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

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

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

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstélls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare en dimension pa diagnosen sa
intervjuas en av familjerna. Nyhetsbrevet gérs av Agrenskas redaktor
och foreldsarna har givetvis haft mojlighet att I4sa igenom och ha
kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns dels en lista med lank- och litteraturtips men
aven en lista med adress och telefonnummer till forelésarna.

Vid denna vistelse ar diagnosen SOD. Agrenska har haft vistelser
inom denna diagnos 1997 och nu 2009.




Septo-optisk dysplasi SOD

Foljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta nyhetsbrev:

Ingibjorg Bjarnadottir, neuropediatriker, Barn- och
ungdomshabiliteringen, Lundbystrand Géteborg: Férekomst och
orsak, samt medicinsk basinformation

Anna-Lena Hard, overlakare, Ogonmottagningen for barn,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg: Ogon och syn
vid SOD

Annika Reims, Specialistlakare Barnmedicin, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, Goéteborg: PKU och Tetrahydrobiopterin - BH4
Gunilla Thunberg, Logoped DART, Drottning Silvias Barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg: Kommunikation

Marie-Louise Sellgren dvertandlakare och logoped Asa Mogren,
Mun-H-Center Géteborg: Munhalsa och munmotorik

Britt Akerstrom, handlaggare, Férsakringskassan, Goteborg:
Information fran Forsakringskassan

Ann-Marie Alwin, sjukskoterska och pedagog, Goteborg:
Syskonrollen

Ovriga
Helena Fagerberg Moss, psykolog, holl pa torsdagen strukturerade
samtal med foraldrarna. Dessa samtal aterges inte i detta nyhetsbrev.

Birgitta Gustafsson, informationskonsulent, informationscentrum for
ovanliga diagnoser, Sahlgrenska akademin vid Géteborgs universitet.
Hon informerade om deras verksamhet.

Anders Sandegard, socionom och assistansansvarig pa Agrenska
Assistans, talade om samhaéllets Gvriga stod, detta aterges dock inte i
detta nyhetsbrev.

Sammanfattningen ar sammanstalld av Susanne Lj Westergren,
redaktor Agrenska.

Har nér du oss! Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 42
Telefax 031-75091 77
E-mail susanne.westergren@agrenska.se
Hemsida www.agrenska.se
Redaktdr Susanne Lj Westergren
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Kort diagnosbeskrivning — Septo-optisk dysplasi (SOD) - 2009

Forekomst

Septo-optisk dysplasi (SOD) beskrevs forsta gangen 1956 av den
schweiziske neurologen de Morsier. Och 1970 beskrevs sambandet
mellan septo-optisk dysplasi och nedsatt hormonproduktion fran
hypofysen.

SOD é&r en medfddd missbildning i hjarnan. Det finns defekter i
hjarnans medellinje, till exempel avsaknad av skiljevaggen mellan tva
av hjarnans halrum (sidoventriklarna), septum pellucidum och/eller
forbindelsen mellan hjarnhalvorna (hjarnbalken eller corpus
callosum). Barn med SOD kan dven ha Optikushypoplasi (optic nerve
hypoplasia, ONH) som &r en medfodd synnervsmissbildning som
innebar att synnerven &r tunn och underutvecklad. Svarighetsgraden
varierar.

Orsak

Ar okand, men troligen resultatet av flera samverkande faktorer.
Det kan vara en underliggande genetisk kanslighet hos fostret, i
kombination med nagon typ av karlskada som intraffar tidigt (3-6:e
graviditetsveckan) och drabbar hjarnans medellinjestrukturer och
omradet for hypotalamus, hypofysen och synnervskorsningen.

Arftlighet

Oftast forekommer SOD i enskilda fall, enstaka familjara fall finns
beskrivna. Hos en del med SOD har man hittat mutation pa HESX1
genen; dominant eller recessivt, man vet annu inte med sakerhet.

Symtom

SOD innebér varierande kombinationer av storhjarneférandringar,
6gonmissbildningar och hypofysmissbildningar.

Storhjarneférandringar

e Hos 75-80 % av patienterna.

e Auvsaknad av den genomskinliga skiljevaggen (septum
pellucidum) som i hjarnans mitt skiljer sidoventriklarnas
framhorn fran varandra.

e Avsaknad av hjarnbalken (corpus callosum) som forenar de
bada hjarnhalvorna.

e Kan ha andra hjarnmissbildningar.

Konsekvensen av hjarnmissbildningarna

Barn med skador pa hjarnbalken eller andra svara missbildningar har
en okad risk for neurologiska funktionsnedsattningar, medan barn som
enbart saknar septum pellucidum kan vara helt opaverkade
neurologiskt och intellektuellt.

Neurologiska funktionsnedséttningarna med stor variation
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Den fin- och grovmotoriska utvecklingen paverkas ofta.
Under vila kan muskelspanningen vara lag (hypotoni)
Epilepsi.

Beteendestorningar (ev autism)

Inlarningssvarigheter

Utvecklingsstorning

Halvsidesférlamning (CP).

Optikushypoplasi

Optikushypoplasi, kan visa sig genom att barnet inte ger 6gonkontakt
eller svarsleende, och har 6gondarr (nystagmus) eller sékande
ogonrdrelser och/eller skelning. En del kan ocksa ha en forsenad
synutveckling och uppfattas som blinda de forsta manaderna men
sedan utveckla en viss synformaga under de tva forsta levnadsaren.
Inget talar for att synen forsamras med aren hos barn med
optikushypoplasi

Endokrina

De hormonella bristerna marks ibland redan i nyféddhetsperioden.
Barnet kan drabbas av l1agt blodsocker (hypoglykemi) och borjar
krampa. Senare under smabarnsaren kan barn med hormonbrist till
exempel vaxa daligt, dricka och kissa mycket och fa upprepade svara
infektioner. Aven sémnrubbningar forekommer.

En del barn med svarare skada riskerar ocksa brist pa andra hormoner;

e Skoldkortelstimulerande hormon (TSH) medfor storningar i
amnesomsattningen och kan leda till sdmre tillvéxt och
forsamrad intellektuell utveckling.

e Underskott pa adrenokortikotropt hormon (ACTH) paverkar
binjurarnas funktion och gor att det inte produceras tillrackligt
med det livsnédvandiga hormonet kortison.

e Brist pa antidiuretiskt hormon (ADH) stor vatskebalansen

e Brist pa luteiniseringshormon (LH) och follikelstimulerande
hormon (FSH) kan ge férsenad pubertet.

Behandling

Det ar viktigt med tidig diagnos och behandlingarna varierar med
svarighetsgraden av syndromet. Barn som har hormonbrister &r
speciellt viktigt att upptéacka tidigt, eftersom det kan uppsta
hjarnskador om barnet far upprepade episoder med lagt blodsocker.
Flera av hormonbristerna kan behandlas med gott resultat om de
upptacks tidigt. De hormoner som helt eller delvis saknas maste
erséttas. FOr de flesta av barnen innebar syndromet kontakt med
manga olika specialister.

