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Charcot-Marie-Tooths sjukdom

CHARCOT-MARIE-TOOTHS SJUKDOM

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer frén hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma sillsynta diagnos, 1 det hér fallet Charcot-Marie-
Tooths sjukdom. Under vistelsen fér forédldrar, barn med diagnosen
och eventuella syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter

och triaffa andra i liknande situation.

Foréldraprogrammet innehéller foreldsningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stod samhaillet kan erbjuda. Barnens program &r anpassat fran
barnens forutséttningar, mojligheter och behov. I programmet ingar

forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehéllet fran foreldsningarna pa Agrenska 4r grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Johanna Lagerfors, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har varje foreldsa-
re faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med
sjukdomen eller syndromet beréttar ett fordldrapar om sina erfarenhe-
ter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn. Sist i doku-
mentationen finns en lista med adresser och telefonnummer till forelé-
sarna.

Dokumentationerna gér dven att ladda ner frin Agrenskas webbsida,

www.agrenska.se.
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Foljande forelasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Barbro Westerberg, neuropediater, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus 1 Goteborg.

Christopher Lindberg, docent och Overldkare vid Neuromuskulért
Centrum, Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg.
Ann-Charlott Séderpalm, overldkare, Ortopeden Sahlgrenska uni-
versitetssjukhuset/Ostra sjukhuset i Géteborg.

Lisa Wahlgren, sjukgymnast, Regionhabiliteringen i Goteborg.
Britt-Marie Eriksson, arbetsterapeut, Regionhabiliteringen i Gote-
borg.

Anna Glenvik, pedagog i Agrenskas barnteam.

Samuel Holgersson, sjukskdterska i Agrenskas barnteam.

Asa Martensson, tandlikare pA Mun-H-Center.

Lotta Sjogreen, logoped pd Mun-H-Center.

Lena Romeling Gustafsson, tandskdterska pda Mun-H-Center.

Jenny Ranfors, jurist och koordinator pa Agrenska.

Mirta Lo6f Andreasson, personlig handlaggare, Forsdkringskassan i

Goteborg.
Har nar du oss!
Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 00
E-post johanna.lagerfors@agrenska.se
Redaktor Johanna Lagerfors
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Klinisk bild och svarigheter vid Charcot-Marie-Tooths sjukdom

— CMT ir ingen enhetlig Akomma utan forekommer i mianga
former. Dirfor blir ocksid symtombilden vildigt olika for olika
personer, siger Barbro Westerberg, neuropediater och
habiliteringséverlikare pa Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus.

Charcot-Marie-Tooths sjukdom, CMT, beskrevs 1886 av tva
franska neurologer, Jean-Martin Charcot och Pierre Marie. Samma
ar borjade en brittisk ldkare, Howard Henry Tooth, oberoende av
sina franska kollegor att beskriva patienter med liknande symtom,
bland annat svaghet i benen. Dessa tre ldkare gav ddrmed upphov
till diagnosens namn. Akomman kallas ofta ocksd HMSN, som stir
for hereditér motorisk sensorisk neuropati.

Neuropatier kan antingen vara nedérvda eller forvirvade. Orsaker
till en forvarvad neuropati kan till exempel vara anvdndandet av
vissa mediciner, alkoholintag eller diabetes. I de fallen kan
problemen vara 9vergaende. Nir neuropatin har genetiska orsaker,
som vid CMT, géar den inte att behandla bort.

Tidigare trodde ldkarna att CMT var ett enda enhetligt tillstand,
men nér det under 1970-talet borjade goras elektriska métningar av
impulserna till kroppens nerver forstod man att det fanns olika
former.

1982 publicerade Barbro Westerberg, tillsammans med Bengt
Hagberg, en avhandling som byggde pé en stor klinisk studie med
barn som har CMT.

— Vi triffade 120 familjer och ldrde oss bland annat att typ 2, den
lattare formen av &komman, dr vanligare hos barn &n vi tidigare
trott. Manga forildrar sade att de inte sjdlva hade ndgra liknande
symtom men nér vi undersokte dem visade det sig att en del hade
en mildare variant, sdger Barbro Westerberg.

CMT ir en nervsjukdom som paverkar musklerna. Akomman
medfor en ldngsamt fortskridande svaghet och trotthet i fotter och
ben, vilket leder till en férsenad motorisk utveckling. Andra
symtom &r smérta och stickningar i hénder och fotter, liksom
extremt hoga hélfotter som gor fotterna kortare.

— Personer med CMT har ofta svart att ga pa hélarna pa grund av
svaghet i underbenets muskel pd utsidan, peroneusmuskeln. Ménga
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har nedsatt balans och exempelvis svart med vissa konkreta saker,
som att aka skridskor eller 6ppna burkar, sdger Barbro Westerberg.

Utredning

For att stilla diagnosen CMT/HMSN borjar man med att se pa
underben, fotter och rygg. Om barnet har svart att gi pa sina hilar
kan det ge en indikation som talar for att han eller hon har
akomman.

Vidare kan man ocksé gora en neurofysiologisk undersékning, dér
man mater nervledningshastigheten. Detta ar lite smértsamt och bor
inte goras pa yngre barn.

— Ibland gor vi ocksé en biopsi, provtagning, i suralisnerven som &r
en kénselnerv pé utsidan av ankeln. I mer sillsynta fall kan vi dven
gora en muskelbiopsi. Det blir ocksa alltmer vanligt med blodprov
for genetisk undersokning, framfor allt vid CMT typ 1, séger
Barbro Westerberg.

Perifera nerver paverkas forst

De perifera nerverna, det vill sdga de nerver som utgar fran
ryggmaérgen, paverkas forst vid CMT. Det innebar att fotter och
ben, hinder och armar paverkas. Impulserna gar langsammare pa
grund av nervpaverkan, och de gar olika snabbt beroende pa
méngden myelin som sitter runt nerven.

— Nerven ér som en elektrisk kabel som behover isolering, och
myelinet fungerar som den isoleringen. Vid CMT typ | &r myelinet
skadat och bildar 16kformationer nér man tittar i ett mikroskop. Da
stors signalerna, och nervledningshastigheten blir nedsatt, sager
Barbro Westerberg.

Vid CMT typ 2 innebir skadan att axonet dr forsdmrat. Axonet ar
det utskott i nervcellen som kommunicerar med exempelvis
muskler eller andra nervceller. Om cellerna i en muskel inte fér
impulser fran nerverna utvecklas de inte. Det ar darfor
huvudsymtomet for CMT dr muskulér svaghet och trotthet.

Behandling och prognos

Behandlingen av CMT &ir symtomatisk. Det innebér att man inte
kan bota akomman utan istéllet behandlar symtomen. Det kan man
exempelvis gora genom inldgg for att ge fotterna béttre stod,
forsiktig fysisk traning och/eller ortopediska operationer.

Med tiden kommer en tilltagande neuromuskulér trétthet, och
darfor kan det vara svart for personer med CMT att ha arbeten dir
de maste sté eller gd mycket.

— Av barnen jag triffade under mitt avhandlingsarbete var det bara
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en pojke av drygt hundra som behovde rullstol hela tiden. Men 15
ar senare hade manga svart att gé langa strackor och svart att hitta
bra skor. En del hade fatt sluta med vissa typer av aktiviteter som
varit alltfor fysiskt krdvande, sdger Barbro Westerberg.

Fragor till Barbro Westerberg

Kan forildrarnas beteende orsaka en nymutation hos fostret?
— Nej, sd fungerar det inte. Fordldrarnas beteende har ingen som
helst betydelse for om en nymutation uppstar eller ej.

Kan en fordilder ha en form av CMT och barnet en annan?
— Ja, man kan ha olika genetiska sjukdomar och dven olika former
av exempelvis CMT.

Finns det ndgon procentsats for ndir de olika formerna av CMT
debuterar?
— CMT typ 1A debuterar tidigast, fore fem ars élder.

Ar nervledningshastigheten nedsatt hos en person med CMT oav-
sett vilken form av sjukdomen hen har?

— Nej, det ar bristen pa myelin som begrinsar nervledningshastig-
heten, NLH. De som har myelinbrist har en NLH pa 10-15 meter
per sekund, medan de med axonal paverkan ofta har en NLH pé 30-
35 meter per sekund.

Hjdrtat iir ju en muskel. Innebiir det att personer med CMT, som
har svaga muskler, bor gora extra hjirtkontroller?

— Nej, CMT medfor ingen skada pa hjértat. Det &r inte en muskel-
sjukdom, utan en nervsjukdom som péaverkar musklerna. Hjértat
ingdr inte i det perifera nervsystemet som dr paverkat vid CMT.

Ska man ldta barnen sjilva bestimma vilka aktiviteter de vill
dgna sig at?

— Lat barnen prova pa olika saker, det dr det naturliga. Om nagot &r
for svart for dem kanske de inte tycker att det dr sé kul d&ndé. Att
rida och simma é&r jittebra aktiviteter, och att aka slalom brukar inte
vara nigot problem for barn med CMT eftersom foten star stadigt i
pjaxan. Exempelvis lingdskiddkning kan ocksa gé bra, men vara
lite vackligare for dem.

Dokumentation nr 433 © Agrenska 2013



Charcot-Marie-Tooths sjukdom

Kan trining gora musklerna svagare pa sikt?
— Ja, om man extremtranar kan det nog vara sa.

Olle har Charcot-Marie-Tooths syndrom

Olle, som ir fyra ar, har Charcot-Marie-Tooths sjukdom. Han kom
till Agrenskas familjevistelse med sin mamma Josefin, pappa Petter
och syskonen Trulsa 13 ar, Sixten 11 ar och John, 9 ar.

