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Lissencefali

LISSENCEFALI

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med barn
som har samma séllsynta diagnos, i det har fallet lissencefali. Under
vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och syskon ny kunskap,
majlighet att utbyta erfarenheter och tréffa andra i liknande situation.

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

och fritidsaktiviteter.

Faktainnehéllet fran forelasningarna p& Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Pia Vingros, Agrenska. Innan
informationen blir tillganglig for allménheten har varje férelasare
sakgranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med
sjukdomen eller syndromet beréattar en familj om sina erfarenheter.
Familjedeltagarna har i verkligheten andra namn. Dokumentationerna

finns som pdf p& Agrenskas webbplats, agrenska.se.
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Lissencefali

Mediicinsk bakgrund vid lissencefali

Lissencefali ar ett ovanligt tillstand, dar hjarnan ar slat
istallet for veckad. Skadan uppstar under graviditeten och
leder till svara funktionsnedsattningar.

Det berattar Johan Lundgren, 6verlékare vid Barnneurologen
pa Skanes Universitetssjukhus i Lund.

Namnet lissencefali harstammar fran grekiskan och betyder just
”slat hjarna”. Det finns manga olika typer av lissencefali, vilket
gor att symtomen varierar. Den ”slata hjarnan” &r felkonstruerad
och hjarnmissbildningen &r stationar. Ofta finns ocksa andra
missbildningar. Tillstdndet kan bland annat orsaka epilepsi och
saval motoriska som kognitiva funktionsnedsattningar.

En del barn nar en utvecklingsniva som motsvarar nagra
manaders alder, medan en del utvecklar fardigheter som att kunna
stracka sig efter saker, le mot omgivningen och i vissa fall ga med
hjalpmedel.

Det ar vanligt med andningsbesvar och svarigheter att svélja.
Uppfodningsproblem &r vanliga. Ovanligt utseende kan
forekomma, liksom misshildningar pa hander, fingrar och tar.

— Livslangden paverkas ocksa, sager Johan Lundgren.

Forekomst
Lissencefali ar ett ovanligt tillstand. Varje ar far mellan fyra och
fem barn diagnosen.

Arftlighet

I de fall sjukdomen &r genetiskt betingad finns en arftlighet.
Manga olika genetiska avvikelser kan leda till lissencefali.
Genetisk radgivning och testning erbjuds darfér vanligen familjer
dar orsaken &r oklar. (L&s mer i avsnittet om genetik)

Diagnos

Diagnos stalls oftast efter fodseln nar de kliniska symtomen gett
anledning till bilddiagnostik av hjarnan. Undersékning med
ultraljud, datortomografi eller magnetkamera (MR) blir
vagledande for diagnosen. Genetisk test ingar for att klargora
eventuell arftlig orsak. D& minskar risken att lissencefali misstas
for polymikrogyri, en annan utvecklingsmissbildning av hjarnan.

Orsak
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Lissencefali

Orsaken till lissencefali kan forutom genetisk vara gifter eller
virusinfektioner i livmodern eller hos fostret, eller otillracklig
blodtillforsel till fostrets hjarna tidigt i graviditeten. Det finns
vissa likheter mellan skadorna vid zika-virus och lissencefali.

De genetiska orsakerna beror ofta pa en mutation pa kromosom 7,
17 eller pa X-kromosomen. Det finns mer &n 20 typer av
lissencefali och en del av dem har sannolikt orsaker som &nnu inte
ar identifierade.

Ifall en liten del av hjarnan &r felkonstruerad (slat), behdver det
inte spela nagon roll, men vid lissencefali ar stora delar slata,
vilket innebér en stor paverkan.

Skadan har uppstatt mellan 12 och 24 graviditetsveckan, i den sa
kallade embryogenesen. Det &r den del av hjarnbarkens
utveckling, da nervceller ska forflytta sig genom vandring
(migration) langs gliaceller. Vid lissencefali uppstar det har ett fel.
Vandringen fortsétter inte hela vagen till hjarnbarken, utan stannar
upp.

— Migrationen &r en del av hjarnans utveckling. Utvecklingen av
hjarnan &r en process som inte &r klar forran vi ar i 20-arsaldern,
séger Johan Lundgren.

Klinisk bild

Ett av de vanligaste symtomen vid lissencefali &r epilepsi, som
drabbar 85 till 100 procent. Epilepsi definieras som ett tillstand
med minst tva spontant uppkomna epileptiska anfall.

— Ett epileptiskt anfall &r den yttring som orsakas av
aterkommande synkrona urladdningar i en del av hjarnan, den
felkonstruerade delen, sager Johan Lundberg.

Anfallen bestar av en aktiv fas nar nagot hander och féljs av en
period efterdt da personen kanner sig trott, utslagen. Anfallet kan
vara mellan fem och 60 minuter.

Epilepsin kan ocksa ha formen av manga olika anfallstyper, inte
minst korta franvaroattacker, absenser. (Las mer i sarskilt avsnitt
om epilepsi)

Fragor till Johan Lundgren:

Gor ett epileptiskt anfall ont?
—Ja, den kan gdra ont och aven efterat.
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Sara fods for tidigt

Lissencefali

Du beskrev lissencefali som en anldggningsskada, men &ar
hjarncellerna ok?

— | hjarnmissbildningen ar nervcellerna odifferentierade (de har
inte utvecklats till en sarskild uppgift). Vi vet inte hur avvikande
de ar, men sammantaget fungerar omradet for misshildningen inte
normalt.

Sara 10 &r kom till Agrenska tillsammans med mamma Lena,
pappa Mikael medan storasyster Julia 17 ar var kvar hemma.

Graviditeten med Sara var normal. Hon foddes fem veckor for
tidigt, vagde 1790 kg och fick komma direkt till
neonatalavdelningen.

— Hon kréktes hela tiden i borjan, sager Lena.

— Vi gav henne mat i en liten spruta, tio ml pa en timma och satt
med en klocka for att fa i henne tillrackligt, sager Mikael.
Eftersom Sara inte gick upp i vikt eller vaxte som forvantat blev
familjen kvar pa avdelningen i fem veckor. Under tiden gjordes
en rad undersokningar for att lakarna ville forsta varfor hon inte
vaxte som hon skulle.

— Det var hjartundersékning och blodprov for att se om hon hade
en &mnesomsattningssjukdom, séger Lena.

— Vartenda prov kom tillbaka med svaret: Utan anmérkning, séger
Mikael.

Darefter gjordes en magnetkameraundersokning. MR. | vantan pa
besked skickades familjen hem med hemsjukvard.

Vid aterbesoket meddelade lakaren att det inte var som det skulle i
hjarnan.

— Det var ett tufft besked. Vi var helt oférberedda. Vi trodde att vi
bara skulle skriva pa ett papper och sedan bli utskrivna och fa aka
hem, sdger Lena.

— Léakaren sa att hon inte skulle kunna sitta, inte g, prata,
kommunicera, ingenting. Han gjorde oss sa, arga, ledsna och
besvikna.

Pappa Mikael fragade om det fanns andra barn med samma
diagnos som de kunde fa traffa, men lakaren kande inte till nagra.
Idag vet foraldrarna att det finns flera barn i samma alder i deras
region.
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Lissencefali

MR ar en kameraundersokning, inte en réntgen. MR star for
magnetisk resonans. Det berattar Lars Stenberg,
neuroradiolog vid Neurorontgen, Skanes Universitetssjukhus
i Lund.

Undersokning med magnetkamera &r en viktig del av
diagnostiken vid lissencefali. Magnetkameraundersdkningen &r
alltsa ingen rontgen och avger ingen stralning som vid rontgen.
Bilden skapas genom att protonerna (vateatomer) som finns i
vattnet i kroppen paverkas av magnetfaltet i en magnetkamera.

— Naér en person kommer in i magnetféltet stéller sig protonerna i
givakt i magnetfaltets riktning. Med hjalp av radiovagor paverkas
protonerna och sander ut energi, som vi anvander for att fanga en
bild, séger Lars Stenberg.

Magnetkamera bilden beskriver hur det ser ut i hjarnan. Den
avbildar vit och gra substans, men visar inte hur missbildningarna
i hjarnan yttrar sig hos individen. Aven andra missbildningar kan
spela roll for vilka symtom det blir.

Fraga till Lars Stenberg:

Sara har lissencefali

Varfér gor man MR nér barnet har epilepsi?

— Om man inte hittat svar pa epilepsins ursprung, kan en
magnetkamerabild visa var anfallen uppstar. Ofta finns skadan
nagonstans i gransen mellan gra och vit substans i hjarnan.

Foraldrarna fick beskedet att Sara har lissencefali en
fredagseftermiddag, utan att erbjudas nagot socialt eller
psykologiskt stod. Mikael som suttit i foretagsledning har lart sig
att man aldrig ska ge tunga besked en fredagseftermiddag, da
hinner inte personalen stalla alla foljdfragor som vécks.

— Vi grét och sedan ville vi bara hem. Vi kunde inte tinka, sager
Lena.

— Hemma satte vi oss och tittade pa en krigsfilm. Vi ville bara ha
ett annat intryck for att fortranga det vi sjalva upplevde. Samtidigt
grat vi.

Ingen av dem minns riktigt vad som hande de ndrmaste dagarna.
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Lissencefali

Sara fick en tid hos en neurolog och en neonatalfysioterapeut. De
undersokte henne och berattade att hon skulle bli inskriven pa
habiliteringen.

Lena fragade lakaren om hon trodde att Sara skulle kunna ga. Hon
fick svaret: jag vet inte.

— Den l&karen var jattebra. Hon lovade ingenting som hon inte
kunde halla. Hon lindade inte in ndgot besked, utan var rak och
tydlig pa ett bra satt, sager Lena.

Genetik vid lissencefali

En genetisk utredning kan ge en forklaring till varfér barnet
fatt lissencefali. Det berattar Maria Forsgren, 6verlakare pa
Barnmedicin vid Skanes Universitetssjukhus i Lund.

For att stélla en diagnos anvénds olika diagnostiska system. Vid
ett syndrom, ska barnets symtom uppfylla ett visst antal kriterier.
En morfologisk diagnos visar hur hjarnan ser ut. Det finns ocksa
diagnoser som faststélls genom analys av genetiska avvikelser och
biokemiska avvikelser.