Om det finns epilepsi behandlas den med lakemedel.
Omfattningen av funktionsnedsattningarna avgor vilka habiliterande
insatser som behovs. Stdd och behandling sker inom det medicinska,
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pedagogiska, psykologiska, sociala och tekniska omradet och bestar
bland annat av utredning, behandling, utprovning av hjalpmedel,
information om funktionsnedsattningen samt samtalsstod.

Kalla;
e Socialstyrelsen (2009)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/optikushypoplasi
e http://www.focusfamilies.org/focus/SODSUPPORT files/frame.htm

Ovanstaende text har granskats av Ingibjorg Bjarnadottir,
neuropediatriker, Barn och Ungdomshabiliteringen, Lundbystrand,
Goteborg

Text Susanne Lj Westergren, redaktor Agrenska

Forekomst, orsak och medicinsk basinformation

Ingibjorg Bjarnadottir ar neuropediatriker vid Barn- och
Ungdomshabiliteringen, Lundbystrand, Géteborg. Hon informerar om
foérekomst och orsaker till SOD, samt ger en dversiktlig medicinsk
basinformation om syndromet.

Vi invantar korrektur fran Ingibjorg Bjarnadottir. Sa snart det kommer
lagger vi ut en uppdaterad version av detta nyhetsbrev pa var webb.

Tills vidare h&nvisar vi, vad det géller basinformation, till:

e Socialstyrelsen (2009)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/optikushypop
lasi

e Rare Link; en nordisk lanksamling for ovanliga diagnoser om
Septo-optisk dysplasi
http://www.rarelink.se/diagnosedetail.jsp?diagnoseld=245

Endokrinologi vid SOD

Annika Reims &r specialistldkare inom endokrinologi vid Barnmedicin
pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg. Hon
beréttar kort om endokrinologi vid SOD.

Endokrinologi &r laran om hormoner, och ordet hormon kommer fran
grekiskan och betyder driva pa. Hormonet ar som en “budbérare” som
bildas i ett organ men har effekt pa ett annat organ/endokrina
kortlar/vavnader/malceller, ofta i en helt annan del av kroppen, sager
Annika Reims.
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Viktiga endokrina organ ar skoldkortel, binjurar, testiklar,
aggstockar. Dessa styrs av hormon som bildas i hypofysen. Det finns
aven hormoner i bukspottskortel, biskdldkortlar och hormonbildande
celler i mag-tarmkanalen och i njurarna.

Hypofysen

— Hypofysen bildas tidigt hos det lilla fostret, och bestar av tva olika
vavnadstyper som smalt samman. Den &r en &rtstor kortel och ligger
mitt inne i hjarnan i nagot som kallas sella turcica (liknar en turkisk
sadel).

Hypofysen bestar av en korteldel den sakallade framloben
(adenohypofys) och en nervdel den sk. baklob (neurohypofys).
Hypofysen paverkar hela det endokrina systemet genom ett stort antal
hormoner.

(Red.anm. l4s mer om hormoner p& 1177 Rad om vard pa webb och telefon www.1177.se,
dar finns lattfattlig text och beskrivande bilder )

Nagra av hormonerna fran framloben ar:
e GH - tillvdxthormon
TSH - thyroidea stimulerande hormon
ACTH - adrenokortikotropt hormon
LH - luteiniserande hormon
FSH - follikelstimulerande hormon
Prolaktin - ett amningshormon som dven finns hos mén

Och fran bakloben:
e ADH, vasopressin
e Oxytocin - amning och forlossning

— Alla barn har ju inte problem med alla hormoner och vissa saker
utvecklas eller blir brist pa under uppvéxten.

Skoldkorteln/Thyreodea

Skoldkorteln ligger framfor luftstrupen. Hormoner i hypofysen
stimulerar skdldkorteln att bilda hormoner som i sin tur styr bland
annat amnesomsattningen. Genom ett feedback system regleras
mangderna med hormon mellan kértlarna sa att kroppen far ratt nivaer
av hormonerna.

Hormoner som ar kopplade till skéldkorteln &r TSH - thyroidea
stimulerande hormon och skdldkértelhormonerna T4 (Tyroxin) och
T3 (trijodtyronin) som paverkar:

« Amnesomsittning

o Kold/varmereglering
* Hijértfrekvens

* Mm
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— Saknar man hormonerna helt sa utvecklas inte barnet och vid brist
uppstar samre tillvaxt och forsamrad intellektuell utveckling.
Behandling blir att ge tabletten Levaxin (T4-hormonet), nivaerna
brukar ligga ganska konstant men i puberteten kan barnet behdva mer
Levaxin.

For mycket Levaxin ger bland annat hjartklappning, avmagring,
skakningar, huvudvark, diarré, nervositet, somnldshet, svettningar och
nedsatt varmetolerans.

Binjurarna

Binjurarna bestar av tva olika delar, binjurebarken och binjuremargen
och ligger placerade ovan pa njurar. | binjurebarken bildas flera olika
hormoner bland annat kortisol, mineralkortikoider och androgener. |
binjureméargen bildas adrenalin och noradrenalin.

ACTH adrenokortikotropt hormon bildas i hypofysen och har binjuren
som malcell. Den stimulerar binjurebarken och &ven har finns
feedbacksystemet, nu mellan kortisolnivaer och ACTH.

Kortisol &r ett livsviktigt hormon vars utsondring 6kar vid olika
former av stress.

— Dygnsvariationen/cykeln utvecklas under forsta levnadsaret men hos
aldre barn och vuxna varierar det mer 6ver dygnet. Vid brist forsoker
man ge en behandlingen (med kortison) som efterliknar individens
dygnsvariation, d&ven om det &r svart att helt efterlikna den.

Obs: Kortison = medicinen och kortisol = hormonet

— Viktigt att 6ka kortisonmedicineringen vid feber, vid olycksfall och
annan som utldser stress i kroppen. Man kan d6 av kortisolbrist och
det kan ga fort. Ibland &r det just kortisolbrist hos ett litet barn som
gor att man kan borja ana att diagnosen kan vara SOD. Aven lagt
blodsocker kan vara tecken pa kortisolbrist.

GH - tillvaxthormon

Bildas i hypofysens framlob. Pa dagen ligger nivaerna ganska lagt och
utsondras i stallet i toppar under natten. GH paverkar bade
amnesomsattning och tillvaxt.

