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Silver-Russells syndrom

SILVER-RUSSELLS SYNDROM

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 hér fallet Silver- Russells
syndrom. 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.

Faktainnehallet fran foreldsningarna pa Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allmanheten har varje
forelésare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med sjukdomen eller syndromet beréttar ett foraldrapar om sina
erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.
Sist i dokumentationen finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna.

Dokumentationerna publiceras dven p& Agrenskas webbsida,
www.agrenska.se.
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Samlad bild av Silver-Russells syndrom, SRS

Barn med Silver-Russells syndrom ar mycket sma.
Tillvaxthamningen startar under fosterlivet och fortsatter efter
fodseln. Den som har SRS blir kort som vuxen om hen inte
behandlas med tillvéaxthormon. I Sverige lever cirka 50 barn
och vuxna med diagnosen SRS.

— En uppskattning ar att det fods fyra till fem barn varje ar med
Silver-Russells syndrom i Sverige. Att manga inte far diagnos,
beror pa att fa inom sjukvarden kéanner till syndromet, sager
professor Jovanna Dahlgren pa Tillvaxtcentrum, vid Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

Namnet harstammar fran den amerikanske pediatrikern H K Silver
som 1953 beskrev ett syndrom dar medfodd hemihypertrofi
(asymmetriska kroppshalvor), kortvuxenhet, och forhéjda halter av
konshormoner ingick. Den engelske pediatrikern A Russell kom ett
ar senare fram till liknande symtom som Silver, men med tillaggen,
avvikande ansiktsskelett och tillvaxthamning under fostertiden.

— Det kan finnas manga orsaker till att barn ar sma vid fodseln. Vid
SRS finner man tillvaxthamning redan vid 16-17:e
graviditetsveckan, nar man brukar gora forsta ultraljudet och da ar
det manga foraldrar som upplevt att barnmorskan brukar
senarelagga planerad forlossning da hen tror att barnet ar yngre én
det ar. Alla barn med SRS ar véldigt sma nar de fods — har antingen
Iag vikt eller &r korta. Det ar ett absolut kriterium med
tillvaxthamning som foster for att fa diagnosen, sager Jovanna
Dahlgren.

Foljande ar gemensamt for de som har Silver-Russells
syndrom:

o Tillvaxthamning under fostertiden, vilket innebér att
barnen &r sma nar de fods och under uppvaxten. Slutlangd
utan tillvaxthormonbehandling ar i genomsnitt 150 cm for
mé&n och 140 cm for kvinnor.

e Triangular ansiktsform under uppvaxten. Huvudet &r ofta
stort i forhallande till kroppen, ansiktet har en uppochned
trekantig form och ansiktshalvorna kan vara olika stora.
Pannan &r vanligtvis bred och hog, medan hakan och
underkaken &r liten och smal (mikrognati). Gomtaket ar ofta
rejalt forhojt, sa spadbarnet kan ha svart att komma igang
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med sugreflexen eftersom brostvartan inte nar upp till
gomtaket. Over hela varlden ser de som har Silver-Russell
syskonlika ut.

e Uppfodningssvarigheter, barnet orkar inte suga, utan kan
fa sondmatas det forsta halvaret eller langre. Det har dalig
aptit, en del barn kréks och en del besvaras av forstoppning.
Manga far en knapp (gastrostomiport) inopererad som sma
barn for att komma igang med viktuppgang.

e Olika stora kroppshalvor (hemihypertrofi), vilket kan
medfora olikheter i ansiktshalvorna, ben, armar och backen.
Muskelstyrkan kan vara olika stor i kroppshalvorna.

e Ojamn begavningsprofil, merparten har en normal
begdvning, men det ar ocksa vanligt med en ojamn
begavningsprofil, som innebér att man har
inlarningssvarigheter inom vissa omraden. Knappt en
tredjedel har en lindrig utvecklingsstérning, som medfor att
det kravs langre tid att lara in nya fardigheter och 16sa
problem. Barnen &r bra pa vissa saker, har exempelvis ofta
god verbal férmaga. De har ocksa paverkat tredimensionellt
seende (visuell perceptionsstérning).

e Forhgjda nivaer av konshormoner. 30 procent har tidig
och snabb pubertetsutveckling, som kan kréava
pubertetsbromsande medicinering.

Behandling

Tillvaxten fortsatter vid SRS att vara dalig efter fodseln och det ar
darfor viktigt att undersdka hur produktionen av hormoner ser ut
och att utesluta andra orsaker till kortvéxtheten. Man behdver
utesluta glutenintolerans, sémre njurfunktion, hjartfel eller
skoldkortelunderfunktion. Kravs det behandling med
tillvaxthormon bér den starta redan i forskolealdern. Mer om
tillvaxten l&ngre ner i texten.

Benlangdsskillnaden 6kar ofta under ungdomsaren. Vid betydande
skillnader gors beddmning av ortoped och atgarder kan vara
aktuella.

— Eftersom kroppshalvorna ocksa ofta har olika muskelstyrka, kan
barnet fa skolios och ryggont i tonaren. Darfor ar det av vikt att ha
kontinuerlig kontakt med ortoped, séger hon.

Mer om ortopedi och SRS kommer langre fram i dokumentationen.
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Tanderna bor kontrolleras och det ar nddvéandigt med forstarkt
forebyggande tandvard. Avvikande bett kan behdva justeras med
hjalp av tandreglering.

Nationellt centrum for SRS

Barn med Silver-Russells syndrom och andra séllsynta syndrom,
tenderar pa grund av symtom i olika organ att bli utredda av olika
specialister, som inte kommunicerar med varandra. Foréldrar
tvingas ofta bli koordinatorer till de olika aktdrerna for sitt barns
sjukvardande behandling.

For att underlatta det har barnkliniken pa Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus sedan ett decennium inréttat ett nationellt
center for barn med Silver-Russells syndrom. Sedan nagra ar
erbjuds aven alla regionpatienter med SRS att kontrolleras
regelbundet. Till teamet ar knutna tandlékare, fysioterapeut,
ortoped, rontgenlakare, barnendokrinolog, barnsjukskoterska,
neuropsykolog, 6gonlékare, och OCD-teamet, (Obsessive
Compulsive Disorder), som utreder angest och tvangssyndrom.
— Vi hade 6nskat att &ven logoped, kurator och 6ronlékare
alternativt gastroenterolog var knutna till det nationella centret,
men annu har vi inte hittat ndgon kontinuerlig samarbetspartner
inom dessa omraden, sager Jovanna Dahlgren.

Efter utredning sammanstélls en skriftlig rapport som skickas till
barnets lakare pa hemorten och pa begaran till foraldrarna.

— Det ger mojligheter att samordna utredningar och insatser vid
centrat respektive hemorten och forsoka se till hela barnets
medicinska situation.

Genetik

Silver-Russells syndrom orsakas oftast av en tillfalligt uppkommen
forandring i barnets arvsmassa. | undantagsfall ar det en arftlig
mutation. Barnet har alltsa i de flesta fall inte arvt syndromet fran
nagon av sina foraldrar och for det inte vidare till sina barn.

Flera olika genetiska mekanismer antas kunna ligga bakom
uppkomsten av syndromet. Den gemensamma ndmnaren for dessa
mekanismer ar en obalans i uttrycket av vissa arvsanlag (gener)
som styr tillvaxt.

Mellan 35 och 50 procent av alla med syndromet har ett foréndrat
uttryck av gener belagna pa den korta armen av kromosom 11
(11p15). Generna i denna region &r normalt avstangda eller aktiva
beroende pa fran vilken foralder kromosomen ar nedérvd
(genomisk pragling).
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Genomisk préagling sker bland annat genom metylering, som
innebdr att kemiska metylgrupper binds till DNA-molekylen, vilket
I sin tur leder till avstangda gener. Metyleringen av 11p15 ar ofta
stord vid Silver-Russells syndrom. Tva praglade gener av betydelse
for uppkomsten av syndromet &r IGF2 och H19. IGF2 ar viktiga for
regleringen av celltillvéxt under fosterutvecklingen och uttrycks
normalt fran pappans kromosom, medan H19 som fungerar som en
hdmmare av IGF2 ar metylerad och avstédngd. Vid Silver-Russells
syndrom kan denna metylering av H19 pa pappans kromosom
saknas, vilket leder till en hd&mning av IGF2 och en nedsatt tillvéxt.
Ibland ser man i stéllet en liten dubblering (duplikation) av
regionen som nedarvts fran mamman, vilket far samma effekt, det
vill sdga nedsatt uttryck av IGF2.

Cirka 7-10 procent av barnen har en annan bakomliggande genetisk
forandring. De har vid befruktningen fatt en dubbel uppsattning av
kromosom 7 fran mamman och ingen fran pappan (uniparental
disomi). Detta paverkar i sin tur uttrycket av tva praglade gener pa
kromosom 7, GRB10 (7p11.2-p12) och MEST (7q32).

— Detta ar en ganska ny upptéackt. For fem ar sedan kom genetiker
fram till att den som har sa kallad maternell UPD pa kromosom 7
kan fora syndromet vidare till sitt barn. Darfor ar det viktigt att
gora en genetisk test, sager Jovanna Dahlgren.

Endokrinologi

Barn med SRS har en tillvaxthdmning redan som foster och vaxer
daligt under uppvéxtaren. Om de inte behandlas med
tillvaxthormon blir de avsevart kortare &n jamnariga barn.
Flickornas slutlangd ligger obehandlad runt 140 centimeter och
pojkars vid cirka 150 centimeter. 30- 40 procent av alla barn med
SRS har for lite tillvéxthormon och resten en nedsatt kénslighet for
hormonet.

— Sedan flera ar behandlas barn som fods med tillvaxthamning och
ar extremt kortvéaxta med tillvéaxthormon fran fyraarsalder. Ungeféar
halften av de vi behandlat svarar bra pa behandlingen, sager
Jovanna Dahlgren.

| hormonutredningen, som gérs innan barnet far tillvaxthormon,
ingar sa kallad basalutredning dar glutenintolerans, dalig
naringstillforsel, dalig skoldkortelfunktion, hjartfel, astma, njur-
och leversjukdom och kromosomavvikelser utesluts. Dérefter tittar
lakarna mer specifikt pa tillvaxthormonnivaerna. De kontrollerar
hur stor spontanproduktionen ar, métt nattetid eller under ett dygn,
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samt i vissa fall hur mycket kroppen orkar producera nar den
stimuleras med hjélp av insulin.

— Vi har sett att barn med SRS har en spontanproduktion av
tillvaxthormon, med fa hdga toppar och hég basal niva. Hoga
tillvaxthormontoppar med efterfoljande laga dalar &r en viktig
signal for normalt véxande, sager Jovanna Dahlgren.

Om utredningen visar att barnet behdver tillvaxthormon ar det en
fordel att borja behandlingen fore fyraarsaldern.

— Den basta aterhamtningstakten har alla korta barn de forsta
behandlingsaren, darefter blir tillvaxten mer normal. Startar
behandlingen vid puberteten vinner inte barnet med SRS mer an ett
par centimeter i Iangd. En fordel med behandlingen &r att barnet
blir mer suget pa mat, vilket manga foraldrar uppskattar, efter ar av
tjat om mat.

Barn med SRS kommer tidigt in i puberteten och det ar viktigt att
bromsa puberteten helt, sa att tillvaxten ska kunna paga langre.

— Cirka 30 procent av alla behdver bromsa puberteten och
behandlas under tva till tre ar. Sedan kommer puberteten igang av
sig sjélv, sager Jovanna Dahlgren.

Fordelarna med tillvaxthormonet &r flera, férutom
langdtillvéaxten:
e Kroppssammansattningen forandras sa att barnet far mer
muskler, mindre bukfetma och 6kad benmineralisering.
e De neuropsykologiska problemen minskar, barnen presterar
battre i olika test.
e Blodfetterna forbattras.

Behandlingarna ar inte utan biverkningar. Det finns studier som
visar att med tillvaxthormon okar risken for diabetes typ 2.