Utover det finns tillstand som klassificeras efter kliniska och
psykologiska utredningar, till exempel intellektuell
funktionsnedsattning, autism och adhd. Diagnoser kan ocksa
Klassificeras efter symtom och kliniska fynd hos lékaren, till
exempel forstoppning och cerebral pares.

— Vid manga diagnoser anvéands en kombination av dessa system
for att sdkerstalla en diagnos, men lissencefali faststalls genom
den morfologiska bilden, alltsa pa hjarnans utseende. Lissencefali
ar alltsa varken en genetisk eller klinisk diagnos, men vi kan hitta
sadana forklaringar ocksa i samband med en utredning for
lissencefali, sager Maria Forsgren.

Genetisk bakgrund

Vara gener finns i cellkdarnan. De kan liknas vid en stor bok med
tre miljoner baspar av de minsta enheterna nukleotiderna kallade
A-T,C-G.

En sdrskild sekvens av basparen kodar for aminosyrorna.
Aminosyrorna utgor grunden for proteinerna som ar bestandsdelar
for vara funktioner i kroppen, alltifran motorisk till intellektuell
formaga.
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Lissencefali

Vi har 25 — 30 000 gener som kodar for proteiner. De utgor
ungefar fem procent av var arvsmassa, daremellan finns start och
stoppkoder.

Vara gener ligger forpackade i kromosomerna. Vi har 22 par
kromosomer i par, en fran mamma och en fran pappa. Utéver dem
finns kdnskromosomerna XX for kvinnor och XY for mén.

— Orsaken till genetiska variationer beror pa forandringar,
mutationer, i arvsanlagen. Det blir en fordndring i "texten”, som
ar receptet for att en aminosyra ska tillverkas.

Mutationerna kan vara nya eller nedérvda. Vid lissencefali ar det
vanligast med nymutation.

Olika arvsmonster

Nar det galler &rftlighet vid lissencefali kan det vara dominant,
recessivt och X— bunden arftlighet.

Autosomalt dominant arftlighet innebér att om den ena féraldern
har sjukdomen, det vill s&ga en normal gen (arvsanlag) och en
muterad gen (férandrat arvsanlag) blir risken for saval séner som
dattrar att arva sjukdomen 50 procent. De barn som inte fatt den
muterade genen far inte sjukdomen och for den heller inte vidare.

Autosomalt recessiv arftlighet innebar att bada foraldrarna &r
friska barare av en férdndrad (muterad) gen. Vid varje graviditet
med samma foraldrar ar sannolikheten 25 procent att barnet far
den muterade genen i dubbel uppsattning (en fran varje foralder).
Barnet far da sjukdomen. Sannolikheten for att barnet far den
muterade genen i enkel uppsattning &r 50 procent. Foraldrarna blir
liksom barnet, frisk barare av den muterade genen. Sannolikheten
att barnet varken far sjukdomen eller blir barare av den muterade
genen &r 25 procent.

X— bunden nedéarvning. Sjukdomen orsakas da av en muterad gen
belagen pa X-kromosomen, som ar en av de kdnsbestammande
kromosomerna. Man har en X-kromosom och en Y-kromosom,
medan kvinnor har tva X-kromosomer. X-kromosombundet
recessivt arftliga sjukdomar férekommer som regel endast hos
man och nedérvs via vanligen friska kvinnliga bérare av en
normal och en muterad gen. Soner till kvinnliga barare av en
muterad gen I6per 50 procents risk att arva sjukdomen, och
dottrar 16per samma risk att bli friska béarare av en muterad gen.
En man med en X-kromosombundet recessivt arftlig sjukdom kan
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Lissencefali

inte dverfdra den till sina soner, men alla dottrar blir barare av den
muterade genen.

Varje gen kan ha olika mutationer. I Liss 1 genen har 130 olika
mutationer beskrivits.

Mutationerna kan ha uppstatt genom en

deletion — forlust av material

duplikation — dubblering av genetiskt material

Utover detta finns monogena tillstand — en eller flera férandringar
i engen

Vid lissencefali kan mutationerna ha uppstatt genom alla dessa
orsaker.

Genetisk analys

Det finns flera fordelar som talar for att man ska gora en genetisk
analys.

Den kan ge en forklaring till varfor barnet fatt en viss diagnos. En
genetisk analys kan ge besked om det &r en genetisk sjukdom eller
om det finns en annan forklaring.

En genetisk analys kan svara pa arftlighetsmonstret, och om det
finns sannolikhet att fordldrarna far ett nytt barn med samma
diagnos.

Ytterligare ett skél ar att kunskap kan skapa trygghet och
forstaelse for barnets svarigheter. Vet man vilken diagnos barnet
har kan dven andra kontroller bli aktuella och det blir lattare att
stélla en prognos om barnets utveckling.

— Nagot facit ar det inte, eftersom vi alla &r individer, vars 6vriga
gener ocksa paverkar, sager Maria Forsgren.

Genetisk kartlaggning har ocksa betydelse for forskning om
genernas funktion.

Det finns manga gener som kan ge lissencefali, varav 1 ar LIS1
genen som sitter pa kromosom 17. Férutom den finns nu i
Blueprints panel 19 gener och i en lite bredare panel 58 gener.
Dvs det finns valdigt manga gener som kan ge defekter i
neuronala migrationen, dvs hjarnans utveckling. En gen ger inte
alltid en speciell bild, utan symptomen och MRbilden kan se lite
olika ut aven med samma genférandring. Jag kommer inte att ga
in pa alla variationer som finns. Det finns ocksa olika
nedarvningsmonster vid lissencefali: nymutationer, dominant
nedarvning, recessiv nedarvning och kénsburen nedérvning.

Genetik vid lissenscefali
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LIS1genen som dar vanlig vid lissencefali kodar for 410
aminosyror. Andra gener kan sitta pa olika kromosomer. Det finns
ocksa en vanlig gen som sitter pa X-kromosomen. Gemensamt for
alla gener som kan vara paverkade vid lissencefali ar att de styr
migrationen av nervcellerna i hjarnan under den tidiga
graviditeten.

Eftersom LISgenen &r sa stor sa finns det finns ocksa valdigt
manga variationer av genforandringar pa den.

— Det kan vara en fordndring med antingen variant med lindrig
intellektuell funktionsnedsattning, IF och epilepsi eller en
betydligt svarare variant, Miller Dieker syndrom med valdigt svar
epilepsi, grav IF och uppfodningssvarigheter samt CP.

Omradet ar svart och man bor diskutera med sin lakare kring
symtom och eventuella genetiska forandringar.

— Vi kommer att blir battre pa att forsta genetiken framat da
utvecklingen inom detta omrade gar fram jattefort. Vi lar oss hela
tiden mer i takt med att vi testar fler patienter och ser fler
genetiska variationer. Det vill sdga kunskapen kring detta behdver
omvérderas kontinuerligt, sdger Maria Forsgren.

Fraga till Maria Forsgren:

Habiliteringen

Hittar man alltid den genetiska forklaringen?

— Nej man hittar inte alltid den genetiska orsaken till ett tillstand.
Det kan finnas en genetisk orsak som vi inte hittar. Ibland kan
ocksa en lissencefali bero pa icke genetiska orsaker, till exempel
en infektion under fostertiden.

— Habiliteringen arbetar i team och bestammer tillsammans
med familjen vad som ska goras. Vi arbetar langsiktigt,
berattar Maria Forsgren, 6verlékare vid Barnmedicin pa
Skanes Universitetssjukhus i Lund.

Habiliteringsteamen ser olika ut i olika delar av landet. I Lund
bestar teamet av lakare, sjukskoterska, fysioterapeut, logopeder,
psykologer, specialpedagoger, dietist, sekreterare och chef.
Teamet ansvarar for 700 barn med varaktiga
funktionsnedsattningar.
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Intellektuell funktionsnedsattning

Nér ett barns utveckling beddms undersdks den intellektuella
formagan, sprak, motoriska och sociala formagor.

- Vid intellektuell funktionsnedsattning har man uttalade
svarigheter med intellektuell formaga, men ofta har man aven
paverkan pa 6vriga formagor, sager Maria Forsgren.

Ungefar tva procent av befolkningen har intellektuell
funktionsnedséttning, IF. Det finns tre kriterier som utmarker IF:
— brister i intellektuell funktion som problemlésning, omdome,
planering, abstrakt tdnkande och teoretisk inlarning.

— brister i adaptiv funktion (hur man fungerar i vardagen),
kognitivt, socialt och praktiskt i relation till alder.

— svarigheterna har sitt ursprung under individens
utvecklingsperiod.

For att fa diagnosen maste man ha svart att fungera praktiskt i
vardagen, som att klara sin hygien, stddning och ekonomi. Men
aven socialt och vid inlérning i skolan. Den intellektuella
funktionsnedsattningen ska ha uppstatt fore 18 ars alder.

Diagnosen kan stéllas genom psykologiska tester. Vid en svar
intellektuell funktionsnedséttning stalls ibland diagnosen Kkliniskt
utan psykologtester.

— IF uppmarksammas ofta i samband med brister i motorisk
formaga, sager Maria Forsgren.

Fyra nivaer av IF

Det finns olika nivaer av intellektuell funktionsnedsattning, med
utgangspunkt fran att 1Q 100 ar normalnivan:

Lindrig motsvarar en 1Q pa mellan 55— 69, motsvarar en alder pa
0-12 ar

Medelsvar 1Q 40- 54, motsvarar en alder pa 6 8 ar

Svar 1Q 25— 39, motsvarar en alder pa 3-5 ar

Grav 1Q under 20, motsvarar en alder pa 0- 2 ar.

Det ar vanligt med andra sjukdomar vid IF, till exempel i mag—
och tarmsystemet, tillvaxtstorning, paverkan pa syn, horsel,
motorik, epilepsi och somnsvarigheter. Aven autism och adhd och
psykiatriska diagnoser som depression och beteendeproblem ar
vanligare. Ju svarare intellektuell funktionsnedsattning desto
hogre ar risken for samsjuklighet.

