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Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum for
sallsynta diagnoser och en unik moétesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amunddn séder om Goteborg.

Agrenska &r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar
och konferenser. Agrenska driver ocksé Informationscentrum for

Dysmeli

sallsynta halsotillstand som ansvarar for att ta fram och kvalitetssakra

informationstexter till Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta

halsotillstand och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma séallsynta diagnos, i det har fallet dysmeli.
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 rén, pedagogiska fragor, psykosociala
aspekter samt det stod samhallet kan erbjuda. Barnens program
ar anpassat efter barnens forutsattningar, mojligheter och behov.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband med
familjevistelsen och &r skriven av Sara Lesslie, redaktor vid
Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for allmanheten har
varje forelasare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan
vara att leva i en familj med ett barn med dysmeli beréttar ett
foraldrapar om sina erfarenheter. Familjemedlemmarna har i
verkligheten andra namn.

Dokumentationerna publiceras aven pa Agrenskas webbplats, dar de

kan laddas ner som PDF: agrenska.se
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Dysmeli ar ett samlingsnamn for olika
reduktionsmissbildningar som innebaér till exempel
avsaknad av fingrar och tar eller av hela eller delar av
armar och ben. | Sverige fods ett sextiotal barn med
nagon form av dysmeliférandring varje ar.

Tidigt under fosterutvecklingen kan man ana vad som ska bli armar
och ben. Redan i fjarde graviditetsveckan bildas arm- och
benknoppar som vaxer och bildar hand- och fotplattor. Fingrar och tar
ar fardiga i vecka sju, darefter ska de dela upp sig.

— | attonde graviditetsveckan ar hander och fétter i princip
fardigbildade, sager Sara Chevalley som ar 6verlakare vid
handkirurgiska kliniken vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg.

Reduktionsmissbildningar sker nagon gang i vecka 4-8 under
graviditeten. De paverkar extremiteterna, det vill sdga armarna och
benen. Ordet dysmeli kommer fran grekiskan och betyder avvikande
hand eller ben. | de flesta fall &r orsaken okénd. Det kan finnas en
viss arftlighet, men det ar ovanligt med flera fall i en famil].

Paverkan pa karlforsorjningen under fosterutvecklingen kan eventuellt
vara en orsak till dysmeli. Ytterligare en mojlig orsak ar bindvavs-
strangar fran fosterhinnan som lagger sig runt en extremitet och
orsakar "snorfaror”. Det resulterar i sa kallat snérfaresyndrom.

— Den typen av reduktionsmissbildning sker normalt efter vecka 8.
Om atstramningen blir sa hard att cirkulationen stors kan det orsaka
en missbildning, sager Sarah Chevalley.

Det finns inga sakra belagg for att yttre faktorer orsakar
reduktionsmissbildningar. Ett k&nt undantag ar dock de skador som
uppstod nar gravida kvinnor pa 1960-talet fick lakemedlet talidomid
mot illamaende. Lakemedlet saluférdes under namnet Neurosedyn
och barnen som foddes fick en sarskild typ av
reduktionsmisshildningar av extremiteterna — fokomeli.

— De allra flesta dysmelierna vet man dock inte orsaken till. Av nagon
anledning sker en férandring i cellsignaleringen som styr utvecklingen
av extremiteten, sager Sara Chevalley.

Reduktionsmissbildningen kan antingen vara isolerad och enbart

innefatta en arm eller ett ben, eller kombinerad och drabba bade
armar och ben. Merparten av barnen som fods med dysmeli far
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misshildningar i de 6vre extremiteterna, det vill sdga armarna och
handerna. Reduktionsmissbildningar delas in i olika grupper:

Transversell reduktion

En transversell reduktion &r den vanligaste formen av
reduktionsmissbildning. Det innebar att armen inte har utvecklats fullt
ut. Avsaknaden av kroppsdelen &r tvar och kan likna en amputation.
Ofta saknas den yttersta delen av armen och handen helt, men det
finns olika varianter. Det ar ovanligt med kirurgi vid transversella
reduktioner.

— Ofta ar det inte sa mycket man kan gora kirurgiskt, men det kan
vara aktuellt med en protes, sager Sara Chevalley.

Longitudinell reduktion

Vid longitudinella reduktionsmissbildningar ar avsaknaden av
strukturer (till exempel ben, bindvav eller senor) i armen
langsgaende. De longitudinella reduktionerna delas in i olika grupper
beroende pa vilka ben i armen som &r paverkade.

Radiala reduktioner ar vanligast och innebar att tumsidan av
underarmen och handen ar paverkad. Oftast ar orsaken okand, men
reduktionen kan ingd i olika syndrom.

Vid behandling av mer uttalade radiala reduktioner borjar man sa
tidigt som mojligt med ortosbehandling for att motverka att handleden
viker sig inat. For det mesta behovs en distraktion och en
radialisering for att rata upp handen. Det innebar att man monterar en
stallning pa handen och underarmen som &ar férankrad i benet.
Genom att langsamt skruva ratar man upp handleden sa att handen
blir rak. Vid radiala reduktioner saknar ofta tummen helt eller delvis
funktion. Vid avsaknad av fungerande tumme kan man gora en
pollicisation. Det innebar att man gor om pekfingret till en tumme for
att kunna fa ett battre grepp. Vid lindrigare paverkan pa tummen kan
det racka med en senforflyttning for att ge ett starkare grepp.

Ulnara reduktioner ar valdigt ovanliga och innebar att strukturer pa
lillfingersidan av underarmen och handen saknas. Ungefar 1 barn per
100 000 fodda har ulnara reduktioner. Behandlingen bestar av ortoser
och eventuellt kirurgi.

— | lindrigare fall behover man oftast inte gora sa mycket eftersom
handen kan ha ett bra grepp med fungerande tumme, pekfinger och
langfinger, sager Sara Chevalley.

Vid centrala reduktioner saknas centrala delar av handen. Det kan se

ut pd manga olika satt och ar ocksa valdigt sallsynta, men har en
hogre grad av arftlighet.
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Fokomeli innebar att delar av armen eller benet ar kortare men att
handen eller foten fortfarande finns kvar. Det &r valdigt séllsynt idag
men var vanligare under en period pa 1960-talet i samband med
Neurosedynskandalen.

Andra medfodda reduktioner

Om ett barn fods med snorfaresyndrom har fosterhinnor snott sig runt
delar av extremiteten ndgon gang under fosterstadiet, vanligen efter
att handen utvecklats klart. Konsekvensen kan bli att cirkulationen
bortanfor snorfaran blir dalig, vilket kan resultera i spontana
amputationer. Ibland sker ingen amputation, men det blir d& en
bestaende indragning i huden dar fosterhinnorna har suttit. Den
exakta orsaken ar okand och snorfaresyndrom ar inte arftligt.

— Snorfaresyndrom finns i olika allvarlighetsgrader och kan se ut pa
manga olika satt. Ofta blir det sammanvéaxningar av fingrarna da
spontana amputationer har skett och fingrarna sedan lakt ihop med
varandra. Da separerar man fingrarna kirurgiskt for att fa en sa god
funktion som mojligt, sdger Sara Chevalley.

Vid symbrachydaktyli saknas delar av fingrarna eller handen. Det kan
se ut pa olika satt. Till exempel kan fingrar som ar valdigt sma och
utan funktion finnas kvar. For att kunna fa till ett bra grepp med
handen behovs minst tva delar som kan styras mot varandra dar
atminstone den ena delen ar rorlig. Det basta ar om det finns en
tumme och minst ett finger. Da kan man ofta fa ett ganska bra grepp.
Vid symbrachydaktyli gors ibland en ta-till-hand transferering for att
uppna detta. Da flyttar kirurgen en ta till handen for att mojliggora ett
battre grepp.

Behandlingsprincipen vid alla former av reduktionsmissbildningar ar
att fa ett sa bra grepp som majligt i handen. | de fall da kirurgi inte ar
mojlig kan till exempel en protes eller annat hjalpmedel anvandas for
att kompensera for den forlorade funktionen.

— Proteser kan vara bra for greppfunktionen och goéra det lattare att
utfora vissa aktiviteter i livet, sdger Sara Chevalley.

Andra medfodda avvikelser

Polydaktyli innebar att ett barn fods med for manga fingrar (eller tar).
Oftast har man da ett extra lillfinger som hanger i en hudstjalk, men
det kan ocksa vara en mer stabilt férankrad extra tumme. For att géra
handen mer funktionell tar man bort extra fingrar eller tummar med
kirurgi.

Syndaktyli innebar att fingrar (eller tar) sitter ihop, oftast bara med

hud och mjukdelar, men ibland ocksa i skelettet. Vid till exempel
Apert syndrom sitter ofta alla fingrarna och tummen tajt ihop vid
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fodseln. Da far man separera dem fran varandra med upprepade
operationer sa att man far fem fingrar pa varje hand.

Fragor till Sara Chevalley

Kan barn med polydaktyli styra alla fingrar?

— Sa kan det vara ibland, men det ar olika. Exempelvis extra lillfingrar
som hanger i en hudstjalk kan man inte styra, men stabila extra
tummar kan ha funktion.

Hur blir det med kansel och rorlighet nar man flyttar tar till
hand?

— Det ar viktigt att det finns en stabil bas i skelettet for den uppflyttade
tan. Eftersom man aven flyttar med senor, nerver och karl och
kopplar pa dessa i handen brukar det fungera relativt bra med bade
kéansel och rorlighet. Kanseln blir battre om operationen goérs redan
som barn.

Vi har traffat en pojke med ett donerat finger som har fatt det
utomlands. Ar det mojligt dven i Sverige?

— Vi gor an sa lange inte transplantationer av hander eller fingrar pa
barn i Sverige. Det finns risk for avstotning och andra sjukdomar vid
donation. Istallet forsoker vi I6sa det pa andra sétt.

Hur ska man tanka vid beslut om vart barns operationer?

— Vi rekommenderar alltid det som vi tror blir bast for barnet. Da
tanker vi i forsta hand pa funktion. Det kan vara bra att fa traffa andra
med liknande svarigheter som har gjort olika val och héra om deras
erfarenheter. Vissa saker kan man vanta med tills barnet ar aldre och
kan valja sjalv. Det galler sarskilt de operationer som ar mer
kosmetiska och inte har lika mycket med funktion att géra.

Mitt barn har fatt arr som stramar efter en hudtransplantation,
finns det nagot att gora at det?