Olle foddes med kejsarsnitt och var ovanligt kall vid fodseln. Sjuk-
vérdspersonalen sag till att virma upp honom snabbt och ingen
misstdnkte att det var ndgot annat som inte stod rétt till.

— Allt var helt normalt till en borjan, men under det forsta aret var
Olle vildigt gnéllig, han griat mycket och kunde ibland bli helt
otrostlig, sdger Josefin.

Mororeflexen som spédbarn har, den som far dem att flaxa ut med
armar och ben vid plotsliga skrimmande ljud, brukar férsvinna vid
nér barnet dr ndgra ménader gammalt. Hos Olle satt den kvar
mycket langre.

— Vi hade ju tre barn sedan tidigare och mérkte ocksé en skillnad i
att Olle inte heller liarde sig halla huvudet sd bra. Nér han var fyra-
fem manader gammal var vi fortfarande tvungna att hélla en hand
om hans huvud da vi bar honom, sdger Josefin.

Olle kom igang med sitt krypande nir han var ungefar atta mana-
der, han krop pa golvet och forsokte ta sig upp i trappan. Men
plotsligt slutade han med krypandet.

— Vi noterade det forstds men ténkte inte sa mycket mer pa det d&
pa direkten, det &r ju fullt upp med allting i vardagen, séger Petter.
Men nir Olle var ett ar och dnnu inte visade nagon tillstymmelse
till forsok att vilja borja ga, blev Petter och Josefin dnda oroliga. Pa
BVC fick de veta att ingen utredning kunde bli aktuell forrén Olle
var omkring ett och ett halvt ar. Men en tid efter det upptécktes
under en lidkarkontroll att Olle hade en misstinkt férstorad lever,
vilket ledde till en rad nya tester och att man borjade nysta i om
nagot kanske inte stod helt ritt till.
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Genetik vid Charcot-Marie-Tooths sjukdom

— Polyneuropatier ir neurologiska sjukdomar som medfor en
funktionsnedsiittning i kroppens perifera nerver. Av de med-
fodda polyneuropatierna dr CMT den vanligaste. Omkring 30
per 100 000 invinare har Akomman, siger Christopher Lind-
berg, docent och dverlidkare pa Klinisk genetik vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg.

Kroppens DNA ir en dubbelstraingad molekyl som innehéller olika
baser, kallade A, T, C och G. Ordningen pé dessa baser utgor koder
for olika aminosyror, vilka bildar proteiner som behdvs i kroppen.
Olika delar av kroppen behdver olika proteiner for att fungera.

— Miénniskan har 25 000 gener i arvsmassan. Vi kdnner till vilka
sjukdomar en femtedel av dem kan vara inblandade i, men det finns
fortfarande mycket som &r oként for oss, sdger Christopher Lind-
berg.

Generna ér fordelade pa 46 kromosomer (23 kromosompar).

Genetiska analysmetoder

Sekvensanalys dr en metod som anvénds for att hitta genetiska fel
som kan vara sjukdomsorsakande. Genom den analyseras varje bas
(A, T, C och G) i en gen. Om det finns en kéind mutation i familjen
kan analysen riktas mot just den.

— Det dr enklast om det finns en indexperson, det vill sédga en famil-
jemedlem dédr man redan lokaliserat det genetiska felet. Men om
det genetiska felet inte dr kdnt fir man screena en hel gen for att
leta efter mutationer, sdger Christopher Lindberg.

NGS — Next Generation Sequencing — ir en nyare metod som
kommer att borja anvéndas i Sverige inom ett till tva ar. [ dagsldget
anvinds den mest i forskningssammanhang, eller i granslandet mel-
lan forskning och klinik.

Metoden innebir att man kan undersoka hela genomet, genuppsitt-
ningen hos en individ, och &r tillimplig exempelvis vid CMT-
utredningar.

— Vid traditionell sekvensanalys kan man bara undersoka en enda
gen i taget, vilket dr dyrt och tidskrdvande. Men med NGS kommer
man att kunna analysera 20-30-40 gener vid en och samma labora-
torieundersokning, sdger Christopher Lindberg.
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Arftlighet

CMT kan érvas vidare till ndsta generation genom autosomalt do-
minant, autosomalt recessiv eller X-bundet recessiv nedédrvning.
Akomman kan ocksd uppstd genom en spontan genforindring, det
vill sdga genom nymutation.

Vid de typer av CMT som dr autosomalt dominant érftliga (dér ena
fordldern &r frisk och den andra har tillstandet och &r anlagsbérare)
ar sannolikheten att varje barn far &komman 50 procent. Den vanli-
gaste formen, CMTla, &r ett exempel pd en form som drvs enligt
detta monster. Akomman orsakas d& av en dubblering av genen
PMP22 pa kromosom 17.

Vid autosomalt recessivt érftliga former (dér bada fordldrarna ar
friska anlagsbirare) dr sannolikheten att barnet fir akomman 25
procent.

Vid X-bundet recessiv nedérvning sitter den skadade genen pa X-
kromosomen, det vill siga den kdnskromosom som kvinnor har i
dubbel uppsittning och som mén bara har en av. Om det 4&r modern
som bér det sjuka anlaget blir 50 procent av barnen ocksé anlagsba-
rare. Men av dem é&r det bara pojkarna som far CMT, eftersom
flickor dven har en frisk X-kromosom frén sin pappa.

Om fadern bdr anlaget blir alla dottrar friska anlagsbérare. Alla
soner blir friska och inte heller barare av anlaget.

Neurografi

Nervpaverkan vid CMT kan vara antingen axonal eller demyelini-
serande. Axonal paverkan innebdr att sjélva nervtraden, axonet, ar
skadat. Vid demyeliniserande nervpaverkan ér det nervcellens iso-
lering, myelinet, som skadats.

Neurografi 4r en métning av kroppens nervledningshastighet, som
ar nedsatt vid CMT. For axonala former &r nervledningshastigheten
oftast dver 38 meter per sekund, ibland uppe pa normal niva (drygt
40-45 meter per sekund). Men for demyeliniserande former dr den
sankt under 38, ofta sé& lag som 10 till 15 meter per sekund.

Fosterdiagnostik

Fosterdiagnostik &r ett sétt att undersoka om ett foster bir pd en
genetisk akomma. Metoden forutsitter att den sjukdomsorsakande
mutationen i den aktuella genen ar kind.

Man kan ta prov pa fostrets DNA pé tvd sitt: antingen genom ett
moderkakeprov vilket kan goras i graviditetsvecka 10-11 eller ett
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fostervattenprov vilket kan goras i vecka 12-16.

— Fostervattenprovet for CMT dr samma sorts test som gors for
exempelvis Downs syndrom. Skillnaden &r att man analyserar
DNA:t istéllet for kromosomerna, sdger Christopher Lindberg.

Genom fosterdiagnostik kan man fa veta om barnet har drvt anlaget
for CMT eller ej, men det gar inte att sdga ndgot om den kliniska
bilden, det vill sédga hur svéra eller l4tta symtomen blir.

Fragor till Christopher Lindberg

Olle far sin diagnos

Hur sikra iir genetiska tester?

— Man kan aldrig sdga att gentester dr hundra procent sékra. Det
finns alltid en felmarginal, till exempel i och med den ménskliga
faktorn. Men jag vill 4nd4 siga att de gér att lita pa.

Hur faststiiller man om dkomman dr en nymutation eller om den
dr nedirvd?

— Det kan man avgora genom analys av ett blodprov pa fordldrarna.
Har ndgon av dem anlaget dr &komman nedirvd. Har de inte det
sjukdomsorsakande anlaget handlar det om en nymutation. Om tva
syskon har samma dkomma &r det hogst osannolikt att det ror sig
om en nymutation.

Ar det farligare for personer med CMT att dricka alkohol iin det
dar for andra personer?

— Det finns nog inga saddana studier, men jag tinker personligen att
den som redan har skadade nerver ska vara extra forsiktig med
intag av ett "nervgift” som alkohol.

Niér Olles lékare vdl hade borjat misstdnka att ndgot inte stod rétt
till fick han och familjen kontakt med en sjukgymnast.

— Hon sa bara att han &r 6verrorlig, att det var dérfor han inte borjat
gd annu. Men vi kénde oss skeptiska, sdger Josefin.

I det hér skedet togs manga prover pa Olle, och bland annat upp-
tackte man att han hade lagt jarnvirde.

— Vi kastades standigt mellan virsta- och bistascenarion. Mellan
paniken i tanken att vi kanske kommer forlora honom, och hoppet
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om att det kanske @nda inte var nagot farligt som drabbat honom.
Det var en tuff tid, sdger Petter.

Niér Olle var tvé och ett halvt r hade ldakarna testat hans nervled-
ningshastighet och konstaterat att han hade nagon form av neuro-
muskuldr sjukdom. D4 fick familjen kontakt med habiliteringen,
och nagra manader senare fick de komma till genetiskt centrum dér
det gjordes ett genetiskt test pa Olle. D4 konstaterade man att han
hade Charcot-Marie-Tooths syndrom typ 1b. Men den specifika
typen var inte helt sdkerstdlld utan mer en gissning.

— Barn med CMT ér oftast svagast ldngst ut i armarna och benen, i
de perifera delarna. Olle &r istdllet svagast ldngst in, vid axlarna
och hofterna, sédger Josefin.

Olle har muskler i sina vader men istillet ganska tunna lar.

— Eftersom han ar sa lealds i hofterna kan han inte gi utan skenor
pa benen, sdger Petter.

Eftersom Olle inte &r nagot typiskt fall av CMT har fordldrarna inte
riktigt kdnt igen sig nér de l4st om andra barn som har samma sjuk-
dom. Det dr ocksé ovanligt att symtomen kommit sa pass tidigt
som de gjort hos honom, ofta méirks symtom av forst nir barnet ar
dldre.

