AGRENSKAS FAMILIE- 0CH VUXENVISTELSER o
Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser AGRENSKA

© Agrenska 2013 www.agrenska.se




Cytomegalovirus

Dokumentation nr 446 © Agrenska 2013



Cytomegalovirus

CYTOMEGALOVIRUS

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma séllsynta diagnos, i det har fallet cytomegalovi-
rus, CMV. Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och
eventuella syskon ny kunskap, méjlighet att utbyta erfarenheter och

traffa andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stod samhéllet kan erbjuda. Barnens program ar anpassat fran
barnens forutsattningar, mojligheter och behov. | programmet ingar
forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehéllet fran foreldsningarna pa Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Pia Vingros, Agrenska. Innan
informationen blir tillganglig for allménheten har varje forelasare fak-
tagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med sjuk-
domen eller syndromet beréttar ett foraldrapar om sina erfarenheter.
Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn. Sist i dokumen-
tationen finns en lista med adresser och telefonnummer till foreldsar-
na.

Dokumentationerna publiceras dven p& Agrenskas webbsida,

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

llona Lewensohn-Fuchs, éverlékare, docent Klinisk Mikrobiologi,
Viruslaboratoriet, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge
Mona-Lina Engman, éverlékare, Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Stockholm

Radi Jonsson, 6verlakare, verksamhetsomrade Oron-nés-hals, Sahl-
grenska Universitetssjukhuset, Géteborg

Barbro Westerberg, neuropediatriker, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goéteborg

Gunilla Thunberg, logoped DART- kommunikations och dataresurs-
center for personer med funktionsnedsattning, Goteborg

Ingrid Wadenheim, representant, Riksforbundet Séllsynta diagnoser,
Stockholm

Ann-Charlotte Gyllenram, ordférande Barnplantorna, Géteborg
Marika Jonsson, leg sjukgymnast, Habiliteringen Lundbystrand, Go-

teborg
Gunnel Hagberg, personlig handlaggare, Forsakringskassan, Gote-
borg
Har nar du oss!
Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 82
E-post Pia.vingros@agrenska.se
Redaktor Pia Vingros
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Cytomelagovirus - smittamne

Cytomegalovirus ar den vanligaste medfodda infektionen hos
nyfodda. Varje ar fods 50-100 barn som drabbas av funktions-
nedsattning pa grund av viruset. Det berattade llona Lewen-
sohn-Fuchs, dverlakare i virologi vid Karolinska universitets-
sjukhuset och Mona-Lisa Engman

Overlakare, Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska Univer-
sitetssjukhuset, Huddinge.

Cytomegalovirus ar ett mycket vanligt virus. Det tillhor herpesfa-
miljen och det finns flera olika stammar som alla kan ge likartad
sjuklighet. Efter forsta infektionen foljer oftast en lugn, latent fas,
men viruset kan bli aktivt igen, reaktiveras. En majoritet av befolk-
ningen bar pa smittan, utan att marka av den eftersom vart immun-
forsvar haller den under kontroll. Infektionen finns kvar hela livet
och kan reaktiveras vid graviditet, nedsatt immunforsvar eller av
lakemedel.

— Far en gravid kvinna en CMV-infektion for forsta gangen i sitt liv
finns det risk att infektionen kan ga dver till fostret. Aven ett reak-
tiverad virus kan ga over till fostret, sa llona Lewensohn-Fuchs.

Vissa virus aterkommer med sasongsvariation, men det galler inte
CMV. Cytomegalovirus finns aret runt och kan drabba alla i be-
folkningen. Ungefar 30-40 procent av barnen smittas redan under
forsta levnadsaret. 70 procent av kvinnor i barnafédande alder har
antikroppar mot CMV.

— Forekomsten av viruset okar med stigande alder. 80-90 procent
av alla som &r 50-60 ar har antikroppar mot cytomegalovirus i
kroppen, vilket visar att de haft viruset, sa llona Lewensohn-Fuchs.

Smitta dverfors endast vid en mycket ndra kontakt med en person
som utsondrar cytomegalovirus, CMV. Det smittar alltsa inte via
luften utan genom kroppsvatskor som saliv, blod, urin och brost-
mjolk. Smitta kan alltsa ske genom till exempel kyssar, samlag,
forlossning och amning. En vanlig smittvag mellan barn &r att na-
gon suger pa en leksak, som sedan ett annat barn suger pa.

— Tvattar man handerna med tval och vatten efter kontakt med saliv
eller annan kroppsvatska, forstors viruset, sa llona Lewensohn-
Fuchs.

CMV forstors ocksa av varme och intorkning. Fastnar viruset pa en
leksak till exempel som ett smittat barn sugit pa, ar det smittsamt sa
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lange barnet suger pa leksaken och den &r bl6t, men nar saliven
torkat in &r det inte langre smittsamt.

Inkubationstiden for viruset, fran smitta till sjukdom, &r fyra till atta
veckor. Friska personer som smittats marker sallan av en CMV-
infektion eftersom man inte har nagra sjukdomssymtom. Infektio-
nen gar dem obemarkt forbi. Men de som har ett nedsatt immunfor-
svar kan fa symtom i luftvagarna, langvarig hoppande feber, svull-
na lymfkartlar, lunginflammation och en latt leverpaverkan.

Louise ar liten

Louise, 9 r kom till Agrenska tillsammans med mamma Kajsa och
pappa Henrik, lillasyster Emma 7 ar och lillebror Gustav 3 ar.

Kajsa blev sjuk med feber nagra dagar tidigt i graviditeten. Men
hon blev snart frisk igen och graviditeten fortsatte utan anmark-
ningar. Vid ultraljudet i 17:e veckan undrade barnmorskan om fost-
ret sov, eftersom hon var sa lugn. Men det var inget som véckte
oro. Louise foddes vid berdknad tid och vagde 2 685 gram. Pa for-
sta BVC-kontrollen ville barnmorskan méta hennes huvudomfang
en gang till, eftersom det var sa litet.

— Louise hade svart att halla huvudet. Om hon varit vart andra barn
skulle vi ha reagerat tidigare, sager Henrik.

— Hon hade ingen styrsel, sa Kajsa.

Foraldrarna sag hur andra barn borjade kunna sitta sjalva nar de var
ett halvar. Men inte Louise. Hon gjorde inte alls som barn brukar i
den aldern, utan Iag mest och tittade. Nar Louise var sex manader
reagerade lakaren pd att hennes huvudomfang inte utvecklades som
det skulle, hon féljde inte sin egen utvecklingskurva. Pa prov slapp-
te han sin penna i marken, men Louise reagerade inte. Jag skriver
en remiss till barnneurologen, sa han.”

— Da gick jag ut och grét, berattar Kajsa.

Nér Louise var atta manader gjordes en stor undersokning pa hen-
ne, med synkontroll, flera blodprover och ryggmaérgsprov. Nar re-
sultaten av alla undersokningar sammanstéllts fick foraldrarna be-
skedet att Louise har en psykomotorisk utvecklingsforsening, san-
nolikt en grav utvecklingsstorning. Men ldkarna hade inte hittat
nagon orsak. De kunde inte heller stalla en diagnos.

— Ingen ndamnde nagot om att de misstankte CMV redan da. Det
laste vi i journalerna langt senare, sager Kajsa.
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CMV vid graviditet och forlossning

Cirka 70 procent av gravida kvinnor i Sverige har haft cytomegalo-
virusinfektion. Om den gravida kvinnan far CMV-infektion for
forsta gangen ar det 40 procents risk att viruset gar over till fostret.
Om den gravida kvinnan redan har CMV och far en aterfallsinfek-
tion, reinfektion ar éverforingsrisken mindre, 1-3 procent. Det be-
réknas att reaktivering sker hos 30 procent av gravida kvinnor med
genomgangen CMV-infektion.

Risken for éverforing av CMV ér sannolikt densamma under hela
graviditeten. Infektionen kan orsaka skador hos barnet under hela
fostertiden dven om risken for allvarlig skada sannolikt &r storst i
borjan av graviditeten. De flesta barn med medfédd CMV har inga
sjukdomstecken och forblir friska.

— En mindre andel riskerar dock att bli svart sjuka - inte minst de
for tidigt fodda — eller utveckla funktionshinder sasom synskada,
horselnedséttning eller neurologisk skada, sa Mona-Lisa Engman.

CMV-infektioner hos det fodda barnet &r daremot inte farliga. Det
ar endast de infektioner som 6verfors under graviditeten som kan
utg6ra en risk for skador och sjukdom hos barnet. Vid férlossning
ar det vanligt att CMV kan aktiveras (och finnas i forlossningska-
nalen) hos en kvinna som nagon gang tidigare haft CMV. Smitta
kan da 6verforas till barnet. Annu vanligare &r att CMV efter ett tag
finns i brostmjdélken och dverfors till barnet. Barnet blir inte skadat
av denna sena smitta da den intraffat efter graviditeten.

Infektion hos fostret
For att ta reda pa om en gravid kvinna har haft eller har en pagaen-

de CMV-infektion tas upprepade blodprov. Om modern visar sig ha
en cytomegalovirusinfektion kan man ta reda pa om fostret smittats
genom att ta fostervattenprov (amniocentes). Men provet visar bara
om fostret &r smittat eller inte och kan ej anvéndas for att gora en
prognostisk bedémning. Virus hos fostret kan ge upphov till miss-
bildningar av hjarnan, forkalkningar och tillvaxthdmningar.

— Om kvinnan fatt infektion av cytomegalovirus for forsta gangen,
primar infektion vacker det sjélvfallet oro for fostret. For att under-
soka om fostret har paverkats negativt av infektionen kan ultra-
ljudsundersdkning anvéndas for att bedoma om fostrets tillvaxt
eller hjarnans utveckling har paverkats, sa Mona-Lisa Engman.
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Det finns ingen medicinsk behandling for att forebygga eller ta bort
CMV under graviditeten. Daremot har man provat att ge lakemedel
till ett barn som fods, svart paverkat av CMV.

