det har att gora med att
arbetsminnet, den korta informationen man maste ta till sig och behal-
la for att kunna utfora en uppgift, inte fungerar som det ska. Vuxna
kring barnet forstar inte alltid var problemet ligger och tror kanske att
barnet inte vill utféra en uppgift eller ar lat. | sa fall far kanske inte
heller barnet den hjélp det behover, t ex hjélp att planera och struktu-
rera arbetspass och uppgifter.

Barnen kan ocksa ha problem med

o tidsuppfattningen d v s svarigheter med begrepp som strax, om en
stund, senare, mm.

-Da é&r det till stor hjalp for barnet att man ar tydlig och valdigt kon-
kret.

a att géra en strategisk plan

a att skjuta upp impulshandlingar

a att planera och strukturera sin dag

En del barn kan ocksa ha svarigheter med den auditiva perceptionen,
d v s hur man tar in och tolkar/bearbetar det man hor. Oronen hor,
hjarnan tolkar.

-En bild kan da fungera valdigt bra och férstarka det man sager. Ett fel
vi vuxna ofta gor ndr vi pratar med barn &r att vi anvénder alldeles for
manga ord. Om nagon inte forstar vad man sager sa upprepar vi garna
det vi sagt utan variation, istallet for att foérsoka formulera om budska-
pet sa att det blir enklare att forsta. Visuell perception innebar att
dgat ser och hjarnan tolkar/inser.

-Det finns barn som har svarigheter som alltid paverkar deras vardag

pa ett omfattande satt. Ibland inser inte omgivningen detta. Exempel-
vis finns det manga olika orsaker till att ett barn har koncentrations-
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svarigheter. Det ar sadant som inte syns pa utsidan, sa det &r inte sa
konstigt att omgivningen ofta inte forstar barnens problem.

Johanna Bjork gav exempel pa strategier som kan underlatta for bar-
nen i vardagen:

o Oka kunskaperna om funktionshindret hos omgivningen, vilket kan
leda till ett annat forhallningssatt

o fokusera pa barnets formagor istallet for pa problemen

a anvanda kompensatoriska hjalpmedel, exempelvis datorer och band-
spelare

o anpassa skolans organisationen sa att den passar barnen och inte
tvartom

Sammanfattningsvis menade Johanna Bjork att det viktigaste &r att:

o fokusera pa det som fungerar bra hos barnet och tanka positivt, samt
stdrka barnets sjalvfortroende

a utveckla ett bra samarbete mellan hem och skola

a struktur och tydlighet underlattar for barnet

a ge barnet de hjalpmedel det behtver for trygghet och forutsdgbarhet,
det kan vara en lapp i fickan med hallpunkter/tider, eller liknande
-Jamfor med de almanackor vi vuxna behover for att fa ordning och
forutségbarhet i livet.

o undvik att barnet far uppleva misslyckande

o mot barnet pa "ratt” niva

o ge snabb feedback pa det som fungerar bra

o bem0t barnet pa den utvecklingsniva dar det befinner sig i olika av-
seenden

o ta hansyn till om barnet har en bra dag (svarare uppgifter) eller en
dalig dag (lattare uppgifter), vilket paverkar koncentrationen

-Detta &r bland det svaraste skolpersonal stalls infor, att varken stélla
for hoga eller for laga krav pa det enskilda barnet. Har kan man ha
hjélp av de utredningar som gjorts.

Johanna Bjork informerade ocksd om SIKA-materialet, ett samar-
betsmaterial som Agrenska utarbetat.

-SIKA stér for Samarbete Information Kartlaggning Atgard. SIKA
materialet kan anvdndas nér man beddmer att ett barn exempelvis har
koncentrationsstorningar, sa Johanna Bjork.

Huvudsyftet med materialet, som &r ett strukturerat diskussionsunder-
lag inriktat pa neuropsykiatrisk problematik och angransande svarig-
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heter, &r att ge skola och foraldrar ett konkret verktyg att samarbeta
kring.

-Ett bra samarbete mellan foraldrar och skola leder till elevutveckling,
bl a genom att man kan komma fram till uppgifter som kan ligga till
grund for atgardsprogram.

En elevvardskonferens, dar foraldrar rektor, larare, kurator och annan
berérd personal deltar, ar ett satt att lagga grunden till ett atgardspro-
gram. Till ett sddant mote bor det finnas ett dagordningsforslag och
protokollforare.