— Det ar viktigt att hitta ratt individuell dos av tillvaxthormon. For
hog dos medfor ofta humaorsvangningar och for hdg belastning pa
bukspottskdrteln som producerar insulin. Det finns en individuell
kanslighet for hormonet. Det gar att komma tillratta med det genom
att mata tillvéxtfaktorerna i blodet under
tillvaxthormonbehandlingen. Extremt hdga nivaer av
tillvaxtfaktorer under manga ar 6kar ocksa risken att drabbas av
skelettcancer, sdger Jovanna Dahlgren.
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Fragor till Jovanna Dahlgren:

Ar barn med SRS s& smé att de maste forlosas tidigare under
graviditeten?

— Om barnet avviker fran viktkurvan mer &@n 50 procent och
fortsétter att visa tecken pa tilltagande tillvaxthamning, tas det ut
med kejsarsnitt.

Kan barnmorskan missa att barnet avviker i tillvaxt?
— Det &r for att inte missa det som barnmorskorna gor symfys-
fundus méatning pa mamman regelbundet under graviditeten.

Till mig var barnmorskorna noga med att saga att huvudsaken &r
att huvudet vaxer, nar de gjorde ultraljud, men huvudet ar stort i
forhallande till kroppen vid Silver Russell. Kan det vara sarskilt
svart att uppskatta tillvaxten i och med det?

— Om huvudet inte véxer ar tillstandet allvarligt. Sa barnmorskan
hade réatt, men var ju inte medveten om att det rorde sig om SRS.
Huvudet ar ju da i helt normal storlek.

Vaxer barnet mer ju tidigare det borjar med tillvaxthormon?

— Pé Kkliniken i Goteborg har vi goda resultat av behandling fran tva
ars alder. Att vi i de flesta fall inte ger det forran vid fyra ar beror
pa att man idag rekommenderar barn fodda tillvaxthammade att
behandlas fran fyra ar. Barnet har storre mottaglighet for
tillvaxthormon ju yngre det &r. Det &r viktigt att behandla med
tillvaxthormon minst tre ar innan puberteten startar.

Ar det skillnad p& olika tillvaxthormon?

— Egentligen inte. Det kan vara skillnad mellan olika marken vad
galler pris, utseende pa pennan och hur de ges. Men
framstéllningen ar samma.

Mitt barn svettas i mangder. Hanger det ihop med SRS?

— Flera foraldrar har patalat detta. Kanske &r det
temperaturregleringen i kroppen som inte fungerar riktigt. |
dagslaget k&nner man inte till de bakomliggande mekanismerna.
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Forbranner barn med SRS mer energi?
— Det finns inga publikationer kring det.

Adhd och medicinering, hur paverkar det aptiten?

— Den som har adhd och far lakemedlen ritalin eller concerta far en
samre aptit. Men dar bor foraldern radgora med dietist hur man
ersatter med extra néaringsdrycker.

Vad hander om man far diagnosen vid tolv ars alder?

— Det ar sorgligt att familjen haft s& mycket bekymmer och ingen
har forstatt vad det har berott pa. Observera att det finns snarlika
syndrom som man forst maste utesluta, eftersom de kan ge mindre
eller mer problem @n om man har SRS.

Ar det olika symtom, beroende pa var férandringen/mutationen
ar?

— Enligt flera publikationer &r det lindrigare symtom vid metylering
an vid UPD, men det &r en stor variation fran barn till barn. Idag
gar det att krava av behandlande lakare att fa en genetisk
undersokning av de tva vanligaste genetiska orsakerna.

Kan man fora sjukdomen vidare till nasta generation?
— Bara om det ar en maternell UPD. Det ar annars lag risk att sjalv
fa ett barn som har Silver-Russells syndrom.

Vad ska en blivande pappa med SRS ténka pa?
— Hos vissa av killarna har man en samre fertilitet, som kan kréva
hjalp. Om testiklarna ar sma kan detta ge fertilitetsproblem.

Om jag som har SRS skulle bli gravid hur paverkar det mig?

— Flertalet vuxna med SRS har ingen tillvaxthormonbehandling.
Men om man skulle ha tillvaxthormonbehandling sétts detta ut efter
de forsta tre manaderna. Moderkakan producerar normalt
tillvaxthormon sa det finns tillrackligt.

Jag ar vuxen och har SRS och &nda sen jag var liten har jag haft
en putande mage. Vad beror det pa?

— Den som har SRS har ofta putande mage som star for mer
bukfett. Det ar bukfettet som ger 6kad risk for diabetes typ 2. Ett
satt att motverka bukfett och diabetes &r att trdna dagligen.
Traningen ger dessutom lattare resultat for den som star pa
tillvaxtbehandling eftersom man substantiellt 6kar sin
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muskelmassa. Hormonet &r i andra sammanhang klassat som ett
dopingpreparat.

Som vuxen har jag varit aggressiv och frustrerad. Beror det pa
testosteronet?

— LAagt testosteron gor dig inte aggressiv men testosteronbehandling
gor det forstas. Skulle det kunna handla om frustration? Jag tror att
de flesta med SRS skulle behdva hitta ett mindre stressigt arbete an
vad dagens manga arbetsplatser har.

Vi har en fjortonaring som har angestattacker. Vad gar att géra?
— Det ar inte ovanligt rent allmant med angest och tvangstankar
under puberteten, enligt preliminéra data vi har verkar det vara
vanligare vid SRS. Kognitiv beteendeterapi rekommenderas vid
angest och tvangstankar. Ju langre man vantar med behandling
desto mer cementeras tillstandet, sa darfor ar det viktigt att ta tag i
problemet nér det dyker upp. Det ar forstas viktigt att radgéra med
kompetent personal. Aldre tondringar kan behéva antidepressiv
medicin.

Ar det inte sa att manga fortsatter med tillvaxthormon langt upp i
aldrarna for att de ska ma bra?

— Av alla som blir behandlade med tillvéxthormon &r det bara tio
procent som fortsatter med det i vuxen alder och det ar oftast de
individer som har missbildningar i hypofysen och helt saknar
tillvaxthormonproduktion.

Joshua &r 14 &r och kom till Agrenska med syskonen Elsa 12 4r,
Fanny 5 ar, mamma Anna och pappa Nils.

Han véxte daligt i mammas mage och pa BB trodde de att
foraldrarna hade raknat fel i och med att han var sa liten.
Graviditeten raknades om sa att forlossningen senarelades. Nar han
foddes tre veckor for tidigt, formodligen nar han skulle fodas,
véagde han knappt 2, 5 kilo.

— Han var liten och tunn men hade ett stort huvud. Det var vart
forsta barn och vi reagerade inte, men pa sjukhuset sprang de ivag
med honom. De trodde att han hade vattenskalle och rontgade
honom, tog blodprov och gjorde ett EEG, men de hittade ingenting
som var fel, sdger Anna.

— Nu efterat finns det manga parametrar som borde pekat mot att
det var nagot som inte stamde. De borde gatt vidare med fler
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undersokningar. Men for oss som foraldrar till vart forsta barn,
fanns inte en chans att ifragasatta nagot vi inte visste nagot om,
sdger Nils.

Eftersom allt verkade okej akte familjen hem och det skulle dréja
manga ar innan Joshua fick diagnosen Silver-Russells syndrom.
Det stora huvudet han hade i borjan i forhallande till kroppen,
forklarades inom familjen med att pappa ocksa hade stort huvud
och kortvuxenheten med att mamma inte hade varit sa lang heller
som barn. Joshua fick affektkramper som baby och hade valdigt
svart att fa i sig nagon mat.

— Som forstagangsmamma var jag fortvivlad Gver att jag inte kunde
amma honom, séger Anna.

Att maten ofta ar ett stort problem kan manga féraldrar som
har barn med Silver-Russells syndrom skriva under pa. Barnen
ater minimalt och maltiderna blir for det mesta langa och
utdragna.

— | panik dver att barnet inte far i sig tillrackligt, jagar
foraldrarna barnen med mat. Trugandet smetas ibland ut éver
hela dagen och det blir inte bra for ndgon pa lang sikt, sager
Ellen Karlge-Nilsson, dietist vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Géteborg.

Manniskan behover energi och néring for att fungera. Det far vi av
matens innehall, det vill saga proteiner, fett och kolhydrater samt
vitaminer, mineraler och sparamnen. Mycket av det vi ater kan
kroppen bygga om till det den behdver men vissa &mnen ar
essentiella. De maste tillforas utifran, kroppen kan inte tillverka
dem sjalv, till exempel omega-3 och vitamin-C.

Kroppen gor av med energi och maste fa lika mycket tillbaka. Blir
det for lite tappar man i vikt eller om det géller ett barn, véxer de
inte tillrackligt.

— Det ar forstas nagot ni foraldrar ar val medvetna om och det
skapar mycket oro om det inte fungerar. Alla vill att deras barn ska
véaxa och ma bra. Nar barnet sager nej till mat, kdnner den vuxne
sig manga ganger avvisad, sager Ellen Karlge-Nilsson.

— Alllt detta rattar oftast till sig med aren, men det behdvs hjalp och
stod fran dietist och logoped medan det varar, sager Ellen Karlge-
Nilsson.
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For nastan alla med SRS kranglar aptiten pa nagot satt. Barn kan
kanna sig hungriga men sakna aptit, eller hungriga men inte orka
ata. | vissa fall kan de k&nna sig hungriga fast de precis har étit.
Barnet som inte ater ar ofta svart for familjen att hantera. Att ata
tillsammans i familjen &r en social handling. En mojlighet att
samtala och for barnet att 6va och harma. Nar inte det fungerar bor
man tanka pa hur det kan bli battre. Sma forandringar kan ge stora
resultat, sager Ellen Karlge-Nilsson och ger foljande rad:
e Undvik langa maltider, max 30 minuter
e Undvik stora portioner, tillsatt extra fett om magjligt, men
lagom da det &r viktigast att det smakar gott.
e Vissa foredrar att dta lite och ofta, andra stérre portioner
och mer séllan
e LAt inte barnet bestamma vad det ska &ta, det &r inte moget
for det. Det gor den vuxne. Eventuellt kan alla i familjen fa
bestdmma en dag, dvriga dagar bestammer foraldrarna.
e Regler kring maltiden behdvs, hur lange barnet ska sitta
kvar, var det ska sitta och sa vidare
e Kanslan av att ha atit upp ar lika viktig for den som étit
mycket som for den som étit lite

— Fundera 6ver vem som bestdmmer vid matbordet. Jesper Juul
beskriver i sin bok Nu ska vi dta” att manga barn med
atsvarigheter sitter i kungastolen och bestammer vad om ska atas
och hur matsituationen ska vara. De far privilegier som inte
syskonen far. Det kan bli outhérdligt for den Gvriga familjen och
barnet far makt som det inte kan hantera, sager Ellen Karlge-
Nilsson.

Barnet ska inte bara d4ta hemma utan ocksa pa forskola och skola.
Det ar viktigt att maltidspersonalen far information om vad barnet
kan &ta, om matens konsistens, mangd mat och att barnet far
tillrackligt lang tid pa sig sa att det hinner éta.

— Det underlatta med ett intyg fran sjukvarden dar behov och
forslag anges, sager Ellen Karlge-Nilsson.

| de flesta fall behovs ett komplement till att ata sjalv eftersom
barnet inte far i sig tillrackligt med néring. Att operera in en PEG
(Pekutan Endoskopisk Gastronomi) eller knapp, tillfalligt eller
permanent, kan vara en ldsning.

— Da behalls det positiva dtandet och med sondmat fran knappen
far barnet i sig resten av naringen det behéver. Bra for tarmens
rorelser, det vill saga peristaltiken &r att 4ta samtidigt som man
’sondas”, sdger Ellen Karlge-Nilsson.
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Det kan finnas manga anledningar till att barn har bristande aptit:

e Motoriska atproblem, som att det ar svart att tugga och att
barnet darfor samlar mat i kinderna

e Det kan handla om fysiologiska problem till exempel ett
hogt gomtak

e Vissa mediciner paverkar aptiten

e Problemet kan vara forstoppning eller diarré

e Barnet kan ha latt for att krakas

e Det kan vara problem med matens konsistens

e Barnet kan ha ett motstand att préva ny mat och ogilla
forandringar

e Barnet kan vara kénsligt for lukter eller smaker, vilket &r
vanligt vid Aspberger, adhd och autism

Fragor till Ellen Karlge-Nilsson:

Kan det vara ett problem att svalja ner maten med mjolk eller
vatten?
— Nej det underlattar sékert och maten blir ju mer lattflytande.