Ortopedi vid Charcot-Marie-Tooths syndrom

— CMT ér en progressiv nervsjukdom dir muskler forsvagas i
olika grad, vilket leder till felstillningar i framfor allt fotterna.
Atgiirder inkluderar alltifrin skoanpassning, ortoser och ope-
rationer med forlingning och forflyttning av senor, till osteo-
tomier dir skelettet delas och siitts ihop igen i en mer gynnsam
position.

Det siiger Ann-Charlott Soderpalm som ér éverlikare pa
Barnortopedin vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus i Goteborg.

Ortopeder arbetar med kroppens rorelseapparat, det vill sdga det
som ror muskler, leder och skelett. Ann-Charlott S6derpalm tréffar
bade barn och vuxna patienter med CMT.

— Sjukdomen innebir paverkan pé nervledningshastigheten, vilket i
sin tur paverkar rorelseapparaten. Vi som ortopeder kan inte bota
den, men vi kan korrigera felstillningar som uppstatt som en kon-
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sekvens av sjukdomen och pa sa sitt skapa en béttre funktion, sdger
hon.

Ortopediskt skiljer sig barn frén vuxna eftersom skelettet ser olika
ut. Barns skelett &r mjukare och mer formbart och stora delar bestar
av brosk. Hos barn finns det sa kallade tillvéxtzoner ndra dndarna
av de flesta ben i1 kroppen. Det dr utifrdn dem som skelettet vixer
och blir langre. Tillvdxtzonerna bestér speciella tillvixtceller och
forbenas nér barnet vuxit fardigt.

— Barn har dessutom en véldigt aktiv benhinna, som till exempel
har formaga att remodellera frakturer. Det innebér att brutna ben
som ligger lite fel ater blir raka. Den formégan avtar nér vi blir
vuxna, sdger Ann-Charlott Soderpalm.

Hos personer med CMT é&r nervledningshastigheten ldngsammare
an normalt. P4 grund av detta dr det de perifera kroppsdelarna — dit
nervernas signaler har langst vég att fardas — som paverkas forst.
Tunna muskler paverkas fore kraftigare.

— Vanligast dr att barn med CMT {orst marker av symtom i fotter-
na, till exempel en svaghet som gor att bara tarna lyfts upp nir de
forsoker lyfta foten, sdger Ann-Charlott Soderpalm.

Problemet kallas droppfot och resulterar ofta i att personen har l4tt
att snubbla. Nir han eller hon forsoker kompensera for detta for-
dndras gdngmonstret. Manga soker lékare pa grund av snubblings-
tendensen, aterkommande stukningar eller fotledsfrakturer.

Fotfelstillningar

Omkring tvé tredjedelar av alla personer med CMT har cavovarus,
en fotfelstillning som innebér att fotvalvet dr ovanligt hogt. Sma
barn har i regel ett fotavtryck dir hela foten sétts i golvet, men ut-
vecklar med tiden ett hogre fotvalv. Hos personer med CMT blir
detta ofta mer markant, vilket gor att foten drar ihop sig” och blir
hdgre och kortare till formen.

— Pa barn har mellanfotsbenen inget mineral i sig och darfor syns
de knappt pa rontgen. Det gor att det inte alltid &r 16nt att rontga
fotterna hos mycket sma barn. Vid behov kan man istdllet anvéinda
magnetkameraundersokning eller ultraljud, sdger Ann-Charlott
Soderpalm.

Det ér vanligt att den forsta metatarsalen (det innersta mellanfots-
benet) dippar ner nagot, vilket kan orsaka att hélen blir inatvriden.
Om det finns en obalans i foten sa att muskler och senor drar snett
kommer ledband, hud och andra svaga strukturer blir utstrickta pa
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fotens svaga sida.

— Nér benet vuxit fardigt kan inte skelettet ldngre formas om, men
om foten vrids medan benet fortfarande vixer kan skelettdelens
form bli fordndrad, sdger Ann-Charlott Soderpalm.

For att motverka problemen kan man anvinda hélfotsinlagg, sa
kallade Pes cavus-inldgg till skorna, alternativt andra sorters ortoser
eller droppfotsskenor. Skor med klack underléttar for vissa efter-
som man d4 tillats ha lite spetsfot utan att trycket fram pé foten blir
alltfor stort. Det dr annars vanligt att ett hogt tryck under framre
trampdynan orsakar smérta, hudfortjockning och sar.

— Ibland behdver man gora ingrepp pa ortopedisk vig. Man kan da
till exempel forlénga hdlsenan sa att spetsigheten i foten forsvinner,
eller forflytta senor s att foten vrids tillbaka till en mer funktionell
form och far béttre styrsel, siger Ann-Charlott Soderpalm.

Krokiga tir kan atgérdas genom sendelning under tarna (flexorte-
notomi), men ibland &r det béttre att steloperera for att resultatet
inte ska ga tillbaka.

Osteotomier

Osteotomier &r en typ av operationer som innebér delning av ske-
lettet. Genom att fora in anpassade kilar pa olika stéllen och vinkla
foten till en mer gynnsam position kan man dtgéirda felstdllningar.
— Det dr inte ovanligt att man pé personer med CMT behover gora
en kombination av forldngd hélsena, forflyttning av sena och mel-
lanfotsosteotomi, sdger Ann-Charlott S6derpalm.

Det gér ocksé vid behov att steloperera specifika leder i foten. En
saddan operation innebér inte att man inte kan rora foten, utan bara
att man inte kan rora just den led som stelopererats. Om personen
haft smérta i en led har den ofta varit stel &ndd, och operationen
innebér da att man far en stel, smértfri led 1 en forbéttrad position.
— Det finns mycket att géra inom det hiar omréadet, vi har ganska
stora mojligheter att fixa till en bra belastningsyta for fotterna. Ef-
tersom problem med fotter orsakar ganska mycket bekymmer i
livet &r det bra att radfraga en ortoped om mdjliga atgarder, sdger
Ann-Charlott Séderpalm.

Andra besvir vid CMT

Forutom paverkan pé fotter medfor CMT ocksa ofta kinslelpaver-
kan i hinder och fotter. Aven hoftdysplasi (hoften ur led) samt sko-
lios (sned rygg) forekommer hos en del.

— Instabil hoftled dr generellt vanligt och forekommer hos ett av
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hundra svenska barn. En luxerbar led forekommer hos ett barn av
tusen, medan det dr &nnu mer ovanligt att leden ar helt luxerad,
sdger Ann-Charlott Soderpalm.

Fragor till Ann-Charlott Soderpalm

Ar det bra for personer med CMT att anviinda nattortoser?

— Hos vuxna &r det i1 princip poédngldst, forutom efter en operation
dé man vill bibehalla skelettets nya position. Hos barn kan man
mdjligen forskjuta hindelseforloppet med felstéllningar litegrann
med hjdlp av ortoser, men det &r viktigt att regelbundet utvirdera
vilken effekt ortosanvindningen har. Den maste anpassas individu-
ellt.

Hur mycket kan man operera barnfotter?

— Om vi ser att musklerna drar uppenbart snett forsoker vi att mot-
verka det. Om det inte rdcker med ortoser kan man behdva gora en
mjukdelsoperation. Det dr fullt mojligt att operera tidigt men da
viktigt att tinka pa hur foten kommer att véxa sa att inte ingreppet
skapar hinder for det.

Ar skelettoperationer mer smértsamma iin mjukdelsoperationer?
—Ja, det dr de. Men det finns bra metoder for sméartlindring, sé jag
tycker absolut inte att man ska vara rddd om det ar sa att ett skelett-
ingrepp beddms som nodvéndigt.

Vir son med CMT iir fyra dar och har innu inga problem med
sina fotter. Ska vi rikna med att han kommer att fa det i framti-
den?

— Det dr ju vildigt vanligt med fotfelstillningar hos personer med
CMT. Men litteraturen beskriver att tva tredjedelar har fotproblem,
vilket ju innebaér att en tredjedel inte har det. Déarfor gir det inte att
svara pd. Det finns ocksa personer som far ett onormalt hogt fot-
valv men som inte fir ndgra besvér av det.

Sjukgymnastik och arbetsterapi vid Charcot-Marie-Tooths syndrom

— Till oss som arbetar i Regionhabiliteringens neuromuskuliira
team kommer barn med neuromuskuliira sjukdomar regel-
bundet for att folja upp hur sjukdomen fortskrider.
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Det séiger sjukgymnast Lisa Wahlgren och arbetsterapeut
Britt-Marie Eriksson frin Regionhabiliteringen vid Drottnings
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Regionhabiligeringen ér en regional habiliteringsversamhet som
fungerar som komplement till habiliteringen. Dér utreder man och
behandlar barn upp till 18 ars alder.

— Det vanligaste dr att barnen med neuromuskulédra sjukdomar, dér-
ibland CMT, kommer till oss en gang om aret for uppfoljning. Vi
genomfor samma undersokningar varje ar for att kunna f6lja sjuk-
domens utveckling och tack vare detta kan vi bedéma nér vi ska
sitta in en ny behandlingsatgird. Det ska varken ske for tidigt eller
for sent, sdger Lisa Wahlgren.

Funktionsnedsittningar vid Charcot-Marie-Tooths syndrom
CMT kan medfora muskelsvaghet, forsenad motorisk utveckling,
nedsatt kdnsel eller 6verkédnslighet och dverrorlighet eller kontrak-
turer. Sjukdomen kan ocksa leda till ledfelstéllningar, ryggproblem
och andningsproblem.

Muskelsvagheten borjar oftast distalt, alltsd ldngst ut i armar och
ben. Det dr de ldnga nervtradarna som drabbas forst.

