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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dir familjer som har barn med
funktionsnedséttning bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en
och samma vecka tréiffas ett antal familjer med barn som har samma
diagnos, i det hér fallet Cri du chat syndrom. Familjevistelser med den
diagnosen har arrangerats pa Agrenska 1995, 1999, 2005, 2006 och
2011.

Under en familjevistelse dr fordldrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas dd omhand av sérskild personal. Faktainne-
héllet frin foreldsningar pa Agrenska utgor grund for detta nyhetsbrev
som skrivits av Jan Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir
tillgénglig for allminheten har foreldsarna majlighet att ldsa och lam-
na synpunkter pa sammanfattningarna av deras foreldsningar.

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

Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven dven pa Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.

Foljande foreldsare har bidragit till innehallet i detta nyhetsbrev: Habilite-
ringsoverldkare Barbro Westerberg, Goteborg, dverldkare Elisabeth Blen-
now, Stockholm, féreningsrepresentant Gabi Oesterling, Kullavik, informa-
tionskonsulent Siv Roberts, Goteborg, sjukgymnast Marika Jonsson, Go-
teborg, Overlakare Ann-Charlott Séderpalm, Goteborg, pedagog Astrid
Emker, Géteborg, logoped Ingrid Mattsson-Miiller, Goteborg, 6vertandla-
kare Marianne Bergius, Goteborg, logoped Asa Mogren, Goteborg, tand-
skoterska Lena Gustafsson, Goteborg, handliggare Gunnel Hagberg, Go-
teborg, jurist Jenny Ranfors, Goteborg, sjukskdterska Samuel Holgersson,
Goteborg
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Habiliteringsoverlikare Barbro Westerberg, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om medicinska aspekter
och klinik vid Cri du Chat syndrom.

Cri du Chat syndrom betyder ungeférligen kattjamsyndromet. Det
kallas ibland ocksd for kromosom 5 p minussyndromet, eftersom det
ar en kromosomsjukdom orsakad av en deletion, (avsaknad av kromo-
sommaterial) pa den korta (p=petit) armen pa kromosom 5. Syndromet
beskrevs forsta gingen 1963 av den franske ldkaren Lejeune.

-Det karaktéristiska “’kattliknande” skriket, som barnen har fran fod-
seln, forsvinner oftast ndr barnen dr ungefar tva ar. I Sverige fods cir-
ka 2-3 barn/ar med syndromet varje &r med en liten 6vervikt pa flick-
or. Hur mycket material, och vilka delar av kromosomen som fattas,
avgor vilka symptom barnen far, exempelvis hur grav barnens utveck-
lingsstorning blir. Det dr dock inte omdjligt att det finns fler avvikel-
ser 1 andra kromosomer som bidrar till vilka symptom barnen far, sa
Barbro Westerberg.

Foljande tecken dr karaktéristiska for syndromet:

o ett speciellt, entonigt och hogfrekvent skrik under spadbarnstiden
(later som kattens jamande) vilket kan bero att barnens stimband moj-
ligen ser ndgot annorlunda ut

o litet barn med lag fodelsevikt och dalig tillvixt, 1dnga extremiteter
o uppfodningssvarigheter

o andningssvarigheter

o karaktiristiskt utseende med runt platt ansikte, brett mellan 6go-
nen, bred nisrot, hudveck 1 inre 6gonvran (epikantus), litet huvud, kort
hals, lagt sittande oron, fyrfingerfara, samt tidigt grétt har

Foljande avvikelser forekommer:

o underutveckling av synnerven, som kan ge sdmre synskdrpa

o underutveckling av hjadrnstammen, lillhjdrnan och hjérnbarken

o hjartfel hos cirka 1/3 av barnen, av forhallandevis lindrig art (hal

mellan kamrarna/6ppetstdende fosterforbindelse)

o ljumskbrack,

& onormal och svér forstoppning

o hypotoni, d v s 1dg muskelspanning/hypertoni d v s for hog muskel-
spanning med spasticitet



Nyhetsbrev nr 381© Agrenska

a gverrorlighet 1 lederna, plattfothet

o infektionsoverkénslighet

& ryggproblem, lordos (svankrygg), skolios (sned rygg)

o sug-, tugg- och sviljsvarigheter (se sirskilt kapitel)

o bettavvikelser, frimst Oppet bett, stord munmotorik, dregling (se
sarskilt kapitel)

Foljande avvikelser i utveckling och beteende forekommer:

o hyperaktivitet, vanligen ett stort problem de forsta aren, déarefter blir
den ofta béttre

a utvecklingsstorning 1 varierande grad, vilket innebédr att manga av

barnen inte lir sig ldsa, skriva och rikna

o somnsvarigheter

o autistiska drag, bl a sjdlvdestruktivitet

o forsenat eller uteblivet tal. De flesta av barnen forstdr mycket mer

an de sjdlva kan uttrycka

o grov- och finmotoriska svarigheter/férseningar, nedsatt koordination

av rorelser

o koncentrationssvarigheter, kort uthallighet

o hog aktivitetsniva, ofta stort somnmonster

o hog smarttilighet/-troskel

o ljudkénslighet

o avskdrmningstendenser och stereotypa beteenden

-Trots att man idag kéanner till for syndromet karaktiristiska tecken

och avvikelser dr det oftast svart for en allmanlidkare pa en vardcentral

att kdnna igen syndromet. Vid misstanke att det kan réra sig om Cri du

Chat syndrom gors en cytogenetisk undersokning pa bade barnet och

fordldrar.

Barn med Cri du Chat syndrom uppnér normal levnadsalder och har
en normal konsmognad.

-De flesta barnen med syndromet stannar pa en 3-5 arings utveck-
lingsnivd. Varje barn far sin speciella sammanséttning av symptom,
diar symptomen var for sig varierar 1 svarighetsgrad, sa Barbro Wes-
terberg.

Betriffande medicinsk behandling och uppfdljning se sarskilt kapitel.



Fragor

Ar det méjligt att stimulera igingsiittningen av talet hos vira
barn?

-Logopeder har specialkunskaper nir det exempelvis géller stimule-
rande talmiljoer for tal- och sprakutvecklingen hos barn.. Om ett barn
inte talar kan det bero pa ett fel i talcentrum i hjdrnan och da kanske
det inte finns s mycket man kan gora, sa Barbro Westerberg.

Emma fods med Cri du chat syndrom
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Emma, 7 &r, har Cri du Chat syndrom. Hon kom till Agrenskas famil-
jevistelse tillsammans med sin mamma Annelie, pappa Owe och sys-
konen Jesper, 9 ar och Louise, 11 ar.

Annelies graviditet med Emma var inte normal.

-Jag kdnde att nagonting var annorlunda jamfort med graviditeterna
med Emmas dldre syskon. Vid UL-undersokningen sdg man dock ing-
et avvikande. Forlossningen var normal och Emma kom i rétt tid. Men
genast efter fodseln kunde man konstatera att hon var liten (2185 g)
och med ovanligt litet huvud, sdger Annelie.

Inledningsvis spekulerade personalen pa BB att Emma kunde vara ett
for tidigt fott barn och att man riknat fel pa nagra veckor.

-Det var svart att veta vad man skulle tro. Vi hoppades naturligtvis att
personalens upprepade bedyranden att det inte var nagon fara, att allt
skulle ordna sig, var tillforlitligt, siger Owe.

Problem fick man emellertid néstan omgaende eftersom Emma varken
kunde suga eller svélja pa ett normalt sétt.

-Det fungerade darfor inte att amma eller ge henne flaska. Darfor satte
man nistan omedelbart en ndssond, genom vilken hon fick sin néring.
Under Emmas forsta dygn kom manga ldkare och tittade pa henne och
lyssnade pa hennes ovanligt svaga grat, det ldt faktiskt som nér en katt
jamar, sa Annelie.

Emma hade inga stora andningssvérigheter men hade véldigt mycket
slem 1 andningsvégarna.

-Det 14t som om lungorna skulle vara vattenfyllda, det bubblade nér
hon andades. Man rontgade henne for att se om det mdjligen fanns en
forbindelse, ett hal, mellan luftstrupen och matstrupen, men det gjorde
det inte, sdger Owe.



Genetik
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Elisabeth Blennow, Overldkare och docent, Karolinska universitets-
sjukhuset, Stockholm, informerade allmidnt om kromosomer och ge-
ner, om Cri du chat syndrom och genetik (arftlighet), om fosterdia-

gnostik och sambandet mellan genetisk bild och symptom.

Genetik i allmanhet

I alla kroppens cellkdrnor finns den s k DNA-molekylen som &r en tva
meter lang dubbelspiral med alla anlag i dubbel uppsittning i form av
cirka 30 000 gener (arvsanlag) fordelade pa 23 par kromosomer. Alla
gener har sina fasta platser pa kromosomerna. En gen bestar av sir-
skilda bitar av DNA-spiralen som kodar for olika aminosyror, vilka
tillsammans bildar sérskilda proteiner, beroende pa kombinationen av
aminosyror.

En del gener styr funktionen av flera andra gener och detta dr ofta
fallet for gener som fororsakar medfoédda missbildningar. Beror en
missbildning pa en genfordndring kan den antingen vara nedérvd eller
ha uppstétt som en spontan mutation.

-Nir en cell delar sig dr det mgjligt att titta pa och rdkna kromosomer-
na. Man kan ocksa se om det finns kromosomavvikelser, exempelvis 1
form av avvikelser i antal (numeriska) eller struktur (strukturella).

Genetik vid Cri du Chat syndrom
Cri du chat syndrom orsakas vanligen (80-85 %) av en strukturell kro-

mosomavvikelse i form av en deletion, vilket 1 det hir fallet innebér
att en del av generna i lilla armen pa kromosom 5 saknas, har fallit
bort.