Diagnostik

Hos 90 procent av barnen som féds med cytomegalovirus finns
inga symtom. Men hos en mindre grupp kan det finnas symtom
som blédningar i huden, forstorad lever, mjélte, tillvaxthamningar,
litet huvud, horselnedsattning och inflammation pa regnbagshin-
nan. Vid dessa symtom tas blodprov nar barnet & mindre &n tva
veckor for att faststalla om det har CMV.

— 90 procent av barnen som fods utan symtom utvecklas normalt.
Av de barn som har symtom vid fodseln far cirka 40 procent en
funktionsnedséttning senare i livet, sa Mona-Lisa Engman.

Restsymtom kan vara cp-skada, epilepsi, utvecklingsstorning, au-
tism och syn- eller horselnedsattning. Balanssvarigheter ar vanliga
vid kongenital, medfédd CMV-infektion och horselskada vilket kan
yttra sig i sen gngdebut (efter 18 manader).

Nagra faktorer har avgorande betydelse for barnets utveckling. Det
ar hur kraftig infektionen ar, immunsvaret och i vilken fas hjarnans
utveckling &r i nér fostret drabbas. Aven hjarnskadans utbredning
har betydelse.

— Men det &r viktigt att veta att hjarnan kan kompensera for skador.
Det gar inte att utlasa exakt vilka funktionsnedsattningar barnet
kommer att fa baserat pa en undersokning av hjarnan med magnet-
kamera. | vissa fall utvecklas barnet battre &n forvantat och ibland
samre, sa Mona-Lisa Engman.

For att barn som fatt en funktionsnedsattning till foljd av viruset
ska utvecklas sa bra som majligt ar det viktigt med en tidig upp-
tackt. Da kan barnet fa ratt stod i ratt tid. Barnet behover stimulans
pa ratt niva for att uppna ett allmant valbefinnande, inte minst nar
det borjat skolan.

— Sjalvklart ocksa individuellt anpassad behandling och medicine-
ring nar det kravs, sa Mona-Lisa Engman.

Mer information om CMV finns pa www.infpreg.se
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Fragor till Ilona Lewensohn-Fuchs och Mona-Lisa Engman.

Om man ar smittad av ett cytomegalovirus kan man da bli smittad
pa nytt av en annan stam av CMV?
—Ja.

Ska min van som ar gravid byta bléjor pa mitt barn som har
CMV?

— Med vanlig handhygien i samband med bldjbytet smittar viruset
inte. Darfor avrads inte personal som ar gravida fran att arbeta med
blojbyte av barn med CMV pa forskolan till exempel. Men av psy-
kologiska skal ar det kanske onddigt att lata vannen byta blgjor.
Om hennes barn blir smittat, vilket kanske inte ens beror pa kontak-
ten med ditt barn, kan det skapa onddiga pafrestningar i relationen.

Kan man se vilken vecka barnet drabbats av viruset baserat pa
horselskadans karaktar?
— Nej, det &r svart att avgora.

Hur vet man att en horselskada som visar sig i skolaldern beror
pa CMV?

— PKU-provet (som tas pa alla nyfodda och sparas) kan analyseras
for CMV pa DNA for att stalla diagnosen i efterhand.

Har vart barn som fotts med CMV storre risk att fa ett eget barn
med CMV?
— Det vet vi inte.

Kan man se pA mammans blod om infektionen under graviditeten
var primar?

— Ja man kan jamfdra blodprov fran graviditetens borjan med anti-
kroppssvaret hos mor och barn senare. Finns det inga antikroppar
vid graviditetens borjan, men i de senare proven har det varit en
primar CMV.

Finns det 6kad risk for cancer eller MS for barn som haft cyto-
megalovirus?

— Nar det géller papilliomvirus och livmoderhalsscancer finns ett
samband. Men ndr det géaller CMV-virus och cancer & sambandet
inte Klart.
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Vad ska vi som arbetar i tandvarden tanka pa nar det galler
CMV?

— Om ténderna &r missfargade kan ni ha med CMV som en ténkbar
diagnos.

Louise far epilepsi

Louise var omkring ett ar nar hon fick sin forsta franvaroattack.
Efterdt gjordes en EEG-undersokning, som visade att hon hade
epilepsi.

— Hon hade haft nagra feberkramper och nagot som liknade franva-
roattacker innan vi gjorde undersdkningen, sager Henrik.

— Vi fick krampldsande medicin att anvanda i akutsituationer, sager
Kajsa.

Efter ett storre anfall nar de fick aka in akut far Louise kontinuer-
ligt medicin mot sin epilepsi. Den fungerar bra och hon har séllan
anfall.

— Nér ett anfall kommer numer vet vi att det géller att avvakta i tre
minuter, och hoppas att det gar 6ver, annars ska vi ge kramplsan-
de medicin. Hittills har vi sluppit det, sager Kajsa.

— Om det blir flera anfall i féljd nu, vet vi att det beror pa att hon
har vuxit och att dosen behéver hojas, sdger Henrik.

CMV-infektion som orsak till bestaende horselskada

Horseln hos barn med medfédd CMV-infektion maste utredas
och féljas upp tidigt. Vid horselskada ar det viktigt att de far
diagnos, behandling och habilitering senast vid sex manaders
alder. Det sa Radi Jonsson, dverlakare Oron-Nas-Hals, Sahl-
grenska Universitetssjukhuset i Goteborg.

Hon borjade med att berdtta om Orats fysiologi och anatomi.

En horselnedsattning kan bero pa problem i horselgangen, trum-
hinnan eller horselbenen, sa kallade ledningshinder. Sadana hinder
kan oftast avhjalpas med kirurgi eller hjalpmedel, som horapparat.

Det kan ocksa vara fel pa sjalva innerorat, horselnerven eller hor-
selcentrum i hjarnan. Denna typ av nedsatt horsel kallas for senso-

roneural horselnedsattning och &r ofta bestaende. Det gar att kom-
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pensera for den med tekniska hjalpmedel som cochleaimplantat
som opereras in i innerorat.

Orsaken till horselnedsattningen kan ocksa bero pa en kombination
av ledningshinder och neurogena skador.

Orat bestar av tre delar, ytterorat, mellandrat och innerorat.
Ytterorat ar den synliga delen pa utsidan och horselgangen in till
trumhinnan. Mellandrat &r ett halrum innanfor trumhinnan dar hor-
selbenen, hammaren, stadet och stigbygeln sitter. Ljudet som
egentligen ar en vagrorelse nar trumhinnan och forstarks av horsel-
benen. | mellandrat forstarks ljudet 60 dB.

— Barn med medfédd CMV kan i likhet med andra barn ha 6ronka-
tarr, som dampar horselbenens svangningar. Detta kan kompense-
ras for med ror eller horapprat, sa Radi Jonsson.

Ljudvagorna transporteras fran mellandrat vidare till innerdrat. In-
nerdrat bestar av snackan och de tre baggangarna. Snackan ar den
del av innerdrat som stimuleras av ljud, medan resten av innerorat
hor ihop med balanssinnet. | snéckan finns sinnesceller som skickar
elektriska nervimpulser till horselcentrum i hjarnan. Nar impulser-
na nar dit blir vi medvetna om ljudet.

— Om nagra av de cirka 3 000 sinnescellerna i innerorat skadas pa-
verkas horseln. Jamfort med mellandrat har innerdrat en lag forma-
ga till 1akning, sa Radi Jonsson.

5-25 procent av barn som har medfédd CMV har en horselnedsétt-
ning. Horselnedsattningen kan vara det enda symtomet pa att barnet
har medfédd CMV. Orsaken till skadan &r att cytomegalovirus pa-
verkar innerdrats celler. Viruset ger en inflammation, som leder till
cellernas dod. Hur mycket horseln paverkas beror pa individuell
kanslighet, arftliga faktorer och nér inflammationen drabbade fost-
ret. Risken okar vid héga virustal.

— Det ar latt att fa en skada har, eftersom cellerna ar fa, sa Radi
Jonsson.

Horselskadan i innerdrat ar ofta dubbelsidig, men den kan ocksa
vara ensidig.

— Det allvarliga &r att skadan finns redan innan barnet utvecklat ett
sprak. Darfor kréavs en helt annan habilitering och traning av kom-
munikationen an for en person som redan har utvecklat ett sprak, sa
Radi Jonsson.
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Horselskadan kan ocksa debutera senare i barnens alder. Hos hélf-
ten av barnen med medfodd CMV forsamras horseln med aldern.
— Darfor ar det viktigt att vara uppmarksam och f6lja barnens hor-
selformaga under forskoledldern, sa Radi Jonsson.

Balansorganet dr en annan del av innerdrat, som kan ha skadats av
cytomegaloviruset. Balansorganet paverkar var formaga till for-
flyttning och uppfattning av kroppens lage. Denna formaga ar neds-
lackt eller utslackt hos 50 procent av barnen med medfédd CMV.

— Det &r en forklaring till att barnen ofta har en motorisk forsening.
Pa grund av detta ar det viktigt att barnet far ett starkt stod tidigt, sa
Radi Jonsson.

Utredning av horselformagan bor alltid géras med mer an ett test
och vid olika tidpunkter. Det &r vanligt att géra en audiometri, som
visar vid vilken ljudstyrka som personen boérjar hora. Lékaren kan
ocksa anvanda mikroskop for att se om barnet har 6ronkatarr. Hos
vissa barn vill man komplettera utredningen med skiktrontgen eller
magnetkamera for att undersoka innerorat eller hjarnan.

— Malet &r att barnet ska fa diagnos fore tre manaders alder. Be-
handling bor sattas in senast vid sex manader. Da ska ocksa habili-
tering med till exempel kommunikationstraning paborjas for att
gynna barnets sprakutveckling, sa Radi Jonsson.

Fraga till Radi Jonsson

Ar det inte sjukvardens uppgift att agera snabbt om barnet har en
hérselnedsattning?

— Jo, det ar sjukvardens uppgift att agera i samarbete med forald-
rarna.

Louise ar dov

Louise var 6ver tva ar nar det stod klart att hon &r dov. Foréldrarna
hade lange missténkt att hon inte horde. De var hos audionom vid
flera tillfallen for att gora olika tester, men testerna hade varit svara
att genomféra. Forst ndr Louise undersoktes med elektroder kom
beskedet att hon inget hor.