— De muskler som dr mest drabbade gér inte att trina, ddremot kan
mindre drabbad muskulatur bli starkare genom traning. Vid styrke-
traning dr det viktigt att hitta rétt niva pa sin trining for att inte
overbelasta leder och muskulatur, sdger Lisa Wahlgren.

Generell rorelsetrining &r viktigt for att kroppen ska ma bra. Fysisk
inaktivitet leder till muskelsvaghet eftersom musklerna inte aktive-
ras, och det leder i sin tur till ddlig kondition. Basséngtraning ar ett
exempel pa en trdningsform som &r véldigt bra for personer som &r
muskelsvaga, eftersom man anvander hela kroppen utan att den
belastas alltfor hért.

— Maénga med CMT har nedsatt ork och blir vildigt trotta efter tré-
ningen. Darfor géller det att planera in den pa ett bra sétt och dven
avsitta tid for vila, sdger Lisa Wahlgren.

Barn med uttalad fysisk och mental trotthet, s& kallad fatigue, be-
hover hjilp med att planera sin vardag sé att orken sparas till de
viktigaste aktiviteterna.

CMT medfor ocksa ofta en nedsatt kinsel. Det kan innebira att

man inte far de smértsignaler som stér i relation till vivnadsskadan
kroppen utsitts for, till exempel att man inte fryser om man gar ut i
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tunna kléder trots att det ar véldigt kallt.

Muskelsvaghet, nedsatt kinsel och ledfelstéllningar kan leda till
balanssvarigheter. For att kompensera for den forsenade motoriska
utvecklingen géller det att stimulera till rorelse och aktivitet pa ett
roligt sitt.

— Man ska vaga utmana sina barn, men samtidigt inte utsitta dem
for risker. Motorisk inldrning handlar om intensitet, det kravs
manga repetitioner for att kroppen ska automatisera en rorelse. For-
sok hitta aktiviteter som &r funktionella i vardagen och tridna gédrna
samma aktiviteter i manga olika situationer, tipsar Lisa Wahlgren.
Nér man sétter upp mal med trdningen ar det viktigt att de &r realis-
tiska, att det finns minga mindre delmal for barnet att uppna. Som
fordlder géller det att ge lagom mycket respons, att vara positiv
men samtidigt lata barnen sjdlva prova sig fram och kénna efter om
en aktivitet kidndes bra eller inte.

De ledfelstillningar som ofta uppkommer pé grund av sjukdomen,
sasom hoga fotvalv, strama hélsenor och stramhet i handens mus-
kulatur, kan leda till att barnet hittar kompensatoriska motoriska
strategier eller att barnet blir inaktivt.

— Vi brukar anvénda stretching och ortoser for att bibehélla
musklernas 14ngd hos barn som har korta och strama muskler. Om
hinderna 4r mycket strama rekommenderar vi ofta en handortos for
barnet att ha nattetid. Eftersom fa personer sover bekvimt med tva
ortoser pa samtidigt brukar man ta vinster och hoger hand
varannan natt, sdger arbetsterapeuten Britt-Marie Eriksson.

Om handleden ddremot dr overrorlig kan en handledsortos
anvéndas for att stabilisera leden och d ar malet att forbattra
funktionen i en viss aktivitet.

Stitrining

For barn som inte gér eller star sjélvstandigt dr det viktigt att
statrdna. Det gor man for att stricka ut i hofter, knén och fotleder
och for att belasta skelettet. Det forbattrar lungfunktionen, hjélper
barnet att oka sin rdckvidd och minskar risken for att barnet
utvecklar skolios (sned rygg).

Sittanalys

Niér barnet sitter mycket behdver dven sittstillning f6ljas. Vid en
sittanalys pa Regionhabiliteringen tittar man bland annat pa huvud-
och nackposition, ryggens och béckenets stillning och om axlarnas
och lérens position dr symmetriska.

— Vi borjar alltid med att titta pa hur barnet sitter utan sin rullstol,
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for att fa en bild av dess forutséttningar i sittande stéllning, sdger
Britt-Marie Eriksson.

Barnen kan ibland ha en ojédmn sittbelastning vilket innebér att de
tenderar att tippa at ena eller andra héllet och da tvingas ta stod
med ena armen. Detta leder till att de utfor tvahandsaktiviteter i allt
mindre utstrackning.

Efter sittanalysen anpassas befintlig stol/rullstol, baserat pa barnets
individuella forutsattningar. En korsett, balstod eller andra
anpassningar i rullstolen kan leda till att 6ka forutséttningarna till
en bra sittstdllning och forhindra felstillningar. Kuddar under
benen kan hjilpa till att skapa en bra sovstdllning pé natten.

— Att hitta rdtt positionering i olika situationer dr inte bara viktigt
for att barnet ska uppna optimal funktion, utan ocksé for
komfortens skull, sédger Britt-Marie Eriksson.

Eftersom det dr vanligt att barn med CMT blir trétta av att gé langa
strdckor kan det vara bra att tinka pd att de far mojlighet att spara
energin at det som dr viktigt. Man kan med fordel ta rullstol till en
aktivitet for att ha ork nog kvar till att utfora sjélva aktiviteten.

— Det dr dven viktigt att vilja dldersadekvat forflyttning, det vill
sdga att byta ut vagnen mot annat forflyttningshjélpmedel nér
barnets jimnériga kompisar inte ldngre aker vagn. Det paverkar till
stor del hur omgivningens kommer att bemota barnet.

Fragor till Lisa Wabhlgren och Britt-Marie Eriksson

Hur kan man gora stretching roligt for barnet?

— Stretching ar trakigt. Men man kan forsoka att gora
omstandigheterna roliga, ldsa en bra bok, se pd favoritprogrammet
pa tv eller nagot annat som tar bort fokus frin stretchingen.
Langvarig positionering med ortoser kan fungera en lingre stund
an vanlig stretching da det inte sker i ytterlége och ar bekvamare.
Da kan barnet gora ndgot roligt samtidigt.

Varfor opererar man skolios? Har skoliospatienter ont i ryggen?
— Man kan leva med en liten skolios utan att atgérda den, det gor
sdllan ont. Personer som har en skolios ska f6ljas via en
skoliosmottagning dér en ryggkirurg tar stillning till ndr en
eventuell operation blir aktuell. Smérta och trétthet i ryggen
forekommer vid storre skolioser.
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Olle har assistent pa forskolan

Olle gér pé regelbundna kontroller hos Regionhabiliteringen, och
dédr méts bland annat hans muskelstyrka.

— Viupplever att Olle blir starkare och starkare muskelmassigt,
men det kan bero pa att han blir béttre rent motoriskt pé att anvénda
sina hinder och armar, sager Josefin.

Eftersom han anvénder armarna som hdvarmar har han blivit lite
sned i ryggen, och han méste ocksa rontga hofterna regelbundet
eftersom han &r svag dér.

Olle kan idag ga, med skenor, men han har ocksa en rullstol och en
elrullstol som han é&ker i eftersom han snabbt blir trtt annars.

— Vi vet inte hur mycket vi ska pusha honom riktigt, och dér kinner
vi att ingen heller verkar kunna hjélpa oss. Det &r jittejobbigt att
inte veta vad som &r bést for ens barn, sdger Josefin.

Pé forskolan har Olle en personlig assistent hela dagarna, nagot
som fungerat jittebra. Men péd grund av trottheten orkar han bara
vara pa forskolan 15 timmar per vecka. En gang i veckan gér han
och simmar i en varmvattenbassiang tillsammans med nagon av sina
fordldrar, och snart dr forhoppningen att Olle ocksa ska fa borja
rida.

Han behdver sin personliga assistent eftersom han annars ofta
trillar utan att kunna ta emot sig. Muskelsvagheten gor dessutom att
det dr svart for honom att orka ta sig fram med rullstolen, trots att
han har en som é&r extra latt.

— Nyligen fick han en ny rullstol med bromsar pé, vilket gor att han
kan ta sig i och ur den sjélv utan att nagon star och haller i den. Det
gjorde enormt mycket for hans sjdlvstindighet och han tackade oss
hur manga ginger som helst, som om det var en fin present. D&
forstar man hur viktigt det &r att hitta ritt hjdlpmedel, sdger Josefin.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Personalen pi Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med siillsynta diagnoser. Barnteamet, som
ir med barnen medan forildrarna gir pa forelidsningar under
familjevistelserna, ser till varje barns individuella behov och éar
noga med att anpassa schemat sa att det blir sa bra forutsatt-
ningar som mojligt for barnen under veckan.
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— Barn med CMT har olika kombinationer av symtom som fore-
kommer i varierande svérighetsgrad. Med detta som utgangspunkt
har vi utformat programmet for barnen och ungdomarna. Aven sys-
konen har sitt eget program under familjevistelsen, sidger pedago-
gen Anna Glenvik som arbetar i Agrenskas barnteam.

Barnteamet skaffar infor varje familjevecka kunskap i form av me-
dicinsk information, och anvénder bland annat information man fatt
genom samtal med fordldrar och skolpersonal. Man véger ocksa in
Agrenskas tidigare erfarenheter av barn med den aktuella diagno-
sen.

Ett 6vergripande mél for veckan dr att barnen ska kdnna sig delak-
tiga. Pedagogiken utgar frén ICF, som ir ett klassifikationsredskap
dér man bedomer den totala livssituationen for personer med funk-
tionsnedséttning. Det &r framtaget av Viarldshilsoorganisationen
WHO.

— Paverkansfaktorer for delaktighet handlar dels om kroppsliga
faktorer, men ockséd om omgivningsfaktorer. Forr fokuserade man
mest pa fysiska individuella forutséttningar for varje barn. Men
idag utgar pedagogiken framfor allt fran omgivningen och hur den
kan anpassas. Vi forsoker se mojligheter istillet for att 1ata oss be-
gransas av de hinder som finns, sdger Anna Glenvik.