— Den kan vid brist tillféras som injektion en gang om dagen och da
till natten for att efterlikna var egen produktion. Har man lite
produktion kan man som vuxen Klarar sig, men under uppvaxten
behdvs den desto mer. Den nattliga utsondringen gor det svart att
utvéardera blodprover tagna pa dagen. Vi foljer istallet IgF-1 som
bildas i levern, eller sa lagger vi in barnet och féljer med blodprover
som tas under ett helt dygn.
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Viktiga for konsutvecklingen

— For er foraldrar har idag ligger barnens pubertet langt fram, men det
kan anda vara bra att kanna till lite om hur hormonerna paverkar
puberteten, sdger Annika Reims.

Hon berattar om LH (luteiniserande hormon) och FSH
(follikelstimulerande hormon). Bada paverkar bade aggstockar och
testiklar. Och de behdvs for en normal pubertetsutveckling. Alla barn
som har paverkan pa dessa hormoner behéver behandling.

— Man kan inte tillféra LH och FSH, daremot kan man ersétta dem
med 6strogen och testosteron. Ostrogen i form av plaster som
successivt dkas i dos och sedan som vuxen ges i tablettform. Aven
testosteron ges for att starta puberteten och barnet far, nar det blir
dags, sprutor ca 1 gang i manaden. Men det pagar forskning for att
kunna ersatta LH och FSH mer direkt.

Andra hormoner som paverkar ar prolaktin (amningshormon) som
aven finns hos man, oxytocin som paverkar amning och férlossning.

ADH (antidiuretiskt hormon) = Vasopressin

ADH ér ett hormon som ingar i kroppens langsiktiga reglering av
framst blodplasmans koncentration av natrium men &ven blodvolym.
Hormonet utsondras i hypofysens baklob.

— Lag blodvolym, lagt blodtryck eller hdga saltnivaer i blodet
stimulerar utsondringen av ADH. ADH paverkar njurarna sa att
upptaget av natriumjoner okar. Detta gor att vatten foljer med och
urinen koncentreras. Som vuxen producerar man ca 180 liter
primarurin som atertas och man kissar, slutligen, ut ca 1-2 liter.

Brist pa hormonet leder till 6kad urinméangd och darigenom 6kad torst,
tillstandet heter Diabetes Insipidus (har inget med diabetes mellitus att
gora, dvs hoga blodsocker nivaer). Hormonet tillférs ofta som
nasspray med individuell dosering.

Diabetes mellitus kan ocksa ge stora urinméangder men dar ar det den
sGta urinen (forhojda sockernivaer) som drar med sig mycket vatska.

Minirin svart att skota sager en foralder!

— Minirin som nasspray ar visserligen bra om barnet har svart for
tabletter, men endast nagra fa procent tas upp av nasslemhinnan och
det racker med en forkylning for att annu samre effekt skall uppnas.
Det dr ocksa viktigt att spraya rakt upp i nastaket.

Nyheter pa gang

— Det som &r pa gang for i forsta hand vuxna och tonaringar, &r en
speciell kortison-depottablett med langsam utséndring. En sadan
tablett skulle det racka att man tog bara en gang per dag.
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Kommunikation vid SOD

Gunilla Thunberg ar logoped och forskare och arbetar pa DART i
Goteborg. Hon ar ocksa mamma till en pojke med autism och latt
utvecklingsstorning och som ocksa har dyspraxi och sprakstorning.

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

Vad gor DART?

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

— Vi é&r ett tvarprofessionellt team om cirka 12 personer som genomfor
utredningar och utprovning av hjélpmedel fér dessa personer. Men en
stor del av verksamheten ar ocksa kurser inom kommunikation,
handledningsinsatser for personal pa habilitering, pedagoger och
andra. DART har ocksa i samarbete med habilitering och
barnlogopedisk verksamhet startat utbildning for féraldrar som har
barn med kommunikationsproblem. Det finns ett regionalt
kommunikations- och dataresurscenter i de flesta regioner, beréttar
Gunilla Thunberg.

Kommunikation vid SOD

— Jag kunde inte hitta s mycket specifik information kring forskning
nar det galler kommunikation och SOD. Och vad jag forstar sa ar det
stor variation pa era barns problem och mojligheter. Men synproblem
verkar vara nagot de alla har gemensamt samt att manga dven har
autistiska drag av olika grad. Och forskning och erfarenheter kring
synsvarigheter och autism finns det mer av, borjade Gunilla Thunberg.
— Vid autism har man i regel problem med kommunikation och det
sociala samspelet. Sa autismen paverkar vardagen pa manga plan och
med ett tillagg av synsvaghet finns risken for ytterligare problem for
kommunikation.

Kommunikationsfaser
Barnets kommunikationsutveckling liknas vid en trappa. Det borjar
med:
1. Spontana handlingar
2. Medvetna handlingar
3. Medveten kommunikation, ar det steg da barnet forstar att det
kan paverka en annan méanniska. — Det &ar har svarigheten finns
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for barn med autism. Har ligger nyckeln till fortsatt socialt
samspel och kommunikation

Symbolkommunikation

Symbolkombination & kombinationer av ord och bilder som
skapar nya meddelanden till och fran den man samspelar med.

S

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

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

(Red.anm, kalla Wikipedia: En spegelneuron dr en neuron (en nervcell) som avger
nervimpulser bade nér individen utfér en viss handling, och dven nar individen ser samma
handling utforas av en annan individ. P& det viset "speglar" neuronen beteendet hos ett annat
djur som om observatéren sjalv utforde det. Sddana neuroner har observerats hos primater,
vissa faglar och ménniskor (..) l4s dven mer http://sv.wikipedia.org/wiki/Spegelneuron )
(Red.anm I&s mer om spegel neuron i artikeln Hjarnans speglar pa Forskning och Framsteg :
http://www.fof.se/tidning/2006/8/hjarnans-speglar, )

Kommunikationsstod da barnet har svart med kommunikationen
— Vi vet att allt bara forbattrar barnets mojlighet att kommunicera. Det
finns inget som séger att det ar skadligt att kommunicera med flera
redskap samtidigt ex bild och ord, &ven om barnet har autism. Er
kénsla som foraldrar ar viktiga att ta med i bedomningen av hur
mycket information som just ert barn klarar av.

— Ljud &r extra viktigt att komma in med tidigt och idag finns det sma
smidiga dataapparater med talsyntes som underlattar barnets
kommunikation om det inte har ett eget tal.

Att samspela med barn med kommunikationshinder
Vi avgor om det skall bli kommunikation, vi tolkar in en betydelse.
Genom att anvénda sig av ett s.k. responsiv kommunikationsstil
underlattar vi for barnet. Detta innebdr att vi:
e Tittar och lyssnar och ser vad barnet gor
e Vantar och forvantar, stannar upp och visar foérvéntan med
ansikte och kropp

e Tolkar och bekraftar vad barnet kommunicerar eller gor
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— Det lilla barnet har ingen direkt inre teater. Vi daremot, har utvecklat
denna inre teater och bollar med massa minnen och funderingar om
vad vi skall gora har nast. Barn med autism har (oavsett alder) ofta
svarare med dessa processer och att plocka minnen och applicera dem
I nya scener/situationer.