Varje beslut om stod och hjélp som fattas pa motet bor kopplas till en
namngiven utférare, en person som ansvarar for att insatsen blir av.
-Blir det avslag pa begarda insatser kan man, som foraldrar, begéara att
skolan anger vilken lag och vilken lagparagraf man stoder sitt beslut
pd, sa Johanna Bjork.

Funktioner i och kring munnen

Tandlakare Asa Maértensson och logoped Lotta Sjogreen, Mun-H-
Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring munnen.

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

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

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

Mun-H-Centers tandlékare och logoped gor ocksa under familjeveck-
an en oversiktlig undersokning av barnens munférhallanden. Saval
observationerna vid undersokningen som uppgifterna i frageformula-
ret dokumenteras i en databas pa Mun-H-Center. Familjerna bidrar pa
sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sall-
synta tillstand och sjukdomar.
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-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhélsovard, munfunktion och tandbehandling.

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

Inga specifika avvikelser i tdnder eller munslemhinnor, som har med
MS att gdra, kunde noteras vid undersdkningen av barnen.

-Precis som for alla barn &r det en klar férdel om den férebyggande
tandhalsovarden ar sa bra att barnet slipper fa hal i tanderna.

Vissa mediciner kan ge muntorrhet och da l6per man storre risk att fa
karies. FOr att minska risken for karies ar det viktigt att tillféra fluor.
-Tandkram med fluor rekommenderas till alla. Dessutom behdver en
del barn och ungdomar extra fluor i form av fluortabletter, fluorskolj-
ning, fluortuggummi eller regelbunden fluorlackning.

Det férekommer att barn och ungdomar med MS tillfalligt kan fa pa-
verkan pa talet eller svarigheter att svélja i samband med skov.
-Logopeder kan hjalpa till med tal- och rosttréaning vid behov. Det
finns speciella team (nutritionsteam eller dysfagiteam) pa de storre
sjukhusen som utreder och behandlar svaljningssvarigheter.

Familjesituationen, syskonrollen

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve, Agrenska, Géteborg, infor-
merade om familjesituationen och syskonrollen.

-P& Agrenska har vi intresserat oss for familjesituationen och syskon-
rollen i familjer med barn med funktionshinder, med inriktning pa
stress och vélbefinnande samt habiliteringsprocessen. I de forsknings-
projekt som jag ingatt i ville vi ocksa ta reda pa vad som ar gemen-
samt for familjer med barn med ovanliga funktionshinder i férhallande
till situationen déar funktionshindret & mer vanligt.

Att klara av, bemastra, en familjesituation som startar i kaos i 0 m att
man far ett barn med ett ovanligt funktionshinder, ar en process utan
nagra givna losningar.

-Det stélls stora krav pa att hitta drivkrafter till férandring, att ga fran
kaos till beméstring och en insikt om vad som behover goras. Men
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detta ar sallan nagon ratlinjig process. Nar man tycker att man precis
hittat bra I6sningar kan man, av olika skal, falla tillbaka i kaos, sa
Andreas Tallborn Dellve.

Kaossituationen innebér ofta

a att man saknar kontroll éver sitt liv

o kanner brist pa kompetens att hantera situationen
a kdnner existentiell radsla

o att man bara fokuserar pa sjukdomen

a ovisshet

a social isolering

Vandpunkten kan komma

a genom Kritiska reflexioner

-egna

- med hjélp av assistent

- med tiden

- p g a 6kad egenkompetens

-nar barnet mar battre

-Den kan ocksa komma genom meningsskapande normalitet, livskun-
skap/l&rande och en ny sékerhet.

Bemastring innebar att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,
dar det exempelvis kan inga att som foraldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som mdjligt om barnets sjukdom.

-Det finns strategier for bemastring, d v s olika satt att angripa pro-
blemen pa. Ett satt ar att fokusera pa ett problem i taget och forsoka
finna l6sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt satt, ar att
undvika allt som har med barnets sjukdom att gora. Ytterligare ett satt
ar att bara sta ut med situationen, sa Andreas Tallborn Dellve.

Bakgrunden till ett av forskningsprojekten med inriktning pa familje-
situationen, var att det ofta ar svart for foraldrar till barn med ovanliga
funktionshinder att fa bra och relevant information och att manga kan-
ner sig véldigt ensamma.