— Hon hade aldrig hort sangerna vi sjong eller sagorna vi laste.
Louise har forlorat 2,5 ar av sin sprakliga utveckling for att dévhe-
ten inte upptéacktes tidigare, sdger Kajsa.
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— Hennes kommunikation har paverkats av att det drojde sa lange
innan beskedet kom. Hon fick ett sprak sa sent och har mycket att
ta igen, séger Henrik.

Foraldrarna fick kdmpa for att det inte skulle dra ut onddigt mycket
pa tiden innan det kunde faststéllas om Louise kunde fa ett cochlea-
implantat, ett horhjalpmedel for dova. Nér Louise var tre ar fick
hon ett pa ena sidan och efter ytterligare patryckningar ett till aret
darpa till det andra orat.

— For oss var det sjalvklart att hon skulle ha ett pa varje sida, som
andra déva barn, for att kunna héra sa bra som mojligt och for att
forbéattra balansen, séger Kajsa.

Habiliteringens roll for behandling, rad och stod

Habiliteringens roll ar att hjalpa barnet och familjen med be-
handling, rad och stéd. Neuropediater Barbro Westerberg som
ar overlakare vid neurologmottagningen Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg berattade om habilite-
ringen.

Hon borjade med att hora varje foraldrapar berétta om sitt barn med
medfddd cytomegalovirus och barnets sarskilda behov. Barbro
Westerberg informerade sedan om habiliteringens roll.

Habiliteringen arbetar med barn, ungdomar och vuxna med med-
fodda eller tidigt forvarvade funktionsnedsattningar. For att fa in-
satser pa habiliteringen ska personen ha rorelsehinder, utvecklings-
storning eller autism. Funktionsnedsattningen ska vara varaktig och
orsaka problem i vardagen.

— Habiliteringen kan berétta for er vad vi kan erbjuda for ert barn.
Det ingdr i vara professioner att hjalpa till med det barnen behover
for att leva ett bra liv, sa Barbro Westerberg.

Pa habiliteringen arbetar ett team av specialister. Det kan vara ar-
betsterapeut, dietist, fritidspedagog/konsulent, kurator, logoped,
lakare, psykolog, sjukgymnast, sjukskoterska, specialpedagog och
talpedagog. De bidrar alla pa olika sétt for att personer med funk-
tionsnedsattning ska kunna delta i samhallet pa lika villkor. Det kan
innebara att foraldern far information om vilka maéjligheter till stod
de kan fa fran samhallet som vardbidrag.
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— Habiliteringens lakare kan till exempel skriva intyg som behovs
for att fa stod fran Forsakringskassan om vilken funktionsnedsétt-
ning barnet har, sa Barbro Westerberg.

Det kan finnas flera anledningar till att barn med medfédd CMV
kommer till habiliteringen. En &r att det kanske behdvs en kognitiv
bedémning av barnet under forskolealdern, sérskilt infor skolstart.
Den gors av psykologen. Barnen kan ocksa behdva kunskap eller
hjalpmedel for att kommunicera pa grund av en horselnedsattning.
— Om barnet inte pratar &r det viktigt att borja tidigt, senast i trears-
aldern, med alternativ kommunikation. Det racker inte att familjen
tycker att de forstar sitt barn. Barnet behover ocksa kunna forsta
och gora sig forstadda i motet med andra, till exempel nar de &r pa
sjukhus, sa Barbro Westerberg.

Alla kan l&ra sig kommunicera, sa hon. Det géller bara att hitta ratt
metod for ratt person. Att anvanda bilder eller l&ra sig tecken ar till
exempel bra. Om barnet lar sig tecken stor det inte annan sprakut-
veckling, tvartom &r det stimulerande. Logopeden kan hjalpa famil-
jen att hitta 6vningar och redskap for att trana kommunikations-
formagan.

Barn med cereberal pares behover ofta trana for att starka sin moto-
riska formaga och traffar darfor sjukgymnasten for att fa rad om
ovningar. De barn som har sémnsvarigheter kan behéva radgora
med arbetsterapeuten for att gora en somnanalys. Med analysens
hjalp ar det lattare att forsta problemens kélla och &ndra pa det som
stor barnet. Vissa barn har mindre sémnbehov, da kanske man be-
hover titta dver hur deras dag ser ut. Andra kan behdva redskap for
att sova lugnare.

— Har barnet svart att somna in eller sover orolig kan de prova om
soémnen blir béattre i en sovsack. For andra hjalper kedjetacken, ge-
nom att de &r lite tyngre k&nner sig barnet tryggt, sa Barbro Wes-
terberg.

Nagra barn sover battre med melatonin, en kroppseget hormon med
sOvande effekt.

Litteraturtips: Medicinsk omvardnad vid svara flerfunktionshin-
der, Ann-Kristin Olund, tankt for foraldrar och vardpersonal.
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Fragor till Barbro Westerberg

Finns det specialtraning for barn som har balansproblem och
cerebral pares?

—Ja, man kan stimulera att de anvander sin kansel mer. Da anvands
sensomotorisk traning for att sitta och ga.

Vagar vi sdga ja till botoxbehandling for vart barns fotter?

— Botox har anvénts i behandlingen av spasticitet i tio femton ar.
Det erbjuds ndr man uttémt hjalpen av ortoser. Det &r en bra riktad
behandling pa precis de muskler man vill komma at. Det &r en bra,
lokal behandling.

Skulle du rekommendera elektroddressen:
— Nej, det finns inget vetenskapligt underlag an. Det kommer snart.

Louise kommer till habiliteringen

Louise fick traffa en sjukgymnast pa sjukhuset nar hon var ett halv-
ar gammal, eftersom hon har svart att halla upp huvudet, vanda sig
om eller sitta. Med traningen blev hon gradvis stadigare i nacken
och kroppen. Nar Louise var tio manader fick hon en bumbo-stol,
gummistol med stéd runt bélen, sa att hon kan sitta upp.

Den hogra hoften ar sen i utvecklingen och Louise maste anvéanda
en hoftskena. Nar hon var ett ar flyttades hon 6ver till habilitering-
en. Fyra manader senare gjordes ett staskal for att hon ska trana sitt
skelett. Lite senare fick hon en gastol, som hon snart kom att dlska.
Med den kan hon ta sig fram sjalv hemma.

— Hennes balansorgan &r skadat. Det paverkar hennes formaga att
halla nacken, sitta, balansera kroppen och rora sig, sager Kajsa.

En dag nér Louise var tva ar kunde hon sitta alldeles sjalv.

— Det var en stor dag, séger Henrik.

Hon tar sig fram pa knana, om hon inte anvander rullator.

—Hon ar en glad och envis flicka. Det ar tack vare sin envishet som
hon &r sa stark idag, sager Kajsa.
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— Satsa pa kommunikations-, 1as- och skrivtraning sa snart ni
marker att barnen &r intresserade, eller helst innan. De beho-
ver ett forsprang innan skolan bérjar. Anvand alla séatt och
hjalpmedel som finns.

Gunilla Thunberg pd DART, berattade om olika former av
kommunikationsstod.

DART ar Vastra Sveriges kommunikations- och dataresurscenter
for personer med funktionsnedsattning. DART arbetar med utred-
ning, utprovning, utbildning samt forskning och utveckling inom
kommunikation och kommunikationsstod eller sa kallad AKK, Al-
ternativ och Kompletterande Kommunikation.

Kommunikations- och dataresurscenter liknande DART finns ocksa
pa andra stéllen i landet till exempel i Lund, Link6ping, Gavle och
Umea.

| takt med 6kad kunskap om alternativ och kompletterande kom-
munikation (AKK) finns idag manga metoder, redskap och tips att
anvanda sig av for den som har svart att tala. Studier visar att AKK
inte hammar talutvecklingen.

— Tvértom vet vi att alla sétt att kommunicera underlattar talutveck-
ling. Det &r viktigt att kommunikationsstodet &r stort redan nér bar-
net &r litet. De som barjar tala senare, kommer &nda att anvanda
talet, eftersom det ar lattare i de flesta sammanhang, sa Gunilla
Thunberg.

En av varldens framsta AKK-forskare, Janice Light, har studerat
betydelsen av att tidigt stimulera kommunikationen hos sma barn
med olika funktionsnedsattningar. | sin forskning har hon och hen-
nes kollegor bland annat anvént olika talande hjéalpmedel for att
stimulera barnen. Pa hennes webbplats finns filmade historier om
lyckade exempel nar sma barn med komplexa kommunikationssva-
righeter anvander AKK.

— Naér vi far ett litet barn sa pratar vi med det langt innan det forstar
orden. Vi ”badar” det med talade uttryck, sprak och kommunika-
tion. Likadant ska vi gora med barn som inte kan tala, men vi kan
istéllet anvanda till exempel bilder, sa Gunilla Thunberg.
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Kommunikationspass

For att underlatta motet med andra kan det vara bra att ha ett kom-
munikationspass for att beskriva sig sjalv och sitt sétt att kommuni-
cera. En person med kommunikationssvarigheter kan ju inte sjalv
presentera sig och sina svarigheter och 6nskningar. Férhoppningen
med kommunikationspasset ar att det leder till ett battre och mer
konsekvent bemotande fran omgivningen, att man blir en person
istallet for ett problem. Kommunikationspasset skrivs i jagform,
med kort text och ska garna innehalla bilder. Det ska tillverkas av
nagon som kanner personen val och godkéannas av den som ska ha
det eller malsman eller god man.

Pa DART:s webbplats, www.dart-gbg.org finns mallar och en
handbok som kan underlétta att tillverka ett kommunikationspass.
http://www.dartgbg.org/tips_material/tm_kommunikationspass

Det finns idag en rad olika metoder och hjalpmedel for att skapa
sitt eget bildmaterial. Bilderna kan sedan bli underlag for barnets
egna kommunikationskartor. Det kan bli anvandbara bildkartor for
kommunikation att ha med i motet med kamrater, i sjukvarden eller
pa ridningen eller simningen.