-Vilken del och hur mycket av kromosomen som fallit bort spelar stor
roll for vilka symptom barnet far, sa Elisabeth Blennow.

Deletionen vid Cri du Char syndrom dr ndstan alltid orsakad av en
nyuppkommen fordndring pd dgget eller spermien (nymutation) fore
befruktningen. Vanligast dr att spermien paverkats, vilket man upp-
skattar sker i cirka 90 % av fallen. Felet kan ocksé uppsta vid den for-
sta celldelningen eller vid ndgon av de kommande celldelningarna. I
sa fall far barnet ofta s k mosaicism, en blandning av friska och sjuka

celler. I dessa fall finns séledes ingen arftlighet.

Kromosomerna ser ut som sma avsnorda maskar, diar den ena biten ar
kortare och kallas p och den andra lédngre biten kallas q. Generna lig-

6
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ger sedan 1 tvirgiende, ytterst tunna band, som numrerats for att man
lattare ska kunna identifiera dem.

-Kromososomavvikelser i allménhet &r inte sd ovanliga som man kan-
ske tror. 6 % av alla d6dfodda barn har ndgon form av kromosomav-
vikelse och 50 % av alla missfall under de tre forsta manaderna av

graviditeten har nagon form av kromosomavvikelse.

Andra former av strukturella kromosomavvikelser som kan orsaka Cri
du Chat syndrom &r translokation (10-15 %) och inversion (1-2 %).

Translokation

Genmaterial kan byta plats mellan olika kromosomer. Det kallas trans-
lokation. En translokation kan vara balanserad eller obalanserad.

-Vid en balanserad translokation finns allt material, men en del har
hamnat pa fel stdlle, oftast ett utbyte av material mellan tvd kromoso-
mer. Biraren av den balanserade translokationen ar oftast frisk.

Vid en obalanserad translokation far barnet endast en av de tvéa kro-
mosomer som utbytt material med varandra. Detta medfor att det sak-
nas en bit av en kromosom, samtidigt som det finns en extra kopia av
en bit fran en annan kromosom.

-15 % av alla barn med Cri du chat har en obalanserad translokation.
Ungefér hilften av dessa har en frisk fordlder som har en balanserad
translokation som kan &drvas som en obalanserad translokation hos
barnet, som da blir sjukt. I de 6vriga fallen har den obalanserade trans-
lokationen uppkommit hos barnet som forsta person och ar sédledes
inte neddrvd, sa Elisabeth Blennow.

Inversion

Kromosomsegment kan ocksé byta plats mellan p och q pa kromoso-
men. Det kallas inversion och dr mycket ovanligt vid Cri du chat syn-
drom. Inversionerna &r vanligtvis familjira, d v s arftliga.

-En av forédldrarna dr da frisk bérare av en balanserad inversion som
barnet riskerar att drva i en obalanserad form, vilket medfor forlust av

material fran kromosom 5p.

Upprepningsrisk
Upprepningsrisken dr vanligen lag vid deletioner och translokationer
som inte dr neddrvda, men kan vara hog vid nedédrvda inversioner och



Emma ar kvar pa BB
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translokationer. En frisk bérare av en balanserad kromosomforandring
har dessutom en 6kad risk for missfall och infertilitet

-For att undvika onddig oro och identifiera de familjer som har en
okad upprepningsrisk rekommenderar jag att fordldrarnas kromosomer
alltid undersoks. I de fall en drftlig kromosomforéndring kan pévisas
bor familjen erbjudas genetisk vigledning med information om upp-
repningsrisk, mojlighet till foster-/embryodiagnostik samt utvidgad
familjeutredning, sa Elisabeth Blennow.

Fosterdiagnostik

Sjukvarden kan erbjuda fosterdiagnostik i form av

& fostervattenprov i graviditetsvecka 14-15

& moderkaksprov 1 vecka 10-11

& embryodiagnostik (via provrdrsbefruktning) s k PGD (preimplanta-
torisk genetisk diagnostik)

Samband symptom och genetisk bild (kromosomavvikelser)

I en stor italiensk studie 2001 har man sett ett samband mellan varie-
rande symptom och genetisk bild (storlek pa deletionen och vilka de-
lar som fallit bort). Ju storre bit som fallit bort desto storre blir pro-
blemen och desto senare utvecklas barnets olika fardigheter, en forse-
ning som inte vixer bort.

-Varje patient dr dock unik och dérfor gar det inte att sdga exakt vilka
symptom barnet med Cri du Chat syndrom kommer att fa eller inte fa
och inte heller exakt hur stora problemen blir, sa Elisabeth Blennow.

Emma var kvar tio dagar pad nyfoddhetsavdelningen och under dessa
dagar togs flera prover, bl a ett kromosomprov.

-Det provet tog man “eftersom man &ndé skulle sticka henne” forkla-
rade personalen samtidigt som betygade att man inte alls misstinkte
att Emma kunde ha ett kromosomfel. Aven i det ldget valde vi att tro
pa personalen och oroade oss inte sdrskilt mycket, siger Annelie.

Emma fick komma hem pa permissioner, men med viktkontroller var-
annan dag pd sjukhuset.

-Vid nagot av de forsta dterbesdken mottes jag av en ldkare och en
barnneurolog som utan omsvep talade om att man “hittat ett fel” pa
vért barn och att jag maste ringa min man och be honom att genast



komma till sjukhuset. Det var chockartat och svart att fatta. Det kin-
des som en evighet innan Owe kom och under den tiden hann jag fan-
tisera om det vérsta, sdger Annelie.

-Vi fick komma in i ett rum och dér skrev barnldkaren pa ett papper
“ert barn har Cri du chat syndrom” och mycket mer information fick
vi inte. Nu var vi tvd som var chockade och ingen av oss fick fram
nagonting att fraga om. Vi fick tipset att gd hem och ldsa pa Socialsty-
relsens hemsida om syndromet och sedan fick vi gd. Det gjorde vi och
1 vart uppjagade tillstdnd trodde vi att Emma skulle fa alla i informa-
tionen uppradade symptomen. Det var tufft, siger Owe.

Medicinsk behandling/uppfoljning
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Barbro Westerberg informerade ocksd om medicinsk behandling och
uppfoljning.

Fo6ljande bedomningar/underskningar &r viktiga nir diagnosen fast-
stillts eller misstanken finns att det ror sig om Cri du Chat syndrom:

o tidig beddmning av hjértat eftersom en tredjedel av barnen har na-
gon form av hjértfel

o tidig 6gonundersokning eftersom skelning, nérsynthet och férsvagad
synnerv forekommer

o regelbundna Oron- och horselundersokningar pa grund av otiter
(6roninfektioner) och tranga horselgangar

& extra ndringstillskott eftersom barnen oftast 4r sma

-Dessutom bor man vara uppmérksam pé risken for felsvéljning, efter-
som barnens struplock ofta &r forsvagat. Felsviljning av foda kan or-
saka lunginflammation, sa Barbro Westerberg.

I den fortsatta medicinska uppfoljningen bor inga:

o att barntandlidkare foljer barnet p g a bettfel, emaljstorningar och
oOkad risk for karies

& CT -undersdkning av hjdrnan eftersom den inte tillvixer som den
ska

o att ortoped far trdffa barnet under uppvixten p g a fotfelstéllning,
kort hélsena, svankande rygg och skolios

& eventuell stdd och hjdlp pg a kognitiv utvecklingsstorning



Emma far remiss till habiliteringen
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Under Emmas forsta halvar hade familjen endast kontakt med en kura-
tor pa sjukhuset som enligt eget betygande tyvérr inte kunde sa
mycket om Cri du Chat” .

-Vi kénde oss utlimnade och visste inte vart vi skulle vinda oss for att
f4 hjélp med bl a Emmas forstoppning, fortsatta svarigheter med att
bade éta sjilv och en sond som stiandigt akte ut. Nar vi forsokte ge
Emma mat genom munnen hamnade maten ofta i1 luftstrupen och dér-
efter i lungorna med lunginflammation som resultat, siger Owe.

Forstoppningen, som fortfarande dr ett stort problem, 16stes genom att
ge Emma lavemang varannan dag efter inrddan av en tarmterapeut.
Néssonden kunde man, efter en tid med mycket problem, ta bort. Nar
Emma var cirka ett halvar gammal blev hennes utseende mer karakta-
ristiskt for barn med syndromet.

-Ungefar vid den hér tiden fick vi dntligen komma till barnhabilite-
ringen, men det kiindes som om man drog pa det i det ldngsta. Vi fick
traffa en kurator men inte ndgon annan specialist, siger Annelie.

Emmas grovmotoriska framsteg var da i det ndrmaste obefintliga. Hon
lag ofta och tittade med tom blick, det var svért att f& dgonkontakt
med henne.

-Mest jobbigt var dnda hennes slemattacker som kunde innebédra helt
stopp 1 andningsvégarna och att hon slutade andas. Dérefter foljde ofta
lunginflammation och sjukhusvard som ett brev pa posten, sédger An-
nelie.

Sjukhusets ordnade med en del hjdlpmedel, bl a en boll och ett sjuk-
gymnastiskt trdningsprogram for slemmobilisering.

-Emma fick ocksa en inhalator med slemldsande och luftrorsvidgande
mediciner som hon hade igdng nir hon sov, sdger Owe.

Hel forsta aret lag Emma ofta inne pa sjukhuset for behandling av
lunginflammationer. Efter sddana sjukperioder tog det ofta lang tid for
Emma att bli frisk.

-Antagligen hade hon ocksé ofta 6roninflammationer, men de kunde
inte upptickas eftersom det inte gick att titta in i hennes 6ron. Flera ér
senare, ndr man kom at att titta in i éronen och skulle sétta in ror i
trumhinnan, sdg man att dir fanns flera drr, sdger Annelie.