-Det kréavs ocksa mer aktiva och kompetenta foraldrar som inte séllan
fungerar som advokater for sina familjer, vilket ofta &r ett stort pro-
blem. Det kréavs ocksa mer kunskap, mer delaktighet i habiliterings-
processen och kunskap hur man béast forhandlar med sociala myndig-
heter och stodinstanser.
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En fraga man stallde i projektet var om det var mojligt att forbattra
situationen (bemastringen) snabbt, med tanke pa stress, valbefinnande,
socialt stéd, livskvalitet mm genom ett intensivt kunskapsprogram.

-Vi tittade pa hur foraldrarna upplevde stress och belastning fore ett
familjeprogram (intensiv familjeintervention) direkt efter programmet,
efter sex manader och efter ett ar. Det vi bl a sag var att mammor upp-
levde mer stress dn pappor t ex nér det gallde social isolering jamfort
med en kontrollgrupp. Pappor upplevde hog foraldrastress darfor att
de tyckte att de saknade kunskap och kompetens att hantera situatio-
nen.

Né&r det galler halsa och valbefinnande tyckte mammor att de, fore
familjeprogrammet, hade siMRIe hélsa och mer halsoproblem &n pap-
porna. Efter programmet hade inte hdlsan forbattrats, men trottheten
hade minskat och stddet fran partnern okat.

Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nar det géller
formagan att hantera vardagliga problem som horde samman med
barnets funktionshinder.

Efter programmet hade bade mammor och pappor fler aktiva strategi-
er for att hantera familjens situation. Rad och tips fran bl a medicinsk
expertis togs mer vélvilligt emot.

-Det ar svart att vardera vad som &r “basta” strategien. | allmanhet ar
de aktiva val varje individ gjort bast pa sikt, bade nar det géller den
egna halsan och familjens hélsa, sa Andreas Tallborn Dellve.

Sammanfattningsvis kan man sdga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for foréldrar, sarskilt for papporna och for hel-
tidsarbetande foraldrar av bada konen.

| projekten ingick ocksa att utvardera kvalité och delaktighet i habili-
teringsprocessen fore och efter ett kunskapsprogram.

-Fore programmet skattade foraldrar till barn med ovanliga funktions-
hinder att deras delaktighet i habiliteringsprocessen var lagre i forhal-
lande till kontrollgruppen (foraldrar till barn med mer vanligt fore-
kommande funktionshinder). Efter programmet 6kade kraven pa en
bra habiliteringsprocess och ndrmade sig kontrollgruppens krav.
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Syskonrollen

-Vi har pd Agrenska, under manga ar, intresserat oss for syskonens
situation och syskonrollen i familjer med barn med funktionshinder.
Syskonen och deras problem uppmarksammas séllan, darfor att famil-
jen oftast ar sa fokuserad pa barnet med funktionshindret och den fa-
miljesituation detta ger upphov till.

Under familjevistelserna har vi program for syskonen i detta ingar bl a
syskonsamtal.

-Syskonrelationen ar i allmanhet den relation man har langst i livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medfér, beror pa flera faktorer,
men diagnosen och dess allvarlighetsgrad spelar stor roll. Men det
finns bade olikheter och likheter i syskonrollen 6verhuvudtaget. Det ar
mycket syskonen uttrycker som ar gemensamt, oavsett syskonets dia-
gnos, sa Andreas Tallborn Dellve.

Foljande ar exempel pa vad syskon ofta uttrycker som viktigt vid sys-

konsamtalen:

a att bli ”sedd” for den man ar och inte bara jamférd

o att forsta vad funktionshindret innebar och beror pa

-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets sjuk-

dom/funktionshinder. Om de inte far tillrackligt med information drar

de egna slutsatser och dessa kan vara mer skrammande &n det som &r

verkligt.

a att bli ”inslappt” och delaktig, eftersom det ar en familjeangeldgen-
het ndr ett barn har ett funktionshinder

-Inte séllan uttrycker syskonen att de vill félja med till doktorn, till

habiliteringen osv. Syskonens kunskap ar en ”nyckel” till ett bra satt

for dem att forhalla sig till situationen.

o att fa hjalpa till/ slippa hjélpa till

o att fa uppskattning nar man anstranger sig

o att bara fa vara barn och inte ha for stora krav

o att sjalv fa egen tid med foraldrarna

o att fa vara ifred, ha sina saker ifred, inte bli stord

a att inte behova k&nna rédsla, kanna sig hotad eller utsatt

a att kunna ha kaMRlater hemma

-Inte séallan uttrycker syskonen “svara” kanslor som de forsoker for-
halla sig till sa bra som majligt, exempelvis skam, skuld, oro, rattvi-
sa/oréttvisa, bekymmer/omsorg, krankningar. Syskon vill ofta prata
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om hur det blir ”sedan”, ndr féréldrarna inte finns i livet langre. Ut-
markande ar ocksa den oerhort starka lojaliteten syskon kanner for den
egna familjen och for syskonet med funktionshindret, sa Andreas
Tallborn Dellve.

| slutet pa familjeveckan informeras féraldrarna allméant om hur sys-
konen haft det och diskuterar hur man som foraldrar kan férhalla sig
till syskonsituationen.