—Ja, man behdover ibland gdra en arrkorrektion om det utvecklas
stramande arr. Eftersom handen blir storre under uppvaxten hanger
inte alltid operationsarren med. Det beror pa att huden i arren inte ar
lika elastisk som vanlig hud. Man kan da behova gora en mindre
operation da man tar bort det stramande arret, lagger nya snitt och
vinklar om hudflikar for att férlanga huden.
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Bendysmeli

Bendysmeli leder nastan alltid till att benen blir olika
langa. Langdskillnaden 6kar med aldern.

— Behandlingsprincipen utgar fran att kompensera for
skillnaden med ortopedtekniska l6sningar, ofta i
kombination med kirurgi. Det sager Per Larnert som ar
overlakare pa ortopedkliniken vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg.

Det finns bendysmelimottagningar pa flera orter i landet. | teamet pa
Sahlgrenska ingar ortoped, ortopedingenjor, ortopedtekniker,
fysioterapeut, arbetsterapeut och kurator.

Dysmeli i benen kan paverka bade larbenet (femur), vadbenet
(fibula), skenbenet (tibia) och foten. Tibia ar det kraftigaste benet i
underbenet och sitter bredvid vadbenet. Vanligast ar att fibula ar
paverkat. Ett kort larben, aven kallat femurhypoplasi (hypoplasi
betyder underutvecklat) ar valdigt ovanligt och forekommer hos 1 per
50 000 fodda. Ett kort skenben (tibiahypoplasi) ar &nnu ovanligare
och férekommer hos 2 per 1 000 000 fédda.

Dysmeli, eller reduktionsmissbildningar i extremiteter (armar och
ben), uppstar ndgon gang i vecka 4-8 under graviditeten. Orsaken ar
i de flesta fall okand.

— Vid reduktionsmissbildningar i flera extremiteter finns det troligen en
bakomliggande orsak som till exempel virusinfektion under
graviditeten, sager Per Larnert.

I och med utvecklingen med ultraljud under graviditet hittas manga
reduktionsmissbildningar idag redan innan barnet ar fott.

Associerade problem

Forutom ett forkortat ben ar ofta ledytorna inte normalt utvecklade vid
bendysmeli. Det kan ocksa finnas en underutveckling eller avsaknad
av korsband.

— Ofta klarar man sig bra utan korsband, sager Per Larnert.

Det ar ocksa vanligt med sammanvéxta ben i foten. Det ar svart att
behandla kirurgiskt och ger dalig rorlighet i foten.

Benlangdsskillnad

Benlangdsskillnaden vid bendysmelier &r proportionell under hela
tillvaxten. Det innebar att en benlangdsskillnad pa till exempel

15 procent ar betydligt storre réknat i centimeter hos en fullvuxen
manniska an hos en nyfodd.

Darmed kan man med hjalp av en omrékningsfaktor (sa kallad
Multiplier) rakna ut hur en benl&ngdsskillnad kommer att utvecklas
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tills den dagen man vuxit fardigt. Benlangdsskillnaden mats vid vanlig
undersokning och med rontgenundersokningar. Som regel anvands
bada metoderna for att se att man kommer till ungefar samma
resultat.

Behandling

Grundprincipen ar att kompensera for benlangdsskillnaden med hjalp
av ortopedtekniska ldsningar som skoférhojningar, ortoser och
proteser. Ofta kravs kirurgisk behandling i kombination med dessa.
Efter en utrdkning av hur stor benlangdskillnaden kommer att bli den
dagen barnet ar fardigvuxet utformas en behandlingsplan. Ofta gors
en forberedande operation for att fa en fungerande fot riktad mot
golvet nar barnet ar cirka ett och ett halvt ar. Ibland behdvs en
forberedande operation pa larbenet och ibland en operation for att
Oka stabiliteten i hoftleden. Vid ungefar fyra ars alder kan den forsta
forlangningsoperationen paborjas. Ytterligare en forlangning gors
efter ett par ar vid stérre benlangdsskillnader.

Det ar ocksa mojligt att géra en stopp-operation (borrfysiodes). Det
innebar att man stoppar tillvaxtzonen i det langa benet nar man har
nagra ar kvar att vaxa, sa att det korta benet far "vaxa ikapp” for att
pa det sattet minska benlangdsskillnaden.

— Genom detta far barnet en nagot kortare slutlangd an vad det
annars skulle fatt, men det ar en mycket enklare behandling an att
behdva gora ytterligare en férlangningsoperation, sager Per Larnert.

Olika rontgenundersokningar som stdende rontgen av hela benet,
skiktréntgen och magnetkameraundersokning (MR) anvands for att
kartlagga benlangdsskillnad, felstallningar och ledavvikelser.

— Det ar viktiga verktyg vid planering av operationer och for
uppfoéljning efter operation och langre fram, sager Per Larnert.

Forberedande operation

Syftet med den forberedande operationen kan till exempel vara att
gora en led stabil sa att den sedan klarar av en benforlangning. Vid
en forberedande operation kan man ocksa korrigera benen och
fotterna sa de blir sa raka som mojligt for att darigenom kunna ga och
rora sig battre. Vid fibulahypoplasi finns det ibland bara ett sa kallat
fibulaanlag som ar ett mycket underutvecklat ben. Det syns inte pa
rontgenbilderna eftersom det inte innehaller kalk. Vid en
forberedande operation tas anlaget bort eftersom det annars skulle
hindra resten av underbenet att vaxa.

Benforlangning

Vid en operation da barnet ar sévt monteras en yttre stallning langs
benet. Den fasts i skelettet via metallpinnar genom huden. En
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forlangning kan goras av bade larbenet och underbenet.
Forlangningen gors gradvis hemma genom att skruva pa stallningen.
Underbenet forlangs 0,7 millimeter och larbenet 1 millimeter dagligen.
Forlangningen pagar under ett par manaders tid. Barnet ska trana
muskelstyrka flera gdnger dagligen och halla alla leder rérliga for att
inte tappa funktion i benet under forlangningen.

— Det ar valdigt viktigt att ha med sig en bra fysioterapeut pa
forlangningsresan som barnet traffar veckovis under férlangningen,
men ocksa efterat under benlakningsfasen, sager Per Larnert.

Hos barn som néstan har vuxit fardigt eller hos ungdomar som inte
vaxer langre behover man inte langre ta hansyn till tillvaxtzonerna. Da
ar det mgjligt att gora en benférlangning med motoriserad spik inne i
benet istallet for med yttre stallning.

— Det kommer aven ny teknik pa sikt dar man anvander en platta
innanfor huden istéallet for en stallning utanpa, sager Per Larnert.
Precis som med den yttre stéllningen kan en férlangningsplatta sattas
sa att man undviker att skada tillvaxtzonerna.

Borrfysiodes

Genom en stoppoperation eller borrfysiodes ar det mgjligt att stoppa
tillvaxten i det langre benet. Om operationen gors tre ar innan barnet
har vuxit fardigt ar det majligt att minska slutlangden med 3-5
centimeter. Vid operationen borrar man i tillvaxtzonen sa att benet
slutar vaxa.

"Guided growth” — smart korrektion under tiden man vaxer

Genom att satta in en platta vid tillvaxtzonen &r det ocksa majligt att
styra tillvaxten. Da kan ena sidan av benet fortsatta vaxa samtidigt
som den andra sidan stoppas vilket ger en utratande effekt pa ett
krokigt ben.

Amputation

Ibland &r amputation ett bra alternativ vid dysmeli om
benlangdsskillnaden ar stor, eller vid vissa speciella fall som om en
fot inte gar att belasta bra pa. Det finns olika tekniker for amputation
vid dysmelier beroende pa barnets forutsattningar. Man vill behalla
halkudden for att kunna ga pa stumpen vid fotledsamputation. | andra
fall ar det lampligare att amputera vid knéleden. Malet ar att fa basta
mojliga forutsattningar for att kunna anvanda protes.

Aven efter amputation krdvs som regel andra operationer senare.

Avslutningsvis kommer man inte ifran att operationer och

benforlangningar innebar en stor inverkan pa barnet och resten av
familjen.
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— Med det sagt ar det viktigt att se till att barnet och familjen under
dessa perioder lever sa vanligt som mojligt och sa aktiva liv som
mojligt, sager Per Larnert.

Fragor till Per Larnert

Vart barn har flera benférlangningar framfor sig. Kommer han bli
fardig med sina operationer nar han vuxit klart eller blir det annu
fler?

— Det finns alltid en risk att man behover gora kompletterade kirurgi
langre fram men den risken &ar ganska liten.

Varfor opererar man sa tidigt i livet?

— Det &r ofta enklare att géra operationer nar barnet ar litet eftersom
det blir en storre inskrankning i barnets liv nar det ar aldre. Dessutom
ar vissa operationer battre att gora tidigt.

Rekommenderar man oftare amputation idag an for 20 ar sedan?
— Generellt tror jag inte att man amputerar mer idag. Amputation ska
goras tidigt om man véljer den vagen. Sen amputation ar ett
misslyckande om barnet har genomgatt benférlangning.

Hur kan man hitta vuxna med erfarenheter av benférlangningar
som beréattar?

— Om barnet fick en forlangning for 20 ar sedan &ar ofta erfarenheten
en annan an vad den ar for barn som opereras med den moderna
tekniken idag. Darfor kan det vara svart att hitta ratt person som kan
ge en rattvis bild av benforlangningen.

Gar det att ta reda pad om det finns en arftligheten och vad
orsaken till dysmelin var?

— Det ar relativ ny information att det kan finnas en arftlighet. Jag
rekommenderar att du vander dig till Klinisk genetik vid ndrmsta
universitetssjukhus.
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Erik, 9 &r, kom till Agrenska tillsammans med mamma Sandra, pappa
Jan och lillasyster Clara, 6 ar.

Under hela graviditeten kande Sandra sig valdigt trott. Hon fick ga pa
extrakontroller pA modravardscentralen eftersom barnmorskan var
orolig for graviditetsdiabetes. Allt s&g bra ut. Det var svart for Sandra
att avgdra om trottheten var normal eftersom Erik var familjens forsta
barn. Efter en lang och utdragen forlossning kom Erik antligen ut.

— Jag minns valdigt tydligt nar de lade upp honom pa brostet. Jag
tankte vilka stora fingrar han har. D& sag jag att de satt ihop och att
ett finger saknades. Nar de lyfte upp Erik ség jag att foten var felstalld
och benet hade en kndl, sager Sandra.

Mitt i chocken och ovissheten, dver att f4 en bebis som sag
annorlunda ut, var det dags for skiftbyte pa forlossningsavdelningen.
Sandra, Jan och Erik [amnades ensamma i rummet med loftet att
lakaren kommer att titta pa Erik dagen darpa.

— Det hade hjalpt mig mycket om nagon tidigt hade lugnat oss och
sagt att det har kommer ordna sig. Alla bara férsvann ur rummet utan
att nagon berérde hans "avvikelser” mer an "en lakare kommer titta
pa det dar”. Jag tankte att om det har ar vad jag ser, hur ser han da ut
inuti?, minns Sandra.