— Pa DARTSs hemsida finns information om material, kurser och
appar. Det finns till exempel fardiga kommunikationsmaterial att
ladda ner. HOr géarna av er ar nagot mer material som ni har svart
att hitta eller dnskar, sa Gunilla Thunberg

Fragor till Gunilla Thunberg

Vilka appar finns for kalendrar?

— DARTS app-projekt ar egentligen inriktat pa kommunikationsap-
par (www.hi.se/lkommunikationsappar) men kommer ju i kontakt
en del med dven andra typer av appar. Att svara pa fragan vilken
app som &r bast later sig inte goras sa enkelt. Det beror ju helt pa
forutsdttningarna hos den person som ska anvénda den. Ett exempel
ar Day One, som ju har en enkel hantering av bilder och kan ju
anvéandas bade som dagbok och for planering. Tyvérr verkar det
inte som det gar att fa text upplast via Voice over.

Den app som vi pa DART har upplevt har bast och flest funktioner
ar Visual Schedule Planner, men manga tycker den ar kranglig att
hantera. Den &r annars kopplad till riktig kalender och man kan
lagga in bade bilder och ljud bade for huvudhandelsen och for mer
detaljerat handelseschema.
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Det finns ocksa en som heter Classes, som innehdller en del bra
funktioner. Den finns i lite-version.

Louise talar med tecken

Efter beskedet om att Louise ar dov borjade Kajsa och Henrik med
intensiv traning for att kommunicera med Louise pa teckensprak.
De larde sig ocksa anvéanda bilder. | takt med att hon blivit battre pa
teckensprak nyttjas bilderna mindre.

— Vi har gatt en TUFF-utbildningen (Teckenspraksutbildning for
foraldrar) tio veckor fordelat pa tre ar. Det ar alldeles for lite. Vi
skulle vilja ha mycket mer, séger Kajsa.

— Vi har inget fullt teckensprak, men vi forsoker sa gott vi kan,
séger Henrik.

Idag kommunicerar Louise med teckensprak, men pa grund av sina
motoriska svarigheter ar hon svar att forsta. Men Louise ger sig
inte. Fattar inte familjen vad hon vill beratta sa forsoker hon tills de
ar med pa noterna.

— Hon ar duktig pa att hitta alternativa satt for att fa oss att forsta.
Hon kan hoppa bort till skapet for att plocka fram ndgon grej som
kan ge oss en ledtrdd. Kanske ar dar en bok, dar det star ICA. Da
vet vi att hon vill 8ka och handla, sager Kajsa.

— Det ar fantastiskt att hon orkar lagga sadan energi pa att fa oss att
fatta, sdger Henrik.

De bada syskonen kan prata med henne. Emma som var sju mana-
der nar foraldrarna gick sin TUFF-utbildning &r riktigt duktig pa
teckensprak. Aven om teckenspraket ar Louises forsta sprak vill de
trana hennes horsel eftersom hon har cochleaimplantat.

— Vi varvar teckensprak med talsprak. Ibland gor vi en dalig bland-
ning av teckensprak och talsprak, sager Kajsa.

Sjukgymnastik vid cytomegalogervirus

— Manga barn behover férberedas pa vad som ska handa innan
den sjukgymnastiska traningen. Anvand garna bilder eller f6-
remal for att underlatta deras forstaelse. Det sa Marika Jons-
son, legitimerad sjukgymnast, Habiliteringen, Lundbystrand i
Goteborg.
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Vid besok hos sjukgymnasten gors en individuell analys for att ta
reda pa vilka sérskilda svarigheter barnet har. Handlar det om ba-
lansproblem, ledrorlighet, muskelstyrka eller muskeltonus?

— Barnens formaga till balans kan till exempel vara utgangspunkten
for tréningen, sa Marika Jonsson.

Balans ar ett samspel mellan flera olika sinnen, som syn, balanssin-
net, kansel och férmaga att kanna och hantera rérelse, propriocep-
tion. Balansproblem kan bero pa storningar i nagra av dessa sinnen
men ocksa finnas i baggangarna.

— Foérmagan att balansera gar till viss del att trana. Att gunga, ga i
ojamn terrang eller sitta pa en medicinboll med uppsikt och stod
kan vara utmarkt traning, sa Marika Jonsson.

Kontrakturer

Ett viktigt motiv for sjukgymnastik &r att minska risken for kon-
trakturer. Det &r ett tillstand dar barnen inte langre har full rorelse i
en led. Skélet ar att bindvav i till exempel ledkapsel, ligament,
muskulatur, blivit kortare. Langvarig t6jning kan motverka kon-
trakturer.

— Vi forsoker motverka kontrakturer med botox. Nar barnen fatt sin
botoxbehandling arbetar vi tillsammans for att 6ka styrkan pa mot-
satt muskelgrupp och forlanga muskeln som kanske ar spastisk med
ortoser eller skenor. Det fungerar véldigt bra. Effekten kan finnas
kvar nar botoxen slutar verka efter tre manader, sa Marika Jonsson.
Om rorligheten i lederna forsamras paverkar det barnets formaga
att sitta, std och halla kontroll pa huvudet och 6kar risken att ut-
veckla skolios, snedstallning av ryggen.

— Det finns evidens, vetenskapligt belagg i flera studier, att 7-8
timmar med ortoser motverkar kontrakturer. Det &r darfor vi vill att
barnen ska ha dessa jobbiga nattskenor &ven om det stor nattsom-
nen, sa Marika Jonsson.

Variation

Hur bra barnets sittstallning an &r installd i en arbetsstol behdvs
variation av stallningen. Ingen mar bra av att sitta pa samma sétt
flera timmar i strack. Det ar ocksa viktigt att variera liggstallningen
under vila.

— Borja nar barnen ar sma och prova flera vilostallningar, dar ni
anvander kuddar och kilar for att vanja dem vid olika bekvédma
positioner. Det &r svarare att fa dem att prova nagot nytt nar de re-
dan utvecklat svara kontrakturer, sa Marika Jonsson.
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Barn med cytomegalovirus kan behéva andningsgymnastik. Byt
stallning dven i liggande for att ventilera lungorna olika.

— Anvénd géarna PEP-masken forebyggande. N&r barnet andas mot
ett motstand, dkar trycket i lungan och det motverkar for tidig av-
stangning av de sma luftvagarna, sa Marika Jonsson.

Den nddvéndiga fysiska traningen kan bli roligare med olika slags
aktiviteter som ridterapi, bassangtréning, sinnesstimulering.

— Ni foraldrar far garna komma med forslag och idéer pa nya akti-
viteter fOr ert barn, sa Marika Jonsson.

Men innan nagot nytt pabdrjats bor parterna samtala om vad man
hoppas uppna. Kanske ar malet att pojken ska kunna ata sjalv med
sked. Insatsen kan inledas med att utgangslaget dokumenteras eller
beskrivs pa nagot satt innan den nya metoden provas under en upp-
gjord tid. Nér tiden &r slut utvarderas traningen.

Hjélpte metoden honom att na malet att kunna é&ta sjalv?

— Jag tror mycket pa att ha tydliga mal for insatsen och for att ut-
vardera att man nadde dit, sa Marika Jonsson.

Hon far ofta fragan hur tatt barn med olika funktionsnedséattningar
bor traffa sjukgymnast. Hennes svar &r att det ar olika. Under bar-
nens tillvéxtfaser kan och bor traffarna vara tatare for att stélla in
ortoser eller andra hjalpmedel.

— Vid botoxbehandling kanske vi traffas tre ganger pa en vecka i en
intensivtraningsperiod for traning och instéllning. Sedan kan det ga
langre tid mellan traffarna. En gang om aret kanske racker for kon-
troll under en annan period, sa Marika Jonsson.

Louise har tranat regelbundet hos sjukgymnasten fran sex manaders
alder. Hon fick tidigt en gastol inomhus. Utomhus anvénder de
ibland rulistol.

Hon star i staskal for att starka kroppen under skoltid.

— Det &r bra att hon kan sta i en stillasittande miljo, da slipper vi
borja med sadan traning sa snart hon kommer hem. Det &r ju den
enda fritid hon har, séger Kajsa.

Pa natten har hon skenor for benen for att undvika kontrakturer.
Hon rider en gang i veckan och simmar genom habiliteringen.
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— Nu har hon blivit intresserad av racerunning. Det &r en cykel utan
pedaler. Det gar fort. Det gillar hon, sager Henrik.

Syskon till barn med funktionsnedséattning behéver kunskap,
att fa traffa andra och ha ndgon som orkar lyssna pa dem. Det
visar forskning och Agrenskas syskonprojekt.

— Vi forsoker stotta dem i deras utsatta roll i vara syskongrup-
per, beréttade Marcus Berntsson, idrottspedagog pa Agrenska.

Syskonrelationen &r speciell eftersom den oftast ar den langsta rela-
tion vi har i livet. Den &r fylld av gemenskap och karlek, men kan
ocksa praglas av rivalitet, avund och konflikter. Vad som domine-
rar kan vara olika och &ven andra sig 6ver tid.

— Vi vill ge redskap i rollen som syskon till en syster eller bror med
funktionsnedséttning, sa Marcus Berntsson.

Han berattade om erfarenheterna fran arbetet med syskonen under
familjevistelserna. Under veckan utgar personalen fran syskonets
behov och fragor, for att de ska fa strategier att hantera sina kéanslor
och sin vardag. Under familjevistelserna pa Agrenska har barntea-
met utarbetat ett program for syskonen som utgar ifran kunskap,
kénslor och beméstrande. Kunskap ges utifran fragor om diagnosen
som syskonen arbetat fram tillsammans. Kéanslor hanteras genom
ett Oppet och tillatande klimat, dar alla ska kénna sig bekvama med
att prata fritt.

Bemastrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att utby-
ta erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pa sadant som
kan kallas for ”déliga hemligheter”.

Kanslor och fragor

Att fa ett syskon med funktionsnedséttning vacker manga fragor
och kanslor. Det ar en orolig tid. Den nya situationen paverkar var-
dagen och syskonrollen.