Habilitering, vad kan goras

Emma borjar pa dagis
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Barbro Westerberg informerade ocksd om habiliteringsinsatser/upp-
foljning.

-Den habilitering man idag kan erbjuda dr insatser fran olika specialis-
ter, dels nidr man ska stélla diagnos, dels ndr man ska stimulera/ge
barnet basta mojliga hjdlp till biasta mojliga utveckling, sa Barbro

Westerberg.

Foljande dr exempel pé insatser som habiliteringen kan bidra med:

o Sjukgymnastik for att folja och stimulera den motoriska utveckling-
en (se sarskilt kapitel)

o Logopedhjélp eftersom barnen i allménhet lar sig tala forst i 3-6-
arsaldern och tecken som stdd kan behovas (se mer 1 sérskilt kapitel)

o Sjukskoterska, dietist och ldkare foljer langd-, vikt- och atutveck-
lingen. Forstoppning &r vanligt forekommande

o Psykolog, pedagog och ldkare samverkar i bedomningen av den
kognitiva utvecklingen samt ger rad for trdning och handledning

o Hyperaktivitet och autistiska drag forekommer och hér kan habilite-
ringen bidra med undersokningar, tester och forslag pad behand-
ling/pedagogik.

o Somnstorningar vid Cri du Chat kan vara sa allvarliga att medicine-
ring med exempelvis Melatonin kan behdvas

o Kurator och ldkare kan informera om olika samhéllsinsatser och
skriva intyg vid ansdkningar om stdd och hjélp

-Med hjilp av individuella vardplaner kan insatser och mél kontinuer-
ligt foljas upp och bedomas, sa Barbro Westerberg.

Efterhand utvecklades Emmas grovmotorik och hon lirde sig sitta och
std med stod och olika hjdlpmedel, exempelvis staskal, gastol och rul-
lator, men utvecklingen gick langsamt och krivde mycket engage-
mang och hjdlp av fordldrarna.

-Det mesta fick vi fixa sjidlva och det lilla vi fick hjdlp med skottes
tyvarr véldigt déligt. Vad vi saknade mest var en information om vilka
hjélpmedel som fanns och vilka som var mdjliga att {4, sdger Annelie.

Nér Emma var tvéd dr borjade hon pé dagis vilket hade en positiv ver-
kan bdde mentalt och motoriskt.



Kommunikation
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-Hon fick inldgg i skorna och ortoser vilket stabiliserade fotter och
ben och innebar att hon successivt blev starkare i kroppen. Efterhand
kunde hon vara med i1 de flesta aktiviteterna pa dagis. Vid mer kra-
vande forflyttningar anviande man en sulky, sdger Owe.

P4 dagis anvédnde man fran borjan mycket bilder och tecken som stod 1
kommunikationen med Emma.

-Det fungerade vildigt bra. Vi har inte varit sa jattebra pd att anvénda
tecken, men vi forstar ju Emma med hjdlp av annan kommunikation,
ljud, kroppssprdk, mm och hon forstér ju rétt bra nér vi talar med hen-
ne, sdger Annelie.

Logoped Ingrid Matsson Miiller, DART, Regionala barn- och ung-
domshabiliteringen, Goteborg, informerade om kommunikation och
kommunikationsstod.

DART ér viéstra Sveriges kommunikations- och dataresurscenter for
personer med funktionsnedséttning.

-Vi har tre uppdrag; utredning for och utprovning av hjdlpmedel, ut-
bildning samt forskning och utveckling. Vi har ett regionalt uppdrag
och arbetar konsultativt mot andra team, t.ex. habiliteringsteam. I for-
sta hand vander vi oss till barn, ungdomar och vuxna i Vistra Gota-
landsregionen, men vi tar 4ven emot forfrdgningar fran andra regioner
1 Sverige eller fran utlandet.

Kommunikation

Kommunicerar gor vi ménniskor av flera olika skal, t ex:
& for att f4 konkreta behov tillgodosedda

o for att kdinna gemenskap och delaktighet

o for att ge, fa och forsta information

o for att f4 nya kunskaper och utvecklas

o for att vi har formégan att kommunicera

Att kommunicera dr bade en rittighet och en skyldighet i ett samhélle
som bygger pa samarbete och nérhet.

-Kommunikation &r viktigt av flera skal, t ex for att pakalla uppmérk-
samhet, fa veta vad som forvintas av mig och fi veta vad som ska
hénda framdver. Om en person har svért att kommunicera dr det sér-
skilt viktigt att vi inte begrénsar vdr kommunikation om responsen &r
vag och kanske tar tid, sa Ingrid Mattsson Miiller.



Nyhetsbrev nr 381© Agrenska

Hur kommunicerar vi?

Kommunicerar gor vi pad méinga olika sitt, men framfor allt med talet
om det fungerar normalt.

-Men det ér ocksd mgjligt att kommunicera med rdsten (tonfall, ljud),
med gester, mimik, teckensprak, kroppshallning och kroppsrorelser,
bilder, symbolkartor, hur vi klir oss, forhéllningssétt, mm.

Att kommunicera lér sig det lilla barnet direkt efter fodseln, eller &nnu
tidigare redan under senare delen av fosterlivet.

-Ménniskan &r en social varelse som bade vill och har forutséttningar
att kommunicera, bl a i sin strdvan att géra omgivningen begriplig. |
moten med andra ménniskor 1 olika aktiviteter och miljoer utsétts vi
for kommunikation utan att vi tdnker pa det, kommunikationen auto-
matiseras pé ett naturligt sétt i de allra flesta fall.

I de fall ddr kommunikationen inte utvecklas pa ett naturligt sétt finns
det mojlighet for familjen att fa hjilp genom att delta i kurser som
utgar frdin DART-projektet AKKTIV- AKK- Tidig InterVention till
foridldrar som har barn med omfattande kommunikationssvarig-
heter och anordnas av logopeder och pedagoger pé en del lokala habi-
literingar. Det handlar da om en grundkurs, ”KomlIging” och en for-
djupningskurs, ”KomHem” med foreldsningar, diskussioner och hem-
uppgifter fordelade pa flera tillfdllen.

-Kurserna, som viander sig till familjer med barn (0-6 &r) som har
kommunikationssvarigheter, arbetar da utifran konkreta individuella
mal i en given situation med syftet att f4 en fordjupad och tillimpbar
kunskap. Avsikten med kurserna dr ocksé att fordldrarna ska kénna sig
tryggare i sin fordldraroll och lira sig mer om hur man kan samspela i
barnets kommunikationsutveckling, sa Ingrid Mattsson Miiller.

AKK- Alternativ och kompletterande kommunikation

AKK ersitter eller kompletterar brister i tal- och sprakkommunikatio-
nen minniskor emellan. I AKK ingér barnet, redskapen och omgiv-
ningen och ndgon att tala med och nagot att tala om.

-I den kommunikationen ingar b | a samtalspartners, manuella tecken,
tal, foremal, fotografier, bokstiver, teckningar, bilder, symboler, da-
torbaserade hjdlpmedel, specialanpassade mobiltelefoner och utprova-
de kommunikativa strategier. AKK hindrar inte den normala talut-
vecklingen, tvdrtom sa stimuleras den, det visar flera studier. Finns
forutsattningar for tal véljer barnet sd sméningom att kommunicera
med det. Darfor bor man satsa pd bade AKK och tal om talutveckling-
en dr langsam.
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AKK kan t.ex. vara:

o kroppssprak

& teckenkommunikation

o foremal

o foton

o tecknade bilder

o grafiska symbolsprak- bliss

& symbolkartor

o datorbaserade hjdlpmedel med talsyntes

-De hir AKK-hjidlpmedlen har bade fordelar och nackdelar. De enkla
och mer eller mindre naturliga hjidlpmedel sdsom kroppssprak och
teckenkommunikation har fordelen att man alltid har med sig dem,
men ocksd begriansningar nér det géller uttrycksmojligheter och kun-
skaper hos omgivningen.

Foremal, foton, tecknade bilder/symboler ar relativt létta att forsta och
anvinda, men krdver utrustning och har begransningar i att uttrycka
abstrakta begrepp. Grafiska symbolsprdk och datorbaserade hjdlpme-
del med tal ger stora uttrycksmdojligheter, men kridver kunskap hos
omgivningen samt omfattande utrustning. Den allra senaste tekniken
som ér tillgdnglig for allminheten &r appar (applikationer) av olika
slag till t ex iPhone, iPad och Androidtelefoner. Dessa ger stora moj-
ligheter, rétt anvinda. Nar det géller tecken som AKK (TAKK) finns
t ex en “app” till iPhone/iPad med ett lexikon for ritade tecken.
-Utvecklingen p& omréadet gir hissnande snabbt och stiller stora krav
pa habiliteringar, hjalpmedelsverksamhet och oss pA DART om vi ska
kunna hdnga med i utvecklingen. Framfor allt &r det en frdga om hur
vi hanterar detta pa basta sitt for att stotta anvandningen.

Vilka AKK och hjilpmedel man véljer beror bl a pa det enskilda
barnets kognitiva och motoriska utvecklingsniva, intresse och resurser
1 omgivningen.

-Som utgidngspunkt bér man bestimma vilka aktiviteter man vill att
barnet ska/kan klara, eller vilken delaktighet man vill att barnet ska
uppnd. Sedan &r det forstds ocksd viktigt att ta hinsyn till det enskilda
barnets hélsotillstind och kroppsfunktioner, t ex motorik, visuell, au-
ditiv och kognitiv formaga. Detta tillsammans med omgivningsfakto-
rer och personliga faktorer bildar grund for valet av AKK.

For att kunna anvinda AKK ér det viktigt att man far utbildning som
forélder.

-Detta &r mer givet ndr det géller TAKK-Tecken som AKK, men ar
mycket viktigt ocksd om man vill anvénda bilder och symboler. Ofta
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behdver man da ocksa ett bra program for att ta fram kommunika-
tionsbilder och stdd, helst i form av en kurs, for att komma igang.