— Diagnoserna 6verlappar ofta varandra, sdger Maria Forsgren.
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Cerebral pares vid lissencefali
Vid lissencefali har man alltmer uppmarksammat att det &r vanligt

med cerebral pares, cp. Det ar en diagnos som beskriver motorisk
paverkan till foljd av en hjarnskada. Det kan markas sa lite som
att en fot inte riktigt hanger med, men det kan ocksa vara valdigt
uttalat att man inte kan forflytta sig sjalv alls. Graden utav
funktionsnedsattning kan man klassificera utifran
GMFCFsystemet, grad 1-5. 1 ar den lattaste och 5 den svaraste.
Vid GMFCF 5 behdver man hjalp vid all forflyttning.

— CP ér en livslang diagnos dér kliniken kan forandras over tid
men dar sjukdomen i sig egentligen inte blir varre. Man brukar
behalla sin egen GMFCFniva éver hela livet, sager Maria
Forsgren.

Vid férsdmrad motorik géller att lindra, starka, anpassa och sétta
ratt krav, samt behandla andra symtom som kan paverka, till
exempel spasticitet som ar for hog muskelspénning och
ledfelstallningar, skolios och liknande.

Fragor till Maria Forsgren:

Hur ska vi hantera barnets beteendeproblem?

— Vid beteendeproblem ar det viktigt att satta ratt kravniva for
barnet. Var noga med att skapa en struktur for dagen och anvand
scheman for att underlatta forstaelsen infor det som ska handa.
Smarta pa grund av en droninflammation till exempel kan ocksa
paverka barnet negativt. Men kan man inte forklara barnets
beteendeproblem kan de ocksa bero pa epilepsi eller vissa
lakemedel.

Vad ska vi géra nar barnet tappar sina fardigheter?

— Barnet kanske har for hog kravniva pa sina aktiviteter. Det kan
ocksa vara en obehandlad epilepsi som ar orsak, eller en annan
samsjuklighet sa da ar det viktigt att man kontaktar sitt team for
vidare utredning. Epilepsi &r valdigt vanligt vid lissencefali och
kan ibland vara lite svar att uppmarksamma.

Vad kan orsaka att vart barn har fatt forsamrad motorik?

— Barnet kanske har en cp, som &r vanligare an vi tidigare
uppmaérksammat, vid lissencefali.
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Psykologisk bedomning och utredning

En psykologbedémning ar gjord for att anvéandas. Den ska
beskriva barnets styrkor och svarigheter, for att omgivningen
ska ge ratt stod och stalla lagom krav.

Det sager Elsa Trenning, psykolog vid neurologmottagningen
barn vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i
Goteborg.

Vid sallsynta diagnoser ingar ofta en psykologbedémning infor
skolstart och stadiebyte, men den kan &ven goras tidigare.

— Vi vill undersoka hur barnet fungera och om det behdver
specifika insatser, séger Elsa Trenning.

Nar barnet ar i forskolealdern kan orsaken till en utredning vara
att barnet verkar forsenat i sin utveckling jamfort med jamnariga.
| bedomningen av de sma barnets utvecklingsniva undersoks
deras fin— och grovmotorik, sprak och forstaelse, personligt och
socialt beteende och kognition (formaga att tanka).

— Utredningen kartlagger bland annat var barnet befinner sig i sin
psykomotoriska och sprakliga utveckling, sager Elsa Trenning.

I skolaldern ar det fokus pa barnets svarigheter vid inlarning och
kunskapsinh&mtning. Utredningen kan aktualiseras for att barnet
har svart att hanga med i undervisningen.

Utredningen kartlagger specifika svarigheter som:

— uppmaérksamhet/fokus

— inlérning och minne

— exekutiva funktioner (planera, sétta igang och genomféra

uppgifter)
— forstaelse och formagan att resonera

Syftet med utredningen &r att beskriva barnets styrkor och
svarigheter som underlag for omgivningens bemotande och stod.
— Det handlar mycket om att sétta ratt kravniva for barnet. Barnet
ska fa stimulans, och ocksa kanna att de véxer och klarar av sina
uppgifter, séger Elsa Trenning.

Barnet observeras

Vid utvecklingsbeddmningen eller den neuropsykologiska
utredningen anvéander psykologen flera olika kallor for
information om barnet. Bland annat observeras hur barnet beter
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sig genom blickar eller annat gensvar i samspelet med
psykologen.

— Vi anvander ett testmaterial, som forhoppningsvis bjuder in
barnet att medverka och utféra uppgifter i ett samspel, séger Elsa
Trenning.

Som grund for bedémningen far psykologen ocksa information
fran foraldrar, forskola och skola om barnets utveckling och hur
det fungerar i vardagen. Testen och informationen en ger bild av
vad barnet forstar och hur det moter sin vardag.

Insatser efter utredningen

Nar utredningen ar fardig aterkopplar psykologen resultatet till
foraldrarna.

— Ofta vécker utredningen manga fragor hos foraldrarna, som vill
veta hur de pa basta satt kan stodja sitt barn i olika situationer. De
undrar ocksa vad som ska handa sedan, nar barnet blir dldre. Och
vilket stod deras barn kan fa som vuxen.

Psykologen aterkopplar resultatet till barnets lakare och andra
professioner, till exempel logoped. Utredningen kan vara ett
underlag for habiliteringen.

Personalen pa forskola och skola kan ocksa fa information om
barnets funktionsniva och behov av stdd.

Fragor till Elsa Trenning;

Hur ofta gors en psykologutredning?
— Det styrs av behovet och fragestéllningar. Den kan goras for att
ha en utgangspunkt, sa att man vet vilken takt barnet utvecklas.

Vart barn ar valdigt infektionskéansligt, varfor ska det da ga i
forskolan?

— Naér det géller infektioner och hélsa far jag hanvisa till
medicinsk personal. Vi vet att ofta vacker nyfikenhet hos
varandra. Genom att se vad andra gor, vill man prova sjélv.

Epilepsiomhandertagande

Lakemedel, kost och kirurgi ar tre behandlingar som anvands
vid epilepsi. De vanliga lakemedlen mot epilepsi botar inte,
men lindrar anfall eller forhindrar att de utvecklas. Darfor ar
de viktiga. Det sager Johan Lundgren, 6verlékare och
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barnneurolog vid Skanes Universitetssjukhus i Lund som
tillsammans med Eva Dehlin, epilepsisjukskéterska berattar
om omhandertagande vid epilepsi.

Epilepsi ar en vanlig sjukdom. | Sverige berdknas 10 000 barn ha
epilepsi. Varje ar far 1 500 barn diagnosen. 25— 30 procent far en
svarbehandlad epilepsi.

Dagens definition om vad som h&nder under ett anfall ar: En
overgaende onormal Gveraktivitet mellan nervceller i hjarnan,
antingen i en begransad del eller i storre delen av hjarnan.

Ett epileptiskt anfall kan ta sig manga olika uttryck och beror pa
vilka delar och hur stor del av hjarnan som ar engagerade. Det
kan resultera i allt ifran 6vergaende stora motoriska yttringar till
en mindre kognitiv storning.

Diagnos och behandling

For att stélla diagnos hos ett barn behévs en beskrivning av
omsténdigheterna kring anfallen och dess karaktar. Ofta saknas
denna beskrivning (anamnes) eller finns den i andra hand.
Beskrivningen kompletteras med EEG-undersdkning.

Nar barnet fatt sin diagnos bestams behandlingen efter anfallens
typ, den bakomliggande orsaken till anfallen och vad EEG-
undersokningen visat.

| forsta hand anvands alltid lakemedel. Vid svarbehandlad epilepsi
kan det bli aktuellt med epilepsi- Kirurgi, vagusnervstimulering,
eller ketogen kostbehandling.

Svarbehandlad epilepsi innebér att anfallskontroll inte uppnatts
trots minst tva olika lakemedel eller lakemedelskombinationer i
tillrackliga doser provats.

Epilepsi vid lissencefali

En studie som gjorts pa 22 patienter (8-22 ar) med lissencefali
visade att 17 av 22 hade anfall redan forsta levnadsaret i form av
“infantil spasm”. Senare utvecklades fokala anfall.

Nér det galler lakemedelsbehandlingen var valproat och
lamotrigin mest effektivt for att minska antalet anfall.

Det finns studier som tyder pa att ketogen kost effektivt kan lindra
anfallssituationen vid lissencefali. Ketogen kost &r en gammal
behandlingsmetod vid epilepsi. Dieten innebdr ett hogt intag av
fett, dagligt behov av protein och mycket lagt intag av
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kolhydrater. Naringstillforseln ska spridas mycket regelbundet
over hela dygnet. Det och leder till ett tillstand som liknar svalt.

I Lund har 122 patienter fram till september 2016 paborjat
ketogen kostbehandling. Ungefér 30 procent har en 90 procentig
anfallsreduktion. | en annan studie fran 2006 blev 9 av 21
patienter anfallsfria.

— Om barnen har knapp, (PEG) kan det vara l&ttare att genomfora
behandling med ketogen kost. Speciellt fordelaktigt blir det nér
atandet kranglar. Kosten kan da ges tillfalligt via knappen, sager
Johan Lundgren.

Vagusnervstimulator

En annan behandling &r att operera in en vagusnervstimulator,
VNS. Det ar en liten pacemakerliknande generator som placeras
under huden vid nyckelbenet. Den skickar elektriska impulser via
en elektrod under huden till vagusnerven pa halsen. Vagusnerven
sénder sedan signaler vidare till hjarnan. Stimuleringen kan styras
utifran med hjalp av en speciell dator. En VNS ger séllan
anfallsfrihet, men kan lindra anfallen.

Anfallens karaktar

Epilepsianfallen har olika karaktar. De delas upp i fokala anfall,
generaliserade anfall och anfall som inte kan klassificeras. Ett
fokalt anfall ger olika symtom beroende pa var det startar och hur
anfallet sprider sig. De kan vara utan paverkan av medvetandet,
med paverkat medvetande och med spridning till bada
hjarnhalvorna. Generaliserade anfall &r alltifran franvaroattacker
(absenser), muskelryckningar (myoklona anfall), kloniska anfall,
toniska anfall, tonisk-kloniska anfall till atoniska anfall
(droppattacker).

For foraldrar med barn som har epilepsi kan sjukdomen leda till
frustration. Hela familjens liv paverkas. Risken for anfall staller
till det i vardagen.