Har barn med SRS en annan smakupplevelse?

— Det gar inte att sdga generellt. Det kan vara nagot annat som
paverkar det enskilda barnet, kanske en konsistens, som det inte
gillar eller doften.

Kan det vara sa att barn med SRS inte kdnner hunger?

— Det ar nog olika fran barn till barn. Har du ett barn med
uppfddningsproblem sa kanske du forsoker ge det lite mat hela
tiden och da kéanner det ingen hunger. Daremot verkar det som att
barn med SRS inte kanner av svalt. Omgivningen ser att barnet
svajar, men de k&nner det inte sjalva.

Mat ar inte njutbart for min dotter som ar 14 ar. Vad ska jag
gora?

— Det kan rétta till sig med aren, men ni kan behova hjalp av dietist
med hur ni ska hantera det.

Frukosten &r varst. ’Himta en rostad macka’, sdger min son. Nar
jag kommer med den vill han ha flingor istallet och sa vidare. Det
borjar bli for jobbigt att &ta normalt, vi vill bara ge sondmat.

— Hamta inte ny mat om tallriken aker i golvet, da far det vara. Ni
gor honom en otjanst genom att lata honom bestamma sa mycket
vid matbordet. "Barnstolen vid matbordet &r ingen kungatron" for
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att citera Jesper Juul (rekommenderar boken "Nu ska vi &ta", av
denna forfattare).

Ar det bra att ge sondmat pa natten?

— F6r magen och matsmaltningen &r det battre att ata samtidigt som
man ger sondmat dagtid, men for vissa kan det av olika skal
fungera béttre att ata det som gar dagtid och fa sondmat nattetid.

Hur gar det att forklarabarnens behov for skolmaltidspersonal?
— Det &r bra att foraldrarna informerar skolan om barnets behov
kring maten innan terminen. Sjukvardspersonalen kan skriva ett
intyg och eller ringa och prata med ansvarig personal i koket. |
intyget ska det anges vad barnet behdver och vad de kan behdva
hjalp med. Hor av er till skolmaltidspersonalen nar ni ar nojda
ocksa, inte bara nar ni ar missnojda.

Joshua har alltid varit ointresserad av mat och det har paverkat
familjen. Han ville hellre leka med koksredskap an ata som barn.
Frukosten varade ofta i tva timmar med tva trugande foraldrar och
en liten kille som inte forstod varfor han behdvde dta. Den ene
forsokte fa i honom maten den andre distraherade honom.

— Han har samtidigt varit hyperaktiv och gjort av med mycket
energi och behovt maten eftersom han ofta har fatt blodsockerfall,
sager Anna.

Nér det géller vikten har han varit kraftigt underviktig. Vid ett
tillfalle, nar han var 1,5 ar, ville personalen pa barnkliniken till och
med att han skulle tvangsmatas, men det blev inte sa.

Han har gatt pa tillvaxtkontroller under hela uppvéxten. Infor
puberteten borjade lakarna prata om att ge honom tillvéaxthormon,
men ett blodprov visade att han hade tillrackligt. De rdknade ut att
han skulle bli 173 centimeter.

— Vi tankte att det inte var langt, men anda tillrackligt och tyckte
det var skont att han slapp hormoner. Da visste vi ju inte att han
hade SRS, séger Anna.

Idag ar han 161 centimeter och véger knappt 40 kilo.

— Han &r i borjan av puberteten och kan bli lite langre, sdger Anna.
Foraldrarnas strategi ar numera att ge honom sa bra och
naringsriktig mat som det gar.

— Vi har trdnat honom i att dta, precis som med att borsta tdnderna,
séger Nils.

— Far han valja helt sjalv valjer han ostsas och pasta, sager Anna.
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— Inte ens att ga pa hamburgerrestaurang lockar honom och inget
sott, sager Nils.

Anna lagar maten fran grunden. Hon anvander bara nyttiga fetter
som rapsolja och olivolja i maten och lagar naringsriktiga soppor,
som han far med sig till skolan.

— I skolan har han alldeles for kort lunchrast och prioriterar inte att
fa i sig av den vanliga maten. Da far han med sig mixade soppor,
som broccoli-, blomkal- och gulaschsoppor. Det &r latt for honom
att dricka dem och han ater dem nar han kanner att han maste ata
for att han far blodsockerfall pa grund av ett totalt for litet
naringsintag, séger Anna.

Ogon och synfunktion hos barn och vuxna med SRS

Ogats utveckling och synen kan paverkas vid
tillvaxthdmningar i fosterlivet och senare. Vid SRS &r det
vanligt med skelning, olika brytningsfel och att barn har
problem med visuell perception ((hur de tolkar olika
synupplevelser).

— Det ar viktigt med uppféljande syn- och égonundersékningar
under uppvéxten for att upptacka eventuella problem som gar
att ratta till, sager dverlakare Marita Andersson Gronlund vid
Ogonmottagningen pa Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Den som har problem med den visuella perceptionen har
svarigheter med igenkanning, orientering, djupperception (till
exempel att ga ner for en trottoarkant), rorelseperception (till
exempel att fanga en boll) och simultanperception (till exempel att
urskilja leksaker pa en brokig matta).

Har barnet visuella perceptionssvarigheter skapar det osakerhet till
exempel nar det &r ute i naturen, i trafiken men ocksa nar det galler
att kanna igen ansikten. Det kan vara svart att orientera sig i nya
miljoer och beddma hojdskillnader.

Marita Andersson Gronlund berattar om en flicka som sag perfekt
men hade visuella perceptionsproblem som inte kunde léra sig att
hitta vagen till skolan utan en ramsa.

— Den ramsan upprepade hon varje dag pa vagen till skolan. *Nu
gar jag forbi tradet’ och sa vidare. Utan den hittade hon inte véagen
trots att hon gick dar varje dag. Hon kunde inte tolka det hon sag.
Nér det galler visuella perceptioner ar det nédvandigt att finna ut
olika strategier sa att det gar att hantera problemen som uppstar.
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Det kan syncentraler pa era hemorter for det mesta hjalpa till med,
sdger Marita Andersson Gronlund.

Nar det galler om barnet har stord visuell perception, sa finns det
ett frageformuldr att anvanda for att fanga upp den héar typen av
problem.

Ogat

Langst ut pa 6gat sitter hornhinnan, darefter regnbagshinnan,
linsen, glaskroppen, nathinnan och synnerven, som leder till
syncentrum langst bak i hjarnan dar synbanorna finns. De har vi for
att forsta vad vi ser.

— Genom pupillen som &r en 6ppning gar det att se rakt in i hjarnan.
Det &r fascinerande! Nathinnan pa 6gonbottnen ar unik for varje
méanniska. Det kan fungera som ett sakert ID-marke, sdger Marita
Andersson Gronlund.

Det skiljs pa framre och bakre synbanorna, dar synskérpe-och
synfaltsfunktionerna finns pa bada stallena. Fargseende,
kontrastkénslighet och mdrkerseende finns i frdmre synbanorna.
Tolkning och sortering av synintrycken sker i de bakre synbanorna.

Undersokning

2010 gjordes en undersokning av 18 barn med SRS. De jamférdes
med en referensgrupp pa 99 barn i samma aldrar. Halften av barnen
med SRS var for tidigt fodda.

— Barnen med SRS sag i stort sett bra. De hade korkortssyn. Men
jamfort med barn som inte hade SRS hade de fler brytningsfel och
var i storre utstrackning i behov av glasdgon, sédger Marita
Andersson Gronlund.

Undersdkningen visade att en del var narsynta, skelade, hade
synnedséttning och hade assymetriska synnerver (det vill séga att
synnerverna ar olika stora pa hdger och vanster sida). | litteraturen
finns foljande beskrivet hos barn och vuxna med SRS: Ptos, det vill
saga nedhangande dgonlock, epikantusveck, bla senhinna i
ogonvitorna, olikfargade regnbagshinnor, medfodd glaukom (hogt
tryck i 6gonen) annorlunda vaxtsatt pa 6gonbrynen och langa
dgonfransar.

En undersokning av 6gonen och synfunktionen kan till exempel
innefatta méatning av synskarpan pa nara och langt hall, att
undersoka eventuell skelning och brytningsfel, att mata 6gats
storlek, understka synfalt, registrera dgonrorelser, dilatera pupillen
(6gondroppar som gor att pupillen vidgas) och titta in i dgat,
fotografera 6gonbottnen, mata nathinnan och hjarnans aktivitet.
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Fragor till Marita Andersson Gronlund:

Ortopedi vid SRS

Hur ofta ska barnet ga pa synkontroll?

— Det beror pa alder och problem. Om man som féréalder marker av
skelning eller nagot annat som inte ar normalt, ska det forstas
kontrolleras och eventuellt atgardas nar det upptacks. Grov kontroll
av syn gors pa BVC och vid 4-arskontrollen kontrolleras
synskarpan med hjalp av syntavla. Fér barn med SRS kan det vara
bra med en forsta synundersdkning innan barnet borjar skolan vid
6-7 ars alder. Nasta undersokning bor ske cirka tva ar efter det. Det
ar i mellanstadiet nérsynthet upptécks till exempel.

Paverkas synen av tillvaxthormon?

— Ogat véaxer med aldern och denna tillvéxt paverkas troligen aven
av tillvaxthormon. Ogats brytning ar bland annat beroende av 6gats
langdtillvéxt.

Vanligaste ortopediska symtomen vid SRS, ar att benen ar
olika langa, sa kallad hemihypertrofi.

— Om skillnaden &r mindre &n tva centimeter gor vi oftast
ingenting. Ar den mellan tva och fem centimeter kan vi bromsa
tillvaxten pa det langre benet, forutsatt att barnet beraknas
uppna en kroppslangd som inte ligger mycket under medel,
sager Ann-Charlott Séderpalm, 6verlakare vid Barnortopeden,
pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

Andra ortopediska symtom vid SRS ér:
e Kortvuxenhet (kan i vissa fall behandlas med
tillvaxthormon, som ordineras av endokrinolog)
o Krokiga lillfingrar (ger inga bekymmer)
e Skolios
e Olika typer av ledféréandringar
e Hallux valgus (sned 6m storta)

Olikstora kroppshalvor innebér en benlangdsskillnad som kan tka
med aldern.

— Variationerna &r stora. En del har en och en halv centimeters
skillnad och fortsatter att ha det medan andra far storre
benlangdsskillnad med aren. Nar vi tréffar ett barn med SRS tittar
vi bland annat pa backenets stallning och varderar utifran detta om
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det foreligger nagon benlangdsskillnad. Vid behov gor vi darefter
en rontgenundersokning for att fa ett exakt matt pa hur langa benen
ar, sager Ann-Charlott Soderpalm.

Stoppa tillvéxten

Det ar mojligt att relativt tidigt berédkna hur stor
benldngdsskillnaden kommer att bli nar personen ar fardigvuxen,
genom rontgenkontroller av dels benlédngden, dels av vénster
handskelett. Den sista undersokningen ger upplysning om hur
moget skelettet ar, den sa kallade skelettaldern.

— Genom unders6kningarna kan vi komma fram till den lampligaste
tidpunkten for att paverka tillvéaxten i det langa benet sa att vi kan
astadkomma en utjamning av benlangdsskillnaden, om skillnaden
berdknas bli mer an 2 centimeter, sager Ann-Charlott Séderpalm.
Tillvaxten stoppas i det langa benet i tillvaxtzonen i rérbenets ena
ande (larbenets nedre del, respektive underbenets Gvre del).

— Vad vi gor dr att vi gar in med en borr i tillvdxtzonen och “skapar
oreda” bland tillviixtcellerna. Skelettet reagerar da genom att starta
en lakningsprocess, vilket leder till att tillvaxtzonen sluts. En annan
variant ar att satta dit en platta med skruvar och pa sa satt bromsa
tillvaxten. Nar personen &r fardigvuxen gar det inte langre att gora
detta ingrepp. Vid behov far man da i stéllet forlanga det korta
benet, sager Ann-Charlott Soderpalm.