Det skulle droja tva dagar innan en jourhavande ortoped kom for att
titta pa Erik.

— Han skrattade och sa "det har ar ingenting, det finns barn som har
det varre an en sned fot och sammanvaxta fingrar”. Dar och da
struntade vi i hur andra barn hade det. Vi ville veta vad det var for fel
pa Erik, sager Jan.

Familjen fick aka hem med ovissheten. Efter nastan en manad fick de
komma och traffa en specialistlakare pa universitetssjukhuset. Erik
rontgades och fick gora olika undersokningar for att utesluta andra
diagnoser. Sedan fragade lakaren om nagon hade berattat for
foraldrarna om dysmeli. Det hade ingen.

— Det var valdigt skont att veta att det inte var ndgot annat fel pa Erik
an det vi sjéalva sag. Efter en tid fick vi veta att han hade fibulaaplasi
och handdysmeli pa vanster sida om kroppen. Det ar en valdigt
ovanlig kombination, sager Sandra.

Sandra och Jan fick information om att Erik skulle genomga flera
operationer de forsta aren och att han skulle behéva gora tva till tre
benforlangningar under uppvaxten.
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— Det var verkligen en turbulent férsta tid, men vi fann oss i det och
ville forstas det basta for vart barn, sager Jan.

— Ett litet barn som har behov av en armprotes borjar
vanligtvis med en passiv protes vid sex manaders
alder. Nar barnet ar cirka tre ar kan den bytas ut mot
en elektrisk protes med myoelektrisk styrning det vill
saga muskelstyrning. Det sager Louise Roser som ar
ortopedingenjor pa Armprotescentrum i Goteborg.

Pa Armprotescentrum arbetar ortopedingenjorer, ortopedtekniker,
arbetsterapeuter och vid vissa teammottagningar handkirurg. Arligen
fods cirka 60 patienter med dysmeli, men alla ar inte aktuella for
protes.

Olika typer av proteser — behovet styr

Ett litet barn borjar ofta med en passiv protes. Det innebar att
protesen i huvudsak fungerar som ett mothall och det finns ingen
motorisk styrning. Det ar dock mgjligt att boja fingrarna i olika
positioner. Nar ett barn kommer till mottagningen ar det ett stort fokus
pa lek och att barnet ska tycka om protesen. Det handlar om att vanja
huden vid trycket och tyngden fran en protes. En barnprotes vager
cirka 300 gram.

— Det &r viktigt att barnet far vara med och bestamma hur protesen
ska se ut och for det har vi i stort sett inga begransningar. Vi har gjort
proteser med allt ifran Spiderman till favoritfotbollslaget, sager Louise
Roser.

De myoelektriska proteserna, myo-proteserna, blir aktuella nér barnet
ar lite storre eftersom de styrs med signaler fran musklerna och &r lite
tyngre. Med en myo-protes &r det majligt att till exempel knyta
skosnoren, greppa och slappa olika saker sjalv. Det gar att stanga av
protesen i ett visst lage (knapp till batteriet) och pa satt halla fast i till
exempel ett cykelhandtag.

— Fordelen med en myoelektrisk protes ar att det gar att fa ut mycket
funktion fran den, sager Louise Roser.

Det finns ocksa aktivitetsproteser med olika grepp som enkelt byts via
ett snabbfaste pa protesen, till exempel cykelfaste eller sta-pa-
handerfaste.

— For barn som inte anvander protes utan snarare behdéver hjalp med
en greppanpasshing kan vi gora olika l6sningar for att underlatta
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greppet for att kunna spela gitarr eller aka skidor och halla fast
skidstaven. Det &r behovet som styr, sdger Louise Roser.

Fran avgjutning till utprovning

Nar en protes ska tillverkas far barnet som ska ha protesen traffa
ortopedingenjcren vid tre till fyra tillfallen. Férsta gangen gors en
avgjutning av armen med hjalp av gips. Vid nasta tillfalle provar man
en testhylsa i genomskinlig plast som &r tillverkad pa gipsmodellen av
stumpen. Man tittar om formen pa hylsan &r bra och justerar det som
inte passar.

Om det géller en myoelektrisk armprotes som styrs med elektroniska
impulser mater ortopedingenjoéren vid provtillfallet ut var elektroderna
ska sitta.

— Med hjalp av ett dataprogram maéter vi var pa den befintliga armen
vi far ut bast signaler pa muskelaktivitet. Ju tydligare signalen ar,
desto battre blir barnet pa att sjalv styra protesen. Sedan ritar vi ut de
exakta placeringarna pa testhylsan, sager Louise Roser.

Darefter tillverkas en riktig hylsa. Oftast &ar det innersta lagret narmast
huden gjort av silikon och det yttersta av laminat. Tillverkningen av
hylsan och montering av elektroniken sker i verkstaden pa den
ortopedtekniska avdelningen. Leveranstillfallet samordnas med en
arbetsterapeut.

— Vid utprovningen av protesen brukar bade arbetsterapeuter och
ortopedingenjorer vara med ifall nagot behover justeras och for att
barnet ska kunna tréana direkt med protesen. Sedan far barnet traning
i att hantera protesen individuellt eller i grupp med arbetsterapeuten,
sager Louise Roser.

En protes ska kannas sa bra som mojligt.

— Den kommer aldrig att kannas som den egna armen, framférallt blir
den aldrig lika snabb nar det handlar om styrning av handen. Vissa
valjer att anvanda sin protes hela dagarna och andra tycker att det
fungerar béttre utan, séger Louise Roser.

Proteser med fler mdjligheter

Det ar mojligt att operera in en titanskruv i skelettet for att fasta
protesen pa, sa kallat osseointegration. Det innebar att det inte finns
nagon proteshylsa och da slipper man skav och obehag fran
hylskanter med mera.

— Osseointegration gors inte pa barn eftersom vi inte vet hur det
paverkar tillvaxten. En del personer med osseointegreration upplever
en viss kénsel i protesen eftersom den inopererade skruven sitter i
benet och vibrationen fors over till skelettet, séger Louise Roser.
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Det finns fler styrsatt for proteser som till exempel
monsterigenkanning. DA lar sig protesen sarskilda rérelsemonster
och kan upprepa dem. Det finns &ven proteser med fler
greppvariationer, ju mer avancerad desto tyngre protes.

— Touch pa skarm fungerar inte med proteshand, men det finns
pennor att anvanda istéllet, sdger Louise Roser.

Benproteser

Vid proteser pa benet ar det behovet som styr precis som vid alla
andra hjalpmedel. Malet med protesen ar att uppna en s bra
stabilitet och balans som mgjligt.

— En protes kan till exempel anvandas for att foérlanga benet,
stabilisera knaleden och framfor allt mojliggora gang. Det finns
manga olika varianter, sager Louise Roser.

Fragor till Louise Roser

Vad &r orsaken till att man inte gor osseointegration pa barn?
— Teamet gor en bedémning i varje enskilt fall, men det viktigaste &r
att vara fardigvuxen eftersom man inte vet hur osseointegration
paverkar tillvaxten. Det finns andra typer av greppanpassningar som
kan anpassas for barn.

Hur gor man for att kunna handbromsa med cykeln?

— Antingen kan man anpassa cykeln och till exempel flytta bromsen
till andra handen eller anvanda fotbroms (det gérs i huvudsak av
hjalpmedelscentralen) eller s& kan man gora olika
greppanpassningar.

Vi har velat ha fler greppanpassningar till protesen, som till
exempel gitarrgrepp, men inte fatt det godkant av
Armprotescentrum. Vad kravs?

— Jag upplever att de flesta brukar fa vad de efterfragar, men det ar
forstas en frdga om regelverk och det kan variera mycket mellan
regioner. Vi har begrasningar i hur manga greppanpassningar vi kan
och far gora per patient. Om behovet andras om till exempel
gitarranpassning ar viktigt for patienten sa anser jag att ni ska
kontakta oss igen och be om ett nytt besok och bedémning.
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Erik har opererats flera ganger

Strax efter beskedet om Eriks dysmeli paborjades behandlingen.
Eriks ben gipsades for att det inte skulle krékas mer och darefter fick
han en skena. Vid atta manader separerades fingrarna och vid ett
och ett halvt &r gjordes en forsta operation for att ta bort en liten rest
av vadbenet som férhindrade benet att vaxa som det ska.

— Perioderna av operationer och sedan gips blev en vana och vi fann
oss i situationen. Nar Erik hade gips pa armen som liten krop han inte
utan hoppade fram pa rumpan istéllet. Han hittade I6sningar pa det
mesta, sager Jan.

Pa grund av alla operationer bérjade Erik ga forst vid 20 manader.
Det var i samma veva som han bérjade pa forskolan.

— Forst gick han pa gipset och senare pa en skena. Trots det var han
valdigt rorlig och hoppade och lekte med de andra barnen. Det
storsta bekymret pa forskolan var att han inte kunde ha stévlar, sager
Sandra.

Forskning inom armprotesomradet

— Utdver den tekniska utvecklingen inom
armprotesomradet ar forskning om barnens halsa och
sjalvuppfattning valdigt viktig. Det sager

Ann Nachemson som &ar dverlakare i handkirurgi vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset i Géteborg.

Att fa en greppfunktion ar av stor betydelse for ett litet barn och saval
kirurgisk behandling som armproteser utvecklas hela tiden. For
manga barn innebar att fA en greppfunktion flera operationer och
sjukhusvistelser under barndomen. Darfor ar det viktigt for sjukvarden
att veta hur barnen verkligen mar.

Livskvalitet och sjalvuppfattning

| en studie fran 2010 fick 140 barn med dysmeli i aldrarna 8-16 ar
skatta sin sjalvupplevda halsa. Barn med andra kroniska
halsotillstdnd hade ocksa gjort samma test och resultaten jamfordes
mellan de olika grupperna.

— Utfallet visade att barn med dysmeli mar bra jamfort med andra
sjukdomsgrupper. Foraldrarna ar i regel nagot mer negativt installda
till sitt barns halsa &n barnet sjélvt, sdger Ann Nachemson.

| en annan studie jamférdes 10-ariga barn som hade
handreduktionsmissbildningar med en kontrollgrupp utan
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funktionsnedsattningar. Barnen fick gradera sin uppfattning i fragor
som gallde sjalvfortroende (lycka, skolsituation, utseende, popularitet
och angslan). Alla 92 barn hade behandlats for sina
handmissbilningar med kirurgi eller protes. Resultaten visade att bade
gruppen med handmissbildningar och kontrollgruppen hade en god
sjalvuppfattning. For vissa parametrar hade hela gruppen av barn
med handmissbildningar till och med battre sjalvuppfattning &n
barnen i kontrollgruppen. Férvanande var att barn med enklare,
mindre synliga handmissbildningar skattade sin sjalvbild nagot lagre
an barn med storre och synligare forandringar.