-Det handlar da oftast om de namnda fragorna. Manga syskon uttryck-
er ocksa stor gladje och tillfredsstéllelse med att fatt traffa andra sys-
kon i samma situation, att fatt dela bekymmer och gladje med syskon
som forstar utan en massa forklaringar.

Sjukskoterska Lotta Thomasson, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade pa en tidigare familjevistelse om
”Barnens Bok”.

-Barnens Bok ér ett litet och behandigt fotoalbum som innehaller in-
formation om barnet och barnets funktionshinder. Meningen med bo-
ken, som egentligen ar ett arbetsmaterial som foraldrarna fyller i med
uppgifter, ar att underlatta for foraldrarna i kontakten med sjukvarden,
kommunen, skolan och andra institutioner som barnet kommer i kon-
takt med.

Den prototyp till Barnens Bok som Lotta Thomasson visade foraldrar-
na kan innehalla

a personliga uppgifter, namn, fodelsedatum, foto, grunddiagnos,
tillaggsdiagnos, dverkanslighet, kommunikationsmetod, 6vriga famil-
jemedlemmar och andra viktiga personer

a barnets mediciner, aktuella mediciner, styrka, dos, vem som ordi-
nerat dem, hur de ska intas, mm

a barnets mat, vad barnet ater/inte &ater, hur mycket, mag-tarm-
problem

a specialbehandling, ex RIK

a hjalpmedel, ex stol, korsett, tippbrador, séng, sdngutrustning mm

a skola, personlig assistent, gruppbostad, vad barnet tycker om att
goral/inte gora, habiliteringsteam, viktiga telefonnummer, fler fo-
ton,osv
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-Barnens Bok har jag tankt mig som en l&nk mellan familjen och alla
institutioner som kommer i kontakt med barnet. Det som star i boken
ar vad foréldrarna vill formedla och istéllet for att sjalva alltid behdva
berdtta om sjukdomen, barnets symptom, mm, kan de dverlamna bo-
ken till personal som barnet moter. Boken ska darfor alltid vara dér
barnet ar och bor hallas aktuell av foraldrar och personal. Det ar vik-
tigt att poangtera att boken inte & nagon journalhandling, sa Lotta
Thomasson.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Samhallets stod

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-
lagger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att traffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger pedagog Astrid Emker,
Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet ar att framja sjalvstandighet, samhérighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av hélsotillstand. Det noggranna forbered-
elsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet under
familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pa en tidigare famil-
jevistelse om samhéllets stdd och inledde med att informera om lag-
stiftning for alla (Lagen om allman forsékring, Socialtjanstlagen,
Halso- och sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stéd och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994,
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-Ju mer stéd och hjalp och behandling ett barn med funktionshinder
behéver desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
satt handhar hjalp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda pa vilken hjalp
som ar mojlig, var man ska soka hjalpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag nar man inte far som man vill.

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stéd och det tar mycket tid och kraft. Det
béasta man kan gora som foraldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjalpa till med ansokningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa forsakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, & exempelvis lagar dar
A/ kommunen administrerar stod och hjalp t ex:
a Skollagen

a Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stdd och hjalp t ex:

o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att verklaga)

Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stéd enligt LSS,
hjalpmedel, sjukresor, mm

o  Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsékring. (Se sarskilt
kapitel)

Dérutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa funktions-
hindrade, som ar en ”pluslag” som kom 1994, som ersatter Om-
sorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om foraldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig assi-
stent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa vad
som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort. La-
garna ar inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rattigheter man har.
De ar mer resonerande och 6vergripande och darmed svara att tolka.
For att forsta vilka rattigheter de innehaller maste man lasa forarbeten
till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem &r att man &ndrar standigt i lagarna och inte
sallan far dessa andringar "dominoeffekt”, andra lagar forandras utan
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att detta framgar tydligt. Bast ar det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de har frdgorna, t ex nadgon person pa
Forsakringskassan som man alltid vander sig till.