Forlangning av benet

Forlangning &r en krdvande behandling. Efter operationen dar,
skelettet delas och ett instrument for forlangning fastes i benet, far
benet vila i sju dagar sa att lakben borjar bildas. Darefter skruvas
benet isér med forlangningsinstrument, en millimeter om dagen.
Exempelvis kan benet da efter 50 dagar ha forlangts med fem
centimeter. Sedan maste instrumentet sitta kvar i cirka en manad
per centimeter, for att det ska bli tillrdckligt starkt. N&r instrumentet
tagits bort foljer i allménhet ytterligare en tid med kryckor.

— Utvecklingen gar framat och idag finns flera andra metoder att
tillgd. Bland annat motoriserade varianter av margspikar. Det gor
processen nagot enklare, sager Ann-Charlott Soderpalm.

Det finns dock risk for komplikationer vid ingreppen. Bland annat

kan, karl-nervskador, infektioner, vinkelfelstéllningar, fordrojd
lakning och rorelseinskrankning i angransande leder, uppsta.
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Fragor till Ann-Charlott Soderpalm:

Mitt barn har ingen skillnad i benlangd nu. Kan det komma med
aren?
— Ja det kan det.

Mitt barn ar tva ar och pa ena benet vrids bade kna och fot utat.
Ar det nagot som en ortoped bor undersoka?

— Sma barn ar plastiska och det kan ordna sig av sig sjalvt med
tillvaxten. Men att det i det hér fallet bara galler ett ben ar ett
observandum. Barnets ansvariga lakare bor folja utvecklingen och
vid behov remittera vidare till ortoped.

Gar det att rékna ut benlangdsskillnaden med diagrammet?

— Det &r det vi gor. Med det datoriserade programmet som finns nu
behdver vi inte ens rakna sjalva. Men det gar anda inte att vara
saker pa resultatet till hundra procent. Darfor gor vi ofta upprepade
maétningar och féljer barnets allménna tillvéxt och utveckling ihop
med benlangdsutvecklingen.

I vilken alder gar det att forlanga benet?
— l alla aldrar i princip.

Hur &ar det med smartan vid en benférlangning?

— Efter operationen far patienten en pump med smartstillande.
Véarken och smartan avtar efter ett tag. De forsta tva centimetrarna
som dras ut brukar inte kdannas s mycket, men nar forlangningen
pagatt i nagra veckor kan det gora ont igen i takt med att
mjukdelarna spanns ut allt mer.

Foljer musklerna med i benférlangningen?

—Ja de foljer med. Musklerna ar relativt taliga vid forlangning.
Nervstrukturer ar dock kansligare och ar ofta det som gor att en
forlangning far begransas till ett visst antal centimeter.

Jag gjorde en benférlangning som barn. Hade det varit battre att
ga igenom den andra metoden det vill séga att stoppa tillvaxten?
— Det ar svart att séga. Nackdelen med att stoppa tillvaxten &r att
personen blir nagot kortare an den kanske skulle blivit annars.
Fordelen &r att det ar en mycket enklare operation &n
benforlangningen. Patienten gar hem samma dag och enda
restriktionen &r att den inte vara med pa gympan pa fyra veckor,
annars paverkar operationen inte sa mycket.
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Kan den som stoppar tillvaxten i benet fa symtom senare i livet?
— | princip inte. Vad som kan handa &r att operationen ger ett arr
och att det mojligen kan bli en infektion i operationsomradet.

Joshua har ett ben som ar langre an det andra

Joshua har haltat och pa habiliteringen lade de upp honom pa en
brits vid ett tillfalle och personalen konstaterade att ena benet var
lite l&ngre &n det andra.

— Samtidigt sag de att ryggen var sned och att han hade
ryggsmartor. Men det var inte nagot att oroa sig 6ver, sa de. Idag
har Joshua ont i knana och ryggen och gar med snedstéllda fétter,
séger Nils.

Nu funderar foraldrarna pad om de kanske ska ga vidare med hans
ortopediska problem.

Fokus neuropsykologi

En neuropsykologisk utredning ar till for att kartlagga
svarigheter och styrkor hos barnet.

— Min erfarenhet ar att det medicinska syndromet vanligtvis
far mycket fokus men att det ar lika viktigt att beskriva
barnets funktion, vilket gar att géra med en utredning. Det kan
behovas for att barnet ska fa rattigheter tillgodosedda och
forstaelse for svarigheter om kan uppsta.

Det séger Eva Billstedt som ar docent och psykolog vid
Gillbergcentrum i Goéteborg.

Neuropsykologer behandlar relationen mellan kroppens centrala
nervsystem och hur manniskan fungerar. Det innebdr att de bland
annat utreder och diagnostiserar de som har svarigheter pa olika
sétt med inl&rning. Bland annat &r det vanligt att barn med adhd
och autismspektrumtillstand utreds.

En neuropsykologisk utredning ar en kartlaggning av kognitiva
funktioner (tdnkande, uppmarksamhet, minne och inlarning).

Studier av barn med SRS

Nar det géller SRS &r det en stor begavningsspridning. Drygt
halften av alla har normal begavning. Knappt en tredjedel en
lindrig utvecklingsstorning. Drygt halften har visuella
perceptionssvarigheter, som kan paverka lasinlarningen. Allt enligt
Socialstyrelsen.
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| en utlandsk studie fran 1994 pa 25 barn med SRS, hade hélften
stdd 1 undervisningen och halften kontakt med logoped. En annan
studie fran 2010 pa 64 barn visade att 34 procent hade
inlarningssvarigheter. Sen sprakutveckling var vanligt. Sen
grovmotorisk utveckling var ocksa vanlig, gangdebuten lag i
medeltal pa 20 manader.

— | vart samhélle &r det olika situationer vi ska hantera och skolan
idag kraver en hel del av individen, bland annat ska man kunna
utféra mycket pa egen hand. Skolans undervisning inriktar sig pa
den normalbegavade, den som ligger under och mycket under, far
da storre svarigheter att klara skolan och behdver stod, sager Eva
Billstedt.

Den neuropsykologiska utredningen utfors oftast genom samarbete
mellan olika professioner, sdsom psykologer, pedagoger och lakare.
Till sin hjalp har teamet diagnosinstrument som skattningsskalor
och strukturerade intervjuer.

Forutom testresultaten ingar ocksa beteendeobservationer och
genomgang av tidigare psykologbeddomningar. Utredningarna gors
for att man ska ha ratt niva pa forvantningar och kunna stalla ratt
krav pa barnen i olika miljoer.

— F6rutom att prata med foréldrar och pedagoger som ar ndra
barnet forsoker vi ocksa fa en uppfattning om vad barnet sjalv
upplever som svart, och hur det mar rent generellt, séger Eva
Billstedt.

Tester

Ofta gors en forsta utvecklingsbeddmning redan i ganska tidig
alder.

— Testerna visar utvecklingen hos barnet och vilka svarigheter det
har. Begavningstester som mater intelligenskvoten kommer forst
senare.

Begavningstesterna, alltsa sa kallade 1Q-tester, eller som de kallas
pa svenska IK-tester, ar det viktigaste verktyget vid utredning av
barn som &r nagot aldre. Testerna utgor grunden for den
neuropsykologiska bedémningen.

Wechslerskalorna &r de mest utbredda testet. De &r relaterade till
barnets alder och jamfor barnens kognitiva funktion med den hos
andra barn i samma alder. For att diagnosen utvecklingsstorning
ska stallas kravs det minst tva olika testresultat som bada indikerar
samma sak.

Begavning
Begavningstesterna mater de funktioner som kravs for att man ska
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kunna tillgodogdra sig kunskap.

— Begavning ar forhallandevist stabilt 6ver tid och situationer. Det
har samband med hur man klarar yrkesliv och utmaningar, sager
Eva Billstedt.

De utelamnar dock manga formagor, som é&r viktiga ur andra
perspektiv. Exempelvis finns varken musikalitet, konstnarlighet
eller social kompetens med, tillagger hon.

Wechslerskalorna som anvénds, har fyra huvudomraden, sa kallade
index. Verbal funktion, perceptuell funktion, arbetsminne och
snabbhet, alltsa hur lange och hur effektivt barnet eller ungdomen
kan arbeta koncentrerat med en uppgift.

Testerna ar utformade sa att genomsnittspersonen far ett 1K pa 100.
De som har en IK pa 70 eller lagre har en intellektuell
funktionsnedsattning i nagon grad, det man ocksa kallar
utvecklingsstorning.

— Om ett barn far 1K 50 som resultat pa ett test innebar det att
barnet presterar ungefar hélften sa bra som en genomsnittlig person
i samma alder. For den som &r tio ar innebér det att den agerar som
en genomsnittlig femaring i de specifika avseenden som testats.

— Dock kan ju en tiodring dra nytta av erfarenheter och kunskaper
som en femaring dnnu inte hunnit fa, sager Eva Billstedt.

De som ligger strax dver gransen, med ett IK pa 71-85, behover
oftast hjalp och stéd med inlarningen.

For att fa diagnosen intellektuell funktionsnedsattning kréavs ocksa
att man har en nedsatt adaptiv formaga. Det handlar bland annat om
hur barnet klarar sig i vardagen och om kommunikation,
delaktighet i samhallet.

Exekutiva funktioner

Det &r inte bara fraga om begavning, nar det galler barn med SRS.
Det finns manga pedagogiska atgarder att ta till som stod for
personer med andra neuropsykiatriska tillstand.

Exekutiva funktioner handlar om att kunna planera i flera led, félja
en planering och se meningen med att uppfylla mal &ven om man
inte far en snabb bel6ning. Barn med svarigheter inom detta falt
kan ha svart att tanka tillbaka eller relatera till ndgot som ska handa
i framtiden, svarigheter med att komma igang med en uppgift och
att hejda impulser.

— Barnen &r ’hdr och nu’ pé ett annat sitt 4n andra, vilket gor att de
kan behOva extra stottning, sager Eva Billstedt.

Att se saker ur andra manniskors perspektiv kan ocksa vara svart.
— Vid autism till exempel &r det kardinalsymtomet. Problematiken
gor det svart for en person att forsta andra manniskors beteenden
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och reaktioner, och att veta vilken information andra personer
behdver fa for att de ska kunna forsta vad man sjélv vill eller
kanner.

Atgarder

Genom olika atgarder och ett genomtankt bemotande gar det att
minska effekterna av de symtom som de neuropsykologiska
svarigheterna medfor. Det kan handla om att anpassa miljon pa
olika satt och att fokusera pa barnens styrkor, sa att de far
forutsattningar att lyckas.

Fragor till Eva Billstedt:

Hur gammalt behdver barnet vara for att géra en
neuropsykologisk utredning?

— Fran cirka tva och ett halvt till tre ars alder gar det att gora test
som provar barnets kognitiva formaga. De forsta tva-tre aren gor
man en utvecklingsbedémning dar bland annat sprak, perception
och motorik ingar.

Om barnet har kognitiva problem, ska en utredning gbras innan
skolan borjar?

— | den basta av varldar har forskolan upptackt nagot och signalerar
att det behovs en utredning. Om det finns problem, ska man inte
vénta med utredningen. A andra sidan om det inte finns nagot ni
eller forskolan, skolan oroar er for ska ni inte gora en utredning i
preventivt syfte.

Finns det test som ar anpassat for barn med autism?

— Nej det fungerar inte sa. Barn med autism jamfors med alla andra
i sin aldersgrupp och alla gor samma test. En del har da svart for
vissa delar av de verbala funktionerna, exempelvis svara pa varfor-
fragor, men de kan ha latt for andra delar av testet.

Hur mycket ska man forklara for personal sa att de forstar att
barnet behover en utredning och atgarder?

— Det ser olika ut i olika skolor och det &r olyckligt, men jag vill
uppmuntra er foraldrar att sta pa er att ni vill ha den héar
utredningen. Nar ni fatt den ska ni be att fa en traff med skolan dar
psykologen deltar. Rektor ska vara med ocksa! Utredningen ar inte
nagot mellan den som utreder och er familj. Resultatet ska ut och
innebara atgarder i skolan. Bli jobbiga och var kravande!
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Vart vander man sig nar det inte finns nagon psykolog pa
habiliteringen?
— Till forskolepsykolog eller skolpsykolog.