Nagra kommunikationshjalpmedel

— Det gar att borja tidigt med tecken, och det finns en del att vélja pa
sa som: taktila tecken, enkla kommunikationsapparater i form av
pratar/tryckknappar med enstaka ljud och/eller i kombination med
bilder/symboler. Forsok att visualisera (jobba med bilder som
forklarar) och Iat barnet tolka med bilder. Ett barn med autism har
svart att i huvudet se vad som kommer handa, hjalp det med
forberedande bilder infor till exempel att aka och handla, &ta middag
mm, detta blir ett stod for forstaelsen.

Aktivitetsstod med bild och text

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

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

Kommunikationspass

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

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

Ljud- och talaterkoppling

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

Samtalshjalpmedel och mjukvara

— Det finns manga olika sorter "pratapparater/samtalshjalpmedel”, en
del har mojlighet till att bygga enbart ett meddelande, andra har en
néstan obegrénsad mojlighet att skapa och lagra meddelanden. Tyvérr
ar de fortfarande ratt dyra. Men man kan med hjélp av dessa, bade lasa
sagor, sjunga och leka lekar.

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

— Allt skall vara lustfyllt och inte krdvande, det skall lekas fram!

Hon beréattar ocksa att barn med talsvarigheter kan ha svart med det
skrivna ordet. Och tipsar om att foraldrarna bor ta hjalp av den
logoped som finns knuten till exempelvis barnets skola, habilitering
eller annat team pa sjukhuset.

Ogon och syn vid SOD

Anna-Lena Hard ar 6gonlakare vid Drottning Silvias Barn- och
Ungdomssjukhus i Goteborg. Hon berattar om 6gon och syn vid
septo-optisk dysplasi.

| begreppet SOD ingar att man har en optikushypoplasi d.v.s en liten
underutvecklad synnerv oftast i bada 6gonen men ibland bara i det
ena. Detta &r en medfédd missbildning dar synnerven innehaller farre
nervtradar an normalt vilket innebér att synformagan &r nedsatt i
varierande grad.

— Denna synnedsattning kan visa sig som att barnet inte ger
ogonkontakt eller svarsleende, ofta i kombination med 6gondarr
(nystagmus), och/eller skelning. En del barn kan ocksa ha en forsenad
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synutveckling och uppfattas som blinda de forsta manaderna men
sedan utveckla en viss synformaga under de tva forsta levnadsaren.
Inget talar for att synen forsamras med aren hos barn med ONH. Men
de finns de som fran borjan ar i det narmaste blinda och vars syn inte
forbattras namnvart med aren, sager Anna-Lena Hard.

Bild: Langst upp pa bilden ses 6gonen och synnerverna. Efter synnervskorsningen
sker omkoppling till banor som férmedlar synintryck. till syncentrum langst ner pa
bilden. llustration: Lisa Hard

Sedan visar hon bilder pa dgats anatomi och hur 6gonen och hjarnan
hor ihop. Synnerverna formedlar synintrycken till hjarnan som
bearbetar dem och tolkar det vi ser, forklarar hon.
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Bild: Ogats anatomi Illustration: Lisa Hard

Ogats anatomi

Optikushypoplasi diagnostiseras genom att man tittar in i 6gat med
hjélp av ett oftalmoskop och ser att synnerven ar mycket mindre &n
normalt dar den kommer in i 6gat.Vid magnetkameraundersokning

kan man se att synnerverna &r tunnare an normalt bakom 6gat.
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Synutveckling

— Optikushypoplasi &r en missbildning som uppkommer tidigt under
graviditeten och kan variera i svarighetsgrad. Vid SOD é&r den ofta
uttalad vilket medfor dalig syn.

— Det ar svart, for oss lakare, att saga hur synen kommer utvecklas for
det finns inget direkt samband mellan hur det ser ut i 6gat och hur
synskérpan senare blir.

Synfunktioner
e Synskdrpa 1.0 brukar sdgas motsvara 100 % syn, men normalt
ser &ldre barn och vuxna béttre.
Synfélt, allt det man ser samtidigt
Férgsinne
Kontrastkénslighet
Visuell perception, hur man forstar vad man ser och bearbetar
det.

Hur prévar man synen pa sma barn?

Det finns metoder som kan ge en uppfattning om synférmagan pa sma
barn men det ar inte forran i 3-4-arsaldern som man kan préva synen
med symboler som barnen kan identifiera om de ser dem tillrackligt
bra. Forst brukar man anvanda bilder av foremal och senare bokstaver.
For att kunna genomfora ett syntest krdvs inte bara att man ser. Man
behdver ocksa kunna komma ihag vad man sett och peka pa en
likadan figur eller tala om vad man sett. Detta kréver att man kan
koncentrera sig. Den synskarpa man far fram ar alltsa inte ett absolut
matt pa synen utan pa vad barnet formar tala om att det ser.

Blindhet

WHO'’s definition av blindhet &r en synskarpa pa mindre an 0.05 och
synfalt < 10 grader. Detta innebéar att man kan ha viss ledsyn och anda
réknas som blind.

Brytningsfel

Brytningsfel ar optiska fel som medfor dalig kvalitet pa den bild som
faller pa nathinnan. Nyfodda har ofta brytningsfel som normalt vaxer
bort nér synen anvénds. De brytningsfel som finns &r narsynthet,
dversynt och astigmatism.

Nar man ska bedéma om sma barn behover glasdgon och vilken
styrka de i sa fall ska ha kan man inte préva med olika glas som man
gor pa vuxna. Man behover gora objektiva matningar och for det
maste 6gonen vara avslappade med hjélp av 6gondroppar som ocksa
vidgar pupillen. Barn har en stor dynamik i sina 6gon och kan &ndra
ogonens brytkraft (ackommodera), om de inte fatt droppar, vilket gor
matningarna osakra. Dropparna vidgar ocksa pupillerna vilket gor det
lattare for 6gonlékaren att inspektera 6gats insida.

Nyhetsbrev nr 360 © Agrenska 2009 15



Septo-optisk dysplasi SOD

— Barn med optikushypoplasi har ofta brytningsfel, och manga undrar
om glasdgon da kan forbattra synen? Glasdgon kan flytta fokus ratt i
6gat men om en stor del av om nervtradarna saknas &r det inte sékert
att synskérpan forbattras.

Nystagmus

Nystagmus &r ofta ett tecken pa nedsatt syn men kan ha manga orsaker
och se ut pa manga olika satt fran langsamt sékande dgonrorelser till
sma ryckiga rorelser.

Kan man dampa nystagmus?