LSS é&r en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas. Av-
sikten med LSS é&r att ge ménniskor med funktionshinder mojlighet att
leva som andra. Ansokan lamnas till sérskild tjansteman i kommunen,
s k LSS-handlaggare.

LSS ar avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

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

o personer med betydande och bestdende begadvningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, féranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

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

-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjalp.

I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

o radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a ledsagarservice

a kontaktperson

a avl@sarservice i hemmet

a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

a poende i familjehem eller i bostad med sarskild service fér barn och
ungdom

a bostad med sarskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

a daglig verksamhet

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fa stod och service enligt den
nya lagen.
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-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjélp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser kravs det att personen tillhor
personkretsen och att man anséker om stéd och hjalp.

I varje enskilt fall gors en individuell bedémning av LSS-hand-
ldggaren i kommunen.

-Som ansokande foraldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
aldrig n6ja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan overklaga det om ni inte &r nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i kommu-
nerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stod fran sam-
hallet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
mycket bra informationsskrift om samhallets stod. Den heter "Rattig-

heter/mojligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsakringskassan och socialtjansten och be

om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel ”Information fran
forsakringskassan”, sa Anna Lindfors.

Information fran forsakringskassan

Utredare Britt Akerstrom, Forsakringskassan, Goteborg, informerade
om det ekonomiska stod familjer som har barn med funktionshinder
kan fa fran forsakringskassan, d v s vardbidrag, handikappersattning,
bilstdd, personlig assistans och tillfallig foraldrapenning.
-Vardbidrag kan foraldrar soka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav ar att den sarskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer, helt bidrag (102 500 kr/ar,
2008), tre fjardedels (76 875), halvt (51 250) och en fjardedels
(25 625). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprdvas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan den unga manni-
skan sjalv, eventuellt, erhalla handikappersattning.
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Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med all-
manna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestaende eller i vart fall berdknas vara
under minst nio ars tid. Darefter finns det mojligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for att
anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder ratt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstandigt liv. Om det grundlaggande behovet, d v s hjalp med per-
sonlig hygien, pa- och avkladning, att ata och kommunicera samt att
assistenten ska vara val fértrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar ersattning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

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

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall néar en
foralder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersatt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ar och barn. Ersattningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Fér dem kan ersattning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Foraldrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Britt Akerstrom.

Foreningsinformation frAn NHR

Kent Andersson, Neurologiskt Handikappades Riksférbund, NHR
Goteborg, informerade om férbundet och dess arbete.

-NHR bildades 1957 som ett MS-forbund. Darefter anslot sig allt fler
diagnosgrupper och 1979 bytte man darfér namn till NHR. Idag inne-
haller forbundet ungefar 15 diagnosgrupper, t ex CP, ALS, Hunting-
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tons sjukdom, Parkinsons sjukdom och ryggmaérgsskador dar de olika
diagnosfragorna bevakas. Totalt har NHR idag 15 000 medlemmar,
varav 60 %, cirka 8000, har MS.

Forbundet har ett brett arbetsfalt dar det bl a ingar rad, stod och servi-
ce till drabbade och nérstaende, produktion och distribution av infor-
mationsmaterial, juridisk radgivning, mm.

-Forbundet och diagnosgrupperna deltar i olika projekt och evene-
mang, ordnar konferenser, familjetraffar och andra verksamheter rik-
tade bl a till unga med olika funktionshinder och de som just fatt en
diagnos.

For den som vill ha mer information om forbundet och dess verksam-
het, eller fa kontakt med olika diagnosgrupper hanvisas till forbundets
hemsida: www.nhr.se

Adress och telefonnummer till férbundet ar:
NHR

Box 49 084

10028 Stockholm

Tel 08- 677 70 10

Har kan man f& mer information

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

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

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

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

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man). Internetadress:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=OMIM
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlékare Gunilla Drake

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Jan Lycke
MS-centrum
SU/Ostra

416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Anna-Lena Hard

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlakare Marten Kyllerman

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Sjukskoterska Sirpa Lundqvist
MS-centrum

SU/Ostra

416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

DAMP/ADHD-konsulent Johanna Bjork
pedagog Astrid Emker

socionom Anna Lindfors

Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Overtandlakare Asa Martensson
logoped Lotta Sjogren
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00
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Utredare Britt Akerstrom
Forsakringskassan
405 12 Goteborg

Verksamhetschef Andreas Tallborn
Lyckans Backe

Lerkilsvagen 167

434 93 Vallda

Tel: 0300- 278 91

Sjukskoterska Lotta Thomasson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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