Hur fir man tillgang till AKK?

-Logoped eller pedagog pé habiliteringen kan hjélpa till att géra det
bildstéd som behdvs inledningsvis, men ocksé forskriva bildmaterial
och hjdlpmedel i den fortsatta utvecklingen.

Hur fir man AKK att fungera i vardagen?

Den enskilt viktigaste faktorn nér det giller att f4 AKK att fungera i
vardagen dr att vuxna runt barnet, fordldrar och personal, men &ven
andra barn, ldr sig anvénda hjidlpmedlet, det framholl Ingrid Mattson
Miiller flera ganger.

-Det &r ocksa viktigt att ha sérskilda aktiviteter som mal for kommu-
nikationen, vad vill och behover barnet uttrycka/meddela i aktiviteten
och vilka hjélpmedel behdvs for detta? Se ocksa till att hjalpmedlet
alltid finns pé plats att anvéndas och inte ldggs undan och bara an-
vinds vid speciella tillfdllen. Det dr ocksa viktigt att ge tid och positiv
forvintan 1 kommunikationen med barnet. Kommer det till nya perso-
ner i barnets omgivning behover de ocksa informeras om hur kommu-
nikationen gér till, gdirna med hjélp av s k kommunikationspass.

Fragor

Ar det mojligt att pa nigot sitt hjilpa barnet att komma iging
med talet?

-Nér man pratar med barnet ar det bra att forstirka kommunikationen
med bilder, vilket visat sig ocksa vara bra for talutvecklingen. Tal ar
inte enbart en frdga om motorik, eftersom spréket, som ocksd maste
till, sitter 1 hjérnan.

Finns det ndgon optimalt bra dlder for barn att utveckla tal?

-Om talutvecklingen &r sen behdver man vara mer ihédrdig med olika
hjalpmedel, bilder, symboler, tecken mm och da kan man inte siga att
den ena eller andra dldern ar optimal. Det géller att fortsétta att stimu-
lera kommunikationsutvecklingen och vissa verktygen langt upp i1
aren.

For den som é&r intresserad gir det att lisa mer om kommunikation
med ny teknik, samt jdmfora nagra foto-, bild- och symbolsystem pa
hemsidan www.kommed.nu. P4 DARTs hemsida, www.dart-gbg.org,

finns ocksé information och material som gér att himta hem.



Emma borjar skolan

Sjukgymnastik

Nyhetsbrev nr 381© Agrenska

Infor Emmas skolstart hosten 2010 gjordes en psykologisk utveck-
lingsbeddmning som visade att Emma befann sig pd en tvaarings ut-
vecklingsniva. I vissa avseenden lag hon légre, i andra hogre.

-Aren innan skolstart visade hon alltfler tecken pa hyperaktivitet och
koncentrationssvarigheter. Niar hon borjade medicineras med Risper-
dal®, ett antipsykotiskt ldkemedel, forbéttrades koncentrationsforma-
gan och hyperaktiviteten lindrades, sdger Annelie.

Emmas skolstart i traningsskola blev bra, mycket tack vare bra infor-
mation. Inga sérskilda anpassningar var nddvandiga och Emma trivs
verkligen med sin skola och dven pa fritids dir hon dr flera timmar
varje dag .

-Det forsta aret fokuserar man pa att utveckla flerordsmeningar och
kommunikationen med tecken och bilder. Redan innan Emma borjade
skolan kunde hon bade kli pé sig och kli av sig, men oftast tar det rétt
lang tid och hon gdr det bara nér hon sjélv vill, sdger Owe.

Marika Jonsson, sjukgymnast fran Habiliteringen Lundbystrand, G6-
teborg, informerade om sjukgymnastik for barn med Cri du chat syn-
drom.

-Niér vi arbetar med barn gor vi en individuell analys utifran de sym-
tom/grovmotoriska svarigheter det enskilda barnet har.

I analysen ingér kontroll/bedémning av

& ledrorlighet

& muskeltonus

& muskelstyrka

& kroppens reaktion pa belastning

& huvudkontroll

o viljemissiga rorelseformagan i olika situationer
& koordination

o balans

Skelettet formar sig efter den belastning det utsitts for under tillvéx-
ten.

-Dérfor ar det viktigt att man gor nya bedomningar med jaimna mel-
lanrum och utifran dessa kontrollerar att exempelvis hjdlpmedel ar ritt

instéllda och fungerar optimalt och f6lja en eventuell utveckling av
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ledrorligheten. Det som fran borjan dr ldg tonus kan leda till dkad

muskelspdnning, sa Marika Jonsson.

Andningsgymnastik for att mobilisera slem bor ske med djupandning i
olika kroppsstéllningar.

-Beroende pa om barnet exempelvis ligger pa rygg eller pa sidan sa
ventileras lungorna pé olika sétt och djupandningen stimuleras. Nar
barnet pa ett lekfullt sétt hoppar, ror sig och utfor olika lekar, sédsom
bléaslekar, stimuleras bade djupandning och slemmobilisering. Om
detta inte dr tillrdckligt kan man prova att lata barnet anvdnda Pep-

mask vid behov.

Spasticitet beror pa en d6kad impulstrafik till musklerna, ett dynamiskt
fenomen som varierar frén fall till fall, beroende pa kroppsstéllning.

-Spasticitet, som &r ihdllande ofrivilliga muskelsammandragningar,
kan ge problem bade nér barnet sitter och nir det star. Den kan orsaka
smarta, somnldshet och kontrakturer, men ocksa problem med ADL,
aktiviteter 1 dagligt liv sdsom pa- och avkladning, skotsel av hygien,

att dta och dricka, o s v.

Kontraktur dr ett tillstdnd d det inte dr mdjligt att ta ut en rorelse fullt
ut.

-Vanligast dr kontrakturer i hoftbojare, hoftens inatférare, knébojare
och fotstrackare. Ledytorna, som bestar av brosk, kan luckras upp och
minska eller forsvinna om de inte belastas, sa Marika Jonsson.

Forsdmrad ledrorlighet pdverkar sdledes sittandet, stdendet och hu-
vudkontroll samt innebér en 6kad risk for skoliosutveckling.

-Dérfor ar det viktigt med téta kontroller av ledrorlighet. Jag tycker
ocksa att man ska méta och kontrollera ryggen minst en gang var 18: e
mdnad.

Kontrakturprofylax, d v s behandling som forhindrar uppkomsten av
kontrakturer och bibehaller rorelseomfanget, kan ske med aktiva eller
passiva rorelser som tar ut ledrdrligheten till grinsen av rorelseom-
fdnget. Detta bor ske varje dag for att forhindra kontrakturutveckling.
-Man bor ocksa arbeta med musklerna for att stabilisera exempelvis
knédn, hofter och axlar och hir kan man behdva hjélp med att hitta bra
ovningar.
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Ergonomi ar liaran om anpassningar av arbete och miljo till ménni-
skans behov och forutsittningar.

-Det dr vildigt viktigt att tdinka pa hur man exempelvis lyfter (kropps-
nira och med bojda knén) och bér.

Vad gora?

Genom att fordela belastningen med rorelse i ett trdningsmoment kan
man

& minska smértan

& oka blodcirkulationen

o forbéttra mag- och tarmrorelserna

& forhindra kontrakturer

& minska muskelspénningen

& oka muskelstyrkan

& minska benskorheten

& oka kroppskdnnedomen

o forbittra koordination och koncentration

-Tréning med struktur &r bra, helst en halvtimme per dag och sa inten-
sivt att man flasandas. Att ta ut rérligheten bor inga i ett trdningspro-
gram som ser likadant ut frdn gang till gdng. Dérmed dr barnet forbe-
rett pd vad som ska hénda och kan medverka i rorelseprogrammet.

Anvindbara hjdlpmedel i sammanhanget dr nattskenor, ortoser, kor-
setter, stdhjdlpmedel, rollatorer mm.

En bra sittstdillning kan uppnas om huvudet far bestimma.
-Men ingen sittstéllning ar tillrackligt bra for att anvdndas timme efter
timme. Det dr viktigt med variation och bra huvudkontroll.

Rolig trdning ar ridterapi, bassdngtrining, sinnesstimulering, vibra-
tionsplatta.

Fragor
Hur hjilper man barnet att komma till ro och sova?
-Det finns stora sdckar med bollar som man ldgger barnet i. Ménga

barn tycker om den kénslan och har léttare for att slappna av.

Var fiar man reda pé vilka hjilpmedel man kan f4?
-Vilka hjdlpmedel man kan fé varierar fran region till region och ock-
sa fran ar till ar pa ménga stillen. Reglerna for forskrivning dndras
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ocksd med jimna mellanrum. Bést &r att man tar hjdlp av en sjukgym-
nast eller arbetsterapeut nér barnet behdver nagot hjidlpmedel, sa Ma-

rika Jonsson.

Ar bassiingtriining bra for vara barn?
-Ja, men man bor ta hjilp av en sjukgymnast att utarbeta ett bra och
individuellt traningsprogram. P4 vissa stdllen i landet finns det sim-

skola for sdrskoleelever och det dr uppskattat.

Vad kan man gora om barnet har problem med finmotoriken?
-Lek med lera och vacumvax dr bra eftersom barnen da ocksé trénar
upp musklerna i armar och hénder. Att leta rétt pd smé foremél i ex-
empelvis en burk med makaroner dr en bra trdning av finmotoriken.
Arbetsterapeuten kan hjélpa till med fler forslag hur barnen kan tréna
finmotoriken, sa Marika Jonsson.

Ortopedi vid Cri du chat
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Overlikare/ortoped Ann-Charlott Sdderpalm, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om ortopedi vid Cri du
chat.