Det finns mojligheter att i viss man stabilisera 6gonrorelserna vid
vissa typer av nystagmus med operation, som dock sallan ar aktuell
vid optikushypoplasi, da man inte forvantar sig nagon synforbattring.

Skelning
Skelning innebar att ena 6gat ar riktat mot det man tittar pa medan det
andra Ogat ar riktat at ett annat hall.

— De bada 6gonens muskler brukar foljas at &ven om man &r blind pa
det ena Ogat eller pa bada men skelning ar vanligt. Vid skelning hos
barn brukar hjarnan koppla bort synen pa det skelande égat och synen
forsamras. Under barndomen kan synen pa det skelande 6gat ofta
trdnas upp genom att man behandlar med lapp for det andra 6gat.
Eftersom dgat med optikushypoplasi inte & normalt kan det inte
tranas upp pa ett normalt satt. Ibland kan man préva med lapp for det
basta dgat en kortare tid, detta for att se om man eventuellt kan fa
nagon forbattring av synen pa ett skelande 6ga.

Visuell perception
Visuell perception handlar om var férmaga att tolka det vi ser. Denna
tolkning sker i olika delar av hjarnan som ibland ocksa kan var
drabbade vid optikushypoplasi. En synnedséattning som beror pa nagot
fel i hjarnan kallas for cerebral synnedséttning (cerebral visual
impairment = CVI) och vid en sadan kan man fa olika typer av
visuella perceptionsproblem som kan yttra sig som svarigheter att:

e kénna igen ansikten och former

e orienterasig

e beddma nivaskillnader

e se foremal i rorelse
urskilja en sak bland manga
fa ihop en helhet av delar

— Auvslutningsvis vill jag séga att synen inte brukar férsdmras med
tiden vid SOD, sager Anna-Lena Hard.
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Munhalsa och munmotorik

Marie-Louise Sellgren ar évertandlakare och Asa Mogren logoped pa
Mun-H-Center i Goteborg. De berattar om sin verksamhet, sina
erfarenheter och kunskap om personer med SOD

Vad ar Mun-H-Center?

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

MHC-basen

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

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

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

Orofaciala/odontologiska symtom och behandlingar for barn med
SOD

— Vi ser inget generellt fel pa barnens tander relaterat till deras
diagnos. Det vi har sett ar barn med fina tander, men vi sdg ocksa att
det var flera som hade en nagot svag tonus i ansiktsmuskulaturen,
sager Asa Mogren.

— Lag muskeltonus i ansiktet kan ge paverkan pa bettet och i vissa fall
ge ett litet Gverbett. Aven vissa mediciner era barn tar kan som
biverkningar ge muntorrhet som 6ka risken for hal i tanderna. Dessa
mediciner kan dven ge svullet tandkdtt, séger Marie-Louise Sellgren.
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Tand och munvard

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
barnet slipper fa hal i tinderna. Férutom vanlig tandundersékning som
skall utforas varje ar, bor tandlakaren aven kontrollera; kékleder,
tuggmuskulatur och dven gapningsformaga som kan vara bra att ha en
uppskattning om och mita genom &ren. Aven bettutveckling,
munhygien och om barnet dter nagon medicin, &r viktiga aspekter.
Vissa mediciner kan ge muntorrhet och 6kad risk for karies.

-Innan barnets forsta besok hos tandvarden &r det bra om man sjalv tar
kontakt med den aktuella mottagningen och hor sig for om hur stor
kunskap som finns dar om barnets diagnos. Det ar bra att i forvég tala
med den tandlékare barnet ska traffa for att ge information om barnet,
om det &r nagot sarskilt man ska tanka pa nar man traffar barnet mm.
Tandlakaren kan da stamma av med foraldrarna angaende diagnos och
medicineringar. | de fall det behévs kan man ocksa foresla att
tandlakaren kontaktar barnets behandlande lakare infor besoket, sager
Marie-Louise Sellgren.

Nér det galler munhygien &r det viktigt med tandborstning morgon
och kvéll, barnen behdver extra hjalp och uppmuntran anda upp till
12-arsaldern. En del kan vara hjélpta av eltandborste. Tanderna kan
behdva polering och for manga ar det bra med plastning av djupa faror
pa tuggytorna pa nya tander. Nar det galler tandkram bor alla anvanda
fluortandkram fran det att forsta tanden kommer fram. Sma barn ska
bara ha ytterst lite tandkram pa tandborsten, max motsvarande
storleken pa barnets lillfingernagel. Ibland behovs extra fluor i form
av fluortabletter, fluorskoljning eller fluorlackning, men detta ska
beslutas pa individuell basis for det enskilda barnet.

Hur tandvard ar uppbyggd

« Allméantandvard — tar emot alla patienter. Barn och ungdom
har kostnadsfri tandvard till och med aret de fyller 19.

« Specialisttandvard — for detta behdvs remiss. For barn &r det
framfor allt tva typer av specialisttandvard som kan vara
aktuellt:

» Pedodonti — specialiserad barntandvard.
* Ortodonti — tandreglering

 Sjukhustandvard — tandvard for personer med sjukdom eller
funktionsnedsé&ttning som behdver sérskilt omhandertagande.
Tar hand om vuxna patienter.

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

Munnen har betydelse for flera av kroppens viktigaste funktioner
sdsom andning och férmagan att 4ta och kommunicera. Om
munmotoriken ar paverkad kan detta leda till problem i form av
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling. Det finns ett relativt stort
utbud av olika munmotoriska tréningsprogram och traningsredskap
som i vissa fall kan forbéattra funktionen. Det &r logopeder som utreder
och behandlar munmotoriska funktionsnedsattningar. Logopeder kan
du bland annat traffa pa logopedmottagningar, inom habiliteringen
och ibland pa skolor.

— For de barn som har problem med att latt fa kvaljningar sa kan man
jobba med sensomotorisk stimulering enligt ett visst program med
intrataktila 6vningar som bade kan minska och 6ka den taktila
kansligheten, beroende pa vad man dnskar, sdger Asa Mogren

Ann-Marie Alwin ar pedagog och sjukskoterska fran Goteborg. Hon
beréttar om syskonen och deras situation. Ann-Marie har arbetat pa
Agrenska i manga &r med just syskonen och deras situation. Hon har
erfarenheterna fran mer an 140 olika diagnosgrupper och fran samtal
med barn vid mer an 240 olika familjevistelser.

— Det ar inte bara foraldrarna som é&r i kris efter ett svart
diagnosbesked utan &ven syskonen. De flesta syskon klarar sig
alldeles utmarkt, men barnen med syskon som har neuropsykiatriska
diagnoser, sasom Asperger, autism m.fl. har det lite svarare. Deras
syskons funktionsnedsattning syns inte vilket gor att syskonets ibland
udda beteende kan verka markligt och stotande. Likasa de med syskon
med mycket avvikande utseende déar folk enligt barnen “stirrar pa
syskonet med avsmak eller allt for stark nyfikenhet”.