Myoelektriska proteser

Bade barn och vuxna kan fa myoelektriska proteser. Protesen
tillverkas av en protesfirma. Ortopedingenjéren anpassar protesen till
personen som ska béara den, tillverkar en hylsa och monterar
elektroniken. Pa insidan av hylsan sitter elektroderna som far kontakt
med muskeln genom transkutan stimulering. Ganska snabbt l&ar
bararen av protesen sig att 6ppna och sténga greppet med hjalp av
den egna muskulaturen i armen.

— Den tekniska utvecklingen pa armprotesomraden har gatt framat
enormt mycket de senaste 20 aren. Det ar en spannande resa att
vara med pa, sager Ann Nachemson.

Myoelektriska proteser fasts oftast pa armen med hjalp av en hylsa.
Om detta inte ar majligt, till exempel pa grund av en alltfér kort
armstump, kan protesen fastas med hjalp av osseointegration. Det
innebar att en titanskruv skruvas in i skelettet och sedan integreras
med benet. Protesen fasts pa en metallskruv som sticker ut genom
huden. Osseointegration har gjorts pa éverarmar och ben sedan 90-
talet. Det gors i regel pa personer hos vilka det ar svart att fa ett bra
faste for hylsan.

De allra nyaste myoelektriska proteserna har manga fler rérelseaxlar
an de tidigare. Det finns ofta en uppséattning grepptyper i
grundfunktionen, men det ar ocksa majligt att programmera om och
skifta rorelsemonster/grepp. De styrs dock av samma muskler via
transkutan stimulering.

Neuromuskulart styrd protes

Vid ett pagaende forskningsprojekt i Goteborg utvecklar man proteser
som gar att manovrera med neuromuskular styrning. Det innebar att
elektroderna till protesen fasts inne i musklerna Man forflyttar &ven
delade/amputerade nervandar och lagger in dem i nya muskler.
Fordelen med detta ar att man far ut signaler fran fler muskler, vilket
kan ge battre och naturligare tankestyrning av protesen. Dessutom
lagger man sma "cuffar” runt nerverna for att mojliggdra en viss
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kanseluppfattning. Proteserna fungerar bade pa over- och
underarmar.

— Sjéalva operationen ar avancerad och kréaver osseointegrerat faste.
Ingreppet utférs av ortoped och handkirurg. Sedan programmerar ett
helt team frdn Chalmers elektrod-signalerna for att astadkomma en
naturlig koppling/funktion mellan hjarna och hand. Atta personer har
hittills fatt en neuromuskulart styrd protes, sager Ann Nachemson.

Fragor till Ann Nachemson

Kan man angra osseointegration?

— Det gar inte att skruva ut skruven nar den val ar inne och har
osseointegrerat med benet. Eftersom de flesta vill ha en mjuk hand
tackar nagra nej till osseointegration pa armar och hander eftersom
det sticker ut en metallskruv. Det gar att satta pa en mjuk hatta sa att
den inte &ar vass. Om en patient angrar sig far man slipa ner skruven i
hojd med skelettet.

Finns det infektionsrisk med osseointegration?
—Ja, detta ar avancerad kirurgi och det finns risker. Ytliga infektioner
forekommer och det &r viktigt att halla omradet rent.

Fungerar osseointegration lika bra pa dysmelister som fér andra
amputerade?

— Ja, det finns patienter med dysmeli som i vuxen alder har fatt
osseointegrerade skruvar for faste av protesen.
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Att leva som vuxen med dysmeli

Sarah ar 29 ar och har en transversell dysmeli.
Hennes vanstra arm slutar strax under armbagen och
hon har haft protes hela livet.

— Jag har varit lyckligt lottad i att jag aldrig har upplevt
nagot utanforskap. Min protes ar en del av mig, men
jag definierar mig inte efter den.

Sarah kom till familjevistelsen p& Agrenska fér att beréatta om sina
erfarenheter. Hon visade ocksa upp sin nya myoelektriska protes som
hon bara haft i nAgra manader och som har fler greppvariationer én
foregangaren.

For Sarah har protesen alltid varit en naturlig férlangning av hennes
arm. Hon borjade ocksa tidigt med en passiv protes for att sedan
overga till traning med en myoelektrisk nar hon var tre ar gammal.
— Jag har tidiga minnen fran att jag sprang runt pa dagis och slog
grabbarna i huvudet med protesen. Idag har jag den alltid pa mig,
forutom nar jag sover och duschar. Nar protesen inte ar pa, saknar
jag den, sager Sarah.

| Sarahs familj var det aldrig nagot konstigt att hon saknade en bit av
armen och anvande protes. Hon véxte ocksa upp nara en kompis
som ocksa hade dysmeli.

— Vi har foljt varandra genom livet och arbetstranat med vara proteser
tillsammans. Det var viktigt for mig som barn, att fa traffa andra.
Sedan tror jag ocksa att det ar bra att beratta om dysmelin eller
protesen for omgivningen. Det har vi gjort i min familj.

| skolan har det for det mesta fungerat bra. Sarah berattar att hon
hade ett fint stod hemifran fran sina foraldrar som valde att
uppmuntra henne istéllet for att begransa. P& gymnastiken kravdes
ibland lite speciallésningar, men Sarah kande alltid att hon var med
pa samma villkor som de andra. Hon gick i musikskola vilket har
inneburit mycket kontakt med Armprotescentrum for att f& hjalp med
grepp till alla olika instrument.

— Jag har forsokt ha en I6sningsorienterad installning till det mesta.
Det ar inte alltid latt, men jag ar ocksa bra pa att komma ihag de fina
stunderna istallet for de samre.

Sarahs smittsamt goda humaor och avslappnade installning till sin

funktionsnedsattning har inte alltid varit en sjalvklarhet. En god
sjalvkansla kommer inte av sig sjalv.
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—Jag tror att mycket har handlat om installning for mig. Nar jag var
yngre tankte jag ibland att ingen nagonsin skulle vilja vara med mig
och tyckte att det var orattvist att jag hade protes, men mycket
handlar forstds om vilka manniskor man traffar och hur man sjalv
valjer att hantera det.

Idag arbetar Sarah som inredningsarkitekt och mébeldesigner och
bor i Géteborg tillsammans med sin man. Hon har tagit kdrkort och
spelar innebandy pa fritiden. Hon berattar att traning alltid har varit
viktigt for henne, delvis darfor att protesen vager mycket och att det
darfor ar viktigt med en stark rygg och bal. Att utbilda sig till
inredningsarkitekt var helt och héllet ett val utifran Sarahs intresse.
—Jag har aldrig valt yrke efter min funktionsnedsattning. Nar jag var
liten ville jag bli frisor. Det var kanske bra att jag inte blev det, men
jag klipper min mans har.

| vardagen tycker Sarah att hon klarar av allting, men ibland far hon
gora pa lite andra satt.

— Att spela biljard &r exempelvis en aktivitet som jag behéver komma
pa speciallésningar till for att kunna genomféra. For andra vet jag att
skala potatis kan vara svart. Det klarar jag av med min protes genom
att inte lata potatisen vara i vatten under tiden jag skalar. Da far jag
ett battre grepp med protesen, men sjalv ar jag mer av en pastaatare.

Fragor till Sarah

Hur sjalvklart var det att du skulle fa den nya mer avancerade
protesen?

— Det var inte sjalvklart. Det beror pa var i landet man bor. Jag har
haft min protes sedan i varas och dessforinnan behovde jag fa remiss
och utlatande fran lakare att jag var i behov av en protes med fler
grepp i min vardag.

Hur mycket ska man pusha barnet att anvanda protes?

— Personligen ar jag valdigt glad att jag har anvant min protes sedan
jag var liten. Det har varit lattare att till exempel ta korkort. Alla gor
sjalvklart sina egna val. For kroppens fysik och majligheten att
utvecklas genom och tillsammans med hjalpmedlet har anv&ndandet
av protesen varit nyckeln for mig. Den far mig att kanna mig trygg i
flera aktiviteter och moment i vuxen alder.

Traffade du andra barn med dysmeli som liten?

— Jag véaxte upp med en nara van frdn samma ort som ocksa har
dysmeli, vilket har varit betydelsefullt for mig. Jag har &ven varit med
pa familjelager vilket jag uppskattade.
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Har du fatt ndgra problem med huden runt hylsan?
— Nej, jag har inte haft nagra direkta hudproblem. Ibland kan jag fa lite
irriterad hud nar det ar valdigt varm p& sommaren.

Arhetsterapi for barn med dysmeli

— Arbetsterapeuten gor insatser for att barn med
dysmeli ska kunna utvecklas optimalt och utféra
vardagliga aktiviteter utifrAn sina egna forutsattningar.
Det sager Lis Sjoberg som ar arbetsterapeut och

har arbetat pa Dysmeli- och armprotesenheten i
Orebro i 15 ar. Idag undervisar hon och forskar om
barn med dysmeli vid Orebro universitet.

En familj med ett barn med dysmeli har manga olika kontakter inom
varden. Det kan handla om barnlékare, barnortoped, kurator,
arbetsterapeut, fysioterapeut, specialpedagog och logoped for att
namna nagra. De flesta familjer ar ocksa kopplade till ett dysmeliteam
som finns i Stockholm, Orebro, Géteborg och Malmé.

— Det familjecentrerade perspektivet ar otroligt viktigt for att
kontakterna mellan de olika vardinstanserna och familjen ska
fungera, sager Lis Sjoberg.

Arbetsterapi for barn med dysmeli

Arbetsterapi handlar om att stétta barnets férmaga att utféra olika
aktiviteter i olika miljoer. Ett barn med en funktionsnedsattning kan ha
en begransad fysisk eller kognitiv kapacitet vilket paverkar
aktivitetsférmagan.

Arbetsterapeuten foljer barnets formagor under utvecklingen. Ibland
behovs kompenserande atgarder for den saknade kroppsdelen som
till exempel en tidig utprovning av protes. Arbetsterapeuten ar ocksa
en viktig resurs efter en operation och hjalper till med att stimulera till
rorlighet och styrka for att operationen ska bli sa lyckad som mgjligt.
— Nar det géller olika hjalpmedel jobbar vi efter principen: préva, 6va
och utveckla. Att barnet ska bli sa sjalvstandigt som majligt i olika
aktiviteter ar malet, sager Lis Sjcberg.