— Ett flertal studier visar att syskon har bristfallig kunskap om sin
syster eller brors funktionsnedséattning och vilka effekter den ger.
Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att éverskatta barns kun-
skap och vad barn forstatt. Barn har mindre mojligheter att paverka
sin situation och omgivning pa grund av sin alder och sociala situa-
tion, sa Marcus Berntsson.
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Syskonens program

Den férsta dagen p& Agrenska ar det fokus pa barnet eller ungdo-
men vars syskon har cytomegalovirus. Syskonen berattar om sig
sjélv eller sin familj om man vill. Andra dagen bérjar man fundera
kring diagnosen och formulera fragor till sjukskéterska eller lakare.
Till dem kan de stélla alla fragor de har. Informationen om diagno-
sen utgar alltid fran barnens egna fragor och funderingar.

| de yngre aldrarna racker det ofta att syskonen far ett namn pa
sjukdomen och en kort beskrivning av hur den paverkar deras bror
eller syster. I niodrsaldern vaxer en mer realistisk syn pa tillvaron
fram. Barnen inser att villkoren &r olika. De borjar se och forsta
konsekvenser av syskonets sjukdom. Fragorna kan handla om hur
det ska ga for deras bror eller syster i skolan och hur framtiden ser
ut.
— Hur ska min syster kunna gdra armhévningar i idrotten, sa Mar-
cus Berntsson.

| aldre syskons fragor hors ofta skuld, skam och sorg. Skuld 6ver
att de sjalva inte fick funktionsnedsattningen. Men ocksa sorg 6ver
att inte ha fatt ett syskon som alla andra. Under samtalen far fragor
som de burit pa lange en chans att luftas.

For nagra ar sedan var det en pojke som trodde att han orsakat sin
brors funktionsnedsattning. Nej, blev svaret fran lakaren. Lattnaden
syntes i 14-aringens ansikte.

— Prata med barnen. Allt man pratar om mister lite av sin farlighet,
sa Marcus Berntsson.

Pa onsdag och torsdag finns det chans till reflektioner och fortsatt
samtal kring syskonets egna kanslor. Syskonen tréaffas i sma grup-
per. Ofta ar det forsta gangen de traffar andra som har broder eller
systrar med samma diagnos.

Utbver samtalen gor syskonen olika samarbetsovningar. De kan
gora kamratbanan som bestar av dventyrsbanor dar de far agera
tillsammans for att klara 6vningarna.

Att lara k&nna varandra och ha roligt tillsammans lagger grunden
for samtal dér de kan dela hemligheter, kénslor och strategier. Per-
sonalens uppgift i samtalen &r att bekréfta barnens kanslor. Det &ar
viktigt att syskonen far lufta det svara. De behover veta att det ar
okej att kdnna som de gor och att de inte & ensamma i den kanslan.
Det osagda kan latt kannas som en klump i magen eller nagon an-
nanstans i kroppen. | familjen &r det kanske inte alltid sa latt att
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prata eftersom foraldrarna har sa mycket att géra med barnet som
har funktionsnedsattning att syskonet inte vill belasta dem.

For att fa igang samtalen anvands bocker, som tar upp kanslan av
utanférskap, som Pricken, om den lilla kaninen som &r olik de
andra sin familj. Man anvéander ocksa olika kanslokort, dar barnen
inspireras att prata om olika kénslor, som arg, glad och ledsen.

Vardagstid med foraldern

Ett vanligt problem &r att syskonet inte tycker det spelar nagon roll
vad de gor eller hur bra de ar i skolan. Foraldrarna tar det bara for
sjalvklart att de ar duktiga och tar ansvar.

— Om de kommer hem med hdga betyg far de inte den uppmark-
samhet de onskar, for foréldrarna ar fullt upptagna med att lillebror
kunnat vicka pa tummen! sa Marcus Berntsson.

Brist pa egen tid med foraldrarna ar ocksa nagot som syskonen ofta
pratar om. Néstan alla vill ha mer tid med mamma eller pappa.

— En pappa som skjutsade sitt barn till ridningen lade till kvallsmat
pa en hamburgerrestaurang efterat. Tack vare det blev turen som
tidigare var ytterligare ett stressmoment en egen stund tillsammans
varje vecka, sa Marcus Berntsson.

Syskonens egna tips till foraldrarna ar att de ska beratta om diagno-
sen och vad den innebér. De ska prata om hur den ar idag och hur
den kan bli i framtiden.

Men det &r inte bara jobbigt att ha ett syskon som har funktionsned-
séattning. Forskning kring syskonskap visar att barnen har 6kad
mognad jamfort med jamnariga, har stark empati, engagemang,
ansvarskansla och att de ofta lyfter fram positiva upplevelser i fa-
miljen.

En bra erfarenhet syskonen tycker att de har fatt genom att deras
syster eller bror har cytomegalovirus &r att alla fods olika och har
olika forutsattningar i livet.

— En annan fordel ar att de far ga fore i kon till Liseberg. Och aka
allt tva ganger, sa Marcus Berntsson.

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pé
www.syskonkompetens.se

Dar finns filmer som illustrerar olika situationer och fragestall-
ningar.
http://www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskon/Pratmandl
ar-och-syskonkarlek/
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Fragor till Marcus Berntsson

Hur ska vi agera nar syskonet gor en massa hyss for att fa upp-
marksamhet, nar vi agnar oss at barnet med funktionsnedsatt-
ning?

— Ett sétt kan vara att gora syskonet delaktiga i omsorgen om det
barnet med funktionsnedséttning. Delaktighet &r viktigt.

Vi har standigt daligt samvete for att det ar obalans i var upp-
marksambhet till barnen.
— Sé lange man funderar 6ver obalansen ar man pa ratt spar.

Louise ar storasyster

Louise blev storasyster nar hon nastan var tva ar. Da foddes Emma.
Knappt fyra ar senare foddes lillebror Gustav. De ar bada en stor
tillgang for Louise, menar foraldrarna.

— Hon gillar att leka med sina smasyskon, sager Kajsa.

Men syskonen har noterat att de inte ar helt jamspelta. Emma som
nyss borjat i forsta klass utbrast en dag nar hon och Kajsa var pa
vag till skolan:

~Tank om Louise hade kunnat ga. Da kunde vi gatt hit tillsam-
mans!

Mamma Kajsa reflekterar 6ver barnens olika villkor och svarighe-
terna for dem som foraldrar att hantera det. Emma, 7 ar far lara sig
att hjalpa till och plocka undan efter maten. Men det ar nagot som

storasyster Louise inte klarar av det pa grund av sin cerebral pares.
— Déremot &r hon duktig pa att stoka till det. Aven om Emma for-

star, ar det inte konstigt om hon tycker att det blir orattvist ibland,

séger Kajsa.

| somras borjade familjen att ha assistent hemma till Louise. Fram
till dess hade de velat klara sig sjalva pa hemmaplan. De tyckte att
det rackte att Louise hade assistent i skolan.

— Men vi mérkte att Louise blev passiv hemma efter skolan. Vi
hann inte trana henne som vi ville. Da ansokte vi hos Forsakrings-
kassan och fick ja till en assistent, beréttar Kajsa.

Det var inte alldeles latt att hitta en person som kan teckensprak

och kan hantera Louises 6vriga behov. Men de lyckades till slut.
— Det har blivit ett jattelyft for Louise, sager Henrik.
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Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Vi har tydliga scheman och fasta rutiner, for att skapa trygghet
under barnens vistelse. Anna Glenvik, berattade om Agrenskas
pedagogiska arbete infor en familjevistelse.

Infor familjevistelsen med cytomegalovirus inhdmtar personalen
kunskap om diagnosen frén sina tidigare erfarenheter fran Agrens-
kas familjevistelse, genom att l14sa medicinsk information och sam-
tal med foraldrarna. Veckans program planeras utifran familjernas
berattelser om barnen och information fran pedagogerna vid for-
skola eller skola.

Det pedagogiska programmet utformas fran WHOs klassifikation
ICF, International Classification of Functioning. Den innebar att
personer med funktionsnedsattning inte bara ska ha mojlighet att
vara med rent fysiskt utan att de ocksa ska ha inflytande éver sin
delaktighet. Tanken &r att en tillrattalagd miljé bade fysiskt och
strukturellt kan bidra till en 6kad delaktighet.

— Pedagogik vid sallsynta diagnoser utgar fran individens forutsatt-
ningar. Den bygger pa generell specialpedagogik och pa specifik
kunskap om diagnosen, sa Anna Glenvik.

Paverkas av omgivningen

Vardagslivet for barn och ungdomar med cytomegalovirus paver-
kas av faktorer i deras omgivning, men ocksa av de personliga for-
utsattningarna. Vad &r viktigt for era barn med cytomegalovirus?
Fragade Anna Glenvik foraldrar och personal.

Foraldrarna och personalen svarade att det var viktigt for barnen
och ungdomarna att forsta vad som ségs, att vara med och kanna.
Om de inte kan &ta ett paron kan de anda fa ta pa det. Andra behov
ar att fa hjalpa till med saker och fa folja med pa utflykter for att fa
miljoombyte. Anna Glenvik fragade hur barnens delaktighet paver-
kas av omgivningsfaktorer. Foraldrar och personalen enades om att
barnens delaktighet paverkas till stor del av deras omgivning.

— Vi som utgdr omgivningen ar viktiga for barnet med funktions-
nedsdttning, eftersom vi kan paverka majligheten for dem att delta,
sa Anna Glenvik.

Samverkan

Samverkan mellan olika yrkeskategorier kan gora tillvaron battre i
forskola och skola. For att sprida kunskapen om elevens sérskilda
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behov kan en modell vara att ordna samverkansmoten med berdrda
samhéllsinstanser, foraldrar, sjukvard och barnhélsovard, kommu-
nens resursteam eller personal fran Specialpedagogiska skolmyn-
digheten. Ett tips till de som planerar att ordna samverkansmote &r
att ta med alla inblandade, bade beslutsfattare som rektor, som pe-
dagoger och skolskdterska.