Ann-Marie fragade barnen vad man gor nar nagon stirrar sa dar
forskréckligt, ett barn sa att han brukade récka ut tungan, en annan var
modig nog att ga fram till dem som stirrade och fragade om det var
nagot de ville.

Med aren véxer syskonens fragor och tankar som; “hur kommer det att
bli i framtiden”, "var skall min bror eller syster bo nér de blir &ldre”,
”vad hénder ndr mamma och pappa inte finns langre” och "kommer

mina egna barn fa samma problem”. Andra tankar ar;

e Varfor far han alltid ratt?

e Varfor far inte jag ge tillbaka?

e Jag tors inte vara ensam med min storebror.
e Hur starka kan dom bli nar dom blir storre?
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e Vad gor vi da inte mamma kan halla honom langre?

e Hur tanker man nar man inte har ett sprak?

e Jag skams ndr min syster gor bort sig.

e Han skall vara min storebror och sa klarar han inte de enklaste
saker.

— Syskons fantasier ofta varre an verkligheten, darfor behover de fa
upprepad, livslang information om syskonets tillstand vartefter tiden
gar sa att de slipper oroa sig for det som kanske inte kommer att
handa. Att utga fran deras egna fragor brukar vara lagom niva inte mer
information an de ar mogna for.

e Nadr jag passar min syster ar jag jatteradd att det
skall handa nagot, sa det blir mitt fel.
e Var sitter felet? Nar kan man bota det?

— Arftliga diagnoser 4r ocksa kénsligt for barnen att ta upp med sina
foraldrar, vem vagar man da fraga? Istallet kanske det blir att man
hellre gar omkring och béar pa det. Det &r da bra att ha en annan person
att fraga. Och f6ds man som yngre syskon till ett barn med
funktionsnedsattningar sa borjar man ofta inte fundera pa olikheterna
med sitt syskon eller sin familj forran man blivit lite aldre, sdger Ann-
Marie.

Ar all information bra?

Fordldrarna ar den vanligaste informationskallan, men nastan alla barn
letar pa natet. Som foralder ar det viktigt att kolla att det inte &r
felaktig information som barnen hittar.

Syskongrupper finns ocksa via habilitering, foreningar eller har pa
Agrenska. Ibland méts man for en veckas tillvaro och ibland for ett
antal moten under en hel termin. Ytterligare informationskallor kan
vara lakare, larare, annan personal, broschyrer och bécker.

e Jag forstar mer &n mina kompisar, men det ar svart
att forklara.
e Vad ar det som & min dumma brorsa och nér ar det den dar
adhd'n”?

De positiva sidorna

— Det finns mycket positivt ocksad med att ha en annorlunda syster
eller bror, de hér syskonen &r fenomenala pa att tolka kroppssprak. De
har stor forstaelse for andra och ar duktiga att hitta personen bakom
diagnosen. De &r mer ansvarstagande, har vidare perspektiv pa
tillvaron och ar tryggare med avvikelser. Det kan givetvis vara svart
att vara mer mogen an sina jamnariga kamrater men det brukar jamna
ut sig.
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e Min kompis tjatar jamt om sin finne, men jag har en bror med
Asperger. Vi kanske kunde byta, det finns problem och det
finns problem

Jag kanner mig speciell for att jag har ett annorlunda syskon.
Att jag forstar fast han inte kan prata.

Man far ga fore i kon pa Liseberg.

Jag far aka med pa lager och det ar kul.

Bra att vi tycker sa mycket om varandra.

Man far lara sig mycket och blir klokare &n andra.

Man kan vara sig sjalv med honom.

Jag maste vara valdigt duktig for att mamma och pappa ska se
mig

Negativa saker kan vara

Negativa situationer kan vara att barnen skdms nar syskonen sager
faniga saker. Att de ar jobbigt att komma for sent till skolan for att det
funktionshindrade syskonet strulat pa morgonen. Att de aldrig vet om
man kan genomfora det som planerats, for att syskonet kanske laser
sig, far ett utbrott eller en kramp. Aven oférstaelse fran andra,
allménheten ar en negativ sak.

Barns rad till andra foraldrar och syskon

Ndgra av de saker som syskonet tagit upp vid nastan alla vistelser ar
att de funktionshindrade syskonet behdver mer hjalp och omsorg, men
inte mer uppmarksamhet! Sa ge inte for mycket hjalp, de skall klara sa
mycket som mojligt sjalva. De skall heller inte alltid fa basta platsen.

I skolan tipsar barnen om detta
e Jag vill att froken ska fraga mig ibland hur jag mar
e Har det varit jobbigt hemma kan jag inte koncentrera mig i
skolan
e Tank om man fick gora ldxorna i skolan, det ar sa rorigt
hemma
e Rasterna ar jobbiga om mitt syskon &r ute da ocksa

— Att lata barnet fa rita om sina tankar och sina kanslor har varit bra
for syskonen och sedan kan man diskutera detta med dem, man har

nagot mer konkret att utga ifran. Nar barn ritar valdigt mycket med

svart kan det tyda pa ilska, ex arga tander ar ofta svarta.
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— Sammanfattningsvis sa vill syskonen bli sedda och bekraftade och
kanna sig lika viktiga som sitt kravande syskon. Fa mer kunskap vilket
ger méjlighet att vélja olika satt att l6sa problem pa samt att fa mota
andra som har det pa liknande sétt och byta erfarenheter.

Ann-Marie Alwin har gjort en bok om syskons upplevelser som heter
Ensam pa insidan, Syskon berattar lank till boken se lastips langre
ner i nyhetsbrevet.

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

Gunnel Hagberg/utredare pa Forsakringskassan i Goteborg informerar
om vilket stod familjer med funktionsnedsatta barn kan fa fran
Forsakringskassan. Texten ar uppdaterad med hyperlankar 2010.
Genom att klicka pa de understrukna rubrikerna sa kommer du direkt
till mer information pa Forsakringskassans webbplats. Det gar ocksa
bra att ga in pa www.forsakringskassan.se .

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

Stod for funktionsnedsatta

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

Ett utredningssamtal tillsammans med en handl&ggare brukar
komplettera den skriftliga ansdkan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lakare. Nér alla
handlingar inkommit tar handlaggaren kontakt med s6kanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsékringskassan, i
hemmet eller via telefon. Fr o m arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Vardbidrag och merkostnader

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

Exempel pa merkostnader;

e Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hdgkostnadsskyddet.
Slitage av kléder.
Extra kostnader for Okat tvéttbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok

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

Vardbidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omprdévas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det ar
barnet fyller 19 ar.