— Den frustration som epilepsin véacker hor ihop med att den &r
oférutségbar, vilket kan skapa oro och en hdg stressniva, sager
Eva Dehlin.

For att forbattra omhandertagandet vid epilepsi kravs individuell
information.

— Barn med epilepsi &r en heterogen grupp med 50 till 60 olika
diagnoser och darmed olika prognoser. De utlésande faktorerna ar
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hogst individuella. Hos sma barn utléses anfallen lattare vid en
infektion och hos tonaringar ofta av somnbrist, sager Eva Dehlin.
For att fa en tydlig bild av anfallen ar det en fordel att fora en
anfallskalender med en noggrann anfallsbeskrivning.

Hennes erfarenhet ar att bésta omhéndertagandet ges i
multiprofessionella team och forutsatter samverkan mellan
habilitering— sjukvard— anhoriga.

Fraga:
Vad innebar epilepsi-kirurgi?
— Det innebdr att man med kirurgi avlagsnar ett omrade i hjarnan
dar anfallen startar. FOrsta steget ar att med hjalp av
magnetkameraundersokning och olika former av EEG lokaliserar
var en eventuell orsak kan finnas till anfallens start respektive var
anfallen i EEG verkar. Dérefter gors en beddmning om vilka
funktioner som kan paverkas vid ett ingrepp och om ingreppet
beddms ge de effekter man hoppas.

Kommunikation

Alla kan kommunicera och alla kommunicerar. Det viktiga ar
att lara sig tolka det enskilda barnet och sjalv vara modell for
metoden. Det sager Eva Holmquvist, arbetsterapeut vid Dart
kommunikations- och dataresurscenter i Goteborg.

Dart ar ett kommunikations- och dataresurscenter for personer
med funktionsnedséttning. Liknande resurser finns 6ver hela
landet.

— Till oss kan man komma for att ta fram de insatser som &r
viktiga for barnet. Teamet arbetar tillsammans med barnet,
familjen och skolan. Det viktiga &r att alla parter ar éverens om
metoder, sdger Eva Holmaqvist.

Lar oss av omgivningen

Vi lar oss kommunicera redan fran fodseln i méten med
omgivningen. Det sker oftast utan att vi ens tanker pa det.
Kommunikation &r nar nagon gor eller sager nagot som nagon
annan reagerar pa. Den kan vara medveten eller omedveten.

- Ju storre svarigheter ett barn har med sin kommunikation, desto
viktigare ar det att vi som omgivning lar oss att tolka barnets
uttryck och ge respons pa dem, sager Eva Holmgvist.
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Eva Holmqvist visar en film av psykologen Per Lorentzen, som
ocksa ar pappa till en flicka med kommunikationssvarigheter. Han
beskriver kommunikation som ett spektrum d&r manniskor
forhaller sig till varandra utan att nagot sags i ena dndan av en
linje till en avancerad spraklig niva i andra anden. Vad man far ut
av kommunikation beror ocksa pa vilken social relation man har
till varandra.

Ratt att fa kommunicera

Alla ménniskor har ratt att kommunicera. Det &r sarskilt uttryckt i
den nya patientlagen och i FNs konvention for personer med
funktionsnedséttning.

Vart tal ar bara en liten del av kommunikationen. Vi anvander
kroppen, gester, mimik, tecken, ljud, och féremal, bilder och
numer - appar. Inget satt ar viktigare &n ett annat, det
betydelsefulla ar att vi far sagt det vi vill och att omgivningen
forstar.

Ett barn ska inte behdva bevisa att det forstar bilder eller hur ett
hjalpmedel fungerar. Barnet maste forst fa prova innan det kan
lara sig hjalpmediet.

Hur mycket en person forstar beror pa en rad faktorer. Pa syn,
horsel, kansel, sprak, men ocksa pa individens erfarenheter och
minne till exempel. Vi kommunicerar om manga olika saker. Det
kan vara om vardagshandelser, saker vi vill berétta som vi upplevt
eller tankt pa, nagot vi vill gora eller fraga om, eller for att begara
nagot.

Alternativa och kompletterande metoder

For barn som inte anvénder det talade ordet for att kommunicera
behovs alternativa och kompletterande kommunikation, AKK
som stod. AKK lars ut pa AKKtiv-kursen KomiGang som &r en
foraldrautbildning for att bli en kommunicerande partner till sitt
barn. Foraldrarna kan komplettera sitt talade sprak med en mangd
redskap, till exempel kommunikationskartor, bilder, tecken och
olika strategier.

Logopeder pa habiliteringen kan hjalpa foréldrar att hitta det ratta
stodet till sitt barn. Foraldrarna forstar ofta sitt barns kroppssprak.
Men nér barnet kommer utanfor hemmet och moter personal i
forskola och skola ar det viktigt med en systematiskt medveten
kommunikation for att barnet ska kunna kommunicera bade med
personal och andra barn.
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— Forskning visar att AKK inte hindrar talutvecklingen, utan
tvartom stimulerar den, séger Eva Holmqvist.

Kommunikation ska vara sa enkel som mojligt. Det &r ofta lattare
hemma, eftersom familjen kanner sitt barn och svarare nar barnet
traffar andra. | sammanhang utanfor hemmet kan det darfor vara
bra att ha med ett kommunikationspass. | det forklarar barnet i
jagform, hur det kommunicerar och vad som kan vara viktigt att
veta for den som ska kommunicera med barnet. Har familjen
extra resurs eller assistenter hemma kan ett kommunikationspass
vara ett bra sétt att introducera dem for barnet.

For att stimulera barnets kommunikationsutveckling ar det viktigt
att foréldern och andra omkring barnet anvénder de hjalpmedel
barnet behover.

— Vi kan inte forvanta oss att barnet anvander nagot, om foréaldern
inte anvénder det. Var en modell for era barn, uppmanar Eva
Holmgvist.

Foraldern kan sjalv skapa bildkartor, med bilder pa barnets egna
leksaker, sang, hemmet med mera for att underlatta barnets
forstaelse. Ofta ar det bra att utga fran en aktivitet, till exempel
simtraningen i badhuset, nar man skapar en bildkarta. D& kan
bilder véljas utifran vad det kan vara bra att samtala om i den
situationen.

— Alla har behov av struktur, vi vill veta vad som ska handa,
darfor &r det viktigt med forberedelser, séger Eva Holmqvist.

Att stddja ett barns kommunikationsutveckling

For att stddja ett barns kommunikationsutveckling ar det viktigt
att ge tid och att ha en positiv férvantan. Eva Holmqvist visar en
film om Agnes och hennes mamma som dansar. Mamma fragar
om Agnes vill dansa mer och véntar, tills dottern svarar ja, genom
att stanga munnen.

— Ofta maste vi vanta mycket langre an vi tror, for att ge barnet en
chans att svara. Prova att rakna till tjugo och se vad som hénder,
séger Eva Holmgvist.

Det ar vanligt att stalla manga fragor till barn med
kommunikationssvarigheter, men Eva Holmgqvist uppmanar till att
hellre ge kommentarer som barnet kan svara pa.

— Om man laser en bok kan man istallet for fragan; ser du flugan?
(pa bilden), saga, dar &r en fluga!
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Kommunikativa signaler

En bra metod for att fanga upp en persons kommunikation &r att
de som finns runt barnet (familj, pedagoger, assistenter med flera)
gor en kartlaggning av barnets kommunikativa signaler. Det gors
genom att tillsammans kartlagga:

Vad barnet gor.

Hur vi tolkar det.

Hur vi ger respons.

— Man fyller i kartlaggningen under ett par veckors tid. Sedan kan
man traffas och ga igenom det man funnit och fraga sig: Ser vi
samma signaler? Tolkar vi dem pa samma satt? Hur responderar
vi? Under samtalet kan man na konsensus, for att svara pa samma
satt.

— Vi vet idag att det &r bra att anvanda manga satt for att
underlatta kommunikationen. Det kan vara ett langsiktigt arbete
och det galler att se de sma stegen pa vagen, sager Eva
Holmgvist.

Tips

PODD - ny kommunikationsmetod fran Australien
Appstod.se

Bildstod.se

spsm.se

Pa Darts hemsida finns mer exempel pa metoder och
programvaror for att underlatta kommunikation. www.dart-
gbg.org

Penndraget.se dar kan TaSSeLs— materialet bestallas

Story creater lagga in beskrivningar for att forsta en handelse

Fysioterapi vid lissencefali

— Syftet med fysioterapin &r att era barn ska bli aktiva och att
forebygga negativa foljder av lissencefali. Det sdger Linda
Rahm, sjukgymnast/fysioterapeut vid habiliteringen i
Goteborg och sédra Bohuslan.

Fysioterapeuter utgar i sitt arbete fran det lilla barnets
grovmotoriska utveckling, alltsa vad barnet lar sig géra under sina
forsta ar. Det omfattar allt fran att rulla runt till att hoppa och
springa. Manga barn foljer dessa motoriska milstolpar, det vill
saga lar sig sitta och ga i forvantad tid. Men alla barn behover inte
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ga igenom alla dessa steg. En del lar sig inte att krypa till
exempel, utan hittar pa sitt eget satt att ta sig fram genom att
stjarthasa eller kana.

Motorik vid lissencefali

Den forsamrade motoriska utvecklingen vid lissencefali kan ha
flera orsaker. Det kan vara svart att aktivera och kontrollera
rorelserna da samordningsformagan ar nedsatt. Signalerna fran
hjarnan som styr motoriken kan ha svart att na fram, reflexer,
spasticitet och muskelsvaghet (hypotoni) kan ocksa paverka.

Undersokning

Fysioterapeuten bedémer den grovmotoriska formagan genom
flera olika slags motoriska test och observationer.

— Vi undersoker hur barnet l6ser en uppgift och ser vilka
hjalpmedel som kan underlatta i vardagen, sager Linda Rahm.

Numer finns ett uppfoljningsprogram for cerebral pares, kallat
CPUP. En del barn med lissencefali beddms ha liknande problem
med spasticitet och kan med férdel foljas enligt det protokollet.

Spasticitet

Spasticitet innebar en forhdjd muskelspanning. Den orsakas av en
skada i centrala nervsystemet och paverkar den viljeméassiga
rorligheten. Spasticiteten &r inte konstant, utan forandras under
vissa perioder av livet.