Att stirka barnens delaktighet, sjdlvkénsla och sociala samspel ar
en viktig mélsittning under veckan. Det gér man genom att
genomgaende ha en tydlig struktur vad giller aktiviteter och miljo,
eftersom mojligheterna till delaktighet 6kar om barnet vet vad som
ska hinda och vilka férvantningar han eller hon har pa sig.

— De hér dtgirderna ér egentligen bra for alla. De allra flesta vuxna
har kalendrar, scheman och god kunskap om vad som forvintas av
dem pé jobbet varje dag. Specialpedagogik for barn med sérskilda
behov bygger pd samma principer om tydlighet och struktur, siger
Anna Glenvik.

Individuellt anpassade arbetsuppgifter, bildscheman och tidshjalp-
medel hjdlper till att skapa tydlighet, och tanken ar att alla aktivite-
ter ocksé ska kénnas roliga for barnen sé att deras motivationsniva
halls uppe. For att stirka sociala samspel och kamratrelationer in-
troduceras lekar dir barnen far uppleva att de lyckas och dér de far
positiva forstirkningar.

P4 Agrenska varvas gruppaktiviteter med sjélvstindiga aktiviteter,
liksom lugna lekar varvas med mer motoriskt krivande. For mus-
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kelsvaga barn finns manga hjalpmedel som underléttar, till exempel
en touchkontakt som &r létt att trycka pd for att sétta igdng en bak-
maskin eller ndgon annan apparat.

— Det giller att hitta aktiviteter och 16sningar som gor att alla kan
vara delaktiga pa samma sitt, sé att barnet som har &komman inte
behover sticka ut och vara avvikande. Barn med CMT kan ju till
exempel vara trottare dn andra, men om hela klassen eller gruppen
drar ner lite pa tempot &r det ofta skont for alla barn, sdger Anna
Glenvik.

Agrenskas personal 4r noga med att vara lyhdrda infor barnens
trotthetsniva. De planerar in naturliga pauser i schemat och har lagt
till extra tid dér det behovs.

— Det dr viktigt att tinka pa att inte ta slut pa alla krafter pa vigen
till en aktivitet, s att man sedan inte orkar med sjélva aktiviteten.
Det giller att tinka ut vad orken ska récka till och gora en
genomténkt planering. Kanske innebér den att dka rullstol till en
aktivitet &ven om man kan g, for att spara pa krafterna sa att de
ricker till det som &r viktigt, sdger Anna Glenvik.

Ett bra tips pa aktivitet 4r walkie-talkie-gomme, dér ett lag gdmmer
sig och ger ledtradar i walkie-talkien om var de dr, medan det andra
laget letar.

— Pa sa sitt fir ena laget hela tiden ta det lugnt och det skapas
naturliga vilomoment. Det kan vara bra att tinka pd ndr man ska
hitta pa lekar och aktiviteter, sdger Anna Glenvik.

Barnen med CMT har ibland stiskal, trdningshjélpmedel och
sjukgymnastiska program. D4 blir det viktigt att planera aktiviteter
utifrdn dem, sa att de inte missar ndgot roligt pa grund av att de
behover gé ifrdn och tréna.

— Man kan ocksa forsoka foga samman momenten, som att lata
barnen leka med ndgot roligt samtidigt som de statrénar i sina
staskal.

For att stimulera kroppens olika sinnen anvénder sig barnteamet av
taktil stimulans, sdng, musik och lek med rytminstrument.

— Under den hér familjevistelsen har vi till exempel haft
muskelrelax, vilket barnen tyckte mycket om. I ett av momenten
ligger man och slappnar av till lugn musik, for att sedan i omgéngar
spanna och slappna av i olika delar av kroppen for att 6ka
kroppskdnnedomen. Efterat har vi masserat de som vill med bollar,
vilket dr skont for varkande muskler, sdger Anna Glenvik.

De yngre barnen har varje dag en samling dér de far hilsa pé
mjukisdjuret Kalle kanin som bor i en viska.
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— Barnen blir delaktiga genom att de far knacka pé véskan sa att
Kalle kommer fram och pratar med var och en. Nir samlingen &r
slut sdger han hejda och hoppar ner i viskan igen. Detta ger en
tydlig borjan och slut pa samlingen.

Anna Glenvik beréttar ocksé om stdd i skolan eller forskolan. I den
nya skollagen — som tradde i kraft juli 2011 — betonas barnens rétt
till anpassat stod.

— Nér man ska gora ett atgérdsprogram for barnet ar det viktigt att
vara s& noggrann som mojligt i beskrivningar av mal och metoder.
Bestdm gdrna en enda konkret sak och se till att den fungerar. Det
finns en risk att tjusiga formuleringar annars blir for generella och
att det da inte sker nagon riktig forandring.

Anna Glenvik betonar ocksa att det ar viktigt att friga barnet sjilv
vilka anpassningar han eller hon 6nskar.

Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM (www.spsm.se) eller
kommunens resursteam kan hjdlpa till med radgivning.

— Det dr viktigt att skolmiljon ger barnet stimulerande upplevelser
och erfarenheter, da kickas den “’goda cirkeln” igdng. Den innebar
att lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att ta egna
initiativ, vilket i sin tur gér henne eller honom mer delaktig och
aktiv. Da uppmuntras utvecklingen.

Under varje familjevistelse pi Agrenska ir det viktigt att diven
syskon far kiinna sig betydelsefulla. En syskonrelation ir inte
lik ndgon annan relation man har i livet, den ir ofta livets
lingsta och innehéller néstan alltid bade positiva och negativa
inslag.

— Barn som far ett syskon med funktionsnedséttning kdnner ofta
blandade kénslor infor situationen. De kan inte vilja bort den utan
maste hitta ett sétt att forhalla sig till den, sdger Samuel Holgersson
som arbetar i Agrenskas barnteam.
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Studier av syskon till barn med funktionsnedsdttning visar foljande:

* Syskonen har ofta en bristfillig kunskap om sin
brors/systers diagnos och fordldrarna Gverskattar ofta hur
mycket de vet om den.

* Information dr inte detsamma som kunskap. Man vet inte
hur mycket syskonet forstatt och hur det tolkat
informationen om funktionsnedsittningen och vad den
innebér.

e Att forstd och skapa kunskap tar tid. Man kan behova prata
om saken kontinuerligt da frdgor och funderingar foréndras.

— Maénga syskon ér rddda att funktionsnedséttningen smittar, andra
har en kinsla av skuld och tror att de sjdlva kan ha orsakat skadan.
En tvilling till en tjej med cp-skada trodde till exempel att hon tagit
allt syre fran sin syster under graviditeten, sdger Samuel
Holgersson.

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och
bekriftade. Genom att involvera syskonen kan man skapa
forstaelse och 6ka mojligheterna till problemldsning.

— Det dr viktigt for syskonen att kdnna att de ocksa far egentid med
fordldrarna. Den ska vara avsatt speciellt for dem och inte bara
besta av tid som ’dnda blev over’.

Redan i vildigt ung alder &r syskon till barn med funktions-
nedséttning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjélp. De har
manga varfor-fragor som behdver svar, men det ér viktigt att
bemdta barnet pa rétt niva.

Efter niorséaldern fir barn en mer realistisk syn p4 tillvaron &n de
haft tidigare. De borjar se konsekvenser och uppméarksammar
omgivningens reaktioner.

— I den éldern kan det kénnas jobbigt att syskonet kanske har ett
avvikande beteende eller utseende. Barnen noterar blickar och
borjar fundera pa hur de ska forklara for andra. Da dr det bra att ha
ett gemensamt sdtt i familjen angédende hur man forklarar hur
situationen ser ut for barnet som har en funktionsnedsittning. Det
kan vara att siga namnet pa diagnosen, eller kanske att syskonet
har ’trétta ben’ eller nidgot liknande, sdger Samuel Holgersson.
Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att forildrarnas ska orka. De
funderar ocksé Over arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjdlva inte drabbades nér deras syster eller bror gjorde det.
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Tre ledord for syskonverksamheten

Under familjevistelserna p& Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifrdn kunskap, kinslor och
bemastrande.

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat
fram tillsammans. Det dr ofta littare for dem att formulera fragor i
grupp, som sedan besvaras av en lékare, sjukskoterska eller annan
kunnig person.

— Vi berittar ocksi att de sjdlva inte har orsakat funktions-
nedsdttningen och hjélper dem med strategier for hur de ska hantera
fragor frin omgivningen. Nir de &ker frin Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer.

Kdnslor hanteras genom ett 6ppet och tilldtande klimat, dir alla ska
kénna sig bekvéima med att prata fritt.

— Vi gor olika aktiviteter med barnen och ungdomarna for att bli
sammansvetsade som grupp, dé blir det mycket léttare att prata om
personliga saker. Det dr viktigt att inte avvisa jobbiga kénslor utan
att istéllet prata om dem och vad de stér for.

Bemdistrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att
utbyta erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pd sddant
som kan kallas for ”daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg dver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pd samma sitt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
fér prata om dem blir de ganska tunga att bdra. Dessutom undviker
ménga barn att prata med foréldrarna om det som &r jobbigt med
syskonet, eftersom de inte vill belasta fordldrarna mer fler tunga
saker. Darfor géller det att skapa strategier for hur man ska prata
om det som kdnns svért.

Under veckan gor barnen och ungdomarna en beréttelsebok dér de
skriver om sig sjdlva, om sjukdomen de sjilva eller syskonet har
och om vad man kan séga till andra som frigar om sjukdomen. En
ovning som ofta anvénds dr “cirkeln”, ddr man ska fylla i kdnslor
och hur stor andel av en sjilv som bestar av glddje, ilska och andra
kénslor.