-Vi som arbetar pa ortopeden dgnar oss at muskler, leder och skelett
och de problem barn kan fa pd grund av olika sjukdomar och syn-
drom, exempelvis Cri du chat.

Vanliga ortopediska problem/tillstand vid Cri du chat é&r:

o korta, krokiga fingrar (&tgérdas inte)

& sammanvaxta fingrar och tar

-Endast sammanvéxta fingrar atgirdas

& hypotoni, d v s for lag muskelspanning

& hypertoni, d v s for hog muskelspanning

& ojamn muskelspanning som leder till obalans mellan olika muskel-
grupper

o overrdrliga leder som bl a kan orsaka fotfelstdllningar

o ryggdeformitet som kan orsaka skolios, ryggradskrokning

Fotfelstillningar

Vanligt forekommande fotfelstdllningar vid Cri du chat &r plattfothet,
inatlutande fot och hoga fotvalv.

-Vissa felstdllningar kan héllas i schack med ortoser, ortopediska skor
och skenor. Skoinldgg kan utjamna trycket under foten vid plattfothet,
hoga fotvalv eller annan specifik fotfelstéllning.
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Vissa typer av svarare felstéllningar, som i allménhet inte véxer bort,
kan krdva operation.

-Vid exempelvis storre utatvinkling av foten kan vi gora en korri-
gerande s k steloperation. Vid en sadan typ av operation tar vi en ben-
bit frdn hoftkammen och ldgger in den mellan hilbenet och sprangbe-
net, vilket ratar upp foten, sa Ann-Charlott Séderpalm.

Hoga fotvalv kraver ocksa oftast operation, exempelvis om felstill-
ningen ar sa uttalad att skoinldgg inte hjélper.

Klumpfotstillning, som istéllet innebar att foten dr snedvriden 1 inat-
stdllning, kan vara medfodd eller forvéarvad p g a sjukdom. Dessa fot-
ter behandlas med t&jning och gips i nyfoddhetsperioden. Ibland be-
hover fotterna opereras.

Spetsfot, beroende péd kort hdlsena, kan i vissa fall (t ex klumpfot i
nyfoddhetsperioden) behandlas med tojning eller operation.

-Det ar mojligt att forldnga hélsenan kirurgiskt och det finns olika
metoder for detta beroende pd hur kort hdlsenan &r. Dérefter ldker se-
nan fint 1 gips under sex veckors tid, sa Ann-Charlott Séderpalm.

Sneda fotter kan ocksa rétas upp med senforflyttningar eller att senor
splittras upp i tva delar diar exempelvis den ena senhalvan placeras pé
ena sida foten och den andra blir kvar pé sin ursprungsplats pa andra
sidan foten.

-Efter alla operationer jag nimnt foljer gipsbehandling, vanligtvis upp
till sex-étta veckor. I de flesta fall 4r det mojligt att ga pd den gipsade
foten under den behandlingen.

Skolios

Nir det giller skolios, ryggradskrokning i frontalplanet, skiljer man pa
& funktionell skolios som kan orsakas av benldngdsskillnad, smarttill-
stand vid diskbrack eller vara psykogen (sjdlsligt betingad) eller hall-
ningsbetingad.

o strukturell skolios som kan bero pa

& medfodd anldggningsrubbning

& neuromuskulér sjukdom

& syndrom, exempelvis neurofibromatos

o lokal skada, exempelvis efter stralbehandling

-Vanligt ar s k idiopatisk skolios, vilket betyder att orsaken till skolio-
sen dr oklar. Strukturell skolios dr vanligare hos flickor dn pojkar.
Orsaken kan till en viss del vara familjér, d v s med viss arftlighet.
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I de undersokningar man gor vid misstanke om skolios ingar:

& benldngdsmitning

& mitning av ryggradskrokning, klinisk undersokning och rontgen

o uppfoljande kontroller for att uppticka eventuell forsdmring

o eventuella missbildningar kan ofta upptickas pé rontgen

g ibland krévs dven datortomografiundersokning, CT och/eller magne-
tisk resonanstomografiundersokning, MR, som del i utredningen
-Korsett anvédnds vid behandling av skolios som ligger i omradet 25-
40 grader, uppmitt pa rontgen. Over 40 grader behdver skoliosen i
allméinhet opereras. Korsett kan ocksd anviandas som hjdlpmedel for
att underlétta sittandet hos vissa personer med funktionsnedsittningar,
sa Ann-Charlott Soderpalm.

Undersokningar och behandlingar av barnen med Cri du chat syndrom
utfors av ett team bestaende av bl a sjukgymnast/arbetsterapeut, barn-
neurolog/barnlékare, tandvardspersonal, logoped, ortoped och orto-
pedingenjor i samarbete med fordldrar och barn.

Fragor

Hur linge bor barnen foljas upp efter en ortopedisk operation?
-Det finns inget generellt svar pa den fragan, men efter en fotoperation
sker kontroller i allménhet efter tre respektive sex veckor och dérefter
ofta efter cirka tre ménader. Varje individ f6ljs vidare utifran sitt spe-
cifika problem och sé linge det finns behov av kontroller, sa Ann-
Charlott Soderpalm.

Miste man alltid anviinda specialanpassade skor?

-Nej, om man kan hitta skor som passar bra i den vanliga skohandeln
sa tycker jag att man kan kdpa dem. Om man déremot har bekymmer
med att hitta skor p g a fotens form eller stdllning, sa kan specialan-
passning av skorna ibland krévas, alternativt anpassning med hjélp av
gjutna inldgg 1 skorna.

Hur avgor man om barnet behover triffa en ortoped?

-I allménhet borde detta kunna bedémas och ordnas av sjukgymnast
eller habiliteringslékare pé den lokala habiliteringen dér barnet dr in-
skrivet.
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Emma idag
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-Emma ar idag, t rots en hel del mer eller mindre svéara funktionsned-
sattningar, en glad och rolig tjej och det goda humoret har hon haft s
lange vi kan minnas, sdger Owe.

Emmas dtsvarigheter, med bl a mycket felsvdiljning har lett till risk for
underndring och darfor har man provat att ge henne néringstillskott,
men dnnu inte funnit nagot som passar riktigt bra.

Emma har haft plats pa korttidshem sedan drygt tva &r och dér &r hon
varannan helg, fredag till sondag.

-Det trivs bade hon och vi med. Det dr en bra 16sning for alla i famil-
jen, dven syskonen som dé kan fa lite mer uppmirksamhet. Syskonen
har betytt mycket positivt for Emmas utveckling, men ibland kan det
bli s& att de engagerar sig och tar for mycket ansvar for Emma. Séar-
skilt géller detta storasyster Louise som ibland &r vildigt uppmérksam
pa faror som Emma kan raka ut for, siger Annelie.

Emma har hég smdrttalighet, vilket ibland innebér vissa problem.

-Da och dé& uppticker vi blamérken som vi inte har en aning om pa
vilket sitt hon fatt dem. Det ar lite oroande eftersom hon ockséd har
viss sjdlvdestruktivitet, da hon kan dunka huvudet mot nagot hart. Inte
sdllan har en dverkdnslighet for vissa ljud utlost detta beteende, som
dnda verkar ha minskat betydligt pa senare tid.

Emma har ocksé kluvet gomsegel och bettfel, vilket forsvarar bade
dtningen och tal.

-Det gor man ingenting 4t sd lange som det inte innebér problem med
nasalt tal, siger Owe.

-Emmas ortopediska problem @r framfor allt fotterna, hon har inldgg i
skorna. Det dr mojligt att det krdvs fler tgérder, det vet vi inte. Vi ska
ta kontakt med Emmas sjukgymnast, henne har vi inte traffat pa tre ar,
sa far hon titta pA Emmas fotter och hennes rygg, sdger Owe.

-Vi tycker att det mesta har ordnat sig pa ett bra sétt for Emma, men
tyvarr har habiliteringen véldigt liten del 1 detta. Om vi skulle fa 6nska
oss nagot for framtiden sa dr det att Emma kan fa en ledsagare som
ibland kan ta med henne ut pé olika aktiviteter. Vi kanske ska ansoka
om den LSS- insatsen nér vi kommer hem, séger Annelie.
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Eftersom Owe och Annelie inte kdnner till vilken form av Cri du chat
syndrom hon har ska man ta reda pa det nir man kommer hem. Man
ska ocksé begéra att man gor en DNA-analys pa dem ocksa.

Hur blir det senare i uppvaxten for barnen

Barbro Westerberg informerade ocksé helt kort om hur det kan tédnkas
bli for barnen nér de véxer upp.

-Inget barn ar precis likt ett annat och darfor kommer framtiden att te
sig annorlunda for vart och ett av era barn. Delvis gemensamt ar emel-
lertid att barnen lér sig ga och darefter &r mycket aktiva.

Munhalsa och munmotorik
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Marianne Bergius ér tandlidkare och specialist 1 tandreglering (orto-
donti) och Asa Mogren #r logoped p4 Mun-H-Center i Goteborg. De
berittade om sin verksamhet, sina erfarenheter och kunskaper om per-
soner med Cri du chat.

Mun-H-Center é&r ett nationellt orofacialt (ror mun och ansikte) kun-
skapscenter for ovanliga diagnoser, samt nationellt resurscenter for
orofaciala hjdlpmedel (trdning och stimulering av oral motorik, dta
och dricka, munhygien/munvard, tandbehandling).

- I Mun-H-Centers uppgifter ingér 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 dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvérd dr ocksd vanligt forekommande vid ovan-
liga medfodda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira samarbete med Agrenska sedan méanga &r.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksé in ny kunskap med hjélp av
sarskilda frageformulér till fordldrarna om barnets tandvéard och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

Mun-H-Centers tandlédkare och logoped gor ocksd under familje-
veckan en dversiktlig undersokning av barnens munforhallanden. Sa-
vil observationerna vid undersokningen som uppgifterna i1 fragefor-
muldret dokumenteras i en databas pd Mun-H-Center. Familjerna bi-
drar pa sa vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid
séllsynta tillstdnd och sjukdomar.