Barn som inte vill anvanda hjalpmedel hittar ofta egna vagar och det
kan ocksa bli bra.

— Lat barnen prova sig fram. Hjalp inte till utan utmana istéllet. Efter
en tid kanske barnet vill anvanda sin protes eller ortos, men det géller
inte alla barn, sager Lis Sjoberg.
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Vid bendysmeli

For barn med bendysmeli foljs utvecklingen i nara samarbete med
fysioterapeut och ortopedingenjor. Dysmeliteamet finns med i det lilla
barnets stravan att ta sig upp i stdende, och utvarderar nar insatser
for att kompensera for benlangdsskillnaden behdvs. Det ar viktigt att
hela tiden ligga steget fore och inte boka besok for utprovning av
protes, ortos och skofdrhojning for sent.

— For att barnet ska kunna vara delaktigt vid till exempel friluftsdagar
och skogspromenader kanske det behdvs ett kompletterande
hjalpmedel, till exempel en rullstol. Detta for att barnet ska orka delta
och for att det ar viktigt att protesen inte sliter pa barnens leder och
ligament, sager Lis Sjoberg.

Det finns manga satt att underlatta vardagen genom att till exempel
placera foremal i ratt hojd for att spara energi. | andra fall vill man
utmana barnets formagor och uthallighet. Det &r hela tiden en
avvagning.

— Vi tittar pa hur barnen klarar sina vardagliga aktiviteter och ifall vi
behover satta in energibesparande atgarder. Det ar viktigt ocksa for
att orka med en meningsfull fritid, séger Lis Sjéberg.

Vid hand- och armdysmeli

For barn med handdysmeli &r barnets greppfunktion i fokus. En
fungerande gripfunktion ar viktigt. Hit hor att barnet kan gora
pincettgrepp, nyckelgrepp, 3-punktsgrepp, helhandsgrepp och
volargrepp for att namna nagra. Arbetsterapeuten tittar ocksa pa
greppstyrka och greppomfang.

— Vi funderar pa om det finns begransningar i aktiviteter som beror pa
greppférmagan och vad vi i sa fall kan gora at dem, sager

Lis Sjoberg.

Det finns mojlighet att kompensera med proteser i specifika
situationer eller hela tiden.

— Det ar manga barn med armdysmeli som inte anvander protes hela
tiden. For de som inte har en fungerande armbagsled kan det vara
tungt att bara, sa det ser lite olika ut, sager Lis Sjcberg.

Lis Sjoberg och hennes arbetsterapeutkollegor har ocksa en viktig
funktion som stdd till foréldrar i beslut om protesbehandling.

— En protesbehandling gar alltid att angra till skillnad fran de
kirurgiska behandlingarna. Protes kraver mycket av barnet,
foraldrarna och vardgivarna och vi runtomkring maste hjalpa barnet
att uppehalla motivationen och traningen. Det &r bra att ge protesen
en chans eftersom den kan géra en sa stor nytta, sager Lis Sjoberg.
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Att tdnka pa nar barnet anvander hjalpmedel
Det ar bra att regelbundet utvardera sitt hjalpmedel for att kunna fa
hjalp nar det inte fungerar. Da kan det vara bra att fundera 6ver

féljande:

Passform Sitter hjalpmedlet bekvamt?
Nar behovs en storre storlek?
Forsok att ligga steget fore

Utformning Vad har barnet for mojlighet att
paverka till exempel farg och
monster?

Funktion Fungerar hjalpmedlet optimalt?
Ar protesen laddad varje dag?

Tillganglighet Finns hjalpmedlet alltid till hands
for barnet?

Anvandning Anvands hjalpmedlet
regelbundet i vardagliga rutiner?
Far barnet vuxenstod vid
behov?

Hygien Hur fungerar reng6ringen av
komponenter?

Lustfyllda inslag Motivera barnet, visa pa nyttan
och uppmuntra anvandning

Forskning

Lis Sjoberg har forskat inom flera omraden som ror dysmeli hos barn.
Bland annat ville hon veta mer om féraldrars erfarenheter av deras
egen roll i beslutsfattande och behandlingsstdd. Lis Sjoberg
genomférde en studie med totalt 17 foraldrar till barn med dysmeli.
Resultaten visade att det finns stora individuella skillnader hos
foraldrar betraffande deras kanslor och tillvagagangssatt i
beslutsfattandet for deras barn med dysmeli. Manga ville 6verlata
beslutet till varden, andra ville ta in all information och fatta beslut
sjalva.

— Det unika ar att foraldern ska fatta ett livsavgérande beslut at en
annan manniska, sitt barn, och darfor ar det sa valdigt viktigt for
vardgivare att forsta den har ambivalensen. Vardgivare behover visa
forstaelse for foraldrarnas utmaningar och arbeta individanpassat for
att kunna mota foraldrarnas behov av stdd i beslutsprocessen, sager
Lis Sjoberg.

En annan studie som Lis Sjéberg har genomfort hade som syfte att
undersoka hur livssituationen for vuxna med dysmeli ser ut i Sverige.
| en intervjustudie med 117 personer med dysmeli, 20 ar eller aldre,
fick deltagarna svara pa fragor om sysselsattning, utbildning, fritid,
sjalvskattad héalsa och hjdlpmedelsanvandning. Resultaten visade att
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den huvudsakliga sysselsattningen bestod av arbete eller studier,
men en betydligt storre andel &n i populationen i sin helhet studerade
vid hogskola och universitet. Manga hade en aktiv fritid med sociala
och fysiska aktiviteter. 68 procent anvande protes, ortos eller
forflyttningshjalpmedel.

— En slutsats jag drar fran min forskning ar att barn som sedan blir
vuxna med dysmeli har en livssituation som val motsvarar den
svenska befolkningen som helhet, sager Lis Sjoberg.

Fragor till Lis Sjohery

Hur ser den praktiska traningen tillsammans med arbetsterapeut
ut i vardagen med tanke pa att dysmelicentrum bara finns pa ett
fatal orter?

— Den nara kontakten med arbetsterapeut bor finnas pa habiliteringen
pa hemorten. Det bor ocksa finnas ett utbyte mellan arbetsterapeut
pa dysmelicentrum, habiliteringen och familjen.

Var son vill inte vara med pa idrotten for att han inte vill duscha
med andra. Finns det nagot vi skulle kunna fa hjalp med?

— Jag tanker att tillgang till en stol eller pall nara eller i duschen déar
han kan ta av ortosen/protesen utan att behdva hoppa dit. Diskutera
ocksa med idrottslararen om det ar majligt att fa duscha lite avskilt.
Prata med barnet om hur han sjalv skulle vilja ha det.
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Erik gar i tredje klass

Idag gar Erik i tredje klass. Nar han gick i forskolan valde foraldrarna
att informera pedagogerna om Eriks dysmeli. Syftet har varit att
informera och avdramatisera.

— Barn ar nyfikna och har fragat varfor Erik har ett finger mindre. Vi
har varit noga med att bemota barnen och svara pa deras fragor,
sager Sandra.

Aven infor Eriks skolstart kontaktade Sandra och Jan lararen innan
for att diskutera ifall de skulle informera i klassen om Eriks dysmeli.

— Lararens syn pa saken var att inte dra fokus till nAgot som inte ar ett
problem, sa vi valde att g& pa den linjen. Daremot hade vi en
klassgrupp pa Facebook dar vi gjorde ett inlagg till alla foraldrar och
gav exempel pa hur de kunde bemdta barnen vid fragor, sager
Sandra.

Socialt fungerar det bra for Erik, han ar en del av ett kompisgdng som
har hangt ihop i manga ar. | perioder nar han har opererat sig har han
haft rullstol i skolan. Dagligen har han ortoser och skoférhojningar.

— Det gar bra i skolan och han trivs med sina jamnariga. Yngre barn
kan fraga ibland och det tycker Erik &r jobbigt. Vi har forsokt att prata
med honom om det och om hur han kan svara, men da blir han mest
irriterad, sdger Sandra.

© Agrenska 2022, nr 658 26



Dysmeli

Psykologiska aspekter vid annorlunda utseende

— Barn med dysmeli kan fa odnskad uppmarksamhet
pa grund av sitt utseende. Det kan vara utmanande
bade socialt och for sjalvbilden. Darfor ar det viktigt att
starka barnet genom kunskap och strategier for hur
man kan hantera omgivningen. Det s&ger Marizela
Kljaji¢c som ar psykolog vid Centrum for kraniofacial
kirurgi pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg.

Marizela Kljaji¢ ar en del av det Kraniofaciala teamet vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset. De flesta som kommer till mottagningen &r barn
som har fotts med olika tillstand som paverkat ansiktet eller huvudet
och som kraver olika plastikkirurgiska ingrepp.

— Manga av tillstanden vi behandlar &@r ovanliga och ofta ar barnen
sma. Foraldrarna har manga funderingar kring operationer, men
ocksa om framtiden. Jag ar nagon man kan kontakta nar fragor
uppkommer, sager Marizela Kljajié.

Att leva med ett annorlunda utseende

Barn som fods med dysmeli far ibland genomga manga
sjukhusvistelser, kontroller och operationer tidigt i livet. For en del
barn kan det medfdra att de utvecklar behandlingsradsla och fér
manga kan det innebara att de far oonskad uppmarksamhet pa grund
av sitt utseende. Det kan till exempel komma fragor och kommentarer
bade fran bekanta och okanda. Oavsett pa vilket satt utseendet
avviker ar det viktigt att tidigt prata om tillstandet. For barn med
dysmeli kan det till exempel handla om att normalisera en protes.

Det kan upplevas som svart att prata om utseende med ett litet barn,
men att prata med barn gor vi hela tiden fran det att barnet ar ett litet
spadbarn. Vi tanker hogt och beréttar vad vi ska gora — "nu byter vi
din blja”, "nu ska du fa sova” och sa vidare. P4 samma satt kan vi
beratta om reduktionsmisshildningar — "detta ar nagot du foddes med,
det ar inte farligt och inget som smittar”. | takt med att barnet blir aldre
bygger man pa med fler uttryckssatt kring tillstandet. Ett bra tillfalle att
prata lite mer om dysmeli ar infor sjukhusbesok dar man samtidigt
forbereder barnet infor undersdkningar och ger en forklaring till varfor
man ska ga till en lakare.