— De hér 6vningarna blir ofta en bra ingéng till fortroliga samtal.
Med de dldre syskonen har vi ’kénslokort” och andra spel och
ovningar som far igdng snacket. Det ar vanligt att forsta varvet
handlar om vardagliga saker, men att man efter en stund kommer in
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pa det som handlar om ens syskon, sdger Samuel Holgersson.

Han beskriver ockséd ménga positiva aspekter for syskon till barn
med funktionsnedsattning.

— Maénga far en storre respekt for andra méanniskor. De lér sig tidigt
att ta ansvar, kéinna empati och forstielse. Dessutom ndmner manga
att det dr harligt att fa gé forbi kon pé Liseberg. Sddana saker kan
spela stor roll i ett barns tillvaro!

Liis mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pd
www.syskonkompetens.se

Olle har tre édldre syskon. John som &r 9 ar, Sixten som &r 11 &r och
Trulsa som é&r 13.

— Olle dr ju lite av ett sladdbarn och hans dldre syskon &r verkligen
fantastiska med honom. De hjélper honom med allt och ser det som
helt naturligt, samtidigt som de ocksa ger honom lite motstand som
man gor med en vanlig lillebror. Det &r bra, sdger Petter.

Han och Josefin har alltid pratat mycket med barnen om Olles
diagnos, om kénslor och tankar kring att han har en
funktionsnedséttning.

— Det hér &r vér vardag nu, var verklighet, och dérfor kénns den ju
helt naturlig for oss.

Pa kvillarna, ndr Olle gétt och lagt sig, forsoker Josefin och Petter
ge de andra barnen lite extratid, spela spel och umgas. De har ocksa
pratat om att Olle skulle kunna fa vara hos sin mormor och morfar
ndgon 16rdag i ménaden for att de ska kunna hitta pa ndgot med
syskonen. Till exempel ndgon aktivitet som &r svérare att fa till om
Olle dr med.

— Det har inte blivit av dnnu, kanske for att det kinns lite konstigt
att gora sa. Samtidigt har han det ju superbra hos mina foraldrar
och det skulle sékert vara harligt for de andra barnen att ndgon
ging ibland fi gora ndgot med bara oss, dé vi inte behdver anpassa
oss efter Olle, sdger Josefin.
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Munhalsa och munmotorik

— Barn med sérskilda behov rekommenderas ha en tidig
kontakt med tandvirden, giirna med en barntandvards-
specialist. Om det finns svarigheter med tal, sprik och dtande
behovs aven kontakt med logoped.

Det siiger logoped Lotta Sjogreen och tandlikare Asa
Mirtensson som arbetar pA Mun-H-Center.

Manga syndrom manifesterar sig orofacialt, det vill séga paverkar
funktioner i munnen och ansiktet. Mun-H-Center &r ett nationellt
orofacialt kunskapscenter vars syfte dr att samla, dokumentera och
utveckla kunskapen inom detta omrade nér det giller séllsynta
diagnoser.

Denna kunskap sprids sedan for att bidra till ett béttre
omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berorda
patientgrupperna och deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksé ett
nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel for personer med
funktionsnedséattningar.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
har Mun-H-Center triffat manga personer med séllsynta diagnoser
och kunnat samla ihop en kunskapsbank om var och en av
diagnoserna. Fordldrar far innan vistelsen fylla i ett frigeformulér
om tandvard och munhygien och eventuell problematik kring
munmotorik och munhilsa.

Tandldkare och logoped frdn Mun-H-Center gor under
familjevistelsen en dversiktlig undersdkning och beddmning av
barnens munforhdllanden. Dessa observationer och uppgifter i
frageformuldret dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar pa sa
vis till 6kad kunskap om munnen och dess funktioner vid sillsynta
diagnoser. Denna information sprids via Mun-H-Centers webbplats
(www.mun-h-center.se) och via MHC-appen:
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Tand- och munvard

Det dr en stor fordel om den forebyggande tandvarden ar sa bra att
personen kan bevara en god munhélsa. I den regelbundna
undersokningen pa tandklinik bor dven inga kontroll av kédkleder
och tuggmuskulatur. Bettutveckling, munhygien och eventuell
medicinering dr andra viktiga faktorer att uppmérksamma. Vissa
mediciner kan ge muntorrhet och 6kad risk for karies, hal i
tanderna.

Munbhiilsa hos barn med CMT

— Hos barn med CMT tycks problem som har med munnen att géra
vara lika vanligt eller ovanligt som hos andra barn. Nér det géller
bett och tdnder ser vi inget som tyder pd att sjukdomen paverkar
munhélan, siger tandlikare Asa Mértensson.

Undersdkningen av barnen med CMT under Agrenskas
familjevistelse visade att dessa barn — liksom barn i allménhet — har
en god munhygien, vilfungerande munmotorik och inga uppenbara
kariesskador. En del har bettavvikelser, men det &r inte vanligare
hos personer med CMT an hos andra.

Pedodonti erbjuder barn och ungdomar med speciella behov ett
anpassat tandvardsomhéndertagande. En god forebyggande
tandvérd innebédr bland annat tita besok, polering och
fluorbehandling av tinderna. Alla bor anvédnda fluortandkram, som
sedan individuellt kan kompletteras med andra fluorprodukter efter
rekommendation av ansvarig tandldkare. For barn som inte tycker
om tandkrdmssmaker finns sérskilda tandkrdmer utan smak.

— En bra metod for att forebygga karies ar att plasta in tuggytorna
pa nya kindtédnder. D4 fyller man i gropiga tdnder med ett tunt
plastlager och skapar en slét yta, vilket skyddar mot bakterier, sdger
Asa Mértensson.

For att underlétta tandborstningen tipsar hon om att std bakom
barnet och anvinda den egna kroppen som stdd.

— Da4 blir det lattare att borsta och man kommer at battre. Nir man
ska borsta tdnderna pa vildigt sma barn kan det vara léttare att
lagga dem ner pa en sing eller en matta.

Det finns méinga olika typer av borstar att vilja bland for att
underlitta tandborstningen, samt bitstdd och andra hjalpmedel.

— En vanlig eltandborste kan vara ett bra alternativ, inte minst om
man 4r lite trott i musklerna. En fordel dr ocksa att greppet pa den
ar tjockare. D4 kan det vara léttare for barnet att halla i tandborsten
sjilv, siger Asa Martensson.
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Det gar ocksa att forstora greppet pa en vanlig tandborste med
silikongrepp (eller TePe greppforstorare).

Att tdnka pa:

* Ha en forstérkt forebyggande tandvard.
* Vissa mediciner kan ge muntorrhet, vilket 6kar risken for
karies.

Munmotorik

— Nar det giller munmotoriken har vi inte kunnat se att barn med
CMT har négra specifika problem. Men om barnen ar valdigt trétta
och om andningen dr paverkad kan talet bli ndgot otydligt, sdger
Lotta Sjogreen.

Négra fordldrar har ocksé upplevt att barnens tal- och
sprakutveckling blivit forsenad pa grund av att mycket kraft och
koncentration gétt at till den motoriska utvecklingen.
Stdmbandspares kan forekomma i mycket séllsynta fall, vid CMT
typ 2C.

— Generellt paverkas inte musklerna i munnen och ansiktet av
CMT, eftersom de styrs av kranialnerver. Dessa nerver brukar inte
vara paverkade vid sjukdomen

Olle nu och i framtiden

Pa senare tid har Olle borjat stélla fragor till sina fordldrar om
varfor inte han kan ga lika bra som andra barn.

— Det har kénts jéttejobbigt. Jag trodde nog att vi hade pratat med
honom om det s& pass mycket tidigare, men kanske var han inte
redo dd och behdvde dirfor ta upp det med oss pé egen hand. Det
har varit ganska kdnsloméssigt for oss alla i familjen, séger Josefin.
Samtidigt tycker hon och Petter att Olle har en hirlig attityd och
sdllan ser nigra storre problem med sin funktionsnedséttning.

— Han har inga skrupler alls och skulle gérna krypa fram pé golvet i
affiaren. Men da riskerar ju folk att trampa pé hans hinder, sidger
Josefin.

Hon brukar alltid se det positivt ndr omgivningen kommer fram och
kommenterar att Olles lilla rullstol dr gullig eller ndgot liknande,
vilket hiander ofta. Det dr bekvidmare att tolka det positivt, tycker
hon, dven om andra kanske skulle uppfatta den uppmérksamheten
pa ett negativt sétt. Som ett tecken pa att barnet sticker ut fran det
normala.
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Olle har hittills inte genomgatt nagra operationer, men stér pa
véntelista for att ta bort halsmandlar och polyper.

— Tester har visat att han inte gar ner i djupsdmn sa bra, och att han
ibland har korta andningsuppehall i somnen. Férhoppningsvis
kommer han sova biéttre efter operationen, och kanske kan det
ocksa hjdlpa lite mot hans stidndiga trotthet, sdger Petter.

Trottheten dr den som oroar fordldrarna infor Olles framtida
skolstart. Hur ska han klara alla langa skoldagar?

— Men det ér egentligen bara det som kénns lite oklart, resten
tanker jag kommer bli hur bra som helst. Olles skola dr helt
fantastisk, de bygger ramper dér de behdvs och har aldrig ifrdgasatt
hans behov det minsta, sdger Petter.

Skolan har hela tiden valt att se till hur Olle har det for stunden och
inte kravt att fa veta hur det blir framdver.

— Det dr tur, eftersom ingen kan svara pé det. Vér fér helt enkelt ta
det som det kommer.

Information fran Forsakringskassan

Forsikringskassan ger stod till personer med
funktionsnedsiittning och till forildrar som har barn med
funktionsnedsiittning. Miirta Loof Andreasson, som éir
personlig handliggare pa Forsikringskassan i Goteborg,
informerade om det ekonomiska stod dessa familjer kan
erbjudas.