-Genom att vinda sig till Mun-H-Center kan tandvérdspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rdd kring fragor om
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munhélsovard, munfunktion och tandbehandling vid exempelvis Cri
du chat.

I Mun-H-Centers uppgifter ingér ocksé utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pd www.mun-h-center.se Dar finns dven information om

hjélpmedel varav en del finns till forséljning.

Foljande tinkbara problem kan forekomma vid Cri du chat syndrom:

o nedsatt eller forsenad munmotorik

Problem med munmotoriken kan paverka tal och mimik, sugning och
tuggning samt medfora att barnet dreglar. Lapparna kan vara slappa
och innebéra att munnen ofta dr oppen. Barnet kan ocksé ha svarighe-
ter att styra motoriken med egen vilja, s k oral dyspraxi

-Traning med munskdrm &r en forhéllandevis lattsam trdning som inte
behover ta sd mycket tid 1 ansprdk. Ett par minuters traning tvé-tre
ganger om dagen stirker barnets ldppmuskulatur och dven andra an-
siktsmuskler. En forutsittning for den hér trdningen &r att barnet &r
villigt att samarbeta. Dregling beror ytterst sillan pa att barnet har for
mycket saliv. Ofta svéljer inte barnet undan sin saliv i tillrdckligt hog
utstrackning. Om man kommer tillrdtta med att barnen ofta munandas,

samt trdnar munmotoriken, brukar ockséa dreglingen minska.

Barnets talutveckling kan paverkas av forsenad munmotorisk utveck-
ling.

-Detta innebir att barnen oftast forstdr mer &n de sjdlva kan uttrycka.
Forutom att trina munmotoriken kan tecken vara en hjilp for barnet
att uttrycka sig. Mun-H-Center har producerat och séljer tvd anvénd-
bara skrifter; ”Tecken till hjdlp i tandvarden” och "Munmotorisk sti-
mulering.”

2 hog och smal gom, liten haka och underkike, bettavvikelser i
form av oppet bett och dverbett kan forekomma. Vissa mediciner
kan ge muntorrhet och 6kad risk for karies (t ex Theralen® och Molli-
pect®).

-Det &r viktigt att barnen tidigt kommer 1 kontakt med tandvarden for
forstarkt forebyggande vard. Mélet ar att den forebyggande tandvar-
den ska vara s bra att barnet slipper fa hal 1 tinderna

-Forutom att borsta tinderna med fluortandkrdm behdver ménga av

barnen extra fluor i form av fluortuggummi, fluortabletter och fluor-
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Syskonrollen
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lackning. Téata kontroller och specialisttandvérdsbehandling &r ocksa
bra hjilp for att bibehalla en god tand- och munhilsa. Tand- och
bettutveckling ska foljas. Vid behov ska ortodontist konsulteras pa
tidigt stadium for planering av eventuell bettkorrigerande behandling.

Liakarkontakt rekommenderas vid medicinska tillstdnd, som t ex hjért-
fel.

(Sammanfattningen av foreldsningen ”Syskonrollen” dr gjord av Su-
sanne Lj Westergren, Agrenska.)

Personal frin Agrenskas barnteam berittar om sina erfarenheter av
syskonens livsforhallanden, roll och fragor.

— Syskonrelationen &r en relation som inte dr nagon annan lik, den ar
oftast den ldngsta relationen 1 livet och varar tills déden skiljer sysko-
nen it. Syskon kan ha den djupaste gemenskap men ocksé rivalitet,
avundsjuka och konflikter. Vad som dominerar kan vara vildigt olika
och dven dndra sig over tid. Det speciella med en syskonrelation ar att
det oftast finns stort utrymme for alla dessa kéinslor och att kénslorna
ar Oppet accepterade i samhéllet.

Att fa ett syskon med funktionsnedséttning

— Fragan dr vad som sker ndr man fér ett syskon som har en funk-
tionsnedsittning och de behov, som det medfor. Vad ér okej dd? Vad
gbér man som syskon, vad kénner man och vem kan man fraga och
prata med? Hur hanterar man sin vardag och sitt syskonskap?

Man vet att barn och ungdomars copingstrategier/sétt att bemést-
ra/hantera olika situationer, skiljer sig frdn vuxnas. Barn har mindre
mojligheter att paverka sin situation och omgivning, pa grund av alder
och social situation.

Nér man fér ett syskon med funktionsnedséttning ska man forhalla sig
till flera delar i sin vardag
- Syskonet med funktionsnedséttning, dess behov, de krav som
det stéller
- Foridldrarnas behov och krav
- Egna behoven och kraven, livsmalen och dnskningarna

Nér man talar om att vara syskon till ett barn med funktionsnedsitt-
ning, tdnker man ofta pa det som &r speciellt jobbigt. Men forskning
kring syskonskap visar ocksa pad ménga positiva aspekter, s& som okad
mognad, empati, engagemang, ansvarskénsla och betoning av positiva
aspekter inom familjen.
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Att ha ett syskon med funktionsnedsiittning

— Vi vet ocksd att information och kunskap kring diagnosen ar viktig
och gérna upprepad information varefter barnet vixer och mognar. Att
nagon vagar lyssna och prata om hur det “friska” barnet har det, ar
ocksa viktigt for att barnet ska kunna hantera sin situation.

Har foljer fyra studier som framhaller detta

1. Ett flertal studier visar att syskon har bristfillig kunskap om
sin systers/brors sjukdom/funktionsnedséttning och vilka ef-
fekter sjukdomen/funktionsnedséttningen ger (Lobato & Kao
2002, Glasberg 2000). Kunskapen dr ldgre 4n vad man kan
forvinta sig fran barnets utvecklingsniva. Tankbara forklaring-
ar till detta dr att sjukdom/funktionsnedséttning &r abstrakt och
svér att forstd och att kénsloladdad information &r svér att ta
till sig. Studier visar ocksa att fordldrar tenderar att Gverskatta
barns kunskap och vad barnet forstatt.

2. Forskning (Brodzinsky et al, 1986) visar att processen att ska-
pa kunskap och veta, innehaller tvd komponenter: att fa infor-
mation och att forsta. Information 1 sig &r ingen garanti for for-
staelse. Vi maste alltsd sluta att sammanblanda information
och kunskap. Information tar inte sarskilt mycket tid, men att
forstd och skapa kunskap tar tid. Barn méaste dérfor, pé sin
egen utvecklingsniva, ges manga mojligheter att prata om och
bearbeta det de fir veta for att kunna forsta och gora kunska-
pen till sin

3. och 4. Kunskap hjélper, kunskap ger trygghet och béttre sjélv-
kinsla.(Roeyers & Mycke 1995 och Lobato & Kao 2002).

Ann Marie Alwin, lirare och sjukskéterska, har arbetat pa Agrenska i
manga ar, bl a med syskonen. Hon har ocksé intervjuat manga syskon
och de syskon som beréttat om sina liv och erfarenheter har néstan alla
haft samma behov och dnskningar. Dessa kan sammanfattas i f6ljande
punkter:

e Att 14 bli sedd och bekriftad samt kénna att man ar lika viktig
som sitt “krdvande” syskon med funktionsnedséttning

e Att fi mera kunskap for att forsta sitt syskon bittre, vilket i sin
tur ger mojlighet att vélja olika sétt att 16sa problem pa

e Att f& mota andra som har det pa liknande sétt

Agrenska har under alla &r sirskilt uppmirksammat syskonen och
utarbetat en metod att arbeta med syskonen pa.
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Syskonens program pa Agrenska

Det 6vergripande syftet med syskonens program och vara samtal med
dem &r att syskonen ska erbjudas kunskap, erfarenhetsutbyte och re-
flektionsmdgjligheter for att pa basta sitt kunna bemaistra sin situation.

Nyckelrubriker

1. Kunskap: Formedla s& mycket diagnoskunskap, utifran delta-
garnas fragor, att de t.ex. kan svara pd omgivningens fragor
”Vad har din bror/syster?”. De méste ocksé fa veta att inget de
sjdlva gjort kan ha orsakat funktionsnedsittningen hos sysko-
net.

2. Kinslor: Erbjuda ett 6ppet och tillatande klimat, dédr deltagar-
na far majlighet att dela kénslor och erfarenheter, uppleva att
de inte 4r ensamma och att andra ofta kdnner likadant. T.ex.
samtala om “forbjudna kénslor” som sorg, ilska och avundsju-
ka. Prata om drommar och framtiden och vart deras syskon hor
hemma i allt detta.

3. Bemdiistra: Ge deltagarna végledning i att hitta strategier for att
hantera vardagen pé bista sétt. Syskonen delar med sig av rad
och tips till varandra och personalen beréttar om erfarenheter
och strategier fran tidigare syskongrupper.

Sa hir ser veckan ut, dag for dag:

— Vi som arbetar med syskonsamtalen pd Agrenska har olika profes-
sioner sd som sjukskodterskor och pedagoger. Vi har en jamn konsfor-
delning i barnteamet. Nagon av Agrenskas sjukskoterskor haller i dia-
gnosinformationen, medan dvriga dr mer inriktade pa kénslor och be-
mastrande. Under diagnosinformationen sitter den 6vriga personalen
och lyssnar med barnens/ungdomarnas 6ron, bryter in om det behovs,
fragar/forstarker sd att barnen/ungdomarna forstdr den information
som ges.

—Vi foljer nedanstdende arbetssitt, men tar ocksa vara pa tankar och
fragor, nirhelst de dyker upp.