— Ta vara pa de goda erfarenheterna och tipsa garna varandra om
vad som fungerar for era barn och ungdomar.

| planeringen av veckans aktiviteter for barn och ungdomar med
cytomegalovirus ar ett av malen att minska konsekvenserna av in-
larnings- och koncentrationssvarigheter.

— For att underlatta har vi fasta rutiner och en struktur i bade aktivi-
teter och miljo. Vi har ett tydligt schema dar aktiviteter aterkommer
varje dag. Det skapar trygghet, sa Anna Glenvik.

Ett annat mal ar att erbjuda barnen mojligheter att starka sin kom-
munikationsformaga.

— Vi later barnen kommunicera efter sina egna villkor. Personliga
hjalpmedel, bilder och kommunikationskartor finns tillgangliga.
Vid vara samlingar anvander vi sang och trummor och spraklekar
for att inspirera dem, beréttade Anna Glenvik.

Ett tredje mal for veckan ar att stimulera fin- och grovmotorik och
bidra till starkt kroppskannedom.

— Ett fotbad kan vara en lagom och hérlig upplevelse, sa Anna
Glenvik.

Aktiviteterna anpassas efter barnens och ungdomarnas ork. Darfor
kan de fa skjuts ut till aktiviteten i skogen eller stranden.

— Kraften ska inte ta slut innan det roliga i skogen borjar, sa Anna
Glenvik.

Under dagens aktiviteter blir barnen delaktiga och tranas i socialt i
de gemensamma lekarna.

— Programmet &r anpassat med hansyn till barnens individuella
omvardnadsbehov. Vi varvar ocksa lugna aktiviteter med mer kra-
vande for att ge tid till terhamtning, sa Anna Glenvik.

Hon presenterade ocksa det pedagogiska material som anvands
under veckan.
Las mer om vilket material som anvénds pa Agrenskas webbplats.
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Louise gar i skola for dova

Louise borjade i forskola nar hon var 1,5 ar. Dar hade hon en egen
assistent for sin motoriska funktionsnedsattning. Nar foraldrarna
forstod att hon var dov flyttade de henne till en forskola for horsel-
skadade barn. Som tur var kunde assistenten folja med. Men det
blev inte som de hade hoppats, Louise och assistenten blev ofta
lamnade ensamma. Aven om assistenten forsokte ldra sig tecken-
sprak, blev det inte den kommunikationstraning de hade hoppats.
— Vi flyttade Louise till en forskola med konduktiv pedagogik. De
anstallde en person som ar utbildad teckensprakstolk for Louises
skull, sager Henrik.

— Det var en fantastisk tid for Louise. Den varade ett ar tills hon var
4,5 ar och den teckensprakskunniga personen slutade, sager Kajsa.

Infor skolstart gjordes en ny test av Louise utvecklingsniva. Den
visade att hon har en lattare utvecklingsstorning. Nu gar hon i tred-
je klass och l&ser enligt en vanlig l&roplan.

— Hon behdver framforallt mer tid pa sig tid. Vi vet inte hur lange
hon klarar av att lasa med vanlig skolplan, sdger Kajsa.

Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sarskilda behov tidigt har
kontakt med tandvarden, garna en barntandvardsspecialist.
Om det finns svarigheter med tal, sprak och atande behovs
aven kontakt med logoped.

Det sade dvertandlakare Christina Johansson och logoped Lot-
ta Sjogreen, som informerade om vilket stod som finns att fa
inom tandvarden och logopedin.

Manga diagnoser manifesterar sig orofacialt, det vill siga paverkar
funktioner i munnen och ansiktet. Mun-H-Center &r ett nationellt
orofacialt kunskapscenter vars syfte &r att samla, dokumentera och
utveckla kunskapen inom detta omrade néar det géller séllsynta dia-
gnoser.

Denna kunskap sprids sedan for att bidra till ett battre omhanderta-
gande och en hogre livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och
deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksa ett nationellt resurscenter
for orofaciala hjalpmedel for personer med funktionsnedséttningar.
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MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
har Mun-H-Center traffat manga personer med sallsynta diagnoser
och kunnat samla ihop en kunskapsbank om var och en av diagno-
serna. Foraldrar far innan vistelsen fylla i ett frageformular om
tandvard och munhygien och eventuell problematik kring munmo-
torik och munhélsa.

Tandlakare och logoped fran Mun-H-Center gor under familjevis-
telsen en oversiktlig undersokning och beddmning av barnens mun-
forhallanden. Dessa observationer och uppgifter i frageformularet
dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar pa sa vis till 6kade
kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta diagnoser.
Denna information sprids via Mun-H-Centers webbplats
(www.mun-h-center.se) och via MHC-appen:

Tand- och munvard

Det &r en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
personen kan bevara en god munhalsa. | den regelbundna under-
sokningen pa tandklinik bor aven inga kontroll av kakleder och
tuggmuskulatur. Bettutveckling, munhygien och eventuell medici-
nering &r andra viktiga faktorer att uppmérksamma. Vissa medici-
ner kan ge muntorrhet och 6kad risk for karies, hal i tanderna.

Cytomegalovirus

| Mun-H-Centers databas finns sedan tidigare vistelser pd Agrenska
uppgifter fran fem barn med cytomegalovirus, CMV. Bland dessa
barn var det vanligt med svarforstaeligt tal, &t- och drick
svarigheter och riklig dregling.

Det finns inga generella bettavvikelser eller storningar i
tandutvecklingen vid cytomegalovirus. Barn som har mediciner kan
fa biverkningar i munhalan i form av muntorrhet och
svampinfektion.

— I mer séllsynta fall kan de ocksa fa okad blodningsbenagenhet
och fortjockat tandkétt, sa Christina Johansson.
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Hon beskrev hur tandvarden &r organiserad. Basen i tandvarden &r
allmantandvarden. Vid specialisttandvard for barn ar det framforallt
tva typer av specialisttandvard som kan vara aktuell;

Ortodonti — tandreglering

Pedodonti — tandvard for barn med sérskilda behov

Utover dessa former finns ocksa sjukhustandvard.

Infor besoket

Christina Johansson uppmanade foraldrarna att ta kontakt med
tandvarden infor forsta besoket. Ring tandvarden nar en kallelse
kommit for att berétta lite grann om barnet och vad ni vill ha ut av
traffen. Kanske behovs ett forberedande samtal eller extra tid.

— Det ar inte sakert att tandlakaren vet sa mycket om
cytomegalovirus, sa Christina Johansson.

Den forebyggande tandvarden ar det allra viktigaste for att barnen
ska ha friska tander. I den ingar inskolning, tata besok, polering och
fluor.

— Vid behov kan vi plasta in de djupa farorna, fissurerna i de nya
kindtanderna for att det inte ska komma ner bakterier och bli hal, sa
Christina Johansson.

Hon tipsade om lite olika typer av tandborstar och
rekommenderade eltandborsten. Det &r viktigt att den tandkram
man anvander innehaller fluor, men en del barn tycker att smaken
pa tandkramen &r for stark. Da kan Salutem, en tandkram utan
smak fast med fluor vara ett alternativ. Vid muntorrhet kan det vara
bra om tandkramen inte innehaller skummedlet natriumlaurylsulfat
(SLS). Detta amne kan irritera kansliga slemhinnor och ge blasor.
Marken som till exempel Dentosal, Salutem, Zendium, och Biotene
har inte denna tillsats.

Behandling hos logoped

Barn kommer till logoped for utredning, tréning av
kommunikation, sug-, tugg-, och svéljférmaga och munmotorik.
Logopeden ger ocksa radgivning kring matning och atsvarigheter.
— Som logopeder jobbar vi med munnens funktion, alltsa formagan
att tugga, svalja och hantera mat och saliv. Men ocksa med
kommunikation, sa logoped Lotta Sjogreen.

Vid CMV kan barnen ha svarigheter med sug- och svéljformagan.
Tuggformagan kan ocksa vara paverkad. Dregling kan finnas
liksom talsvarigheter.
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— Behandlingen &r inriktad pa att stodja de funktioner som sviktar
pa grund av muskelsvaghet och nedsatt rorlighet, sa Lotta Sjogreen.

Den oralmotoriska traningen gar ut pa att éka barnets formaga att
kontrollera sin saliv och darmed minska dreglingen. Annan traning
handlar om att forbattra &t- och tuggformagan, forbattra
artikulationsférmagan och minska eller férebygga overkanslighet i
munnen.

— Genom tréningen ges battre forutsattningar fér mun- och
tandvard, sa Lotta Sjogreen.

For hjalp och stod pa hemmaplan kan man vanda sig till en logo-
pedmottagning eller till ett habiliteringsteam. Speciella nutritions-
team kan ge rad och behandling vid &t- och svéljsvarigheter och pa
vissa orter oralmotoriska team som behandlar oralmotoriska funk-
tionsnedsattningar.

Aven om hennes epilepsimedicin dampar hennes humér, ar Louise
en glad nioaring. Hon trivs i skolan och ser fram emot att aka dit pa
morgonen.

— Taxin hamtar henne kvart i atta varje vardagsmorgon och hon
kommer hem med den halv fem, sdger Henrik.

Louise vill garna leka med andra barn, sina kusiner och naturligtvis
med sina syskon. P& hennes fodelsedagskalas var klasskamraterna
fran skolan hemma. Familjen anlitade ocksa en teckensprakstolk.

— Det var nog hennes bésta kalas hittills. Vi har inte utnyttjat moj-
ligheten att anlita teckensprakstolk tidigare, men det blev valdigt
lyckat. Ebbas nya assistent jobbade dessutom sin forsta dag pa Eb-
bas fodelsedagskalas och det gjorde att Emma kunde delta pa ett
helt annat sétt an tidigare, sager Kajsa.

Foraldrarna har lagt ner enormt mycket tid, inte bara pa sjukhusbe-
sok och utredningar, utan ocksa pa att bland annat leta efter ratta
redskap for Louises traning och kommunikationsstod. De har
ibland 6nskat att det fanns nadgon som de kunde dverlata allt sam-
ordningsansvar pa.

— Men vi har insett att da maste den personen veta lika mycket om
henne som vi gor. Darfor far ansvaret forbli vart, sager Kajsa.
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Nar Henrik kom hem fran en teckensprakskurs nyligen tecknade
Louise att hon ville leka.