Stod for personer med funktionsnedsiittning

De som har barn med funktionsnedsittning kan anséka om
vérdbidrag, bilstdd och assistanserséttning. Fran och med juli det &r
de blir 19 ér kan funktionsnedsatta ungdomar sjdlva ansdka om
handikappersattning och aktivitetserséttning.

Ansokan

Nér man skickar en ansokan till Forsakringskassan ska ett utforligt
medicinskt intyg utfiardat av behandlande ldkare bifogas. Intyget
ska beskriva barnets funktionsnedsattning. Nar alla handlingar
inkommit tar handléggaren, helst inom en vecka, kontakt med
sokanden for att boka tid for utredningssamtal. Detta kan ske pa
Forsékringskassan men ocksa i hemmet eller via telefon.
Handldggaren utreder drendet och lagger ett forslag till beslut, och
beslut fattas till sist av en sdrskilt utsedd beslutsfattare.
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Vid avslag kan drendet omprdvas vid Forsékringskassans
omprovningsenhet. Far man avslag dér kan drendet 6verklagas i
Forvaltningsritten, darefter i Kammarrétten och Hogsta
Forvaltningsdomstolen. Dessa avgor dock om provningstillstand
lamnas eller inte. Detta innebdr att Forvaltningsrétten kan bli den
slutliga instansen.

— Eftersom Forsdkringskassan gor en individuell provning i varje
enskilt fall 4r det viktigt att man overklagar beslut man inte dr n6jd
med. Overklagan behdver inte vara komplicerad, det ricker med ett
brev dir man pa ett enkelt sitt forklarar varfor man dr missnojd
med beslutet, sdger Gunnel Hagberg.

Mer info och blanketter for ansdkan finns pa
www.forsakringskassan.se

Vérdbidrag

Vardbidrag ér till for dem som vardar ett sjukt barn eller barn med
funktionsnedsédttning. Det kan betalas ut frén att barnet ar nyfott till
och med juni det ar det fyller 19 ar.

For att man ska kunna f& vardbidrag maste barnet behova sérskild
vard och tillsyn under minst sex manader. Vard- och
tillsynsbehovet innefattar exempelvis medicinering, hjalp med
kommunikationen, aktivering, trdningsprogram och tillsyn for att
avstyra farliga situationer.

Vardbidragets niva styrs av barnets vardbehov, inte av vilken
diagnos barnet har. Det kan alltsa ges dven om ingen faststilld
diagnos finns. Nér annat samhiéllsstod finns, exempelvis om barnet
bor hos stodfamilj eller dker pa korttidsverksamhet, paverkas nivan
pa vardbidraget. Om barnet beviljas assistanserséttning omprovas
vérdbidraget.

Vardbidraget finns i fyra nivéer: helt, tre fjardedels, halvt eller en
fjardedels bidrag. For 2013 ger det foljande belopp:

Helt vardbidrag 9 271 kr/ man 111 300 kr/ar
Tre fjardedels vardbidrag 6 953 kr/mén 83 400 kr/ér
Halvt vérdbidrag 4 636 kr/man 55 600 kr/ar
En fjdrdedels vardbidrag 2 318 kr/mén 27 800 kr /ar

Utover vardbidraget — som dr en ersdttning for den extra
arbetsinsats funktionsnedséttningen medfor for fordldrarna — kan
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familjen ocksa i vissa fall fa ersdttning for merkostnader. Det
innebér att om det finns merkostnader pa 18, 36 eller 69 procent av
prisbasbeloppet, som godkints av Forsdkringskassan, kan denna
del av vardbidraget skattebefrias.

Det finns dven mojlighet att f4 merkostnadsersittning utdver
beviljat vardbidrag. Det sker om tillsyns- och vardbehovet for ett
barn &r s stort att familjen far ett helt vardbidrag och dessutom har
merkostnader pa minst 18 procent av prisbasbeloppet.

Merkostnader innefattar exempelvis:

* Likemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.

» Slitage av kldder.

* Extra kostnader for okat tvittbehov.

* Specialkoster

* Behandlingsresor/behandlingsbesok

* Kostnader for kommunikationstraning, motorisk training mm

Merkostnaderna ér de extra kostnader familjen har till f6ljd av
barnets funktionsnedséttning, alltsd inte den totala kostnaden for
varje kategori.

Vardbidraget &r skattepliktigt och pensionsgrundande, men inte
sjukpenninggrundande. Det kan beviljas for olika tidsperioder, men
barn med bestdende funktionsnedséttning kan bli beviljade
vardbidrag pa “obegréinsad tid”. Forsdkringskassan foljer da upp
vérdbehovet genom att gora efterkontroller.

Bidragstagarna dr skyldiga att anmaéla fordndrat vardbehov eller om
man beviljats annat samhéllsstod.

Assistansersittning

Assistansersittning dr ett ekonomiskt stod som ger de personer med
de allra svaraste funktionsnedsdttningarna rétt till personlig
assistent for att kunna leva ett mer sjélvstandigt liv.

Personlig assistans kan ansdkas hos kommunen eller
Forsdkringskassan. Kommunen har ansvaret dd de grundlédggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjélpbehovet tillgodoses. Staten (Forsidkringskassan) kan bevilja
assistansersittning for personlig assistans nir de grundldggande
behoven overstiger 20 timmar per vecka.
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Personlig assistans till barn
For att assistans till barn ska kunna utga kravs det att virdbehovet
ar betydligt storre 4n vad som normalt ingér i1 fordldraansvaret.

Tillféallig forildrapenning

Tillféllig fordldrapenning dr ersittning for inkomstbortfall nir en
fordlder méste avstd fran arbete for bland annat vérd av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvirdshuvudman. Erséttningen
kan utgd maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vérdbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig fordldrapenning
inte betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov.

Erséttningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och i
vissa fall upp till 16 &r. Det finns d&ven mojlighet att fa tillfallig
fordldrapenning for barn med allvarlig diagnos, och en padgaende
akutbehandling dér det foreligger hot mot barnets liv, till dess
barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutldtande krivs da.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade) géller sérskilda regler. Tillfdllig
fordldrapenning kan i dessa fall utga upp till 21-23 ars alder.
Foréldrarna till dessa barn har ocksa ritt till tio kontaktdagar per
barn och ar, vilka kan anvéndas for att ge fordldrarna mojlighet att
lara sig mer om hur de kan stddja sitt barn. Det kan exempelvis ske
genom kurser eller besdksdagar i skolan. Man kan fa tillféllig
fordldrapenning for kontaktdagar fram

tills barnet fyller 16 ar.

Bilstod
Bilstod ar ett bidrag for inkp av bil (genom grundbidrag och
anskaffningsbidrag), eller anpassning av bil.

Foréldern kan fa bilstod om barnets funktionshinder gor att
familjen har vésentliga svérigheter att forflytta sig med barnet eller
att 8ka med allménna kommunikationsmedel.
Funktionsnedsittningen ska vara bestdende eller i vart fall beréknas
vara under minst nio ars tid. Darefter finns det mojligheter att
ansoka om ett nytt bidrag.

Bilstodet bestar av ett grundbidrag pa 60 000 kronor, ett
inkomstprovat anskaffningsbidrag pd maximalt 44 000 kronor samt
ett bidrag for anpassning av bilen. For anpassningen finns inget
kostnadstak.
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Bilen far inte vara kopt innan beslutet &r fattat. Efter beslut har
familjen sex manader pa sig att inforskaffa den nya bilen eller
genomfora anpassningen. Familjen véljer sjélv bil men blir
aterbetalningsskyldig om den séljs inom nio ar efter att beslut om
bilstod fattades.

— Vill man kopa en ny bil inom den tiden kan man f6ra en dialog
med sin handldggare, siger Gunnel Hagberg.

Normalt kan man inte {4 nytt bilstdd innan det gétt nio ar sedan
forra beslutet.

Samhallets stod - kommunen

Juristen Jenny Ranfors ir koordinator vid Agrenskas
familjevistelser. Hon informerar om vilket stod som finns att f4
for personer med funktionsnedsittning, utover det stod
Forsikringskassan erbjuder.

LSS-insatser

Samhéllets ovriga stod utgar fran tva lagar; LSS (Lagen om stdd
och service till vissa funktionshindrade) och Socialtjinstlagen,
SoL.

LSS ger stdd for insatser och sérskild service for personer...

1) ...med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand.

2) ...med betydande eller bestaende begavningsmaéssigt funk-
tionshinder eller hjédrnskada i vuxen alder féranledd av yttre
véld eller kroppslig sjukdom

3) ...med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionsned-
sattningar som uppenbart inte beror pa normalt aldrande,
om de &r stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsforingen och darmed ett omfattande behov av
stod eller service.

Personlig assistans

For att fa en personlig assistent kridvs att man har stora och
varaktiga funktionsnedséttningar. Assistenten ska hjélpa till med att
tillgodose grundlaggande behov sasom maltider, pa- och
avkladning, kommunikation och personlig hygien.
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Behoven maste vara av praktisk karaktir — att behova hjilp med
aktivering, paminnelser och motivation dr inte tillrackliga skal for
att fa assistans.

Det ér bara da behovet av assistent understiger 20 timmar i veckan
som den soks via kommunen, i annat fall ansvarar Forsakrings-
kassan for drendet.

Korttidsvistelse / stodfamilj

— Korttidsvistelse i en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar
bade till att ge anhoriga avlosning och mer tid for syskonen, men
ocksa till att tillgodose barnets behov av miljdombyte och
rekreation, sdger Jenny Ranfors.

Tanken dr att barnet ska fa mdjlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan i tidig alder.