Hur mycket ska man prata med barnet om SRS?
— Var 6ppen och rak och lyssna in var barnet sjalv ar i det har. Var
Oppen for vad barnet vill héra om sin diagnos.

Vart barn har svart med koncentrationen. Vad ska vi géra?

— For den som har svart med orken och koncentration, kan
dagsformen ha stor betydelse. Ena dagen gar det battre andra dagen
fungerar det inte alls. | det hér fallet kan det vara bra att géra en
utredning och sedan visa den for skolan. Det behdvs en
skolpersonal som ar flexibel och som kan anpassa undervisningen
efter eleven. En utredning ska mynna ut i konsekvenser, strategier
och olika atgarder.

Utredning och diagnos

Foraldrarna beréttar att Joshua ar en begavad kille. Han tycker om
att lasa och har alltid haft teoretiska intressen som ar langt mer
avancerade an vad de jamnariga kamraterna har haft. Samtidigt har
han stora sociala svarigheter.

— Joshua har svart att fungera eftersom han inte kan lasa av andra.
Vid diskussioner tycker han att det gar for langsamt och blir arg
Over att andra inte hdnger med i hans resonemang och goér som han
vill. Som mamma och pappa orkar man kanske med det, men jag
forstar att kompisarna inte orkar och det &r ett jatteproblem for
honom, sager Nils.

Genom habiliteringen gjordes en adhd-utredning, néar Joshua gick i
arskurs sex. De konstaterade att han hade autism.

Samtidigt fick han av en slump diagnosen SRS.

— Den ldkaren vi hade da, sag likheter med andra barn hon traffat
med SRS, bland annat reagerade hon pa den annorlunda
huvudformen och hon bad att fa géra en screening pa honom. Vid
en dna-analys pa klinisk genetik fick han diagnosen SRS. Han har
maternell UPD pa kromosom 7, den som kan ga i arv, sager Nils.
— Lite senare var vi hos en endokrinolog och nér vi fragade vad vi
skulle gora at Silver-Russells syndrom, sa de att det bara var att
leva pa som vanligt, sager Nils.

— Det ar svart att veta vad som ar vad nar det galler Joshua. Under
vistelsen har pd Agrenska har vi fatt veta mycket och forstar att
SRS och hans andra diagnoser gar in i varandra, sager Anna.
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Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Pedagogik vid séllsynta funktionsnedsattningar bygger pa
medicinsk- och specialpedagogisk kunskap samt information
om barnets férutsattningar och behov.

Barnteamet p& Agrenska har bred kompetens och stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser.

— Vi ar noga med att anpassa innehallet sa att
forutsattningarna for barnen blir sa bra som mojligt under
vistelsen, berattar pedagogerna Anna Glenvik och Elisabeth
Lundquist, Agrenska.

Barn med SRS har olika kombinationer av symtom som
forekommer i varierande svarighetsgrad. Det ar darfor viktigt att
alltid se varje individs behov. Med detta som utgangspunkt
utformas programmet for barnen och ungdomarna under veckan.
Personalen laser in medicinsk information och dokumentation fran
tva tidigare vistelser med SRS och samtalar med foraldrarna om
barnens behov och intressen. Information hamtas dven in fran
barnens skola. Darefter planeras veckans aktiviteter for barnen.

Delaktighet
Ett dvergripande mal for familjevistelsen p& Agrenska ar att barnen
ska kanna sig delaktiga. Det pedagogiska arbetet utgar fran ICF,
internationell klassifikation av funktionstillstand,
funktionsnedséttning och hélsa. Det &r WHO:s begreppsram for att
beskriva halsa och funktionsnedséttning.
Modellen tar hansyn till kroppsliga, personliga och omgivande
faktorer och dessas dynamiska samspel. Samtliga ar lika viktiga for
hur man kan paverka och genomfara olika aktiviteter och hur
delaktig en person kan kénna sig.
Eftersom en funktionsnedséattning ofta ar bestaende, blir de
omgivande faktorerna och att géra dem sa bra som mojligt, mycket
viktiga.
Pedagogerna visar en bild med en rod cirkel dar det star kroppsliga
faktorer och en gron med texten omgivningsfaktorer.
Anna Glenvik och Elisabeth Lundquist staller en fraga till
foraldrarna.
Vad tycker ni ar viktigt for era barn i vardagen?
Och foréldrarna svarar:

e Manga positiva diskussioner
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e Att det finns nagon i omgivningen som forstar och har
kunskap om SRS och individuella férutsattningar.

e God kommunikation med tillgang till vila och bra kost som
gor att barnet orkar genomfora aktivitet

e Att barnet eller ungdomen &r en del i en grupp

o Gladje

— Beror mojligheten att fa sina basbehov tillfredsstéllda pa
kroppsliga faktorer eller omgivningsfaktorer, undrar Anna Glenvik.
Foraldrarna tycker att bada faktorer har lika stor betydelse.

—Ja precis. Stimulerande upplevelser startar den goda cirkeln och
vacker barnens lust att ta egna initiativ, vilket leder till 6kad
aktivitet och paskyndar utvecklingen, konstaterar Anna Glenvik
och Elisabeth Lundquist.

Specifika mal med hansyn taget till diagnosen SRS

Att se till varje barns och ungdoms individuella omvardnadsbehov
ar ett viktigt mal under vistelsen. Det innebar att personalen ger
mojlighet till lugn och ro samt anpassar tider efter barnens och
ungdomarnas behov, vid till exempel matsituationen.

Ett annat mal ar att minska konsekvenserna av
inlarningssvarigheter. Personalen utformar strukturerade scheman
och forbereder eleven pa vad dagen ska innehalla.

— Vi gor scheman dar manga av aktiviteterna aterkommer varje
dag. De kanner igen och det skapar trygghet, séger Elisabeth
Lundquist.

Agrenskas personal anvéander talande scheman och mobila scheman
beroende pa vilken aldersgrupp det handlar om. De anvander ocksa
ett bildschema for att barnen ska fa en tidsuppfattning.

— Pé dessa bilder ser alla vad gruppen ska goéra och allteftersom
dagen gar plockas bilderna pa aktiviteterna bort. Allt for att barnen
sjalva snabbt ska kunna fa en 6verblick och veta vad som kommer
att handa, Anna Glenvik.

Generellt anvands ett pedagogiskt material val utformat for
gruppen barn och ungdomar som har SRS.

For att minska konsekvenserna av koncentrationssvarigheter
anvander de vuxna korta, enkla, tydliga instruktioner. De finns hela
tiden i ndrheten och stddjer barnen och ungdomarna nar det behovs
under dagen. Pa de individuellt anpassade arbetspassen, varvas
valkant med nytt, lugna aktiviteter med mer motoriskt kravande.
Barnens fin — och grovmotorik stimuleras i aktiviteter som bild och
form dar de malar och klistrar. Tillsammans promenerar gruppen i
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skogen och plockar snackor pa stranden och det stimulerar ocksa
grov- och finmotoriken.

Barnen och ungdomarna har manga samlingar och gemensamma
aktiviteter dar var och en kan delta pa sina egna villkor. I alla
aktiviteter bade inne och ute finns ett pedagogiskt syfte.

— Sjalvkanslan stérks i socialt samspel och kamratrelationer, séger
Elisabeth Lundquist.

Barnen far ocksa manga tillfallen att utbyta erfarenheter med de
andra i gruppen om SRS. De far ocksa vid ett tillfalle stalla fragor
till den foreldsande l&karen, i det hér fallet professor Jovanna
Dahlgren.

Lanktips:

http://logopedeniskolan.blogspot.se
http://www.skoldatatek.se/verktyg/appar

http://www.skolappar.nu (appar kopplade till det centrala innehallet
i Lgr11)

http://www.hi.se/appar (ny samlingsplats for appar som stod)

Nar Joshua var fyra-fem ar och gick i forskolan bérjade foraldrarna
marka att han hade svart med kompisar.

— Han ville vara med dem, men fick det inte att fungera. Det blev
mycket konflikter. Vi tankte da att det var en mognadsfraga, séager
Anna.

| forskoleklassen hade pedagogerna svart att hantera honom och det
var bradk mellan Joshua och de andra barnen, flera ganger i veckan.
Han fick halla sig nara lararna hela tiden och blev till slut som en
strykradd hund, enligt foraldrarna.

— De hade kanske tjugo ars erfarenhet av yrket och borde ha sett
varningssignalerna, i alla fall tankt tanken autism men det gjorde de
inte, sdger Nils.

De bytte till en resursskola dar han gick mellan arskurs ett och
arskurs tre.

— Det var nagot helt annat. De sag honom och bekraftade honom
och han fick méjlighet att bade lyckas och misslyckas. Det var
pedagoger med kunskap och forstaelse som var intresserade av
honom och som hade haft elever med Aspergers syndrom innan,
sdger Nils.

Joshua borjade i en vanlig klass pa mellanstadiet och det gick bra
under de tre aren, men foraldrarna insag att hogstadiet med nya
elever och en ny skola, inte skulle fungera.
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— Han klarade inte de tata bytena av lektioner och att det var sa
manga barn i klassen, sager Anna.

Joshua har inget begavningshandikapp. Han kan uttrycka sig
verbalt och ar duktig i matematik och de teoretiska dmnena. Det ar
den sociala interaktionen som han inte klarar av.

Idag gar han i en sarskild klass for barn med autismspektrum. Det
ar fa elever och manga larare. Han trivs bra, men blir inte
tillrackligt stimulerad och det skapar en frustration hos honom,
sdger Nils.

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

— Vi forsoker stotta dem i deras roll i vara syskongrupper,
berattar Samuel Holgersson, sjukskéterska i Agrenskas
barnteam.

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

— Vi vill ge redskap i rollen som syskon till en syster eller bror med
funktionsnedséttning, sdger Samuel Holgersson.

Hon 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 kénslor
och sin vardag. Under familjevistelserna p& Agrenska har
barnteamet utarbetat ett program for syskonen som utgar ifran
kunskap, kanslor och bemastrande. Kunskap ges utifran fragor om
diagnosen som syskonen arbetat fram tillsammans. Kanslor
hanteras genom ett ppet och tillatande klimat, dar alla ska kdanna
sig bekvama med att prata fritt.

Bemastrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att
utbyta erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pa sadant
som kan kallas for ”daliga hemligheter”.
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Kanslor och fragor

Att fa ett syskon med funktionsnedsattning vacker manga fragor
och kanslor. Det ar en orolig tid. Den nya situationen paverkar
vardagen och syskonrollen.

— Ett flertal studier visar att syskon har bristfallig kunskap om sin
syster eller brors funktionsnedséttning och vilka effekter den ger.
Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att Gverskatta barns
kunskap och vad barn forstatt. Barn har mindre majligheter att
paverka sin situation och omgivning pa grund av sin alder och
sociala situation, sdger Samuel Holgersson.

Redan i valdigt ung alder ar syskon till barn med
funktionsnedsattning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjalp.
De har manga varfor-fragor som behdver svar, men det ar viktigt
att bemata barnet pa ratt niva.

Efter 9-arsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron &n de
haft tidigare. De borjar se konsekvenser och uppmarksammar
Reaktioner fran omgivningen.

— | den aldern barjar det bli jobbigt att syskonet kanske har ett
avvikande beteende eller utseende. De noterar blickar och borjar
fundera pa hur de ska forklara for andra, sager Samuel Holgersson.

Aldre syskon tar ofta pé sig ansvar for att foraldrarnas ska orka. De
funderar ocksa 6ver arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjalva inte drabbades nar deras syster eller bror gjorde det.

Syskonens program

Den forsta dagen pa Agrenska ar det fokus pa barnet eller
ungdomen vars syskon har SMA. Syskonen beréttar om sig sjalv
eller sin familj om man vill. Andra dagen borjar man fundera kring
diagnosen och formulera fragor till sjukskoterska eller lakare. Till
dem kan de stélla alla fragor de har. Informationen om diagnosen
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. |
nioarsaldern véxer en mer realistisk syn pa tillvaron fram. Barnen
inser att villkoren &r olika. De horjar 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.

| 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.

Dokumentation nr 495 © Agrenska 2015 31



Silver-Russells syndrom

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,
séger Samuel Holgersson.