Méndag /Kunskap

— Samtal om varfor familjen #r pd Agrenska. Syskonen berittar om sig
sjdlva och sin familj. Vi ber ocksé syskonen fundera 6ver de fragor de
har om sitt syskons funktionsnedséttning. Vi vill inte vdcka frdgor och
tankar som barnen/ungdomarna inte sjélva tar upp.

Tisdag /Kunskap

— Barn/ungdomar och personal formulerar tillsammans fragorna, som 1
forvdg lamnas till sjukskoterskan. Sjukskoterskan informerar om dia-
gnosen utifran fragorna.

Vi hjélper ocksa barnen att formulera svar pé frdgor som omgivningen
kan stilla.
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Exempel pa fragor:
—  Smittar det?
— Kan det vara mitt fel, jag korde pa honom med en leksaksbil
nér han var liten?
— Kan jag fa det?
— Kan mina barn {2 det?

— Barnens fragor visar att kunskap ar sa viktig! Vi vill verkligen po-
angtera det!

Onsdag och torsdag: Kunskap, kanslor och bemiistra/strategier

— Reflektion och fortsatta samtal utifran diagnosinformationen. Over-
gang till samtal om tankar, kdnslor och beméstrande/strategier kring
att ha ett syskon med funktionsnedsittningar. Vi rétar ocksa ut frage-
tecken kring skuld och ansvar.

Fredag/fragetecken kan riitas ut
— Inga inplanerade syskonsamtal, uppfoljning vid behov.

Samtalsimnen som kan komma upp:
e Hur det kan vara hemma: De yngre sidger t.ex.: "Han tar
mina saker, Han forstor mina saker, Han drar mej 1 haret jamt,
Han ska alltid vara med, Det &r jobbigt nér jag tar hem kompi-
sar, Jag maste alltid vara snéll, Det &r alltid jag som far stdda”

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

e Tid och uppmirksamhet: Att foréldrarna bryr sig mer om
syskonet med funktionsnedséttningen. Exempel pé uttalanden:
”Han far mycket tid av vara foréldrar, Jag far alltid vdnta, Min
bror styr alltid, Vi kan aldrig bestimma nét i forvdg, det héin-
der alltid nat som dndrar planerna for dagen, vi maste dka till
sjukhuset, Jag kan inte ta hem kompisar eller ga nanstans pga
av infektionsrisken, Han far massa saker, tex dator och permo-
bil”.

— Vi frigar om barnen kénner igen sig och om det finns det ndgon som
har tips pé losningar pa de situationer som barnen beréttar om?

Fragor, efter 9-arsialdern

Efter 9—arsaldern borjar man fa en mer realistisk syn pa tillvaron och
omvirlden, man inser att villkoren ar olika, att fordldrarna inte kan
stdlla allt till rdtta, borjar se och forsta konsekvenser. Gradvis fr man
ett mer abstrakt tinkande, kan dra egna slutsatser, prévar sina tankar
mot verkligheten, ser situationen ur olika aspekter, bdde fordldrarnas,
sina egna och syskonets. Och de borjar uppmirksamma omgivningens
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reaktioner och dven kénna oro for att andra ska ge sig pa ett provoce-
rande syskon.

Fragor fran omgivningen, negativa reaktioner frin omgivningen
Ibland kan klasskamrater eller annan omgivning reagera, hur hanterar
man det? Kan man be nagon om hjélp att forklara eller bemota reak-
tioner om man inte sjélv vill, kan eller vagar?

Fragor fran dldre syskon, har ytterligare funderingar sdsom; Hur ska
mina fordldrar orka? Vem ska ta hand om syskonet sen? Nar flyttar
han hemifran? Kommer han att fi nan flickvin? Arftlighet, vilka ris-
ker 16per mina kommande barn? Kan jag ha det sjilv, fast det inte
marks? — Och man kdnner sorg infor ovan punkter.

Existentiella fragor

Skuld tor att man sjilv inte fick funktionsnedséttningen. Déligt sam-
vete nir man hidvdar egna behov, daligt samvete for negativa tankar

Sorg, att inte ha fatt ett syskon som alla andra, som kanske inte gar att
umgds med eller utbyta erfarenheter med och ha roligt med. Sorg i att
vixa om sitt syskon, sorg dver syskonets situation. Kdnna sorg for
hela familjens situation. Varfor skulle var familj fa det sa héar?

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

Utga fran att barnet inte berittar

— Utgd fran att barnen inte berdttar hemma om sina kénslor och upple-
velser. Det finns olika skl till detta: man vill inte bekymra, tror inte
det leder till ndgot , rddd for att ha fel eller kdnna fel, vill inte dra
igdng nagot stort. Det kan darfor vara bra att ha ndgon utomstéende att
tala med.

Det finns stora fordelar med att viga samtala:

e Man far ocksd mojlighet att bekrédfta barnets kidnslor och att
bekréfta svara kénslor ar viktigt. Alla ménniskor har ratt till
sina egna kédnslor, man skall inte forsoka “trdsta bort eller bort-
forklara” kénslor, det betyder att man underkinner kénslan och
sdger att den &r fel.

e Varje ging man uttalar nagot svart sa mister det lite av sin far-
lighet och blir begripligare.

e Nir man pratar kan man ocksd samtidigt ge information och
rita ut frigetecken och missuppfattningar tex om skuld.

e Tystnad och hemligheter dr 1 allminhet tunga och svéra att
béra.

29



Nyhetsbrev nr 381© Agrenska

— For oss som lyssnar giller det att sdtta grénser, sa att barnen
inte yppar for mycket. Det behdver finnas grianser for hur och
vad man berittar, inte for mycket pé en géng sa att man eftert
kinner att man utlimnat sig for mycket.

Signaler som kan betyda att syskonen behover niagon att tala med,
kan vara ett dndrat beteende s& som ett utdtagerande, tillbakadragenhet
och tystlatenhet, svarigheter med koncentrationen, rastloshet, oro och
nedstaimdhet. Men dven somnproblem, psykosomatiska symptom som
t.ex. ofta huvudvirk eller ont i magen, kan vara tecken pa att barnen
mar daligt.

Vad syskonen sjilva och forskningen beskriver som positivt, med
att ha ett ”annorlunda” syskon
e De lir sig mycket, blir klokare och mognare &n andra, kan
tycka att jdimnériga &r barnsliga och intresserar sig for oviktiga
saker, man blir medveten om viktiga” varden.
e Far perspektiv pa tillvaron, hakar inte upp sig pa bagateller, lar
sig vélja sina strider.
e Leder till sjdlvstindighet, far fixa och klara mer sjélv.
e Lir sig ocksé tdlamod och att ta hdansyn
e Far forstaelse och tolerans for att méanniskor ar olika, forstar att
det finns orsaker
e Storre empati
e Far vara med pa saker som andra kompisar inte fér, tex att fa
komma till Agrenska
e “Jag kinner mig speciell for jag har ett annorlunda syskon”

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

Syskons tips till forildrar:
e Beritta om sjukdomen och vad den innebér och upprepa detta
sa ofta det behovs.
e Prata om nuet och framtiden.
e Forildrarnas ansvar vid utbrott mm.
e Fa egen tid med fordldrarna dr viktigt, ga pa bio, fika, shoppa
bara det dr egen tid.

Syskons tips till lirare:

e Ldrare dr viktiga, kan se och bekréfta

e Friga hur de mér ibland

e Fraga inte om syskonens diagnoser, det kan vara jobbigt att
prata om det och barnet kan komma 1 lojalitetskonflikter. Lat
istéllet ndgon vuxen informera i klassen, tex skolskoterska, ku-
rator.

e Lirare ska hjilpa sa att man inte blir retad pga sitt syskon
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e Kom ihag att koncentrationssvarigheter ibland kan bero pé att
det varit jobbigt, stressigt, konfliktfyllt p4 morgonen

e Syskonet kanske har fordldrar som inte hinner hjilpa dem med
laxorna hemma, det kan vara bra att f4 gora ldxorna i skolan
istéllet.

Agrenskas erfarenheter av/frin syskongrupper

e Syskonen har stort utbyte av att mota andra syskon, kénna att
de inte dr ensamma, dela erfarenheter, inte behova forklara,
dela med sig av 10sningar, ev knyta kontakter for framtiden

e Hos oss star de i lika stort fokus som sina syskon med funk-
tionsnedsittning, far lika mycket uppmaérksamhet, far sina
egna tankar uppmidrksammade och bekréftade

e Far ha roligt i sin egen grupp, litar pad att syskonet med funk-
tionsnedsittningen har det bra, kan koppla av, tillatet att ha ro-
ligt tillsammans

e Viktigt for syskonen fa traffa andra syskon med samma funk-
tionsnedsattning i olika aldrar

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

e Vi ser att kunskap ar viktig och att kunskap underléttar hanter-
ing av vardag.

— Frégorna fordndras over tid och det kravs ofta djupare kunskap
ndr man blir dldre. Dérfor ar goda kunskapskillor viktiga, dven
samtal om kunskaperna ar viktiga, sa att man inte missuppfat-
tar saker man hort eller kanske ldst pd Internet. Att barnen
skaffar egna kunskapskillor &r bra sa att de inte alltid behova
fa kunskapen via forédldrarna.

Pedagogiska erfarenheter och gemensam diskussion
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Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bide barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sdrskilt schema dir skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hiansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tvd stycken ur barnteamet kontakt med foréldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen ldser tillgidnglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestdms det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
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Foreningsinformation

-Det 6vergripande mélet &r att frimja sjdlvstandighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s Kklassifikation av hilsotillstand. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sidger Astrid Emker.

Foreningsrepresentant Gabi Oesterling, Svenska Cri du Chat-sill-
skapet, informerade om foreningen och dess arbete.