Avslag och omprévning

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

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med
allménna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestaende eller i varje fall beraknas vara under minst nio ars tid.
Dérefter finns det mojligheter att ansoka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
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Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistanserséttning-LASS dr ett ekonomiskt stdd som ger personer
med svara funktionsnedsattningar ratt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personlig assistans kan beviljas av kommunen eller
Forsakringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande
behoven uppgar till hdgst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Staten har ansvaret i de fall dar de
grundlaggande behoven overstiger 20 timmar

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

Tillfallig foraldrapenning/TP

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

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

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

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

FOr unga vuxna galler:
Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det ar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsférmagan &r nedsatt eller man behéver forlangd
skolgang pa grund av funktionshinder
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget

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

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

Under denna rubrik berattade Anders Sandegard, socionom och
assistansansvarig pa Agrenska Assistans, om samhéllets dvriga stod
samt svarade pa foraldrarnas fragor, detta aterges dock inte har. Soker
du information om samhallets stod s& ga garna in pa var webbplats
under fliken VVagledning.

"Véagledning sallsynta diagnoser riktar sig till bade professionella och
personer som sjélva har diagnos och deras anhoriga. Kvaliteten pa
information man hittar idag pa Internet varierar. Denna
vagledningsfunktion skall verka som en lots for att hitta aktuell och
kvalificerad information”. Nedan underrubriker finns att hitta dér;

e Arbete och sysselséttning
e Klagomal, ersattning

e Anhorigstod

e Bidrag och ersattningar
e Hjalpmedel

e Halso- och sjukvard

e Lagar och styrdokument
e Personligt stod

e Resor

e Tandvard

e Tolkar
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» Diagnosrelaterade

Socialstyrelsen (2009)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/optikushypoplasi

Rare Link; en nordisk lanksamling for ovanliga diagnoser om Septo-
optisk dysplasi
http://www.rarelink.se/diagnosedetail.jsp?diagnoseld=245

FOCUS Families

(....) provides "Information, Education and Support” ™ to those
affected by Optic Nerve Hypoplasia (ONH) & Septo Optic Dysplasia
(SOD) world wide. FOCUS Families has divisions in Germany, The
United Kingdom and The United States of America.
http://www.focusfamilies.org/focus/ och
http://www.focusfamilies.org/focus/SODSUPPORT _files/frame.htm

A GUIDE FOR PARENTS

“This pamphlet contains general information about ONH. It is not
meant to be substitute for any information given to you by your health
care providers. You are encouraged to have regular health care visits
and to talk with your health care provider about your child's condition
and his or her needs.
http://www.focusfamilies.org/focus/ONHbooklet/onhbooklet.pdf

The MAGIC Foundation is a national (USA) non-profit organization
created to provide support services for the families of children
afflicted with a wide variety of chronic and/or critical disorders,
syndromes and diseases that affect a child’s growth.
http://www.magicfoundation.org/www/docs/101/septo_optic_dysplasi
a_optic_nerve_hypoplasia.html

Informationsbroschyr fran The MAGIC Foundation
http://www.magicfoundation.org/downloads/SODpdf590.pdf

» Hjalpmedel for kommunikation som togs upp
under vistelsen:

Pa webbplatsen Kom i kapp-rehatek, finns en mangd hjalpmedel for
synskadade och for kommunikation. Bland annat de talande
kommunikationsknapparna, tidshjalpmedel och mycket mer;
http://www.kikre.com/

Flexiboard ar en annan typ av styrplatta, ett alternativt tangentbord
med inbyggd optisk dverlaggsavkénning. Byte av dverlagg sker
obehindrat s att anvandaren kan hantera ett stort antal 6verlagg med t
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ex symboler, bokstéver eller siffror. Aven personer som inte kan lasa
och stava kan nu anvénda datorn efter personliga forutsattningar”
Information hamtad fran Frolundadata;
http://www.frolundadata.se/index.cgi?cmd=Shop&cat=2&ucat=250&

prod=96

Tips fran en foralder; Att gora flexiboarden som ett data/tangentbord
forbereder for att anvanda vanlig dator.

» Kommunikationsmetoder

PECS; (Picture Exchange Communication System) har utvecklats i
USA och &r en AKK-metod som framjar kommunikationsinlarning.
Det dr talterapeuten Lori Frost och psykologen Andrew Bondy som
utvecklat metoden. PECS &r en metod for inl&rning av
kommunikationsfardigheter som &r latt att ta till sig. Den &r
funktionell och grundar sig pa barnets eget initiativtagande. Las mer
hér; http://papunet.net/alimanna-sidor/kommunikationsmetoder/bilder-
och-grafiska-symboler/information-om-pecs-metoden.html

Hér en lank till det internationellt PECS-né&tverket; Pyramid
Educational Consultants. Bygger pa den foréaldraférening som
startades av Lori Frost och Andrew Bondy;
http://www.pecs.org.uk/general/worldwide.htm

Papunet; en bra webbportal for olika kommunikationsmetoder, ”De
allmanna sidorna ar avsedda foér anhoriga till personer med
kommunikationshandikapp och lasare av lattlast text, yrkesutovare
och studerande inom branschen, samt andra intresserade. Pa allmanna
sidorna finns information om samspel, alternativ och kompletterande
kommunikation, kommunikationsmetoder”;
http://papunet.net/alimanna-sidor/

PCS en typ av bilder/symboler som kan anvéndas inom flera olika
datakommunikationsprogram och som ocksa kan skrivas ut. Pa
Hargdata kan du l&sa lite mer; http://www.hargdata.se/

PALETTO ér ett mangsidigt pedagogiskt hjalpmedel for
kommunikation, larande och utveckling, den anvandes pa Agrenska.
Paletto finns i Bas, Plus och VVaggmodell,
http://www.kikre.com/default.asp

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

Las mer om samtalsmattan, klicka hér;
http://www.handikappupplysningen.se/gn/opencms/web/HAB/Vad_ar
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habilitering/Information kunskap uthildning/habilitering nu/habilite
ring nu 2 08/samtalsmattan ett genialt komm redskap.html

Manga av foraldrarna tipsade om;
e Timstock for att kunna fa perspektiv pa tiden
e Bildschema fér morgonrutiner, kvéllsrutiner och duschrutiner.
e Bildschema for en hel dag med separata bilder att plocka ner
vart efter man gjort olika uppgifter.
Bildschema dagis
Textschema pa skolan for hela dagen
Taktila talknappar for olika andamal under dagen
Talknappar i olika former for olika géromal
Konkreta symboler
Fickminne som spelar in ljudschema eller som orientering att
lara sig hitta i omgivning