— Malet &r att barnet ska forsta och ha kunskap om sitt tillstand sa att
han eller hon s& smaningom kan prata om det och besvara fragor
fran omgivningen. Detta kan vara en vag till att nd acceptans kring sitt
tillstand, vilket i sig ar viktigt for att kunna leva ett bra liv, sager
Marizela Kljajic.
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Manga ungdomar som Marizela Kljaji¢ traffar forestaller sig att kirurgi
ska l6sa den negativa sjalvbilden. Kirurgin kan vara till en stor hjalp
for att fa den dar extra skjutsen att vdga, men den loser inte
osakerheten och radslan infor sociala sammanhang helt och hallet.
Man blir inte en helt ny person med andra tankar och kéanslor bara for
att man gjort en operation, eller har fatt en protes till exempel. Barnet
behover ocksa trana pa sin sociala formaga. Det kan handla om att
utsatta sig for sddant som upplevs som obehagligt och Gva pa att
anvanda strategier for att hantera obehag.

Sjalvbilden

Den samlade bilden av hur en person ser pa sig sjalv ar ens sjalvbild.
Det finns alltsd mycket annat &n utseende som kan paverka. Ett
annorlunda utseende medfor en hogre risk for en negativ sjalvbild.
Manga upplever en oonskad uppmarksamhet pa grund av sitt
utseende och att det ar svart att vara anonym — att folk stirrar,
kommenterar och fragar, men ocksa att de visar olust eller férvaning.
Marizela Kljaji¢ betonar att utseendet ar en valdigt personlig
upplevelse och darfor svart att mata objektivt, hon exemplifierar
genom ett citat fran en intervjustudie:

"Mitt utseende stér ofta i vdgen, sa da férsdker jag att visa andra
manniskor vem jag ar pa riktigt genom att anvanda min personlighet.”

Forskning och erfarenhet visar att bristande kontroll 6ver obekvama
situationer kan orsaka en social sarbarhet, vilket kan resultera i
angest och radsla infor att traffa nya manniskor och skapa relationer
till andra. Darfor ar det viktigt att hitta strategier for att hantera jobbiga
sociala sammanhang som i langden kan starka sjalvbilden hos barn
och ungdomar med ett annorlunda utseende.

Hur och vad gor man?

Ge barnet verktyg for hur han eller hon ska hantera andras blickar
och frgor. Skapa strategier ihop med barnet genom att testa olika
svarsalternativ, till exempel “jag har en protes” eller "jag foddes
sahar”. Prata ocksa med barnet om hur de har tankarna och
kanslorna paverkar hur man mar. Kunskap om tillstandet ar ocksa
viktigt — att barnen sjélva vet varfér de ser annorlunda ut. N&r barnet
blir &ldre &r det bra att fa ett namn pa sin diagnos och vetskap om att
man inte &r ensam om sitt tillstand. Att fa traffa andra med dysmeli
kan starka barnet och hela familjen. Via patientféreningar kan man fa
hjalp med tips och strategier som andra kommit pa och som kan vara
hjalpsamma for det egna barnet och familjen.

— Det betyder mycket att fa veta att det finns andra som ocksa har
dysmeli, sdger Marizela Kljajic.
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Strategier for foraldrar

Som foralder kan man forebygga obehagliga situationer genom att
informera om barnet nar det ar dags att byta miljo, till exempel innan
barnet borjar forskolan, skolan, i en ny klass eller pa en fritidsaktivitet.
Genom att ocksa informera om diagnosen i forskole- eller skolklassen
kan man undvika situationer dér personer i omgivningen blir
overraskade av barnets annorlunda utseende. Det kan ocksa vara
bra att ge en beskrivning av hur man kan prata om tillstandet, till
exempel vad skolpersonal kan svara om andra barn har fragor.
Foraldrar kan ocksa stétta sitt barn genom att férsoka hitta
fritidsaktiviteter eller intresseomraden dar barnen kan delta och far
kanna att de lyckas.

— Som foralder har man ocksa en viktig roll i att skapa ett naturligt
samtalsklimat med barnet. Visa att det ar naturligt att prata om hur
andra reagerar pa utseendet och diskutera strategier tillsammans,
sager Marizela Kljajié.

Tips pa hur man kan starka barn och ungdomar

e utgd ifran ett individuellt perspektiv

e trana sociala formagor och bredda barnets sociala
kompetens, vilket starker sjalvbilden

¢ hjalp till med sociala kontakter och vanskapsrelationer

e Oka barnets sjalvfértroende genom att uppmuntra intressen
och hobbyer, till exempel har god fysik visat sig vara en
starkande komponent for sjalvkanslan.

Vad sjukvarden kan gora

Sjukvarden ansvarar for att informera familjen om diagnosen — det
kan behdva goras vid mer an ett tillfalle. Eventuellt kan sjukvarden
ocksa formedla kontakt till andra familjer i samma situation. Varden
ska ocksa upplysa familjerna om vilket stod och vilka resurser
samhallet erbjuder.

— Det ar ocksa viktigt att vi som arbetar inom varden forsoker
engagera barnet att delta i diskussioner om sin vard. Vi maste ocksa
uppmuntra familjen att frdga om risker och konsekvenser med olika
behandlingar och att fa en ny medicinsk bedémning innan de fattar ett
svart beslut, sager Marizela Kljajic.

Tips!

Barnpsykologerna podd, Marizela Kljajic medverkar i avsnitt 156
och i avsnitt 157 berattar en person om hur det ar att véaxa upp med
dysmeli.

Hemma hos Elliott, barnprogram med Elliot som har Crouzons
syndrom (ett kraniofacialt syndrom) pa SVT Barn.
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Fraga till Marizela Kljajié

Vart barn ar traumatiserat av stickradsla. Hur ska vi géra?

— Pa barnsjukhusen finns det lekterapi som kan hjalpa till med en
tillvanjningsbehandling. Det finns ocksa en psykologenhet som ska
serva hela barnsjukhuset. Dit kan man vanda sig for att fa hjalp med
en guidning kring hur man jobbar med angest. Det ar ocksa valdigt
viktigt att personalen pa ortopedmottagningen kanner till barnets
stickradsla sa att de kan vara férberedda.

Erik har gjort en henforldngning

Nar Erik skulle fylla sex ar genomgick han sin forsta benférlangning.
Infér den beréattade Erik tillsammans med sina foraldrar i skolan att
han skulle vara borta ett tag och sedan sitta i rullstol under en tid.

— Det blev en fin stund. Hans klasskamrater hérde av sig under tiden
Erik var borta, sager Sandra.

Nar Erik hade fatt pa stallningen pa benet skruvade han varje dag i
tre manader. Efter det satt stallningen pa i ytterligare sex manader.
Sjalva skruvandet gick bra.

— Det varsta var rengoéringen. Runt varje av de 13 pinnarna i benet
skulle det géras noggrann rengdring varje vecka. Det gjorde ont for
Erik och det var svart att fa honom att samarbeta. En rengoring kunde
ta flera timmar. Han fick morfin mot de svara nervsmartorna och i
slutet blev det lite battre. Mycket var nog radsla ocksa, han var ju sa
liten, sager Jan.

Inom ett par ar ska Erik gora en andra benforlangning.

— Efter en tid blev han deprimerad under den forsta forlangningen.
Det var tufft for honom att inte kunna sétta ord pa vad han kande.
Han var ju bara sex ar. Nu ar han en helt annan kille. Jag tror att han
kommer hantera en benférlangning battre nu, sager Sandra.

Eriks ortoped vill att han ska goéra tva benforlangningar till. Erik har
fyra tar pa foten och ingen rérlighet men ortopeden tycker &nda att
forutsattningarna ar goda. Sandra och Jan har funderat mycket pa
deras ansvar over Eriks vard.

— Vi tycker saklart att fler benforlangningar ar vart det om resultatet
blir bra. Men vi oroar oss for att det inte ska bli som vi hoppas och att
han anda behéver amputera benet. D& har han kampat i onddan och
det skulle bli mycket arbete med en benprotes ocksa, sager Sandra.

Erik har i perioder ké&nt sig annorlunda och skamts fér sina
hjalpmedel. D& har det varit viktigt att fa traffa andra.
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— Vi har varit pa dysmelilager med patientféreningen, vilket har varit
jattebra for Erik. Det var viktigt fér honom att fa se fler med skena och
proteser. Vi traffade till och med en pojke som hade precis samma
reduktionsmissbildning som Erik har, sager Sandra.

o
Agrenskas pedagogiska erfarenheter och arhetsmetoder

Barnteamet pa Agrenska har bred kompetens och stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser, daribland
dysmeli. Under vistelsen p& Agrenska har barnen ett
eget anpassat program, med aktiviteter som ska bidra
till att starka deras delaktighet och sjalvkansla.
Barnteamet ar noga med att anpassa innehallet sa att
dagens aktiviteter blir optimala for varje barn.

Barn som har dysmeli har olika kombinationer av symtom som
forekommer i varierande svarighetsgrad, vilket far komplexa
konsekvenser. Det ar darfor viktigt att alltid se varje individs behov.
Med detta som utgangspunkt har veckans program for barnen och
ungdomarna utformats.

— Aven om en del symtom och behov férenar personer med samma
diagnos &r alla forstas ocksa sina egna individer med sina egna
personligheter. Det utgér vi ifr&n vid alla méten har pa Agrenska,
sager Hanna Borg som ar pedagog och arbetar i barnteamet.

Infér en familjevistelse laser personalen in medicinsk information,
dokumentation fran tidigare vistelser och samtalar ocksa med
foraldrar om barnen med diagnos. De far ocksa information fran
barnens skolor. Darefter skraddarsys veckans aktiviteter med barnen.
Aven syskonen far ett eget program.

— Vi gor allt for att se barnen vi har framfor oss och anpassa den
pedagogiska verksamheten efter dem. Grunden &r lyhoérdhet infor
barnets forutséattningar, sager Hanna Borg.

Delaktighet

Ett dvergripande mal fér familjevistelsen pa Agrenska &r att barnen
ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa, som ar
Varldshalsoorganisationens (WHO:s) begreppsram for att beskriva
halsa och funktionsnedsattning. Modellen tar hansyn till kroppsliga,
personliga och omgivande faktorer och det dynamiska samspelet
mellan dessa. De &r alla lika viktiga for méjligheterna att genomfora
olika aktiviteter och for hur delaktig en person kan kanna sig.
Eftersom en funktionsnedsattning ofta ar bestadende, blir de
omgivande faktorerna — och anpassningen av dem — mycket viktiga.
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En viktig aspekt under alla familjevistelser pa Agrenska &r att skapa
motestillfallen med andra barn med samma diagnos och deras
syskon. | de métena kan de kédnna en unik gemenskap och utbyta
erfarenheter. Programmet p& Agrenska ar ocksé& utformat for att
skapa en miljo dar barn och elever kanner trygghet och trivsel. Det
gor man genom att varje familj har en huvudansvarig personal fran
barnteamet och genom att ha barnens férutsattningar, intressen och
behov som utgangspunkt vid utformning av aktiviteter.