— Den kan 6ka vid stress, hdga ljud och vid starka kanslor, som
néar man blir glad, séger Linda Rahm.

Fysioterapeuterna foljer spasticiteten noga, eftersom den pa sikt
kan riskera ge kontrakturer, ledfelstallningar, hoftluxation, skolios
och smérta.

For att behandla spasticiteten kan man anvénda stretching, ortoser
och yoga. Stretching innebdr att man under en kort stund stracker
ut musklerna. Med ortoser under dagen eller natten kan
stretchingen paga under langre tid for att forhindra kontrakturer.

— Streching kan uppfattas som trakig och for att géra nagot roligt
av den kan man valja yoga istéllet. Det &r en form av streching
som ocksa vuxna kan delta i tillsammans med sina barn. Det finns
till exempel Yoga for barn-kurser, sédger Linda Rahm.
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Annan behandling vid spasticitet &r lakemedel som botox eller
baklofen. Botox ar ett indianskt nervgift, som har mest effekt i tre
manader efter att det injicerats i musklerna. Under den tiden ar det
viktigt att trdna aktivt, stretcha barnet och anvanda skenor.
Behandlingen ska upprepas tva ganger innan effekten bedéms.
Baklofen, som ges i tablettform verkar generellt i kroppen for att
h&mma spasticiteten. Nackdelen &r att ldkemedlet kan orsaka
trotthet.

Ibland kan barnet vara spastiskt pa vissa stéllen i kroppen och
hypotont, muskelslappt i andra. Vid hypotoni kan ridterapi vara en
bra form av aktivitet liksom styrketréning, séarskilt den som
stimulerar till mer muskler kring lederna.

— Barnet kan uppmuntras att géra rumplyft vid bléjbyten. Annan
rolig traning dr att locka till sittstadning, sta i fyrfota eller krypa,
sdger Linda Rahm.

Andning

Pa grund av den paverkade motoriken och forsvagade
muskelstyrkan &r det viktigt att tidigt tanka pa att stimulera
barnets andning. Barnet kan trdna andningen genom att andas mot
motstand i en PEP-mask. Roliga lekar som stéarker
andningsformagan ar att blasa sapbubblor (eller ballongen for den
som ér starkare) eller blasa sugrér i mugg med vatten.

Statraning

Statraning ingar ofta i aktivitetsprogrammet vid lissencefali. Den
behovs sarskilt for att stimulera utvecklingen av en fungerande
hoftled.

Vid fodseln ar leden inte utvecklad. Den bildas av att vi star och
gar och forblir platt om den inte 6vas. En platt ledyta kan leda till
hoftledsluxation, det vill sdga att h6ften hoppar ur led. Att statrana
ar darfor viktigt for alla barn som inte gar eller star sjélva.

— Tidigare gjordes ett staskal for varje barn, men det har ersatts av
ett stastdd, som &r enklare att justera nar barnet vaxer, sager Linda
Rahm.

Statraning har manga fordelar. Barnet far ett starkare skelett, och
ryggrad och stimuleras i sitt gaende.

— Barnet mar ocksa battre i mage- tarmsystemet nar de star
eftersom det ger fart pA magen, sager Linda Rahm.
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Som fysioterapeut ser hon dver barnets positioner under dygnets
alla 24 timmar. Hur ofta lamnar barnen sina rullstolar pa dagen,
till exempel?

— Barnen har rétt att komma ur sina rullstolar och stracka pa
benen. De behdver ha roligt och gora nagot aktivt minst en timma
per dag.

Fragor till Linda Rahm:

Sara far en PEG

Kan det vara en nackdel med korsett?

— En del &r radda for att barnet inte tranar sina muskler om de har
korsett. Men vi anvander de sma musklerna innanfor korsetten.
Musklerna aktiveras alltsa &ven med korsett.

Ger krypning bra traning fér hoftleden?
—Ja, krypning ar bra traning for hoftleden. Att sta pa kna ar en bra
utgangsposition att trana hoftleden pa.

Var pojke, som tranade tidigare, kan inte gora det numer pa
grund av smarta. Vad ska vi géra?

— Vissa fysioterapeuter anvander akupunktur mot smérta och
spanningar. Man kan dven anvanda en TENS-apparat (transkutan
elektrisk nervstimulering) for att lindra smarta. Det &r ocksa
viktigt att se 6ver hans positionering och hjalpa honom att byta
position. Varme och bassangtréaning upplevs ofta som
smartlindrande.

Nar Sara var liten hade hon stora problem att fa i sig tillrackligt
med naring, eftersom hon kraktes sa mycket varje gang hon fick
mat.

— Jag hade alltid med mig extra klader till mig ocksa, nar vi gick
bort, minns Lena.

Sara undersoktes flera ganger. Hon fick mjolkfri kost. Men det
minskade inte krdkningarna. N&sta misstanke var att hon led av
reflux, kanske var det magmunnen som krénglade. Aren gick.
Nar Sara var fem ar hade hon tre lunginflammationer i rad. Da
gjordes en svalgrontgen.

Mitt under undersokningen sa rontgenlakaren stopp. Han sag att
maten hamnade ratt ner i lungorna.

— Sara svalde fel mer &n varannan gang, sager Lena.
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Efter det bestamdes att hon skulle fa en knapp, (perkutan
endoskopisk gastronomisk PEG). Sedan dess har krékningarna
minskat och Sara har fatt en bra vikt.

— Hon ater inget med munnen, men smakar litegrann. Vi kan
lagga en clementinklyfta eller en morot i en &tpase, sager Lena.
— Om man sdger att hon ska racka ut tungan for att prova sa gor
hon det, sager Mikael.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Barnteamet pa Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser. Barnen har under
vistelsen ett eget anpassat program.

— Genom aktiviteterna vill Agrenska bidra till att stirka deras
delaktighet och sjalvkéansla, och barnteamet ar noga med att
anpassa innehallet sa att forutsattningarna for varje barn att
utfora aktiviteterna under veckan blir sa bra som mgjligt,
sager AnnCatrin Rojvik, specialpedagog pa Agrenska.

Barn med lissencefali har olika kombinationer av symtom som
forekommer i varierande svarighetsgrad.

— Det ar darfor viktigt att alltid se varje individs behov. Med detta
som utgangspunkt har vi utformat programmet for barnen och
ungdomarna under veckan.

Personalen l&ser in medicinsk information och dokumentation
fran tidigare familjevistelser, samt talar med foraldrarna som ska
delta i vistelsen. De tar ocksa in information fran pedagoger pa
barnens skolor. Utifran informationen formas sedan veckans
aktiviteter.

— Barn med lissencefali har inte bara olika symtom — symtomen
varierar ocksa éver dag och over tid, séger AnnCatrin Rojvik.

Delaktighet

Ett dvergripande mél for familjevistelsen pd Agrenska &r att
barnen ska kanna sig delaktiga. Pedagogiken utgar fran ICF, som
ar ett klassifikationsredskap dar man bedémer den totala
livssituationen for personer med funktionsnedséattning. Det &r
framtaget av Vérldshélsoorganisationen, WHO.
Paverkansfaktorer for delaktighet handlar dels om kroppsliga
faktorer, men ocksa om omgivningen.

— Pedagogik vid sallsynta diagnoser handlar om individens
forutsattningar, information om diagnosen och kunskap om
specialpedagogik och hur miljén kan anpassas och personer
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samverka. Vi forsoker se mojligheter istallet for att lata oss
begrénsas.

Allméanna mal

Allmanna mal for alla vistelser &r att skapa en miljo dér barn och
elever kanner trygghet och trivsel. Tillfallen till méten med andra
barn och elever med samma diagnos och deras syskon ska skapas.
Vistelsen ska bidra till kunskap och insikt om diagnosen.

Att gora barnen sa delaktiga som mojligt ar ett viktigt mal vid
planeringen av aktiviteter under vistelsen p& Agrenska. Det
innebar att personalen & man om att arbeta efter individens egen
rytm och alltid strava efter att forsoka forsta barnets eller
ungdomens vilja.

— Vi vill stimulera individens egna resurser och kompensera pa
ratt sétt genom att anpassa miljon, sager AnnCatrin Rojvik.

Deltagarna pa familjevistelsen uppmanas att samtala om vad som
underlattar dagen for deras barn. Foréldrar och personal far
diskutera med varandra under nagra minuter.

Nagra foraldrar sager att deras barn mar bra av struktur och
framforhallning. Men hon behdver ocksa uppehall emellan
aktiviteterna for att vila, sa att hon hinner reflektera och smalta
det hon upplevt.

— Bilen, som tar oss mellan alla sjukhusbesok underlattar i var
vardag, sager andra foraldrar. En bra dialog mellan foréldrar och
skola, s& att man pratar ihop sig for att gora likadant i skolan som
de gor hemma. Ett par assistenter tycker att syskon ar bra,
eftersom det gor att man kommer i gang med lekar lattare.

AnnCatrin ROjvik sammanfattar beréttelserna med att
framforhallning och struktur verkar vara viktiga faktorer for att
barnets dag ska bli bra.

Mycket av ansvaret vilar pa omgivningen och miljon runt barnet,
men det krévs kunskap for att ge de rétta forutsattningarna.

Sarskilda mal vid lissencefali

Infor varje familjevistelse uppréttas séarskilda mal for veckans
aktiviteter. Under veckan med barn som lissencefali ar ett av
malen att se till varje barns omvardnadsbehov och hélsa.
Barnteamet utgar i planeringen fran de tider for mat och vila som
barnet brukar ha. Malet ar att barnen ska kunna vara med pa
dagens alla aktiviteter, darfor anpassas individuella
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traningsmoment och hjalpmedel pa ett naturligt sétt sa att barnen
inte ska missa nagot.

— Vi anpassar maltidssituationerna sa att det blir en lugn miljo dar
barnet far tillrackligt med tid.

For att stodja sprak och kommunikation ar det viktigt att anvanda
individuella kommunikationshjélpmedel, tecken och tydliga
gester, bilder och konkreta féremal.

— Vi anvander ett tydligt kroppssprak och invéantar och
uppmarksammar barnets egna uttryck.