— Vi gick upp och lekte i kanske tjugo minuter. Det var som en
happening. Det hander ju nastan aldrig annars. Det ar sa mycket
praktiskt som vi maste ordna med hela tiden.

— Det ar sadana stunder vi behéver och langtar efter, stunder som
inte bara bestar av att gora saker eller trana, utan att bara vara till-
sammans, sager Kajsa.

Information fran forsakringskassan

Forsakringskassan ger stod till personer med funktionsned-
sattning och till féraldrar som har barn med funktionsnedsatt-
ning. Gunnel Hagberg, som ar personlig handlaggare pa for-
sakringskassan i Goteborg, informerade om det ekonomiska
stod dessa familjer kan erbjudas.

De som har barn med funktionsnedséattning kan anséka om vardbi-
drag, bilstod och assistansersattning. Fran och med juli det ar de
blir 19 ar kan funktionsnedsatta ungdomar sjélva ansoka om handi-
kapperséttning och aktivitetsersattning.

Ansokan

Né&r man skickar en ansokan till forsakringskassan ska ett utforligt
medicinskt intyg utfardat av behandlande lakare bifogas. Intyget
ska beskriva barnets funktionsnedsattning. Nér alla handlingar in-
kommit tar handlaggaren, helst inom en vecka, kontakt med sékan-
den for att boka tid for utredningssamtal. Detta kan ske pa Forsak-
ringskassan men ocksa i hemmet eller via telefon. Handlaggaren
utreder &rendet och lagger ett forslag till beslut, och beslut fattas till
sist av en sdrskilt utsedd beslutsfattare.

Vid avslag kan &rendet omprdvas vid forséakringskassans omprov-
ningsenhet. Far man avslag dér kan drendet dverklagas i Forvalt-
ningsrétten, darefter i Kammarrétten och Hogsta Forvaltningsdom-
stolen. Dessa avgor dock om provningstillstand lamnas eller inte.
Detta innebar att Forvaltningsratten kan bli den slutliga instansen.
— Eftersom Forsékringskassan gor en individuell prévning i varje
enskilt fall &r det viktigt att man éverklagar beslut man inte &r néjd
med. Overklagan behover inte vara komplicerad, det racker med ett
brev dar man pa ett enkelt satt forklarar varfér man ar missnojd
med beslutet, séger Gunnel Hagberg.
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Mer info och blanketter for ansékan finns pa
www.forsakringskassan.se

Vardbidrag

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

For att man ska kunna fa vardbidrag maste barnet behéva sarskild
vard och tillsyn under minst sex manader. Vard- och tillsynsheho-
vet innefattar exempelvis medicinering, hjalp med kommunikatio-
nen, aktivering, traningsprogram och tillsyn for att avstyra farliga
situationer.

Vardbidragets niva styrs av barnets vardbehov, inte av vilken dia-
gnos barnet har. Det kan alltsa ges aven om ingen faststalld diagnos
finns. Néar annat samhallsstod finns, exempelvis om barnet bor hos
stodfamilj eller aker pa korttidsverksamhet, paverkas nivan pa
vardbidraget. Om barnet beviljas assistansersattning omprévas
vardbidraget.

Ett helt vardbidrag ar 250 procent av prisbasbeloppet, som ar

44 500 kr (2013).

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

Helt vardbidrag 9 271 kr/ man 111 250 kr/ar
Tre fjardedels vardbidrag 6 953 kr/man 83 438 kr/ar
Halvt vardbidrag 4 635 kr/man 55 625 kr/ar
En fjardedels vardbidrag 2 318 kr/man 27 812 kr/ar

Utover vardbidraget — som &r en erséttning for den extra arbetsin-
sats funktionsnedsattningen medfor for foraldrarna — kan familjen
ocksa i vissa fall fa ersattning for merkostnader. Det innebér att om
det finns merkostnader pa 18, 36 eller 69 procent av prisbashelop-
pet, som godkants av forsakringskassan, kan denna del av vardbi-
draget skattebefrias.

Det finns dven majlighet att fa merkostnadsersattning utéver
beviljat vardbidrag. Det sker om tillsyns- och vardbehovet for ett
barn &r sa stort att familjen far ett helt vardbidrag och dessutom har
merkostnader pa minst 18 procent av prisbasbeloppet.
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Merkostnader innefattar exempelvis:

» Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hdgkostnadsskyddet.

» Slitage av klader.

» Extra kostnader for dkat tvattbehov.

» Specialkoster

« Behandlingsresor/behandlingsbesok

+ Kostnader for kommunikationstraning, motorisk traning
med mera.

Merkostnaderna &r de extra kostnader familjen har till f6ljd av bar-
nets funktionsnedséttning, alltsa inte den totala kostnaden for varje
kategori.

Vardbidraget ar skattepliktigt och pensionsgrundande, men inte
sjukpenninggrundande. Det kan beviljas for olika tidsperioder, men
barn med bestaende funktionsnedsattning kan bli beviljade vardbi-
drag pa “obegrinsad tid”. Forsdkringskassan foljer da upp vardbe-
hovet genom att gora efterkontroller.

Bidragstagarna ar skyldiga att anmala forandrat vardbehov eller om
man beviljats annat samhaéllsstod.

Assistansersattning

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger de personer med
de allra svaraste funktionsnedsattningarna rétt till personlig assi-
stent for att kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personlig assistans kan ansokas hos kommunen eller férsakrings-
kassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande behoven
uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att hjalpbehovet
tillgodoses. Staten (FOrsakringskassan) kan bevilja
assistansersattning for personlig assistans nar de grundldggande
behoven 6verstiger 20 timmar per vecka.

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn ska kunna utga kravs det att vardbehovet
ar betydligt storre an vad som normalt ingar i foraldraansvaret.

Tillfallig féraldrapenning
Tillféllig foréldrapenning &r erséttning for inkomstbortfall nar en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
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behandlingshesok eller kurs av sjukvardshuvudman. Erséttningen
kan utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig féraldrapenning
inte betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov.

Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vis-
sa fall upp till 16 ar. Det finns dven majlighet att fa tillfallig forald-
rapenning for barn med allvarlig diagnos, och en pagaende akutbe-
handling dar det foreligger hot mot barnets liv, till dess barnet fyl-
ler 18 ar. Speciellt lakarutlatande kravs da.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) géller sarskilda regler. Tillfallig foraldrapen-
ning kan i dessa fall utga upp till 21-23 ars alder. Foraldrarna till
dessa barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar per barn och ar, vilka
kan anvandas for att ge foraldrarna moéjlighet att lara sig mer om
hur de kan stddja sitt barn. Det kan exempelvis ske genom kurser
eller besoksdagar i skolan. Man kan fa tillfallig foraldrapenning for
kontaktdagar fram

tills barnet fyller 16 ar.

Bilstod

Bilstdd ar ett bidrag for inkép av bil (genom grundbidrag och an-
skaffningsbidrag), eller anpassning av bil.

Foraldern kan fa bilstod om barnets funktionshinder gor att famil-
jen har vasentliga svarigheter att forflytta sig med barnet eller att
aka med allmanna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen
ska vara bestaende eller i vart fall berdknas vara under minst nio ars
tid. Dérefter finns det mojligheter att ans6ka om ett nytt bidrag.

Bilstodet bestar av ett grundbidrag pa 60 000 kronor, ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag pa maximalt 44 000 kronor samt ett bi-
drag for anpassning av bilen. For anpassningen finns inget kost-
nadstak.

Bilen far inte vara kopt innan beslutet ar fattat. Efter beslut har fa-
miljen sex manader pa sig att inférskaffa den nya bilen eller
genomfdra anpassningen. Familjen véljer sjalv bil men blir aterbe-
talningsskyldig om den séljs inom nio ar efter att beslut om bilstod
fattades.

— Vill man kopa en ny bil inom den tiden kan man féra en dialog
med sin handl&ggare, sager Gunnel Hagberg.

Normalt kan man inte fa nytt bilstod innan det gatt nio ar sedan
forra beslutet.
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Samhallets stod — kommunen

Malena Ternstrém &ar socionom och jobbar som koordinator for
familjevistelserna pa Agrenska. Hon berattar om de olika
typerna av stéd som erbjuds, utdver det som

Forsakringskassan erbjuder.

LSS-insatser

Samhallets 6vriga stod utgar fran tva lagar; LSS (Lagen om stod
och service till vissa funktionshindrade) och Socialtjanstlagen,
SoL.

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

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

2) ...med betydande eller bestaende begavningsmassigt funk-
tionshinder eller hjarnskada i vuxen alder féranledd av yttre
vald 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 livsféringen och darmed ett omfattande behov av
stod eller service.

Som exempel pa olika insatser via LSS informerade Malena
Ternstrom om personlig assistans, avlésarservice, korttidsvistelse
och kontaktperson. De som inte ingar i LSS kan ansdka om
servicen via Socialtjanstlagen.

Personlig assistans

For att fa en personlig assistent kravs att man har stora och
varaktiga funktionsnedsattningar. Assistenten ska hjélpa till med att
tillgodose grundlaggande behov sasom maltider, pa- och

avkladning, kommunikation och personlig hygien.
Behoven maste vara av praktisk karaktar — att behova hjalp med

aktivering, paminnelser och motivation &r inte tillrackliga skal for
att fa assistans.

Det ar bara da behovet av assistent understiger 20 timmar i veckan
som den soks via kommunen, i annat fall ansvarar Forsékrings-
kassan for arendet.
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Avlosarservice i hemmet

— Den har insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avkoppling och till att utratta arenden utanfor hemmet, sa Malena
Ternstrom.

Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
I6sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt fran fall till
fall.

Kontaktperson

En kontaktperson erbjuder personligt stod utanfor familjen, och ska
ses som ett icke-professionellt stod, en medmanniska.
Kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad
mot exempelvis ledsagare) och behdver inte rapportera om vad
man gjort till ndgon myndighet.