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

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

Att lara kénna varandra och ha roligt tillsammans lagger grunden
for samtal dér de kan dela hemligheter, kanslor och strategier.
Personalens uppgift i samtalen ar att bekrafta barnens kénslor, inte
avvisa dem genom att ge trost. Det ar viktigt att syskonen far lufta
det svara.

De behover veta att det &r okej att kdnna som de gor och att de inte
ar ensamma i den kanslan. Det osagda kan 1att k&nnas som en
klump i magen eller ndgon annanstans i kroppen. I familjen ar det
kanske inte alltid sa latt att prata eftersom foraldrarna har sa
mycket att gora med barnet som har funktionsnedséttning och
syskonet vill inte belasta dem.

Att béra det tunga inom sig skapar stress.

Berattelsebok

Under veckan skapar syskonen en berattelsebok om sig sjélv, om
diagnosen och om sina egna strategier. | boken ritar de av sin hand,
som en symbol for dem sjélva. Vid tummen ska de rita tva saker de
ar bra pa. Vid pekfingret saker de vill ska handa om tva ar. Vid
langfingret, vad andra sager de &r bra pa. Vid ringfingret drémmar.
Och vid lillfingret modiga saker de gjort.

En annan del i berattelseboken ar att fylla en cirkel med tartbitar av
kanslor. Gladje, sorg och ilska. Cirkeln blir en utgangspunkt for att
diskutera vilka de svara kanslorna ar och vad man kan géra at dem.
Men ocksa vilka de harliga kanslorna ar och hur de kan kannas
oftare.

Innehallet i veckan gar ut pa att skapa ett Gppet och tillatande
klimat dar det &r okej att prata kanslor och ha drommar. Da kan
aven de bra sidorna av syskonskapet fa plats.
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Vardagstid med foraldern

Ett vanligt problem &r att syskonet inte tycker det spelar nagon roll
vad de gor eller hur bra de &r i skolan. Foréldrarna tar det bara for
sjalvklart att de ar duktiga och tar ansvar. Om syskonet kommer
hem med hoga betyg far de inte den uppméarksamhet de onskar, for
foraldrarna ar fullt upptagna med att lillebror kunnat vicka pa
tummen!

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

— En pappa som skjutsade sitt barn till ridningen lade till fika
efterat. Tack vare det blev turen som tidigare var ytterligare ett
stressmoment en egen stund tillsammans varje vecka, séger Samuel
Holgersson.

Syskonens egna tips till foraldrarna &r att de ska berétta om
diagnosen och vad den innebér. De ska prata om hur den &r idag
och hur den kan bli i framtiden.

Men det &r inte bara jobbigt att ha ett syskon som har
funktionsnedséttning. 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 familjen.

Las mer om Agrenskas syskonarbete pd www.syskonkompetens.se
Pa hemsidan finns bland annat verktyg for samtal och lastips i
amnet. Dar finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestéllningar. De bygger pa foraldrars egna berattelser.
http://www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskon/Pratmandl

ar-och-syskonkarlek/

Joshua &r en i grunden glad och nyfiken kille. Han soker kontakt
och vill fora diskussioner men dar gar det ofta fel.

— Han kan inte folja den roda traden, blir frustrerad nar det inte gar
som han vill och det slutar ofta i aggressioner, beréattar Nils.
Hemma ar det framst tva ar yngre systern Elsa som retar upp
honom.

— De irriterar sig pa varandra. Hon gnatar och tjatar och han blir
arg, sager Nils.

Det kan ofta bli stora bataljer och manga ganger far foraldrarna ga
emellan. Joshua blir sa arg att han kastar saker kring sig, men det
har aldrig hant att han har slagit sina syskon.
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— Far han inte den omedelbara aterkopplingen i en diskussion
skriker han. Han tar mycket tid och kraft fran oss i familjen och
fran sig sjalv. Det tar ocksa tid innan han kommer tillbaka och blir
lugn. Da ar han en angerfull liten pojke, sager Nils.

— Vi gar i standig larmberedskap hemma och véntar pa utbrotten.
Nar jag ar ensam med barnen och de har konflikterna uppstar,
maste jag sldppa de andra. Jag brukar se till att den stora tar hand
om den lilla i ett annat rum. Ofta tittar de pa teven och har den pa
lite hogt, séger Anna.

Pa senare tid har Joshua blivit lugnare. Utbrotten kommer inte lika
ofta, konstaterar foraldrarna.

| somras var de pa ett lager hela familjen och da gick det bra.

— De barnen hade inte den aggressiva bilden av honom och da fick
han mojlighet att visa vem han ocksa kan vara. De accepterade
honom och var kompisar hela veckan, sager Nils.

Att vara vuxen med SRS

Fredrika ar 22 ar, har SRS och ar kortvuxen. Enligt
berakningar som gjordes nar hon var liten, skulle hon bli 150
centimeter men hon blev 127.

— Nar jag fick reda pa min slutlangd var jag i mina varsta
tonar och det var ett jobbigt besked att fa. Det som varit till
hjalp ar att jag har fina kompisar, en mamma som hela tiden
legat steget fore och att jag bor i ett litet samhalle dar alla
kanner mig, sager hon.

Ett exempel pa hur hennes mamma lag steget fore var nar Fredrika
skulle borja hogstadiet i den lite storre orten.

— Jag ville spela innebandy och mamma foreslog da att jag skulle
satta igdng med det innan hogstadiet, i det lag dar manga av mina
blivande klasskamrater spelade. Darfor blev det heller inga
konstigheter, alla visste redan vem jag var nar vi borjade i samma
klass, sager Fredrika.

Fredrika &r extremt social, tycker hon sjalv och har alltid haft
mycket kompisar omkring sig. Det har hjalpt henne pa manga satt,
tycker hon. De ganger det har hant att ndgon utanfor ganget har
kommenterat hennes langd pa ett nedsattande sétt, har oftast andra
reagerat fore henne.

—Jag har aldrig egentligen k&nt mig mobbad. Men enskilda
personer kan ha sagt nagot nedsattande och da hande det att mina
kompisar sa, "Horde du? Tycker du att vi ska ge personen stryk?
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Nej det ska ni inte gora, lugna ner er, sa jag da. Om jag inte bryr
mig, ska ni inte heller gora det’.

Som vuxen kan hon fa kommentarer nar hon ar ute pa krogen.

— Naér folk har druckit lite, séger de kanske nagot och det ar inte
roligt. Jag blir forstas arg for stunden, men eftersom det ar svart att
andra en annan manniska &r det battre att glomma det, séger
Fredrika.

Fredrika laspade och hon horde daligt. Hon fick sitta langst fram i
klassrummet. Under en period hade hon en apparat, en typ av
freestyle, som skulle forstarka roster.

— Den tog inte bara in ljud nar nagon pratade utan ocksa nar min
bankgranne nds och da ekade det i huvudet. Jag fick horapparater
istallet som jag hade lange men en dag behdvde jag dem inte
langre, séger hon.

Syskonen

Hon har aldre syskon som hon alltid har haft ett bra forhallande till.
Narmsta systern ar tva ar dldre och Fredrika umgas mycket med
henne.

Syskonen har varit tuffa mot henne, pa ett snallt satt, som hon
sager. S& som syskon ska vara.

— De var lite trotta pa att morsan daddade med mig och inte pa
samma satt med dem. Jag kérde ju med mamma och var lite lat.
Mamma hamtade saker till mig trots att jag mycket vél kunde gora
det sjélv. Hon gjorde det inte for att dalta med mig utan det hade
blivit en vana for henne. Mina syskon sa skérp dig morsan,
behandla henne som oss andra!

Nér Fredrika valde gymnasium var det internat som gallde eftersom
bade mamman och en bror hade talat sa varmt om den studiemiljon.
— Det innebar att jag flyttade hemifran forsta gangen nar jag var 15
ar och gick pa lantbruksgymnasium med inriktning hund. Nar jag
skulle praktisera pa en bondgard med mjolkkor hade de stora
problem med hur jag skulle klara av att mjélka korna. De var ju
stora och jag liten. Da sa jag, ge mig en pall bara sa klarar jag det.
Det gick men kanske inte lika snabbt som for de andra, séger hon.
Strax innan Fredrika blev 18 ar och skulle ta korkort ansokte
hennes mamma om korkortstdd och bilstdd, men fick avslag.

— Mamma sa att jag maste borja jobba, precis som mina syskon, sa
att jag skulle kunna klara kérkortet och bilen sjalv, sager hon.

Svenssonlivet
| samma veva borjade Fredrika ocksa fundera 6ver hur hon ville
leva sitt liv.
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—Jag har alltid velat ha Svenssonlivet med allt vad det innebar.

Nu vid 22 ar har hon bade kérkort och bil som hon har betalat sjalv,
genom att ldgga undan pengar hon tjénat.

Fredrika har haft kontakt med arbetsformedlingen och en SIUS-
konsulent. De har stottat henne nér det galler jobb. Idag jobbar hon
heltid pa ett foretag inom byggbranschen och trivs.

Om tio ar hoppas hon ocksa att resten av hennes drommar ska ha
slagit in.

—Jag vill gérna ha barn och ett hus i narheten av dar jag bor nu,
avslutar Fredrika.

Fragor till Fredrika:

Hur hittar du kl&der i rétt storlek och skor?

— Nu har jag vuxenstorlek small pa 6verkroppen och byxor maste
jag fa upplagt. Problemet ar skor de finns nastan inga fina
vuxenskor som &r mindre &n storlek 36 och jag har 31-32. Det finns
att kopa pa Internet men da kostar de mycket.

Nar forstod du att du var annorlunda?

— Jag markte inte kortvuxenheten forran i tiorsaldern, nar alla
andra vaxte forbi mig. L&karna gav mig forhoppningar att jag
skulle kunna bli 150 centimeter. Nu blev jag inte det och vid 13 ars
alder ville jag forsta vad som hande med mig. Men lékaren pratade
bara med morsan, inte med mig. Tank pa det nu med era barn att ni
ber lakaren vanda sig direkt till dem och forklara.

Hur tal du alkohol?

— Det ar billigt for mig pa krogen. Mamma sa jamt att nu kommer
du ihdg Fredrika att du ar mindre &n dina kompisar sa drick inte
mycket. Den som &r liten blir berusad snabbare.

Fler vuxnas erfarenheter av SRS

Efter forelasningarna samlas nagra vuxna med SRS som varit
ahorare under de dagar familjevistelsen varat. Socionom Cissi
Stocks leder detta rundabordssamtal.

— De hér dagarna har préaglats av igenké&nning trots att
foreldsningarna inte har riktats mot oss utan mot foraldrarna och
deras barn, sager en av dem.

Hennes bordsgranne haller med.
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— Mycket har vackts till liv igen. S&rskilt medicinforeldsningen och
den om de olika ortopediska operationerna. Sjélv gick jag igenom
en benforlangning ndr jag var barn. Jag hade ndstan glomt den fram
till nu.

Samtliga poéngterar att det har sina sidor att ha SRS. De har fatt
kampa mycket mot ofdrstaelse fran omgivningen. Det syns inte
utanpa att de har andra besvar an just kortvuxenheten. De namner
olika inflammationer, ont i leder, ont i rygg och knan, angest och
att bli svettig for ingenting.

— Problemen forsvinner inte utan verkar vara livslanga, sager en av
dem.

Flera tycker att de skulle behdva mer stod som vuxen &n vad de far.
De namner att de har svart att passa tider.

De flesta har egna boenden och Kklarar sig utan hjalp.

— Fast mamma bor alldeles i ndrheten och kommer ofta Gver.

Ingen har bostadsanpassning. De klarar sig bra &nda. Anvander en
pall for att na upp eller klattrar pa utdragna lador i koket.
Yrkeslivet har inte varit sarskilt paverkat av att de har SRS.
Mojligen med den begréansningen att de fatt hjalp av
arbetsformedlingen och valt yrken dér de slipper tunga lyft.

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 dtande behovs
aven kontakt med logoped.

Det sager dvertandlakare Marianne Bergius, tandlékare Anna
Odman och logoped Asa Mogren, som arbetar p4 Mun-H-
Center i Hovas.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundén
samt pa Odontologen I Goteborg. Det ér ett nationellt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen om tandvard, munhélsa och munmotorik hos barn med
séllsynta diagnoser. Kunskapen sprids for att bidra till ett béttre
omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berorda
patientgrupperna och deras anhoriga.