Framja delaktighet ar ett tredje mal under veckan. Det gors
genom fasta rutiner och tydlig struktur i aktiviteter och miljo.
Till stod finns ett schema med bild och ljud, for att fortydliga vad
som ska handa under dagen.

Barnteamet stravar efter att ta reda pa och forsta individens
onskan for att stimulera och ta vara pa varje barns egna resurser i
de olika aktiviteterna.

Den kognitiva formagan stimuleras genom att barnen erbjuds
anpassade aktiviteter i olika miljoer. Barnet far erfarenheter och
kunskap genom olika sinnesupplevelser av syn— och
horselintryck, smak, kansel och lukt.

For att framja motorik tillvaratas alla méjligheter till fysisk
rorelse i vardagliga situationer. Det gdrs genom aktiviteter som
lockar till rérelse och kroppskédnnedom.

— Denna vecka har vi anvant fallskarmen, som de har fatt ha éver
sig och lyfta upp genom att stracka upp sin hand. Sa blir det
naturlig traning i en lek. Aven vardagliga situationer, som att ta
av sig mossan kan anvandas som tréning.

Den goda cirkeln

Vistelsen ska ge barnet stimulerande upplevelser och erfarenheter,
da kickas den "goda cirkeln” igang.

Den innebdr att lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att
ta egna initiativ, vilket i sin tur gér henne eller honom mer
delaktig och aktiv. Da uppmuntras utvecklingen.

Las mer om vilket material som anvands pa Agrenskas webbplats:
agrenska.se
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Lanktips:

logopedeniskolan.blogspot.se
skoldatatek.se/verktyg/appar

skolappar.nu — appar kopplade till det Centrala innehallet i Lgr11l
appstod.se — samlingsplats for appar som stod
mathforest.com — lag/mellan valj niva

Mfd.se — myndigheten for delaktighet
serholtsforlag

Outdoor big point

Lé&stips

Sinnenas samspel av David Brown

Saras storasyster Julia gick pa en forskola som foraldrarna tyckte
var fantastisk, som bara lag nagra kvarter hemifran. Darfor satte
foraldrarna Sara i ko dér redan nar hon foddes.

— Det var en friskola och de sa att hon var valkommen om hon fick
en resurs. Kommunen sa ja till resurs och Sara borjade forskolan néar
hon var ett och ett halvt ar, sager Mikael.

Under en period ringde personalen ofta och sa att féraldrarna fick
hamta Sara for att hon var kréaksjuk. Till sist akte Mikael med Sara
direkt till sjukhuset, nér personalen larmat. Men kréksjuk var hon
inte. Daremot kréktes hon mycket, minns foraldrarna.

Nar hon var ett och ett halvt ar akte familjen till Kreta. Flygfarden
pa tre timmars gick bra. Men nar de var pa restaurang och Sara
borjade hosta och krakas mitt under maltiden véckte det
omgivningens uppméarksamhet.

— Alla tittade. Det tycker jag var jobbigt, sdger Mikael.

— Da visste vi inte s3 mycket. For oss var hon bara ett mycket
krakigt barn.

Hemma har de en "krakskal” som de hamtar sa fort hon borjar. Nar
hon var som mest krakig fick fordldrarna alltid ha en bredvid sig.
Nu &r det mycket mindre krédkningar.

— Knappen har gjort att det blivit battre. Dessutom tror vi att hon
sjalv lart sig att svélja rétt, séger Mikael.

Né&r familjen trénade Move & walk (konduktiv pedagogik for
personer med neurologisk skada) fick foraldrarna reda pa att
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foretaget skulle 6ppna en skola nara deras hemort. Da bestamde
foraldrarna genast att dar skulle Sara ga.

— De startade sin skola nér hon skulle borja forskoleklass. Samtidigt
sa personalen pa hennes forskola att de skulle haft svart att ge henne
det pedagogiska stod hon behdvde, sager Lena.

— Det har blivit sa fantastiskt ratt for Sara. Nar skolbussen kommer
pa blir hon jatteglad for att hon ska till skolan, sager Mikael.

I skolan finns kompisar och kunniga pedagoger. Féraldrarna tycker
att skolans personal ar duktiga pa att se till Saras individuella behov
av traning i vardagsmotorik och att hon lar sig att ga till affaren och
handla och betala.

— De ser heller inga hinder, tvértom bara mojligheter.

Syskon till barn med funktionsnedséattning behéver kunskap,
nagon som lyssnar pa dem och méjlighet att traffa andra i
samma situation. Det visar forskning pa omradet och
erfarenheter fran Agrenskas familjevistelser och
syskonprojekt. Det berattar Astrid Emker, pedagog pa
Agrenska.

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

— Barn som far ett syskon med funktionsnedsattning kanner ofta
blandade kénslor infor situationen. De kan inte vélja bort den utan
maste hitta ett satt att forhalla sig till den.

Studier om syskon

Studier om syskon till barn med funktionsnedséttning visar
foljande:

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

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.

Att forsta och skapa kunskap tar tid. Man kan behdva prata om
syskonets funktionsnedséttning kontinuerligt eftersom situationen
forandras, precis som barnets fragor och funderingar.
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Syskon maste fa majlighet att stalla sina egna fragor angaende
systerns eller broderns funktionsnedséattning. Det &r vanligt att
syskon bar pa fragor de aldrig vagat stélla till ndgon. En del tror
att de sjalva kan ha orsakat skadan.

— De fragor barnen stéller behdver de fa svar pa. Forsoker man
satta igang ett samtal om deras brors eller systers sjukdom kan det
bli ett samtal.

Yngre syskon uppfattar mycket tidigt omgivningens behov av
hjélp. De har manga varfoér-fragor och behéver svar som
anpassats efter deras niva.

— Redan i tidig alder kan de forsta att nagon behdver hjalp och
hamtar nappen nar deras bror eller syster grater.

Efter nioarsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron. De
borjar se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt att
syskonet i nagon man ar avvikande. Barnen noterar blickar och
reaktioner fran omgivningen och borjar fundera pa hur de ska
forklara for andra.

— Da ar det bra att i familjen ha en gemensam forklaring pa
diagnosen, som syskonet kan anvénda for att beratta for andra:
min bror har svaga muskler.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att foraldrarnas ska orka
och sin egen roll: Maste de hjalpa till &ven om de inte har lust? De
funderar ocksa 6ver arftlighet och existentiella fragor som varfor
de sjélva inte drabbades nér deras syster eller bror gjorde det. En
del k&nner skuld 6ver att vara friska.

Kunskap, kanslor och bemaéstrande

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

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

— Vi berdttar ocksa att de sjalva inte bar nagot ansvar for att
syskonet blivit sjukt och hjalper dem med strategier for hur de ska
hantera fragor fran omgivningen. Nar de aker fran Agrenska ska
de ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer.
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Kéanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla
ska kanna sig bekvama 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.

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”.

Manga barn 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 &n att inte beréra &mnet alls.
Man kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur
den kan bli.

For att utveckla strategier att hantera svara kéanslor kan man
identifiera kanslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istéllet.

Positiva sidor

Astrid Emker beskriver ocksa positiva aspekter for syskon till
barn med funktionsnedséttningar. De lar sig tidigt att respektera
olika méanniskor, att ta ansvar, kdnna empati och forstaelse, samt
att satta saker i perspektiv.

— Dessutom namner manga att det ar harligt att fa ga forbi kon pa
Liseberg. Sadana saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!

Syskonens tips till foraldrar

Syskon har sagt att foraldrar garna far beratta om sjukdomen om
vad den innebar. Och prata om nuet och framtiden.

De vill gérna ha egen tid tillsammans med forédldrarna, men det
behover inte vara nagon markvardig resa utan handlar mycket om
de enkla tillfallena i vardagen som att ga och fika eller titta pa en
film tillsammans.

En mamma beréttade att nar tonarssonen kom hem vid 22-tiden
tog de en kopp te tillsammans och pratade innan de gick och la
sig. Det gav bade henne och sonen en fin stund tillsammans, som
de bada uppskattade.

Syskonens tips till larare

Syskon vill att skolpersonalen fragar hur de mar, inte bara hur
deras bror eller syster mar. De énskar att lararna har forstaelse for
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situationen hemma, nér brodern eller syster med
funktionsnedséttning varit sjukt till exempel.

Syskonlager

Agrenska har de senaste aren haft mdjlighet att anordna ett
syskonlager tack vare finansiering via véalgérenhet fran lopare i
Goteborgsvarvet.

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
syskonkompetens.se

Pa webbplatsen finns bland annat samtalsverktyg och lastips. Dar
finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestallningar som foraldrar sjalv beréattat om.

Sara har en storasyster
Storasyster Julia var atta ar nar Sara foddes. Foraldrarna tror det
var valdigt bra att hon var sa pass gammal. Hon har haft sin egen
tid med foréaldrarna.
— Vi har varit valdigt 6ppna om Saras diagnos och pratat och
forklarat sa mycket vi kunnat for Julia.
— Hon var pd en fest och ndgon sa till henne: “”Ah har du fatt en
lillasyster. Da kan du lara henne allt du kan. Da svarade Julia, nej
det kan jag inte for hon har en hjarnskada. Nu ska jag ta mer
kottbullar.”

Nar Julia stallt frigor om Sara och foraldrarna inte kunnat svara,
sa sager de: Vi vet inte hur det kommer att bli.

Nufortiden glommer fordldrarna ibland bort att informera Julia.
Da vill hon veta varfor Sara ska till ortopeden och vilka
behandlingar och undersdkningar hennes lillasyster ska gora.

Systrarna hade aldrig nagra syskonbrak eller tjafs nar de var
mindre. Lena minns att Julia kunde komma hem fran sina
kompisar och beréatta: Alltsa mamma, de har sa konstiga syskon,
som ligger och skriker i affaren. Det gor inte Sara.

— Genom vardagen med sin syster kan Julia forsta hur andra
personer kan ha det. Det ar en av de erfarenheter hon har fatt med
sig. FOr henne &r det inget uppseendevackande att nagon har ett
handikapp, det ar bara sa det ar ibland.

Dokumentation nr 563 © Agrenska 2018 34


http://www.syskonkompetens.se/

Lissencefali

— Vi har forsokt tanka pa att Julia ska fa den tid hon behéver med
0ss. En av oss & hemma med Sara och den andre gor nagot med
Julia.