» Stod for 1as- och skrivutveckling samt foretag som
tillverkar och saljer program for tal- och
spratraning;

e Dator/tangentbord

e Bild- och ljudaterkoppling: Widgit eller Symwriter

e Talsyntesstod — for upplasning: Word, Internet — ja dverallt!
ViTal el WordReader+

e Daisy-spelare — for upplasning av inléasta laromedel

DART, erbjuder utredning, utbildning och utveckling kring
kommunikation och datorbaserade hjalpmedel fér barn, ungdomar och
vuxna med funktionsnedséttningar,deras familjer/personal www.dart-

gbg.org

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

Frolunda Data, &r ett hjalpmedelsforetag, vars malsattning ar att hitta
I6sningarna for att kompensera funktionsnedsattningar och stddja
inlarningsprocessen. For att personer med kommunikationshandikapp,
l&s- och skrivsvarigheter eller andra funktionshinder ska kunna
utvecklas och fungera i samhallet kravs stod fran manga hall.
www.frolundadata.se

Pedagogisk Design, producerar test- och tréningsmaterial. De vander
oss till logopeder, tal- och specialpedagoger, larare och andra som &r
engagerade i barn med tal- och sprakproblem och elever med l&s- och
skrivsvarigheter. www.dop.se har en ny adress till hemsidan:
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www.pedagogiskdesign.se

Handifon; &r en handdator med anpassad programvara framst for
personer med kognitiva funktionshinder. Med Handifon kan man &ven
ringa och skicka SMS. Ny Handifon har nya funktionerna Bildsamtal,
Bild-SMS och Minirdknare, SMS upplésta av talsyntes. Kopes via

WWW.geEwa.se

Skoldatatek. Skoldatateksverksamhet innebdr att kommunen
organiserar en 6vergripande verksamhet som ansvarar for och arbetar
med IT och specialpedagogik. Portalen, som vi lankar till hér,
fungerar som information for alla som har ett intresse av "alternativa
verktyg" i skolan eller hemma. Hér kan du finna lankar till ert eget
”lokala” skoldatatek; http://www.skoldatatek.se/index.php

» Kurstips

Kurser med inriktning pa syn; via SPSM om syn bade for pedagoger
och “andra”. Det finns en mangd att valja bland, ga in pa SPSM lank
nedan; http://www.spsm.se/Rad-och-stod/Vart-stod/Kurser-och-
utbildning/Kurser/

Specialpedagog Christina Westerberg rekommenderar kurser inom
syn som ges pa lararhdgskolan i Stockholm. Vill ni kontakta henne ar
adressen; Christina.Westerberg@su.se

» Lastips

Tidningen Foraldrakontakten &r en rikstidning for foraldrar till barn
med synskador. Tidningen innehaller bland annat reportage, nyheter
som beror barn med funktionshinder, aktivitetstips och notiser.
http://www.srfriks.org/Vara-tidningar/Foraldrakontakten/

Annika Dahlgren Sandberg, Universitetslektor och forskare vid
psykologiska institutionen, Géteborgs universitet. Professor i
psykologi med barnklinisk inriktning 2006. Har forskat kring barn
med behov av AKK mm. Pa lanken nedan kan ni hitta flera
vetenskapliga artiklar som hon skrivit.
http://www.psy.gu.se/personal/annika_dahlgren_sandberg/

» E-bocker
Att lasa en e-bok kan vara ett bra alternativ for manga elever. Att fa
mojlighet att anvanda flera sinnen for att ta till sig kunskap gor att
flera elever kan folja undervisningen pa ett battre satt.

Kortfattat kan en e-bok:
e besta av data i form av enbart text, enbart ljud, eller av text,
ljud och film i olika kombinationer
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e vara producerad och publicerad i olika format, till exempel
pdf-format, DAISY-format, Textview-format

e vara lagrad pa till exempel en cd-romskiva, ett usb-minne eller
ett minneskort

¢ vara nedladdningsbar/nedladdad eller direktuppspelad via
Internet

Lank till E-bocker via SPSM; http://www.spsm.se/Laromedel/E-
bocker/
» BOKTIPS fran Barnteamet

Barnbocker
e Lilleving Mats Vanblad, Handikappinstitutet, 1996
e  Pricken Margret Rey, Rabén & Sjogren, 1945
e Flyg Engelbert Lena Arro, Rabén &Sjégren, 1994
e  Orjan - den hojdradda érnen Lars Klinting, Rabén & Sj6gren, 1982
e Jonathan pa Mésberget Jens Ahlbom, Penndraget, 1986
e Jonathan och kroppen Karin Salmson, Vilda férlag, 2007
e Vem &r annorlunda? Ingrid Fioretos, Uppsjoé Laromedel, 2001
e Doktorn kunde inte riktigt laga mig Christina Renlund, Gothia forlag, 2007
e Jag har en sjukdom men jag &r inte sjuk Christina Renlund, Radda Barnen, 2006

e Bill och Bolla Gunilla Bergstrém, Rabén & Sjégren.

Foraldraskap

e  Prins Annorlunda Soren Olsson, Prisma, 2008

e Annorlunda barnbarn Monica Klasén Mc Grath, Cura, 2008

e Ensam pa insidan — syskon berattar ~ Ann-Marie Alwin, Cura, 2008

e Litet syskon Christina Renlund,GothiaForlag
2009

e Hur gor vi nu? — handbok for foraldrar & Monica Eriksson, Brain Books, 2008
larare om barn med neuropsykiatriska.....

Adresser och kontaktuppgifter till forelasarna

Specialistldkare Annika Reims, Barnmedicin, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG, Tel: 031-3434000

Neuropediatriker Ingibjorg Bjarnadottir, jobbade pa Barn- och
ungdomshab Lundbystrand, Tel: 031-759 21 00, Har nu (juni 2010)
flyttat till Island

Logoped Gunilla Thunberg, DART, Drottning Silvias Barn- och
ungdomssjukhus, Kruthusgatan 17, 411 04 GOTEBORG
Tel: 031 - 739 80 87

Overlakare Anna-Lena Hérd, Ogonmottagningen for barn och ungdom
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00
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Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen, Kungshdjd, Kungsgatan 11, 411 19 GOTEBORG
Tel: 031 - 33362 00

Utredare Britt Akerstrdm, Funktionshinder, Férsakringskassan
Box 8784, 402 76 GOTEBORG
Tel: 010-1167121

Tandlékare Marie-Louise Sellgren, Logoped Asa Mogren,
Tandskoterska, koordinator Lena Gustafsson, Mun-H-Center
Agrenska, Box 2046, 436 02 HOVAS

Tel: 031 - 752 90 00

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

Tel: 031 - 773 5590

Sjukskoterska/pedagog Ann-Marie Alwin, BILLDAL

Socionom Anders Sandegard, Agrenska Assistans
Agrenska, Tel: 031-7509156

Specialpedagog AnnCatrin Rojvik, Agrenska
Tel: 031 - 750 91 00

Socionom Cecilia Stocks Agrenska
Tel: 031 - 750 91 00
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