Ledsagarservice

En ledsagare hjélper till med kontakter i samhéllet och kan folja
med pa vardbesok och delta i fritidsaktiviteter. Insatsen galler nar
funktionsnedséttningen inte &r alltfor stor, och kan till exempel inte
ges om personen redan har personlig assistans. Ledsagarservicen
kan begaras per tillféalle eller som regelbunden insats.

Det har galler i skolan

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

Stodatgarder

Stodatgarderna till en skolelev med funktionsnedsattning kan se
olika ut och exempelvis besta av handledning och fortbildning av
personal. Eleven kan ocksa fa en resursperson. | andra fall gors en
omorganisation s att eleven undervisas i en mindre grupp. Aven
anpassning av lokal eller laromedel kan réknas som stod. Syftet ar
att ge eleven stod och stimulans sa att de kan utvecklas sa langt
som mojligt.

Anpassad studiegang

Nar andra stodatgarder inte racker till &r anpassad studiegang ett
alternativ for eleven.

Vid en anpassad studiegang skapas ett schema som avviker fran
ovrigas timplan, &amne och mal. Det ar rektorns ansvar att eleven
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far en utbildning som sa langt som mojligt ar likvardig dvriga
elevers utbildning.

Sarskolan

Sarskolan ar en egen skolform som finns till for personer med
utvecklingsstorning. Den &r obligatorisk pa nio ar, precis som
grundskolan, men har egna laroplaner som ger eleven méjlighet till
ytterligare ett lasar om kunskapsmalen inte uppnatts efter nio ar.
Sarskolan indelas i grundsarskola och traningsskola. Innan eleven
antas till sérskolan gors en utredning for en pedagogisk,
psykologisk, medicinsk och social beddmning. Beslutet att anta
eleven fattas av den ansvariga politiska namnden i kommunen.

— Att ga i sarskola behover inte innebéra att eleven gar i en annan
skola. Det finns sarskoleklasser i grundskolan. Enskilda individer
kan ocksa ga integrerade i en grundskoleklass, sa Malena
Ternstrom.

Tips infor moéten med skolan

— Som foralder till ett barn med funktionsnedsattning blir det
manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er val
infor sadana moten och se till att ha med berdrda beslutsfattare, sa
Malena Ternstrom.

Det ar bra att ha en tydlig dagordning och fora protokoll om vem
som ska gora vad — och till ndr. Det 6kar chanserna att forslagen
faktiskt genomfors. Det ar ocksa viktigt att boka in en ny tid for
aterkoppling och uppf6ljning av atgéarderna.

Vart vander vi 0ss?

Om familjen ar missndjd med nagot beslut som beror barnet i
skolan vander man sig i forsta hand till rektorn eller
forskolechefen. Nasta instans &r ansvarig tjansteman eller namnd i
kommunen. Man kan &ven vénda sig till Skolverket
www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se

Hjalpmedel

Hjalpmedel skrivs ut for att forbattra eller vidmakthalla funktion
och férmaga. Den kan ocksa skrivas ut att kompensera fér en ned-
satt eller forlorad funktion eller formaga att klara det dagliga livet.
— Det géller dock inte produkter som ar vanliga i hemmet, som ex-
empelvis en dator, sa Malena Ternstrom.
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Hjalpmedel &r oftast landstingens ansvar och kréver hélso- eller
sjukvardskompetens vid utprovning. Beslutet kan inte dverklagas.
Hjalpmedel finns pa bland annat pa habiliteringen,
hjalpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscenter, syn- och
horcentraler.

Fonder

Fonder kan sckas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus kan man fa hjéalp med
att hitta fonder. De finns ocksa i bibliotekets bocker Alla dessa
fonder och Stora fondboken. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas: www.stiftelser.Ist.se/StiftWeb/SSearch.aspx. Vissa
foretag hjalper ocksa till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

Tips pa bra webbsidor

www.agrenska.se — Agrenska

www.nfsd.se - Nationella Funktionen Séllsynta Diagnoser
fk.se - FOrsékringskassan

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

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

www.regeringen.se — Regeringen

www.hi.se - Hjalpmedelsinstitutet

www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och lakemedelsférmansverket
www.notisum.se — Lagar pa natet

www.varsam.se — Varsam

for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska Aka-
demin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med Socialsty-
relsens kunskapsdatabas. Det ar en nationell resurs for alla som
sOker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar &r i stor utstrackning ocksa okénda
sjukdomar. Behovet av kunskap ar darfor stort. Informationscent-
rum gor kontinuerligt uppdateringar av kunskapsléget tillsammans
med ledande specialister och handikapporganisationer och patient-
foreningar.

| databasen finns ndrmare 300 ovanliga diagnoser och nya till-
kommer hela tiden.
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Via webbplatsen www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i
broschyrer skrivs en informationstext om varje diagnos som be-
skriver bland annat dess forekomst, behandling och forskning. Den
som behdver flera broschyrer, for att till exempel dela ut till férsko-
le- eller skolpersonal kan bestalla det kostnadsfritt via ett mail till
ovanligadiagnoser@gu.se

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att 6ka samordningen, samverkan och spridning av infor-
mation inom omradet séllsynta diagnoser har Socialstyrelsen
pa regeringens uppdrag inrattat Nationella Funktionen Sall-
synta Diagnoser, NFSD.

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012
arbetet i enlighet med uppdraget.

NFSDs uppgift &r att:

e Didra till 6kad samordning och koordinering av halso- och
sjukvardens resurser for personer med sallsynta sjukdomar
liksom 6kad samordning med bland annat socialtjénst, fri-
villigorganisationer.

e Didra till spridning av kunskap och information till alla de-
lar av halso- och sjukvarden och till andra berérda sam-
héllsinstanser samt till patienter och anhdriga

e Didra till utbyte av information, kunskap och
erfarenheter mellan de aktGrer som bedriver
verksamhet pa omradet

e identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra lander och internationella organisa-
tioner.

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med hel-
hetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-
sdttning, deras familjer samt professionella som de moter.

Mer om NFSD verksamhet kan du lasa pa www.nfsd.se

Foreningsinformation

Ingrid Wadenheim fran styrelsen i Riksforbundet Sallsynta dia-
gnoser, berattade om denna paraplyorganisation. | den ingar femtio
olika organisationer for séllsynta diagnoser. Syftet ar att 6ka kun-
skapen om sallsynta diagnoser, arbeta for en béattre vard och starka
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makten hos personer som har sallsynta diagnoser.

Las mer pa www.sallsyntadiagnoser.se

Ann-Charlotte Gyllenram, ordférande for Barnplantorna berétta-
de om foreningen. Den &r skapad av fyra familjer, som var bland de
forsta familjerna i Sverige som valde cochleaimplantat, Cl for sina
ddva barn. Nu ingar dven barn med hérapparat, BAHA (benforank-
rad horapparat), hjarnstamsimplantat (ABI), EAS (elektroakustiskt
horselsystem) samt VSB (Vibrant Soundsbridge sa kallat mellan-
oreimplantat). Foreningen paverkar beslut, informerar om Cl och
andra horhjalpmedel, foljer den tekniska utvecklingen rérande olika
typer av horapparater samt horselhjalpmedel. De har kurser for
bade foraldrar och professionella inom forskola, skola och modern
familjeintervention (horselhabilitering). Barnplantorna stodjer for-
aldrar infor val av olika individuella hérapparater for sitt barn samt
informerar om forskole- och skolval.

L&s mer pa www.barnplantorna.se
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlékare, docent llona Lewensohn Fuchs
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge
Klinisk Mikrobiologi, Viruslaboratoriet (F68)
141 86 Stockholm

Tel: 08 - 585 800 00

Overlakare Mona-Lisa Engman

Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset/Solna
171 64 Solna

Tel: 08 - 517 700 00

Overlikare Radi Jonsson
SU/Sahlgrenska

ONH, Audiologiska mottagningen
413 45 Goteborg

Tel: 031-342 1000

Neuropediater Barbro Westerberg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Barnneurologen

416 85 Goteborg

Tel: 031 - 3434000

Logoped Gunilla Thunberg
DART

Kruthusgatan 17

411 04 Goteborg

Tel: 031 - 342 80 07

Ordforande Ann-Charlotte Gyllenram
Barnplantorna

Vaktmansgatan 13 A

426 68 Vastra Frolunda

Tel: 031 - 293 472

Representant fran Riksforbundet
Séllsynta diagnoser

Box 1386

172 27 Sundbyberg

Tel: 08 - 764 99 08

Leg sjukgymnast Marika Jonsson
Barn- och ungdomshabiliteringen
Lundby strand

Regnbagsgatan 1 A

417 55 Goteborg

Tel: 031 - 759 21 00
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Psykolog Helena Fagerberg Moss

Barn- och ungdomsmedicinska mottagningen

Kungshdjd
Kungsgatan 11

411 19 Goteborg
Tel: 031 - 747 89 20

Personlig handl&dggare Gunnel Hagberg
Forsékringskassan

Funktionshinder

Box 8784

402 76 Goteborg

Tel: 010 - 116 70 85

Tandldkare, logoped, tandskoterska
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031 - 750 92 00

Medverkande fran Agrenska

Verksamhetsansvarig Annica Harrysson
Socionom Johanna Skoglund
Idrottspedagog Marcus Berntsson

Anna Glenvik

Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS
Tel: 031 -75091 00
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En sammanfattning av dokumentation nr 446

Cytomegalovirus, CMV, &r en virusinfektion som tillhor herpesgruppen.
Om en gravid kvinna far infektionen kan fostret skadas.

Symtomen kan visa sig som en CP-skada, utvecklingsstorning, autism,
epilepsi eller dovhet.

I Sverige finns mellan 1000 och 2000 barn och ungdomar upp till 20 ar
med skador pa grund av cytomegaloviruset.

Nagon effektiv antivirusbehandling for att forhindra en neurologisk skada
hos fostret eller barnet finns for narvarande inte. Beroende pa skadans art
och omfattning kan olika habiliterande insatser vara aktuella. Om det
finns misstanke om neurologiska skador bor barnets utvecklingsniva
utredas sa att man kan anpassa pedagogiken och se till att barnet far en
fungerande kommunikation.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser
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