Mikael och Julia har bland annat akt till London, for en pappa-
dotter-helg, med shopping och fotboll.

— Hon ér inte ett dugg fotbollsintresserad, men jag &r det. Hon
tyckte anda det var fantastiskt att komma till en sadan arena med
60 000 ménniskor dar alla sjunger innan och efter matchen.

Nar en av foraldrarna aker ensamma med Julia ar de lite mer
flexibla, menar Mikael. Da behéver de inte tanka pa att Sara ska
ha mat eller dit kan de inte ga for att de inte kommer fram med
rullen.

Mun-H-Center

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

Det sager 6vertandlakare Marianne Bergius och logoped Lisa
Bengtsson, som arbetar pa Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pé Lilla Amunddn
samt pa Odontologen i Géteborg. Det ar ett nationellt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen om tandvard, munhalsa och munmotorik hos barn,
ungdomar och vuxna med séllsynta diagnoser. Kunskapen sprids
for att bidra till ett battre omhandertagande och en hégre
livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och deras anhériga.

| Sverige finns ytterligare tva kompetenscentrum for séllsynta
diagnoser som rér munhalsa i Umea och i Jénkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och
vuxenvistelser traffar Mun-H-Center manga personer med
sallsynta diagnoser. Efter godkannande fran foraldrarna gor en
tandlakare och en logoped en 6versiktlig undersokning och
bedémning av barnens munforhallanden. Observationerna,
tillsammans med information som foraldrarna lamnat, stalls
samman i en databas.

Kunskap om sallsynta diagnoser sprids via Mun-H-Centers
webbplats (www.mun-h-center.se) och via MHC-appen.
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Munmotorik vid lissencefali

Vid lissencefali kan det finnas problem med inflammerat
tandkott, tandgnissling, olycksfall och muntorrhet pa grund av
lakemedel.

Tand- och munvard for barn och ungdomar med sérskilda
behov

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

— Att komma igang med goda vanor tidigt ar viktigt. Alla bor
anvanda fluortandkram. Tandvarden rekommenderar foréaldrar att
hjalpa sina barn med tandborstningen och borsta tva ganger om
dagen, sager Marianne Bergius.

Né&r nya kindtander 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 manga olika typer av hjalpmedel som kan underlatta
munvarden. Tandvardspersonalen hjalper till att individuellt prova
ut ldampliga hjélpmedel.

Vid arliga undersokningar pa tandklinik ar det viktigt att
tandlakaren far kannedom om barnets aktuella héalsa och
medicinering, da det kan paverka salivens kvalitet och ge
muntorrhet med 6kad risk for karies, hal i tdnderna, som foljd.
Kontroll av bettutveckling, kakleder och kdkmuskulatur &r ocksa
viktig att utfora forutom sedvanlig kontroll av munhygien,
tandkott och tander. Ett eller tva aterbesok mellan de ordinarie
besoken rekommenderas for polering och fluorbehandling av
tanderna.

Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn
och ungdomar med sarskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.

Infor det forsta besoket i tandvarden &r det bra att ta kontakt med
personalen. Kanske behdver barnet ett forberedande samtal,
bildstod och tillvanjning? Hitta bilder som stod pa bildstod.se
eller kom-hit.se

Munmotorik

Vid den 6versiktliga undersokningen p& Agrenska noteras att en
del barn har:

— Forsenad oralmotorisk utveckling

— Tal- och spraksvarigheter
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— Bitovanor/tandgnissling dagtid

— Nedsatt salivkontroll/dregling

Flera foraldrar rapporterar &t- och svaljsvarigheter och flera av
barnen far naring via gastrostomi. Barnen kan ha svarigheter med
vissa konsistenser, ha svart att tugga och svalja. Manga ganger tar
maltiderna lang tid.

Atande

Svarigheter att 4ta kan ha manga orsaker. Det handlar om aptit
som hor ihop med viljan och orken att ta, fardighet att rent
motoriskt kunna &ta och sékerhet att ata sékert och inte sétta i
halsen till exempel. For rétt insatser behéver logopeden
undersoka barnet for att ta reda pa vad svarigheterna beror pa.

Det kan vara aktuellt med attraning om barnet har svart med
nagot specifikt nar det galler mat eller att barnet uttrycker att det
vill l&ra sig ata. Vid besoket hos logopeden gors alltid en
individuell bedémning.

Uppleva med munnen

Munnen ar ett centrum for sinnesupplevelser. Att fa uppleva med
munnen ger livskvalitet, darfor ar det viktigt att barn som har
svarigheter far ratt traning och oral stimulans.

Har barnet en bitovana (oral habits) kan det ge 6kad salivering
och skador pa tanderna. Aven avvikande kanseluppfattning kan
ge Okat bitbeteende. Tandgnissling dagtid liksom att suga pa
foremal kan vara en form av sjalvstimulerande beteende, om det
ger barnet en sinnesupplevelse.

— Det ar viktigt att utreda orsaken till barnets bitovana. Kan det
bero pa smarta eller obehag behdver det dtgardas. Ar det en
positiv upplevelse kan barnet erbjudas annat att bita pa som
chewy tubes, bithalsband eller mat som behdver tuggas, sager
Lisa Bengtsson.

Basta hjalpen pa hemmaplan ar genom habiliteringsteam,
logopedmottagning, nutritionsteam och oralmotoriska team.

— Er tandvardspersonal och sjukvardspersonal far garna ringa oss
for konsultationer, sdger Marianne Bergius och Lisa Bengtsson.

Lastips

Uppleva med munnen, finns att ladda ner eller bestalla pa Mun-
Hs webbplats.
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Sara &r tio ar och gar i tredje klass i traningsskola. Hon ska
fortsétta dar till nian och foréaldrarna hoppas att Move & walk
startar en gymnasieskola. Pa hennes skola ar det nagra barn som
ar lika gamla som Sara, sa kanske blir det som de 6nskar.
Foraldrarna beskriver Sara som en glad tjej som &lskar hastar och
hundar. Hon rider tillsammans med sin mamma.

— Den forste lakaren som sa att hon inte kommer att ga eller sitta
eller kommunicera hade fel. Hon kan sa mycket mer. ..... Sara kan
sitta och halla balansen sma stunder. Tappar hon balansen kan
hon inte satta sig upp igen, men rulla runt pa golvet.
Kommunicerar gér hon med gester, tittpekande och ljud. Sara
forstar valdigt mycket, mer an man kan tro. Hon tolkar bade tal
och en del tecken.

Nar det galler kommunikation tycker foraldrarna att de forstar
henne bra. Hon kan lite tecken, som hast, hund, titta och nej.

— Nér hon tycker att det ska bli slut: sa sager hon nej, séger Lena.
— Sara "tittpekar” om hon vill nagot. Da fragar vi: ar det den eller

den? Vi vet att det ar ratt nar hon blir glad, sdger Mikael.
Sara kan &ven kommunicera med sin "l&splatta”, genom den kan

hon beratta hur hon mar, vilket véader det ar och vilken veckodag
det ar bland annat. Sara forstar och foljer med bra i filmer,
skrattar dar det &r roligt, spanner sig och drar upp axlarna nar det
ar spannande. Manga ganger nar Sara traffar nya manniskor sa
testar hon dem med att gora saker hon vet att hon inte far, bli
ledsen och grata krokodiltarar, vilket hon slutar med nar vi
vanliga kommer in narheten.

Foraldrarna har gatt flera kommunikationsutbildningar, tva
AKKtiv-kurser, en Komlgang och Tack, tecken som stod.

Ett tips som Lena fick av en annan mamma nar Sara var pytteliten
var: Minimera antalet kontakter for ditt barn.

— Det har jag tagit till mig, bade for Saras skull och for min egen.
Hon kan fraga sig: Behover jag ga pa BVC for att vaga och méta,
nej det behdver jag inte, for jag gar pa habiliteringen.

— Ibland &r jag sa frack, att nar det kom en tid att hon skulle
rontga foten, fast hon hade rontgat hoften for en manad sedan, da
ringde jag ortopeden: Kan vi inte réntga ryggen samtidigt. Att
man ténker lite fore.
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Om vi ska till dietisten sager jag att ja, det gar efter tre eller fore
nio pa morgonen for da passar det med nar Sara aker till eller fran
skolan.

— Barn med funktionsnedséttning far anda traffa sa mycket
manniskor for att fa vard, att man maste satta vissa granser, sager
Lena.

For att fa en personlig assistent kravs det att man har stora
och varaktiga funktionsnedséattningar och tillhér en av LSS
personkretsar. Det berattar Anders Sandegard,
verksamhetschef p& Agrenska assistans.

Assistentens uppdrag ar att hjélpa till med grundlaggande behov
som att ata, pa- och avkladning, kommunikation och personlig
hygien. Behoven maste vara av praktisk karaktar — att behova
hjalp med aktivering, paminnelser och motivation ar inte
tillrackliga skal for att fa assistans.

For att kommunikation ska anses utgora ett grundldggande behov
krdvs att det behovs en tredje person for att kommunikation ska
vara mojlig. Den tredje personen behdver ha ingaende kunskaper
om individen, funktionsnedséttningen och séttet att kommunicera.

Tillsyn raknas som ett grundldggande behov bara om personen har
psykisk funktionsnedsattning eller att det kravs ingaende
kunskaper pa grund av personens kommunikationssvarigheter
eller utbrott till exempel.

Foraldraansvar

De grundlaggande behoven raknas som foraldraansvar tills barnet
fyllt nio ar. Darefter raknas de inte som foraldraansvar.
Kommunikation réknas inte som foraldraansvar efter att barnet
fyllt sex ar. Undantag ar kontakt med myndigheter eller sjukvard,
da det galler tills barnet &r nio ar.

— Tillsyn anses av Forsékringskassan helt hora till
foraldraansvaret tills barnet ar fem ar.