Mojligheterna till delaktighet och inflytande 6kar om barnet vet vad
som ska handa och vilka forvantningar han eller hon har pa sig.
Darfor ar personalen lyhord for barnens uttryck och énskemal samt ar
beredda att anpassa sig efter dem.

— Ett exempel pa tydliggérande specialpedagogik och ett tryggt inslag
ar att Kalle Kanin alltid halsar de sma barnen valkomna vid samlingen
varje morgon. Kalle har med sig de aktiviteter som barnen ska goéra
under dagen, sager Hanna Borg.

Specifika mal for familjevistelsen for dysmeli

Ett av malen under veckan ar att bidra till att starka sjalvkanslan. Det
jobbar personalen med genom samtal dar tankar, kanslor och
erfarenheter kring diagnosen och dess konsekvenser delas.

P& Agrenska varvas gruppaktiviteter med sjélvstandiga aktiviteter,
liksom lugna lekar med mer motoriskt kravande lekar. For att
stimulera fin- och grovmotorik dar kroppens bada sidor aktiveras
samtidigt kroppskannedom har barnen manga olika aktiviteter bade
inne och ute som uppmuntrar till rorelse pa ett motiverande satt. Till
exempel leker barnen ute i skogen och pa stranden. Inomhus ar det
aktiviteter med bild och form och musiklekar med rorelser — allt utifran
barnens egna unika férutsattningar.

Skolans stod — elevens rattigheter och skolans skyldigheter

| skollagen betonas barnens rétt till anpassat stéd. Lagen garanterar
alla elevers ratt att utvecklas sa langt som mgjligt utifran sina egna
forutsattningar. Rektorer ar skyldiga att utreda om en elev behover
sarskilt stod. Om sa ar fallet ska ett atgardsprogram upprattas. | det
ska det tydligt framga vilka malen &r och hur de ska uppnas.

Atgarder som kan bli aktuella & exempelvis handledning och
fortbildning av personal, anpassning av miljon, kompensatoriska
hjalpmedel, pedagogiskt stdd eller en anpassning av elevgruppen.
Atgarderna — eller beslut om att inte ta fram ett atgérdsprogram — kan
overklagas. Det ar viktigt att ocksa fraga barnet vilka anpassningar
han eller hon sjalv dnskar.
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— Skolmiljon ska ge barnet stimulerande upplevelser och
erfarenheter, da kickas den "goda cirkeln” igang. Den innebar att
lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att ta egna initiativ,
vilket i sin tur gor henne eller honom mer delaktig och aktiv. D&
uppmuntras utvecklingen, sager Hanna Borg.

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

Las mer p& Agrenskas webbplats: agrenska.se

Lanktips:

komikapp.se — material och inredning.

lekolar.se — forskola och skolmaterial, leksaker, pyssel och
hjalpmedel.

widgitonline.se — symbolstdd och bildstdd.
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Syskon till barn med funktionsnedséattning behéver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och majlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar forskning
inom omréadet och erfarenheter fran Agrenskas
syskonprojekt.

En syskonrelation ar inte lik ndgon annan relation man har i livet.
Den &r ofta livets langsta och innehaller nastan alltid bade positiva
och negativa inslag.

— Barn som far ett syskon med funktionsnedséattning har ofta
blandade kanslor infor situationen. De kan inte vélja bort sitt syskon
utan maste hitta ett séatt att forhalla sig till det, sager Linda Ohman
som &r pedagog och arbetar i Agrenskas barnteam.

Studier av syskon till barn med funktionsnedséattning visar
foljande:

e Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors eller
systers diagnos och féraldrarna 6verskattar ofta hur mycket
de vet om den.

e Information &r inte detsamma som kunskap. Man vet inte hur
mycket syskonet forstatt och hur han eller hon tolkat
informationen om sjukdomen och vad den innebar.

e Att forstd och fa kunskap tar tid. Man kan behéva prata om
saken kontinuerligt eftersom situationen férandras, precis som
barnets fragor och funderingar.

Man har ocksa sett att syskon maste fa mojlighet att stélla sina egna
fragor angaende systerns eller broderns funktionsnedsattning.

— Informationen gar ofta via foraldrarna, men var erfarenhet visar att
det ofta finns saker som syskonen inte vagar eller vill prata med sina
foraldrar om, sager Linda Ohman.

Det ar vanligt att syskon bar pa fragor de aldrig vagat stéalla till nagon.
En del ar radda att funktionsnedsattningen smittar, andra har en
kansla av skuld och tror att de sjalva kan ha orsakat skadan.
Intervjuer med syskon visar att de behover bli sedda och bekraftade.
De maste kanna att de ocksa far egen tid med foraldrarna. Den ska
vara avsatt speciellt for dem och inte bara besta av tid som "anda
blev dver”. Detsamma galler for foraldrarnas uppmarksamhet.

— Ett barn beréattade att hon fatt hogsta betyg i skolan och att
foraldrarna sa "bravo” nar de fick veta. Men nar hennes sjuke lillebror
larde sig att lyfta en mugg sjalv stélldes det till med tartkalas. Aven
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om flickan forstod varfor det blev sa olika reaktioner kandes det
orattvist, sager Linda Ohman.

Kunskap, k&nslor och bemastrande

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifran kunskap, kanslor och
bemaéastrande.

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tilsammans. Det ar ofta lattare for dem att formulera fragor i grupp,
som sedan besvaras av en lakare, sjukskoterska eller annan kunnig
person.

— Vi berattar ocksa att de sjalva inte bar nagot ansvar for syskonets
funktionsnedsattning och hjélper dem med strategier for hur de ska
hantera fragor frin omgivningen. N&r de &ker fran Agrenska ska de
ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer, sager
Linda Ohman.

Under vistelsen for dysmeli fick syskonen stélla fragor till ortopeden
Per Larnert som tidigare forelast for foraldrarna.

Kanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
k&nna sig bekvdma med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som grupp,
da blir det lattare att prata om personliga saker. Det &r viktigt att inte
avvisa jobbiga kanslor utan att satta ord pa dem.

— Om vi vuxna sager "det dar behéver du inte tanka p&” eller "oroa dig
inte for det” sager vi omedvetet till barnen att vissa kénslor ar
forbjudna. Det blir inte bra. Det ar battre att bekrafta barnets tankar
och prata om vad kanslorna star for, sager Linda Ohman.

Ett enkelt tips ar att testa att prata om ett kansligt &mne som dyker
upp pa tv eller i en bok man laser. Det finns manga barnbocker som
handlar om kanslor och utanférskap. Linda Ohman ger nagra tips:

e Orjan, den hojdradda 6rnen av Lars Klinting.

e Flyg Engelbert! av Lena Arro.

e Pricken av Margaret Rey.

e Jonatan pa Masberget av Jens Ahlbom

e Litet syskon av Christina Renlund

e Operation-serien av Anna Pella

e Bill och Bolla av Gunilla Bergstrom.

Bemastrande handlar om att hitta vagar och strategier i vardagen, om

att utbyta erfarenheter med andra syskon och att satta ord pa sadant
som kan kallas for "daliga hemligheter”.
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— Det kan handla om sorg 6ver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma sétt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bara, sager Linda Ohman.

Under vistelsen pa Agrenska far syskonen gora en beréattelsebok som
handlar om deras kénslor och tankar infér att ha ett syskon med
dysmeli.

— Det ar deras egen bok som de sjalva valjer om de vill visa for
foraldrarna eller inte. Var tanke ar att boken ska kunna fungera som
ett underlag for bra samtal ihop med foréldrarna. Den kan bli en
brygga till amnen som ibland kan vara svara att prata om, sager
Linda Ohman.

Vad séager syskonen?

| intervjuer berattar syskon till barn med funktionsnedsattning att de
gléms bort ibland, och far mindre uppmarksamhet an brodern eller
systern som har en diagnos. Ibland fragar lararna i skolan oftare "hur
mar din syster/bror?” &n "hur mar du?”, vilket kan bidra till den
kanslan. En del tycker det ar trakigt att ofta behtdva avbryta roliga
aktiviteter pa grund av syskonet.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sadana
saker kan ju ingen ge nagra svar pa, men ofta ar det battre att
fundera tillsammans med barnen an att inte beréra amnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli. For att utveckla strategier att hantera svara kanslor kan man
identifiera kanslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna goéra istallet.

Syskonen beskriver ocksd manga positiva aspekter av att ha en bror
eller syster med funktionsnedsattning. De lar sig tidigt att respektera
olika manniskor, att ta ansvar och vara sjalvstandiga, kanna empati
och forstaelse, samt att satta saker i perspektiv.

— Det ar ganska stora saker de beskriver som positiva. Dessutom
namner manga att det ar harligt att fa ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana sma saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro.

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
agrenska.se/syskonkompetens

Pa hemsidan finns bland annat samtalsverktyg och lastips. Dar finns
ocksa filmer som illustrerar olika situationer och fragestallningar.
Bland annat filmen om Ludwig som har artrogrypos, och hans syskon
Lilly och Leon. "Alskar ni honom mer &n mig?” undrar Lilly nar
storebror far mer uppmarksamhet och hjalp av féraldrarna.
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agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/alskar-ni-honom-mer-an-mig/

En annan film handlar om Hugo, sex ar, som &r storebror till Abbe,
fyra ar. Abbe har en kromosomavvikelse och ett allvarligt hjartfel, och
i flmen pratar Hugo med sin pappa om hur det kadnns att ha en bror
som ar sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/pratmandlar-och-syskonkarlek/

Erik har en lillasyster

Nar Erik var tva och ett halvt kom lillasyster Clara.

— Da var vi inte séarskilt oroliga utan kande oss snarare forberedda. Vi
visste att dysmeli inte ar arftligt men vi tog anda reda pa vad som
géllde med barnférsékringar. Vi hade tecknat en férsékring med Erik
som visade sig inte galla for reduktionsmissbildningar, sager Jan.

For Erik var det i huvudsak en stor gladje att fa en lillasyster.

— Erik och Clara ar som syskon ar mest. De &r goa och snalla mot
varandra med ett och annat tjuvnyp, sager Sandra.
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Anna-Karin Bjornstrom arbetar p& Agrenska, bland
annat med planeringen av familjevistelser. Hon
informerar om vilket stod som finns att fa fran
samhaéllet for personer med funktionsnedsattning.

Forsakringskassan

Omvardnadsbidrag finns att soka for den som har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och tillsyn
som barnet behover utéver det som ar vanligt for barn i samma alder
utan funktionsnedsattning. Omvardnadsbidraget finns i fyra nivaer
och Forsakringskassan bedémer barnets totala behov av omvardnad
och tillsyn efter samtal med foraldrarna. Skatt ska betalas pa
omvardnadsbidraget och pengarna &r pensionsgrundande. De olika
beloppen justeras vid varje arsskifte.