Avlosarservice i hemmet

— Den hir insatsen finns for att anhoriga ska f4 mdjlighet till
avkoppling och till att utrdtta drenden utanfor hemmet, sdger Jenny
Ranfors.

Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
16sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt fran fall till
fall.

— Det dr viktigt att tinka pa att avlgsarservice kan paverka
vérdbidraget. Man maste komma ihdg att meddela
Forsdkringskassan om man fir nya insatser beviljade, annars kan
man bli aterbetalningsskyldig, sdger Jenny Ranfors.

Ledsagarservice

En ledsagare hjélper till med kontakter i samhillet och kan folja
med pa vardbesok och delta i fritidsaktiviteter. Insatsen géller nér
funktionsnedséattningen inte &r alltfor stor, och kan till exempel inte
ges om personen redan har personlig assistans. Ledsagarservicen
kan begéras per tillfdlle eller som regelbunden insats.

Kontaktperson

— En kontaktperson erbjuder personligt stod utanfor familjen, och
ska ses som ett icke-professionellt stod, en medménniska, sdger
Jenny Ranfors.

Kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad
mot exempelvis ledsagare) och behover inte rapportera om vad
man gjort till ndgon myndighet.
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Hit kan man vénda sig for att fi hjilp med stodinsatser

* Habilitering / kurator.

* LSS-handliggare.

* Brukarstddsorganisationer (exempelvis Bosse eller Lasse).
* Brukarstodcenter.

* Andra organisationer (exempelvis HSO, FUB, DHR, RBU).

Hjilpmedel

Hjdlpmedel skrivs ut for att forbattra eller vidmakthélla funktion
och forméga. Den kan ocksé skrivas ut att kompensera for en ned-
satt eller forlorad funktion eller formaga att klara det dagliga livet.
— Det giller dock inte produkter som &r vanliga i hemmet, som ex-
empelvis en dator, sdger Jenny Ranfors.

Hjdlpmedel ér oftast landstingens ansvar och kriver hilso- eller
sjukvéardskompetens vid utprovning. Beslutet kan inte 6verklagas.
Hjdlpmedel finns pa bland annat pa habiliteringen,
hjédlpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscenter, syn- och
horcentraler.

Det hiir giiller i skolan

Enligt skollagen har barnen ritt till stod for att nd skolans
kunskapsmal. Det dr rektorns ansvar att eleven fér ett
atgirdsprogram om det behovs.

Fran och med den 1 juli 2011 géller en ny svensk skollag for bade
offentliga och privata skolor. Den innebér bland annat skérpta krav
pa larare; endast behoriga larare ska kunna fa tillsvidareanstillning.
Skolinspektionen har mojlighet att ge vite till eller stanga skolor
som misskoter sig.

— Rektorn eller forskolechefen ar skyldig att utreda om en elev
behover sérskilt stod, sdger Jenny Ranfors.

Stodatgirder

Stodatgarderna till en skolelev med funktionsnedsdttning kan se
olika ut och exempelvis bestd av handledning och fortbildning av
personal. Eleven kan ocksé fa en resursperson. I andra fall gors en
omorganisation s att eleven undervisas i en mindre grupp. Aven
anpassning av lokal eller laromedel kan raknas som stod.

Anpassad studieging

Nér andra stodatgarder inte riacker till 4r anpassad studiegang ett
alternativ for eleven.

Vid en anpassad studiegang skapas ett schema som avviker fran
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Ovrigas timplan, &mne och mal. Det 4r rektorns ansvar att eleven
fér en utbildning som sé langt som mojligt ar likvardig 6vriga
elevers utbildning.

Sarskolan

Sérskolan ér en egen skolform som finns till for personer med
utvecklingsstorning. Den &r obligatorisk pa nio ér, precis som
grundskolan, men har egna ldroplaner som ger eleven mojlighet till
ytterligare ett ldsdr om kunskapsmaélen inte uppnaétts efter nio &r.
Sérskolan indelas 1 grundsérskola och traningsskola. Innan eleven
antas till sdrskolan gors en utredning for en pedagogisk,
psykologisk, medicinsk och social bedomning. Beslutet att anta
eleven fattas av den ansvariga politiska nimnden i kommunen.

— Att g 1 sdrskola behover inte innebéra att eleven gar i en annan
skola. Det finns sdrskoleklasser i grundskolan. Enskilda individer
kan ocksé gi integrerade 1 en grundskoleklass, sdger Jenny
Ranfors.

Betyg och behorighet

Idag gér betygsskalan fran A till F. Eleven maste vara godkind
(alltsd minst ha betyg E) i 8-12 d&mnen for att komma in pé en
vanlig gymnasieskola. Néar betyg sétts ska ldraren utga fran all
information som finns om elevens kunskaper.

— Det innebdér att en elev kan fa godként &ven om den inte gjort ett
visst prov. Det finns andra sétt att visa sin kunskap, till exempel
genom ett muntligt prov eller en praktisk 6vning, sédger Jenny
Ranfors.

Betyg i sidrskolan

Att ldsa pa sirskola innebér begransningar nér det géller framtida
studier. Men sirskoleelever kan dnda fa provning i ett eller flera
dmnen i den vanliga grundskolan och dé fa grundbetyg i dessa.
Inom sdrvux och pé folkhdgskolor finns utbildningar f6r personer
som gatt i grundsdrskola.

Tips infor moten med skolan

— Som foridlder till ett barn med funktionsnedséttning blir det
manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er vél
infor sddana moten och se till att ha med berdrda beslutsfattare,
sdger Jenny Ranfors.

Det ér bra att ha en tydlig dagordning och fora protokoll om vem
som ska gora vad — och till nér. Det okar chanserna att forslagen
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faktiskt genomfors. Det dr ocksa viktigt att boka in en ny tid for
aterkoppling och uppf6ljning av atgérderna.

Vart vinder vi oss?

Om familjen dr missndjd med nagot beslut som berdr barnet i
skolan vinder man sig i forsta hand till rektorn eller
forskolechefen. Nista instans dr ansvarig tjdnsteman eller ndmnd i
kommunen. Man kan dven vinda sig till Skolverket
www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se

Boende och verksamhetsstod

Nér det kommer till boende kan kommunen hjélpa till med tva
former av gruppbostidder for personer med sirskilda behov. Det ena
ar en gruppbostad, dir de boende far hjéalp med allt, sésom
stddning, matlagning och annat. Det andra alternativet kallas
servicebostad, och hir dr de boende mer sjélvstindiga, men har
tillgang till fast anstdlld personal vid behov.

Daglig verksamhet faller ocksa inom ramen for kommunens
insatser, och ar ténkt att utveckla den enskildes mdjligheter till
forvarvsarbete. Den dagliga verksamheten ska erbjuda stimulans
och utveckling, och en kinsla av meningsfullhet och gemenskap.

Tips pa bra webbsidor

www.agrenska.se — Agrenska

www.fk.se - Forsiakringskassan

www.1177.se — Sjukvérdsupplysningen
www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.skolverket.se — Skolverket

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.riksdagen.se - Riksdagen

www.regeringen.se — Regeringen

www.hi.se - Hjdlpmedelsinstitutet

www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och likemedelsformansverket
www.notisum.se — Lagar pa nitet

www.varsam.se — Varsam
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlékare Barbro Westerberg
Barnneurologen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Overlékare Christopher Lindberg
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Neuromuskuldrt Centrum

431 80 MOLNDAL

Tel: 031 - 343 10 00

Overlakare Ann-Charlott Séderpalm
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Barnortopeden

416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Arbetsterapeut Britt-Marie Eriksson
Regionala barn- och ungdomshabiliteringen
Box 21062

418 04 GOTEBORG

Tel: 031 - 50 27 70

Sjukgymnast Lisa Wahlgren

Regionala barn- och ungdomshabiliteringen
Box 21062

418 04 GOTEBORG

Tel: 031-502770

Informationskonsulent Siv Roberts

Sahlgrenska akademin vid Gdéteborgs universitet
Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Box 400

405 30 GOTEBORG

Tel: 031 -786 55 90

Specialpedagog Bodil Mollstedt
Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS

Tel: 031- 750 91 00

Idrottspedagog Marcus Berntsson
Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS
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Tel: 031-750 91 00

Overtandldkare Asa M3rtensson
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 92 00

Logoped Lotta Sjégreen
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 92 00

Tandskodterska, koordinator
Lena Romeling Gustafsson
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 92 00

Psykolog Helena Fagerberg Moss

Barn- och ungdomsmedicinska mottagningen
Kungshdjd

Kungsgatan 11

411 19 GOTEBORG

Tel: 031 - 7478920

Personlig handlaggare
Marta Lo6f-Andreasson
Férsakringskassan

Box 8784

402 76 GOTEBORG
Tel: 010-1167091

Verksamhetsansvarig Annica Harrysson
Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 91 00

Koordinator Jenny Ranfors
Agrenska
Familjeverksamheten

Box 2058

436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 91 41
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GCMT / HMSN

En sammanfattning av dokumentation nr 433

Charcot-Marie-Tooths sjukdom, dven kidnd som Hereditdr motorisk och
sensorisk neuropati, dr en nervsjukdom som paverkar musklerna.
Akomman medfor en 1dngsamt fortskridande svaghet och trotthet i fotter
och ben, vilket leder till en férsenad motorisk utveckling. Andra symtom
ar smirta och stickningar i hinder och fotter, liksom extremt hoga hélfotter
som gor fotterna kortare.

CMT ér ingen enhetlig &komma utan forekommer i manga former. Dérfor
blir ocksé symtombilden véldigt olika for olika personer

Av de medfodda polyneuropatierna &r CMT den vanligaste. Omkring
30 personer per 100 000 invanare har &komman.
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