I Sverige finns ytterligare tvd kompetenscentrum for sillsynta
diagnoser som ror munhélsa, 1 Ume& och 1 Jonkoping.

MHC-basen
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Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsédttningar och sjukdomar. Efter godkénnande fran
fordldrarna gor en tandldkare och en logoped en dversiktlig
undersdkning och beddmning av barnens munforhéllanden.
Observationerna, tillsammans med information som fordldrarna
lamnat, stills samman i en databas.

Kunskap om séllsynta diagnoser sprids via Mun-H-Centers
webbplats (www.mun-h-center.se), Facebook, You Tube och via
MHC-appen. Kortfattad information om SRS finns pa www.mun-h-
center.se

Tand- och munvird for

barn och ungdomar med sirskilda behov

Det dr en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
en god munhilsa kan bevaras.

Att komma igang med goda vanor tidigt dr viktigt. Alla bor
anvénda fluortandkrdm. Tandvarden rekommenderar fordldrar att
hjilpa sina barn med tandborstningen och borsta tva ganger om
dagen. For att underlétta tandborstningen tipsar Marianne Bergius
om att std bakom barnet och anvédnda den egna kroppen som stdd.
— Da kommer man at béttre och det blir léttare att borsta.
Alternativt kan man lata barnet ligga ner i en séng eller liknande.
Niér nya kindtdnder kommer &r det extra noga med tandborstning av
groparna pa tuggytan. De kan ocksa forseglas med plast for att
minska risken att fa hal.

Det finns ménga olika typer av hjdlpmedel som kan underlitta
munvarden. Tandvérdspersonalen hjélper till att individuellt prova
ut ldmpliga hjidlpmedel.

Vid érliga underskningar pa tandklinik dr det viktigt att
tandlékaren fir kinnedom om barnets aktuella hélsa och
medicinering, da det kan paverka salivens kvalitet och ge
muntorrhet med 6kad risk for karies, hél i tinderna, som f6l;d.
Kontroll av bettutveckling, kikleder och muskulatur i1 kdkarna &r
viktig att utfora forutom sedvanlig kontroll av munhygien, tandkott
och tinder. Ett eller tva aterbesok mellan de ordinarie besdoken
rekommenderas for polering och fluorbehandling av tinderna.
For barn som inte tycker om tandkrdmssmaker finns sérskilda
tandkrdmer utan smak. Det finns ocksa tandkrdmer som inte
skummar mycket.
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Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn
och ungdomar med sirskilda behov ett anpassat
tandvardsomhindertagande.

Foljande munrelaterade symtom kan — men behdver inte —
forekomma hos personer med SRS:

¢ Ansiktsasymmetri

e Liten “tillbakasatt” underkéke

e Nagot hogre gomvalv

e Vanligare med tandstdllningsfel till exempel: dverbett, djupt

bett, trdngstéllning

e Mindre och kortare tdnder

e Emaljfordndringar

e Négot senare tandvixling

e Négot 0kad kariesrisk

Under vistelserna pa Agrenska har 30 personer med Silver-Russells
syndrom i aldrarna tre — 42 &r undersokts. Tvd av dem hade
svarforstdeligt tal, 15 &t-och dricksvarigheter, tva riklig dregling, en
tandgnissling/pressning varje dag och en uttalade bettavvikelser.

— Vi har sett liten “tillbakasatt” underkike, ndgot hogre gomvalv,
bettavvikelser som dverbett och djupt bett. Emaljforandringar,
normalstora tinder och viss 6kad kariesrisk, sdger Marianne
Bergius.

Att tinka pa for barn med SRS:

e Ta kontakt med tandvarden infor forsta besoket, och se till
att behandlaren har kunskap om barnets sjukdom.

e Forbered girna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, pa tandldkaren och
stolen hen ska sitta i. (Anvéndbara bilder finns pa
www.bildstod.se, och www.kom-hit.se)

e Tal- och kommunikationstrining dr ofta motiverad. En del
barn behover ocksa ét- och sviljtraning hos logoped.

Munmotorik vid SRS

— Munmotoriken ar viktig for manga funktioner i munnen, som att
prata, ata och kontrollera saliven. Hos barn som har motoriska
svarigheter ar ofta &ven munmotoriken paverkad, sager logoped
Asa Mogren.

En logoped kan utreda kommunikationsformaga, sug-tugg- och
svaljformaga och munmotorisk formaga hos barnet.

— Det ar viktigt att veta att alla barn har rétt till en ordentlig
utredning av dessa fardigheter. Man ska inte ndja sig med
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forklaringen att svarigheterna *ingar i sjukdomen’, sdger Asa
Mogren.

Logopeden kan ocksa ge rad angdende matning och/eller
atsvarigheter, tal- och kommunikationstrdning samt oralmotorisk
traning. Syftet med behandlingen ar att 6ka férmagan att
kontrollera saliven, forbéttra dt-och artikulationsférmaga samt vid
behov oka eller minska kénslighet i munnen.

— Det ar jittebra med tvarprofessionella samarbeten dér olika
specialister som har med barnet att géra kan samverka for att na
bista resultat, siger Asa Mogren.

Som fordlder kan det vara tufft att vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser. D4 kan man be habiliteringen att
samordna kontakten mellan tandlékare, logoped och/eller
oralmotoriskt team.

Nar det galler SRS och munmotorik ar det vanligt med:
e Forsenad tal- och sprakutveckling
e Sug-, tugg-och svaljsvarigheter, ofta sekundart till bristande
aptit och mag-tarmproblem

— Vid &tsvarigheter &r viljan och prioriteringen att ata nedsatt. Det
kan bero pa flera saker bland annat; avsaknad av aptit, mag-och
tarmreflux, andning och allméntillstand, sager Asa Mogren.

Hur kan vi stéarka barnets motivation att ata?
e Genom att forknippa mat med positiva upplevelser
e Skydda barnet fran “mattjat”
e Utnyttja den naturliga drivkraften att géra som andra, det
vill sdga hitta bra forebilder

Varfor ar det viktigt att tugga?

Det underlattar matsmaltning

Viktigt for att kdnna méattnad och ata lagom mycket
Ger starkare tuggmuskler och en battre kékposition
Atandet blir sakert

Las mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i den nya skriften "Uppleva med munnen”. Den
gar att bestalla via Mun-H-Centers hemsida:
www.mun-h-center.se
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Fraga till Marianne Bergius och Asa Moberg:

Hur kommer vi i kontakt med en logoped?
— Genom habiliteringen eller ett sjukhus.

Joshua idag och i framtiden

Det ar manga fragor infor framtiden. Féraldrarna ar bekymrade
over hur han kommer att ma psykiskt. Istallet for att agera mycket
utat laser han numera in sig for sig sjalv i manga langa timmar. De
ar radda for eventuella depressioner.

— Hittar han kompisar att vara med, skulle mycket I6sa sig, tror
Anna.

Nu nar de fatt veta mer om SRS vill de ocksa fa till en riktig
utredning, kanske kommer vissa fragetecken att ratas ut da. De
kénner ocksa att de genom det kanske kan fa stod fran samhéllet till
familjen.

— Han blir ju trots allt stérre och ratt som det ar orkar jag inte ta
hand om aggressionerna langre, séger Nils.

— Vi ser nog att han gar kvar i den har klassen hogstadiet ut och i en
liknande klass i gymnasiet. Eftersom han &r duktig i teoretiska
amnen tror vi att han kanske kommer att hitta sin plats pa
universitetet, kanske tillsammans med andra lashuvuden som snoar
in pa olika problem, sager Anna.

Information fran forsakringskassan

Vardbidrag, tillfallig foraldrapenning, kontaktdagar och
assistansstod ar nagra av de stod som forsakringskassan kan ge
till foraldrar som har barn med funktionsnedséattning, sager
Marta Loof-Andreasson, som ar personlig handlaggare pa
forsakringskassan i Goteborg, informerade om det ekonomiska
stod familjerna kan erbjudas.

De som har barn med funktionsnedséttning kan anséka om
vardbidrag, bilstod och assistansersattning. Fran och med juli det ar
de blir 19 ar kan funktionsnedsatta ungdomar sjalva ansoka om
handikappersattning och aktivitetsersattning.
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Ansokan

Né&r man skickar en ansokan till forsakringskassan ska ett utforligt
medicinskt intyg utfardat av behandlande lakare bifogas. Intyget
ska beskriva barnets funktionsnedsattning. Néar alla handlingar
inkommit tar handl&ggaren, helst inom en vecka, kontakt med
sokanden for att boka tid for utredningssamtal. Detta kan ske pa
forsakringskassan men ocksa i hemmet eller via telefon.
Handl&ggaren utreder arendet och lagger ett forslag till beslut, och
beslut fattas till sist av en sérskilt utsedd beslutsfattare.

Vid avslag kan &rendet omprovas vid forsakringskassans
omprévningsenhet. Far man avslag dar kan arendet éverklagas i
Forvaltningsratten, darefter i Kammarratten och Hogsta
Forvaltningsdomstolen. Dessa avgor dock om prévningstillstand
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 6verklagar beslut man inte &r n6jd
med. Overklagan behéver inte vara komplicerad, det racker med ett
brev dar man pa ett enkelt satt forklarar varfér man ar missnojd
med beslutet, sager Marta L66f-Andreasson.

Mer info och blanketter for ansokan 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
tillsynsbehovet innefattar exempelvis medicinering, hjalp med
kommunikationen, aktivering, tréningsprogram och tillsyn for att
avstyra farliga situationer.

Vardbidragets niva styrs av barnets vardbehov, inte av vilken
diagnos barnet har. Det kan alltsa ges d&ven om ingen faststalld
diagnos finns. N&r annat samhallsstod finns, exempelvis om barnet
bor hos stodfamilj eller aker pa korttidsverksamhet, paverkas nivan
pa vardbidraget. Om barnet beviljas assistansersattning omprovas
vardbidraget.
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Ett helt vardbidrag ar 250 procent av prisbasbeloppet, som ar

44 500 kr (2015).

Vardbidraget finns i fyra nivaer: helt, tre fjardedels, halvt eller en
fjardedels bidrag. FOr 2015 ger det foljande belopp:

Helt vardbidrag 9 271 kr/ man 111 252 kr/ar
Tre fjardedels vardbidrag 6 953 kr/man 83 436 kr/ar
Halvt vardbidrag 4 635 kr/man 55 620 kr/ar
En fjardedels vardbidrag 2 318 kr/man 27 816 kr/ar

Utover vardbidraget — som &r en ersattning for den extra
arbetsinsats funktionsnedsattningen medfor for foraldrarna — kan
familjen ocksa i vissa fall fa ersattning for merkostnader. Det
innebar att om det finns merkostnader pa 18, 36, 53 eller 69 procent
av prisbasbeloppet, som godkénts av forsakringskassan, kan denna
del av vardbidraget 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 prishasbeloppet.

Merkostnader innefattar exempelvis:
e Slitage av klader
e Extra kostnader for okat tvittbehov
e Specialkost
e Behandlingsresor/behandlingsbesok
e Kostnader for kommunikationstraning, motorisk traning etc.

Merkostnaderna ar de extra kostnader familjen har till foljd av
barnets 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
vardbidrag pa ”obegransad tid”. Forsdkringskassan foljer da upp
vardbehovet genom att gora efterkontroller.

Bidragstagarna ar skyldiga att anméla forandrat vardbehov eller om
man beviljats annat samhallsstod.
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Assistansersattning

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

Personlig assistans kan anstkas hos kommunen eller
forsakringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjélpbehovet tillgodoses. Staten (férsakringskassan) kan bevilja
assistansersattning for personlig assistans nar de grundlaggande
behoven overstiger 20 timmar per vecka.