— Det kan kannas tufft att skriva ner allt som kraver extra omvardnad
hos sitt barn. Mitt rad ar darfor att ta hjalp av en kurator, sager Anna-
Karin Bjornstrom.

Merkostnadsersattning ar en separat ersattning for kostnader som
beror pa barnets funktionsnedsattning. Forsakringskassan beddémer
vad som raknas som merkostnader.

— Det kan till exempel vara inkdp av hjalpmedel, slitage och resor
med egen bil. Man behéver komma upp i en viss summa per ar,
sager Anna-Karin Bjornstrom.

Las mer om stod fran Forsakringskassan pa fk.se

Halso- och sjukvardslagen

Det finns en patientlag som starker stallningen for patienter. Den ger
bland annat ratt att valja 6ppenvard i en annan region, till exempel
habilitering eller en specialist. Det ska vara lattare att fa en ny
medicinsk bedémning.

— Lagen har ocksa ¢kat barns inflytande éver sin egen vard. De har
ratt att fa information pa ett satt som de forstar, sager Anna-Karin
Bjornstrom.

Las mer pa csdsamverkan.se och 1177.se

Samordning - fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen vid en
instans med vardansvar for barnet skyldighet att utse en fast
vardkontakt som kan sakerstalla patientens behov av samordning om
patienten onskar det. En fast vardkontakt kan samordna vardens
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insatser och formedla kontakter. Den fasta vardkontakten kan vara en
lakare eller nagon annan som arbetar inom varden, som en
sjukskoterska eller kurator.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och regioner ar skyldiga att uppratta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och halso- och
sjukvardslagen. En SIP tas fram nar en person upplever behov av
samordning mellan olika instanser och dar ansvarsférdelningen
behdver tydliggoras. Planen uppréttas vid méten dar de
professionella fran de berérda verksamheterna ar skyldiga att delta.

Skollagen

Enligt skollagen har barnen ratt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Skolan ska strava efter att uppvaga skillnader i
elevernas forutsattningar att tillgodogora sig utbildningen.
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. Skolan ska ocksa ta hansyn till
elevers olika behov. Elever ska ges stod och stimulans sa att de
utvecklas sa langt som majligt.

Exempel pa extra anpassningar i skolan:
e ett sarskilt schema 6ver skoldagen
e extra tydliga instruktioner
e stod att satta igang arbetet
e anpassade laromedel
o digital teknik med anpassade programvaror
¢ handledning/fortbildning av personal
e resursperson
e minskning/anpassning av elevgrupp
¢ regelbundna specialpedagogiska insatser
e anpassad studiegang.

Infor alla foréandringar ar det viktigt med forberedelser. Det galler till
exempel nar barnet borjar forskola och vid évergangen fran forskola
till skola samt vid alla stadiebyten.

Gor garna studiebesok pa skolan om det finns osakerhet om vilken
som passar barnet bast.

— Ge skolan skriftlig information om barnet, till exempel
dokumentationen om barnets diagnos nar det ar dags for skolstart,
sager Anna-Karin Bjornstrom.
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Vart vander vi 0ss?

Den som ar missndjd med skolan ska i forsta hand véanda sig till
skolans rektor.

| andra hand kan man vanda sig till ansvarig tjansteman eller namnd i
kommunen. Vid fragor kan man kontakta Skolverkets
upplysningstjanst fér radgivning.

Las mer pa skolinspektionen.se och skolverket.se

Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom, till
hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhuset eller habiliteringen kan
man fa hjalp av en kurator med att hitta passande fonder att soka
pengar ur. Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsebas dar man kan
soka efter mojliga fonder.

— Det kan I6na sig att stka fonder eftersom stiftelserna vill avyttra
sina pengar, sager Anna-Karin Bjornstrom.

Las mer pa stiftelser.lansstyrelsen.se

Tips pa webbplatser

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten

hejaolika.se — nyheter om ett samhalle for alla

parasport.se — om idrott for personer med funktionsnedsattning
anhoriga.se — nationellt kompetenscentrum for anhdriga
minstoradag.org — uppfyller dnskningar och skapar gladjefulla
upplevelser for sjuka barn eller barn med funktionsnedsattning
ournormal.org — motesplats for familjer med barn med
funktionsnedsattning

Erik pa fritiden

Just nu &r tv-spel Eriks stora intresse, men han har alltid varit
intresserad av att spela fotboll och innebandy.

— Vi vill pusha Erik att kunna delta men da maste han ocksa fa ratt
forutsattningar. Han idrottar med en forhéjd sko och tyvarr har han
bara ett par skor som han anvander till alla aktiviteter. Det &r ett stort
problem for Eriks fritidsaktiviteter, att han inte kan vara med pa
samma villkor, sdger Sandra.

— Verkligheten ar den att dar kan varden inte mota Eriks behov.
Ortopedteknik har alldeles for langa koer. Tanken &r att vi ska ha tre
skor i omlopp samtidigt, men det har vi inte fatt, sager Jan.

Erik funderar mycket pa sina egna begrasningar och varfor han inte
kan gora allt pA samma satt som sina kamrater.
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— Om man har en lite orolig personlighet satter man sina egna
begransningar. Det tycker vi att Erik gor. Vi skulle dnska att han fick
kanna att det kommer lésa sig. Det ar sa han kanner nar han spelar
tv-spel. D& deltar han pa samma villkor som sina kompisar, sager
Jan.

Sandra och Jan beréattar att de har varit hyfsat dverens med besluten
om Eriks vard. Sandra oroar sig mer, Jan skjuter oron pa framtiden.

— Det har lett till konflikter forstas. Att vi har lite olika installning. Det
aret vi var inne i benforlangningen var valdigt tarande aven pa var
relation, sager Jan.

— Man ar aldrig lyckligare an sitt olyckligaste barn. Det blev mycket
utbrott som vi hanterade pa olika satt. Just nu ar vi inne i en bra
period. Det blir battre och battre i takt med att han blir aldre och vi kan
fora samtal pa ett helt annat séatt, sager Sandra.

Suensk dysmeliforening

Svensk dysmeliférening ar en rikstadckande, ideell férening som
verkar for en battre vard- och livssituation for barn, ungdomar och
vuxna med dysmeli. Féreningen arbetar ocksa med
kunskapsspridning om dysmeli och med paverkansarbete for att
tillgodose rattigheter fér personer med dysmeli.

En viktig del av verksamheten ar att bedriva kontaktskapande
verksamhet for medlemmar. Det gors i huvudsak genom dysmelilager
for familjer tva ganger om aret, kontaktpersonsverksamhet och

utbildning.

Ett medlemskap kostar arligen 400 kronor for familj, eller 200 kronor
for enskild medlem.

Las mer pa dysmeli.se
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades for snart
25 ar sedan av en grupp foraldrar till barn med olika

syndrom. Det &r en paraplyorganisation dar ett 70-tal
olika diagnosforeningar finns representerade.

Riksfoérbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever med
ett sallsynt halsotillstand ska fa tillgang till vard- och stodinsatser i ratt
tid och utifran behov. Férbundets uppdrag &ar att driva politiska fragor
som ror personer med funktionsnedsattning, sprida kunskap om
sallsynta diagnoser och patala att forskning kravs. Personer som
lever med sallsynta halsotillstdnd ska inte missgynnas pa grund av att
andra inte kanner till s mycket om deras situation. Forbundet har
genom aren drivit flera projekt dar resultatet har blivit konkret material
som alla far ta del av, sdsom utbildningsfilmer, sammanstallningar av
rattigheter i halso- och sjukvarden och tips pa hur man kan gora en
sa kallad sallsynt vardplan.

De 16 000 medlemmarna representerar over 100 olika diagnoser som
sinsemellan &r valdigt olika. Gemensamt &r att alla halsotillstand ar
livslanga, sa gott som alltid obotliga och nastan alltid har genetiska
orsaker.

— Det ér séllsynthetens dilemma som férenar medlemmarna, inte
sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt k&nna sig ensam om
man ar den enda i sin hemstad som lever med ett sallsynt
halsotillstdnd, men tillsammans &r vi starkare, sager Malin Grande,
kanslichef pa Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksférbundet Sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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Informationscentrum for séillsynta hiilsotilistind

Sedan mars 2020 har Agrenska uppdraget att ta fram
och kvalitetssakra diagnostexter till Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand och
sprida information om dessa.

Informationen &r till for personer som arbetar inom vard, omsorg,
skola och socialtjanst. Den vander sig ocksa till de som lever med ett
séllsynt halsotillstand, deras narstdende och andra som de har
kontakt med. Kunskapsdatabasen kan aven vara anvandbar for
personer som arbetar pa en myndighet.

| databasen finns utforlig, kvalitetssakrad information om fler an 300
séllsynta halsotillstdnd. Nya diagnostexter tillkommer varje ar, och
befintliga texter uppdateras regelbundet. Underlagen till texterna
skrivs av medicinska specialister i Sverige. Informationen bearbetas
av redaktorer vid Informationscentrum och faktagranskas av en
sarskild expertgrupp. Berdrda intresseorganisationer ges ocksa
majlighet att lamna synpunkter pa innehallet.

Fragor, forslag eller synpunkter?
Kontakta Informationscentrum via e-post
sallsyntahalsotillstand@agrenska.se
eller telefon 031-750 92 00.

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand:
socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-

halsotillstand/

Informationscentrum for séllsynta halsotillstand vid Agrenska:
agrenska.se/informationscentrum
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En sammanfattning av dokumentation nr 658

Dysmeli ar ett samlingsnamn pa olika
reduktionsmissbildningar i armar och ben. Det kan
till exempel vara hopvéxta fingrar och tar eller
avsaknad av hela eller delar av armar och ben. |
Sverige fods arligen ett sextiotal barn med
dysmeli, vilket motsvarar ett barn pa 2 000 fodda.

Skadorna delas in i tva typer — transversella och
longitudinella misshildningar. Den transversella
skadan &ar rak och amputationsliknande. Den
longitudinella langsgaende.

Fler barn féds med armdysmeli &n med
bendysmeli. De flesta har transversella skador.
Dysmeli behandlas med kirurgi eller ortoser.
Barnet tranas av arbetsterapeut och fysioterapeut.

| dokumentationen kan du bland annat lasa om
medicinsk information, kirurgi, behandling och
psykologiska aspekter. Dessutom ges en inblick i
hur det &r att leva i en familj med ett barn med
dysmeli.

FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER
o Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
AG R E N S KA © Agrenska 2022 | agrenska.se
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