For den som vill ha kontakt med foreningen och veta mer om dess
verksamhet rekommenderas ett besdk pa foreningens hemsida:
www. criduchat.com

Det gér ocksé bra att skicka ett mejl till foreningens ordforande Kalle
Eriksson, e-post: agneta.kalle@swipnet.se

Information fran forsakringskassan
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Gunnel Hagberg fran Forsdkringskassan, Goteborg, informerade om
de ekonomiska stdd familjer som har barn med funktionshinder kan fa
fran forsdkringskassan, d v s vardbidrag, handikappersittning, bilstod,
personlig assistans och tillfallig foréldrapenning.

-Vardbidrag kan fordldrar sobka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kriver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav dr att den sérskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.

Vardbidraget bestdr av fyra olika nivéer, helt bidrag (8 833 kr/manad,
2010), tre fjardedels (6 625), halvt (4 417) och en fjardedels (2 208).
Bidraget ér pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan er-
hallas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbidraget om-
provas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med juni manad
det &r barnet fyller 19 ar. Dérefter kan barnet sjédlvt eventuellt erhélla
handikapperséttning.

Bilstod ar ett bidrag till hjdlp for inkodp av bil. Fordlder kan fé bilstod

om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan 8ka med all-

maéanna kommunikationsmedel.
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Samhallets ovriga stod
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-Funktionshindret ska vara bestdende eller i vart fall berdknas vara
under minst sju ars tid. Dérefter finns det mojligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utgd for att
anpassa bilen.

Assistansersittning ar ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjilp med per-
sonlig hygien, pa- och avklddning, att d&ta och kommunicera samt att
assistenten ska vara vl fortrogen med funktionshindret, uppgér till
mer dn 20 timmar/vecka utgér ersittning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det &r 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 géller barn méaste dess behov av hjélp och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt stérre omfattning
an for friska barn.

Tillfdllig fordldrapenning ir ersittning for inkomstbortfall nidr en
fordlder méste avstd fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersitt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ ar och barn. Erséttningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och 1 vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) géller sérskilda regler. For dem kan ersittning utga
frdn 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Fordldrarna till dessa
barn har ocksa ritt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvéndas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Gunnel Hagberg.

Jenny Ranfors, jurist, Agrenska, informerade om samhillets dvriga
stod.

-Nér man informerar om samhillets stod dr det bl a viktigt att gora
skillnad pa funktionsnedsdittning, som innebdr att en person har nedsatt
fysisk, psykisk eller intellektuell forméga och funktionshinder, som en
person med funktionsnedsittning kan stota pa om det finns brister i
miljon och/eller bemotandet. Ett eventuellt funktionshinder kan mins-
ka med hjédlpmedel, anpassningar och stdd, sa Jenny Ranfors.
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I Sverige giller sedan januari 2009 FN:s konvention om rittigheter for
personer med funktionsnedséttning.

-Det innebér bl a dessa personer har ritt att f4 sina méanskliga réttighe-
ter tillgodosedda och att de inte diskrimineras. I FN:s standardregler
fran 1993 finns konkreta forslag pa ett mer tillgdngligt samhille, del-
aktighet och jamlikhet. Det &r statens skyldighet att infora handlings-
program som gor den fysiska miljon tillgidnglig i bostdder, byggnader
och kollektiva transportmedel.

LSS, lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, &r en rit-
tighetslag vilket innebér att beslut om insatser kan overklagas. Avsik-
ten med LSS é&r att ge manniskor med funktionsnedséttning mojlighet
att leva som andra. Ansdkan ldmnas till sérskild tjinsteman i kommu-

nen, s k LSS-handliggare.

LSS é&r avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

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

o personer med betydande och bestiende begdvningsmassigt funk-
tionshinder efter hjdrnskada i vuxen élder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

o personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt adldrande, har betydande svarig-
heter 1 den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd och
service.

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

I LSS ingar ett antal rattigheter, bl a:
. tddgivning och annat personligt stod
. personlig assistans
. ledsagarservice

1
2
3
4. kontaktperson
5. avlosarservice 1 hemmet
6

. korttidsvistelse utanfér hemmet
1. radgivning och annat personligt stod

géller bdde for barnet och dvriga familjen och kan gilla information
om rattigheter, samtal, stodgrupp eller anhorigkonsulent
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2. personlig assistans

kan barnet fa om funktionsnedséttningarna dr stora och varaktiga och
om barnet behover hjidlp med grundliggande behov sdsom personlig
hygien, pa- och avkladning, kommunikation och/eller annan hjélp som
forutsitter ingdende kunskap om personen med funktionsnedsattning.
-Vid ansdkan om assistans ar det viktigt att man dr noggrann nir man
redogor for det hjdlpbehov barnet har eftersom forsakringskassan ut-
gér fran det uppskattade hjdlpbehovet. Forsdkringskassan drar dérefter
av tiden for det fordldraansvar alla har, fran den ansdkta tiden. Det
lakarintyg man bifogar ansdkan ska vara sa aktuellt som mgjligt, sa

Jenny Ranfors.

3. ledsagarservice

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

-Insatsen, som kan vara regelbunden eller begéras for enskilda tillfal-

len 1 taget, beviljas inte om personen har personlig assistans.

4. kontaktperson

kan personer med funktionsnedsittning fa for personligt stod utanfor
familjen. Kontaktpersonens frdmsta uppgift &r att vara en medmén-
niska, en vin som man kan lita p4 och umgéds med. Kontaktpersonen
har tystnadsplikt och &r sdledes inte rapporteringsskyldig nir det géller
aktiviteter och annat som har med relationen att gora.

5. avlosarservice i hemmet

ar en insats som ska gora det mojligt for anhoriga att fa avkoppling
och mojlighet att utritta sysslor utanfor hemmet.

-Avlosarservice 1 hemmet kan sokas badde som regelbunden insats och
som losning vid akuta behov. Behovet beddms individuellt fran fall
till fall.

6. korttidsvistelse utanfor hemmet

ar avsedd for anhoriga att f4 mojlighet till avlosning och utrymme for
avkoppling.

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

Sarskolan

35



ar avsedd for elever med utvecklingsstdrning, autism eller autismlik-
nande tillstdnd som inte nar upp till kunskapsmaélen i grundskolan.
-Efter begdvningsnivautredning, medicinsk utredning och pedagogisk
beddmning avgor ansvariga politiska nimnden om eleven ska fa sérs-
koleundervisning. Sérskolan, som &r en egen skolform med egna kurs-
planer, dr indelad i trdningsskola och grundsérskola. Sarskolan tillgo-
doser kravet pa gott om tid for barnets ldrande.

Fordldrarna far sjdlva bestimma om barnet ska gé i sirskola eller van-
lig grundskoleklass. De har ocksd mojlighet att ndr som helst under
pagéende skolgang dndra sig eller initiera en utredning for ansdkan till
sarskola.

-Sédrskolan innebidr begransningar nér det géller framtida studier efter
gymnasiet. Sarvux eller folkhdgskola dr vanliga eftergymnasiala ut-
bildningar for sédrskoleelever. En sérskoleelev kan fa provning i ett
eller flera &mnen i grundskolan och fa grundbetyg i dessa d&mnen, sa
Jenny Ranfors.

Tips pa bra hemsidor
www.agrenska.se - Agrenska

www.1177.se - Sjukvardsupplysningen

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

www.riksdagen.se - Riksdagen

www.regeringen.se - Regeringen

www.hso.se - Handikappsforbundens samarbetsorgan
www.dhr.se — De handikappades riksforbund
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvérds- och likemedelsforméansverket
www.bosse-kunskapscenter.se - Rad och stod
www.brukarstod.nu - Visterbotten

www.lassekoop.se - Vistra Gotalandsregionen
www.notisum.se — Lagar pa nitet

Informationscentrum for ovanliga diagnoser informerar
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Informationskonsulent Siv Roberts, Informationscentrum for ovanliga
diagnoser, Sahlgrenska akademin vid G6teborgs universitet, informe-
rade om verksamheten.

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

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

-Verksamheten kan liknas vid en sambandscentral som samlar in,
sammanstéller och formedlar kunskap, svarar pé fragor och hjilper till
med informationssokning. Alla som soker information, eller har fragor
om en ovanlig diagnos, kan ta kontakt med oss och det dr kostnads-
fritt, sa Siv Roberts.

Har kan man fa mer information

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

Informationscentrum for ovanliga diagnoser:

www.sahlerenska.ou/ovanligadiagnoser

Center for sma handikappgrupper, Danmark

internetadress: www.csh.dk

Frambu, center for sdllsynta funktionshinder

internetadress: www.frambu.no

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som dr en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter

internetadress: www.nlm.nih.gov./

Adresser och telefonnummer till forelasarna
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Habiliteringsdverldkare Barbro Westerberg
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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Overlikare Elisabeth Blennow
Karolinska universitetssjukhuset
171 76 Stockholm

Tel: 08-517 75 380

Informationskonsulent Siv Roberts
Informationscentrum for ovanliga diagnoser
Sahlgrenska akademin vid Goteborgs universitet
Box 400

405 30 Goteborg

Tel: 031- 786 55 90

Sjukgymnast Marika Jonsson
Barn- och ungdomshabiliteringen
Lundby strand

Regnbagsgatan 1 A

417 55 Goteborg

Tel: 031- 759 21 00

Overlidkare Ann-Charlott Soderpalm
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Logoped Ingrid Mattsson-Miiller
DART

Kruthusgatan 17

411 04 Goteborg

Tel: 031- 739 80 82

Overtandlikare Marianne Bergius,
logoped Asa Mogren,
tandskoterska Lena Gustafsson
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031 750 92 00

Handléggare Gunnel Hagberg
Funktionshinder
Forsédkringskassan

Box 8784

402 76 Goteborg

Tel: 010-1167085

Pedagog Astrid Emker,

jurist Jenny Ranfors,
sjukskdterska Samuel Holgersson
Agrenska

Box 20 58

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00
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