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

Tillfallig foraldrapenning

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

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

Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och i
vissa fall upp till 16 ar. Det finns d&ven majlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig diagnos, och en pagéaende
akutbehandling dér det foreligger hot mot barnets liv, till dess
barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande kréavs da. Tillfallig
foraldrapenning vid allvarligt sjukt barn kan utgd med obegréansat
antal dagar.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) géaller sarskilda regler. Tillfallig
foraldrapenning 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 mojlighet att
lara sig mer om hur de kan stodja 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.
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Bilstod

Bilstdd ar ett bidrag for inkop av bil (genom grundbidrag och
anskaffningsbidrag), eller anpassning av bil. Det gar att ha
fardtjanst och samtidigt soka bilstod.

Foraldern kan fa bilstod om barnets funktionshinder gor att
familjen har vasentliga svarigheter att forflytta sig med barnet eller
att aka med allmanna kommunikationsmedel.
Funktionsnedsattningen ska vara bestaende eller i vart fall beraknas
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 pa maximalt 44 000 kronor samt
ett bidrag for anpassning av bilen. For anpassningen finns inget
kostnadstak. Det gar att soka anpassningsbidrag for bil man redan
ager. Man maste dock uppfylla kraven for bilstod som man sedan
inte maste plocka ut. Bilen maste ocksa ansens lamplig for
anpassning.

Efter beslut har familjen sex manader pa sig att inforskaffa den nya
bilen eller genomfdra anpassningen. Familjen valjer sjalv bil men
blir aterbetalningsskyldig om den séljs inom nio ar efter att beslut
om bilstdd fattades.

— Vill man koépa en ny bil inom den tiden kan man féra en dialog
med sin handlaggare, sager Marta L66f-Andreasson.

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

En enklare vardag

Forsakringskassan minskar kranglet for personer med
funktionsnedséttning och deras anhdriga. Myndigheten har efter
genomfdrda kundundersokningar andrat sitt arbetssatt i grunden for
att anpassa det till den enskildes behov sa att moten skall bli
enklare, tryggare och mer personliga.

e En kontaktperson hos Forsakringskassan. De som har
storst behov av stod ska erbjudas en kontaktperson med
ansvar for att samordna alla kontakter med
Forsékringskassan.

e Stod till foraldrar med barn som &r svart sjuka eller har
en funktionsnedséattning. Majligheten att kunna fa stod
fran Forsakringskassan redan pa sjukhuset eller
Habiliteringen finns redan pa vissa stallen och det skall nu
utokas till att bli tillgangligt i hela landet.
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e Forenklade och samordnade uppféljningar. For att gora
vardagen mera forutsagbar och tryggare for den som har en
funktionsnedséttning skall Férsakringskassan samordna och
forenkla de lagstadgade uppfdljningarna inom olika &renden
som den enskilda har hos Forsékringskassan.

e Kortare vantetider pa beslut

e Enegen plan for framtiden for elever som gar pa
gymnasiet och har aktivitetsersattning

e Enklare digital kontakt med Férsakringskassan

Samhallets ovriga stod

— Det finns stodinsatser i kommunen som kan vara aktuella for
barn med SRS. Sadant som avldsarservice i hemmet,
korttidsvistelse/stodfamilj och kontaktperson utanfor familjen.
Det séager Malena Ternstrom, socionom pé& Agrenska, nar hon
redogor for olika typer av stod som erbjuds i kommunen.

LSS

Om du har en funktionsnedsattning kan du ha rétt till insatser enligt
lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS. Den
som omfattas av LSS tillhor nagon av foljande tre kategorier eller
personkretsar, som det heter:

1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand

2. Personer med betydande och bestdende begadvningsméssig
funktionsnedsattning efter hjarnskada i vuxen alder, foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom

3. Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar, som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande. Funktionsnedsattningarna bor vara stora och fororsaka
betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och personen bor
ha omfattande behov av stdd eller service.

Enligt LSS har de som tillhdr nagon av personkrets 1-3 ratt till 10
olika insatser for sarskilt stod och service

SoL

De insatser som ges enligt LSS kan ocksa ges enligt
socialtjanstlagen, SoL. Alla har ratt att soka en insats och fa ett
skriftligt besked om beslut. Tryck pa behoven!

Stodet soks hos socialsekreterare, LSS-handlaggare eller
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bistandshandlaggare. Man kan ocksa vanda sig till kurator pa
habilitering eller socialsekreterare/anhrigkonsulent.

Anhdorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 § ska kommunen ocksa
erbjuda stod till anhoriga. Med anhériga menas en familjemedlem,
(till exempel aldre syskon, morforéldrar eller farforéaldrar) eller en
god van till nagon med fysisk och/eller psykisk
funktionsnedséttning.

Som anhorig ar det mojligt att delta i samtalsgrupper eller
individuellt anpassat stod, och att fa tips, rad och hjalp med
kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens anhdrigkonsulent.
Denna tjanst kan heta och se olika ut i olika kommuner.

Avlosarservice i hemmet

Den hér insatsen finns for att anhdriga ska fa mojlighet till
avkoppling och kunna utrétta &renden utanfor hemmet.
Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
I6sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt fran fall till
fall.

— Det ar viktigt att tanka pa att avlGsarservice kan paverka
vardbidraget. Meddela forsékringskassan vid nya beviljade insatser,
séger Malena Ternstrom.

Korttidsvistelse och stodfamilj
— Korttidsvistelse i en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar till
att ge avlosning for anhdriga och ge mer tid for syskonen, men det
tillgodoser ocksa barnets behov av miljoombyte och rekreation,
séger Malena Ternstrom.

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

Kontaktperson

En kontaktperson kan utses for att ge ett personligt stod utanfor
familjen. Syftet ar att bryta isoleringen och underlatta for en person
med funktionsnedséttning att leva ett sjalvstandigt liv.

Det héar géller i skolan

Enligt skollagen har barnen rétt till stod for att nd skolans
kunskapsmal. Atgardsprogram ska uppréttas for hur eleven ska
klara kunskapsmal och vilket stod som kravs. Det ar rektorns
ansvar att eleven far ett atgardsprogram om det behovs.
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Skolan ska ta hénsyn till elevers sarskilda behov, anpassa
undervisningen till varje enskild elev och inte tvartom.

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

— Rektorn eller forskolechefen ar skyldig att utreda om en elev
behover sarskilt stod, sager Malena Ternstrom.

Stodatgarder

Stodatgarderna till en elev med funktionsnedséattning kan se olika
ut och exempelvis besta av handledning och fortbildning av
personal. Eleven kan ocksa fa en resursperson i skolan. | andra fall
gors en omorganisation sa att eleven undervisas i en mindre grupp.
Aven anpassning av lokal eller laromedel kan riknas som stod.
Skolan har skyldighet att ta hansyn till elevers olika behov, samt ge
stod och stimulans sa att elever utvecklas sa langt som majligt.

Tips infér moten med skolan

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

En forlésande fraga, som kan leda till kreativitet och ett gemensamt
engagemang dr: “Hur gor vi da?” Sérskilt bra fungerar en sddan
oppen fraga om forhandlingarna mellan parterna gar trogt. Att fa
till ett gott samarbete och god samverkan kring barnet ar viktigt
och allas ansvar.

Sarskolan

e For elever med begdvningsmassiga funktionsnedsattningar

e Beddmningen av om eleven ska tas emot i sdrskolan gors av
ansvariga i politiska n&mnden

e Utredningen ska omfatta en pedagogisk, psykologisk,
medicinsk och social bedémning

— Sarskolan &r en egen skolform med egna kursplaner. Den
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delas in i traningsskola eller grundsarskola, sager Malena
Ternstrom.

Vart vander vi 0ss?

Om familjen ar missnéjd med nagot beslut som beror barnet i
skolan vander man sig i forsta hand till rektorn eller
forskolechefen. Nésta instans ar ansvarig tjansteman eller ndmnd i
kommunen. Man kan &ven vanda 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 formaga. Det kan ocksa skrivas ut for att kompensera for en
nedsatt eller forlorad funktion eller formaga att klara det dagliga
livet.

Det galler dock inte produkter som ar vanliga i hemmet, som
exempelvis en dator.

Hjalpmedel ar oftast landstingens ansvar och kréver hélso- eller
sjukvardskompetens vid utprovning. Beslutet kan inte dverklagas.
Hjalpmedel finns bland annat pa habiliteringen,
hjalpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscenter, syn- och
horcentraler.

Tips pa bra webbsidor:

http://www.agrenska.se — Agrenska
www.agrenska.se/syskonkompetens

www.fk.se - Forsakringskassan

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

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.mfd.se — Myndigheten for delaktighet
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.mun-h-center.se — Mun-H-center
www.notisum.se — Lagar pa natet

www.nfsd.se — Nationella funktionen sallsynta diagnoser
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Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Ovanliga diagnoser/sjukdomar ar i stor utstrackning ocksa
okanda sjukdomar. Behovet av kunskap ar darfor stort.
Informationscentrum gor kontinuerligt uppdateringar av
kunskapslaget tillsammans med ledande specialister och
handikapporganisationer och patientforeningar.

| databasen finns ndrmare 300 ovanliga diagnoser och nya
tillkommer hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i broschyrer skrivs
en informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat
dess forekomst, behandling och forskning. Den som behover flera
broschyrer, for att till exempel dela ut till férskole- eller
skolpersonal kan bestalla det kostnadsfritt via ett mail till
ovanligadiagnoser

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att 6ka samordningen, samverkan och spridning av
information inom omradet sallsynta diagnoser har
Socialstyrelsen pa regeringens uppdrag inréttat Nationella
Funktionen Sallsynta Diagnoser, NFSD.

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

NFSDs uppgift ar att:

bidra till 6kad samordning och koordinering av halso- och
sjukvardens resurser for personer med sallsynta sjukdomar liksom
Okad samordning med bland annat socialtjanst och
frivilligorganisationer.

bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av
hélso- och sjukvarden och till andra berérda samhallsinstanser samt
till patienter och anhdriga

bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mellan de
aktorer som bedriver verksamhet pa omradet

identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra l&nder och internationella organisationer.

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med

helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-
séttning, deras familjer samt professionella som de moter.
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Mer om NFSD verksamhet kan du lasa pa www.nfsd.se

Adresser och telefonnummer till forelasarna:

Professor Jovanna Dahlgren

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Tillvéxtenheten

416 85 GOTEBORG

Tel: 031-343 40 00

Overlakare Marita Andersson Gronlund
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Ogonmottagningen for barn och ungdom
416 85 GOTEBORG

Tel: 031-343 40 00

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

416 85 GOTEBORG

Tel: 031-343 40 00

Dietist Ellen Karlge-Nilsson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Dietistmottagningen

Vitaminvégen 17

416 50 GOTEBORG

Tel: 031-343 40 00

Psykolog Eva Billstedt
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Barnneuropsykiatri-BNK
Otterhéllegatan 12 A

411 18 GOTEBORG

Tel: 031-342 10 00

Personlig handldggare Mérta Lo6f-Andreasson
Forsdkringskassan

Box 8784

402 76 GOTEBORG

Tel: 010-116 70 91
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Medverkande fran Mun-H-Center
Marianne Bergius, Overtandlakare
Anna Odman, tandlékare

Asa Mogren, logoped

Pia Dornérus, tandskoterska
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 HOVAS

Tel: 031-750 92 00

Medverkande fran Agrenska
Cecilia Stocks, socionom

Malena Ternstrom, socionom
Samuel Holgersson, sjukskoterska
Elisabeth Lundquist, pedagog
Anna Glenvik, pedagog

Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031-750 91 00
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Silver- Russells
syndrom

En sammanfattning av dokumentation nr 495

Vid Silver-Russells syndrom ar tillvixten himmad men
huvudet véxer i normal takt.

Tillvéaxthamningen startar tidigt under fosterlivet och

fortsatter efter fodseln, vilket gor att personen blir kort som

vuxen.
Den ena kroppshalvan dr ofta storre &n den andra
(hemihypertrofi) och barnen har vanligen typiska
ansiktsdrag

I Sverige kinner man till 50 och 100 barn och vuxna med
syndromet.

Den motoriska utvecklingen ér ofta forsenad, och

manga ir muskelsvaga. Atsvarigheter ir vanligt.

Forsenat tal och talsvarigheter forekommer ocksa.
Insatserna inriktas pa att lindra symtomen och kompensera
for funktionsnedséttningar, samt ge stod. Behovet av
insatser varierar mellan olika personer som har syndromet.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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