Om de grundlaggande behoven uppgar till 20 timmar eller mer
per vecka ansoks assistansersattning fran Forsakringskassan.
Om grundlaggande behov inte uppgar till 20 timmar kan man
sOka personlig assistans hos kommunen.
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Assistans i skolan
I vissa fall finns skal till att personen har en personlig assistent
aven i skolan. Det galler till exempel

e i situationer dar personens funktionsnedsattning skapar séarskilda
svarigheter att kommunicera med andra &n den personliga
assistenten

e nar det med hansyn till personens halsotillstand ar viktigt att den
personliga assistenten finns till hands

e i situationer dar funktionsnedséattningen gor det sarskilt angeléget
att personen har ett starkt begransat antal personer knutna till sig

e om funktionsnedsattningen ar sadan att personen behover tillgang
till ndgon som har ingaende kunskap om honom eller henne och
halsotillstandet.

Anhgriga som assistenter

Det finns flera skal till att anhoriga (foréldrar, syskon, mor och
farforaldrar) véljer att bli personliga assistenter. Det kan handla
om ekonomi, integritet, praktiska skal och att det ger en unik
mojlighet att vara néra barnet.

Hjalp med personlig assistans

Det finns ingen rattshjalp for de som vill 6verklaga
Forsakringskassans eller kommunens beslut om personlig
assistans genom att driva LSS-mal i domstol. Men det finns
jurister pa assistansbolagen att hamta kunskap och stod hos.
Aven hos brukarorganisationer kan man fa hjalp: LaSSe
Brukarstddcenter (Vastra Gotalandsregionen), 031-841850
BOSSE — Rad, Stod & Kunskapscenter (Stockholm), 08-
54488660

Sara har en personlig assistent

Nar familjen gick pa en hjalpmedelsmassa, hejade personal fran
ett assistansbolag pa dem och fragade vilket stod de hade.

— Vi har inget sa vi. Da beréattade de om vad vi skulle kunna ha
rétt till, sager Mikael.

— Vi tog allting som foraldraansvar, vi visste inget annat.

Med bolagets hjalp ansokte foraldrarna till Forsékringskassan om
ett 50— tal timmars assistans i veckan. Ansokan beviljades.

Nér de begérde omprdvning blev det ett avslag for att Sara inte
kom upp i 20 timmars grundldggande behov eftersom hon
sondmatas.
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Tillsammans med assistansbolagets jurist 6verklagade familjen
till FOrsékringskassan. De fick nej.

— Da begarde vi inhibition av drendet, vilket innebar att fragan
ligger nere medan vi gick vidare med ett éverklagande till
forvaltningsréatten.

— Det ar bara att halla tummarna. Vi vantar pa beslut i
sondmatningsmalet i Hogsta Domstolen, som ju ar vagledande for
fall som vart, séger Lena.

— Detta ar ingenting vi tanker pa i vardagen. Det gar inte. Man har
inte ork annat &n till att klara den egna tillvaron, sager Mikael.

(Den 13 april 2018 fattade Hogsta Domstolen beslut att
sondmatning &r ett grundlaggande behov, vilket ger ratt till
assistansersattning enligt LSS. Det innebér att Forsakringskassan
forlorade malet.)

Navigera i samhallets stod vid lissencefali

Det finns en rad stod fran samhéllet som kan vara aktuella vid
lissencefali bland annat avldsarservice, korttidsvistelse
ledsagarservice. Det berattar Cecilia Stocks, som ar socionom pa
Agrenska.

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS finns
till for att ge goda livsvillkor. Det ar en réttighetslag med tio olika
insatser.

LSS har insatser for personer

— med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande tillstand.
— med betydande eller bestaende begavningsmassigt
funktionshinder eller hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom

— med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de é&r stora och férorsakar betydande svarigheter i
den dagliga livsféringen och darmed ett omfattande behov av stod
eller service.

Foljande stodinsatser fran kommunen kan bli aktuella for
personer inom LSS personkretsar:

Avlosarservice

Avlosarservice i hemmet ger anhoriga en chans att fa avkoppling
och utréatta sysslor utanfor hemmet. Det kan erbjudas bade som
regelbunden insats och som Idsning vid akuta behov.
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Korttidstillsyn for ungdomar géller fore och efter skoldagen samt
under skollov.

— Det ar for att foraldrarna ska kunna forvarvsarbeta, men ocksa
for att barnet ska fa en meningsfull fritid. Det &r viktigt att tinka
pa att avlosarservice kan paverka vardbidraget.

Korttidsvistelse

For de foraldrar som har ett barn med funktionsnedséttning kan
korttidsvistelse for barnet ge tillfalle till aviosning och utrymme
for avkoppling. Under vistelsen far barnet byta miljo, far
rekreation och en chans till personlig utveckling.

Ledsagarservice

Ledsagarservice under ett vardbesdk eller kontaktperson, som ett
stod utanfor familjen &r andra stoéd som kan sdkas. Bostad med
sarskilt stod, till exempel i en gruppbostad (med personal om
stod) eller servicebostad (med gemensam service som restaurang)
ingar ocksa i stodformerna. Daglig verksamhet, for att ge
stimulans, utveckling och gemenskap &r ytterligare en stodform.
For att ansoka om stoden kan man fa hjélp hos habiliteringen,
kuratorn, brukarstodsorganisationer (Lasse, Bosse)
Brukarstdédscentrum, organisationerna HSO, FUB, DHR eller
RBU.

Anhorigstod

Behovet styr hur stodet ska se ut till den anhdrige kan vara. Det
kan handla om végledning, samtalsstod eller friskvard. For att
anstka om anhorigstdd ska man ta kontakt med en
anhoérigkonsulent/ anhdrigstddjare i kommunen.

Bostadsanpassning

Atgarderna ska vara ”nddvandiga for att bostaden skall vara
andamalsenlig”. Ansokan gors hos kommunen och behovet ska
styrkas av arbetsterapeut, lakare eller annan sakkunnig. Om
beslutet inte blir som familjen 6nskat kan det 6verklagas. L&s mer
pa boverket.se

SIP

For personer med manga vard- och samhallskontakter ska
landstinget och kommunen upprétta en individuell plan. I den ska
det tydligt framga vilka insatser som ingar och vem som ansvarar
for dem. Se mer pa
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https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/samo
rdnadindividuellplansip.samordnadindividuellplan.html

Forsakringskassan

Numer gar det att skapa en sammanstallning om
Forsakringskassans stod baserad pa det egna barnets behov. Den
finns pa Forsakringskassans webbplats.

Ga in pa forsakringskassan.se Tryck pa Funktionsnedséttning,
Tryck pa Guide for dig med funktionsnedséattning, Skapa en egen
guide — tryck pa start, skriv barnets personnummer och folj
anvisningarna.

Forskolan och skolan

Skollagen fran 1 juli 2011 slar fast att samma regler galler for
fristaende som offentliga forskolor och skolor. Det innebar bland
annat att rektor och férskolechefen har fatt 6kat ansvar nar det
géller stod till elever som behdver det. Rektorn &r skyldig att
skyndsamt utreda om en elev behdver sérskilt stod. Ett
atgardsprogram ska upprattas for hur eleven ska klara sina
kunskapsmal. Det ska vara konkret och visa vilket stod som
behdvs fran skolans sida.

— Flera av skolans beslut kan dverklagas. Det galler till exempel
atgardsprogram och ratten till skolskjuts. Vand er till
Skolvésendets 6verklagandendmnd om ni &r missndjda med ett
sadant beslut.

Infor forandringar

Infor alla forandringar &r det viktigt med forberedelser. Det géller
till exempel nar barnet borjar forskola och vid dvergangen fran
forskola till skola. Och vid alla stadiebyten.

Ta kontakt med forskola och skola infor bytet. Gor garna
studiebestk pa skolan om det finns osékerhet om vilken som
passar barnet bast.

Ge skriftlig information om barnet, till exempel dokumentationen
om barnets diagnos nar det &r dags for skolstart.

Forbered motet!
— Som foralder till ett barn med funktionsnedsattning blir det

manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er val
infor motet och se till att ha med alla beslutsfattare pa motet. Det
kan till exempel vara bra att ha med skolskéterskan pa motet.

Ha en dagordning och bestam pa férhand hur lang tid métet ska
vara. For ett protokoll om vem som ska gora vad till nér. Boka en
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ny tid for aterkoppling och uppfdljning av atgarderna. Om det
verkar vara svart att fatta ett beslut pa grund av olika asikter stall
da fragan: Hur gor vi da? Det betonar att ansvaret for en 16sning
ar gemensamt.

Undantagsbestammelsen

I skollagen finns en undantagsbestammelse i

10 kap 21 § tidigare kallad Pysparagrafen. Den ger elever med
funktionsnedséttning ratt att undanta vissa delar i kunskapskraven
och &nda fa godkant betyg. Formuleringen lyder: "Om det finns
sarskilda skl far det vid betygssattningen bortses fran enstaka
delar av de kunskapskrav som eleven ska ha uppnatt. Med
séarskilda skél avses funktionsnedséttning eller andra liknande
personliga forhallanden som inte ar av tillfallig natur och som
utgor ett direkt hinder for att eleven ska kunna na ett visst
kunskapskrav.”

Vart vander vi 0ss?

Den som &r missnojd ska i forsta hand vanda sig till skolans
rektor.

I andra hand kan man vanda sig till ansvarig tjansteman eller
namnd i kommunen. Eller till

Skolverket

www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se

Fonder
Fonder kan sokas for ekonomiskt stod pa grund av okade
omkostnader pa grund av sjukdom, resor eller for hjalpmedel.

Fonder hittas pa

sjukhuset

Biblioteket ("Alla dessa fonder” och ”Stora fondboken”)
Lansstyrelsernas gemensamma stiftelsedatabas
habilitering.se/funktionshindersquiden/ekonomi/fonder
Foretag

Tips pa bra webbplatser.
agrenska.se — Agrenska
agrenska.se/syskonkompetens
fk.se - Forsékringskassan

1177.se — Sjukvardsupplysningen
socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
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skolverket.se — Skolverket
barncancerfonden.se/elevers-ratt

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
mfd.se — Myndigheten for delaktighet

do.se — Diskrimineringsombudsmannen
notisum.se — Lagar pa natet

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas for ovanliga
diagnoser. Den innehaller for narvarande informationstexter
om cirka 300 ovanliga diagnoser.

Texterna produceras av Informationscentrum for ovanliga
diagnoser vid Goteborgs universitet i samarbete med ledande
medicinska experter och foretradare for patientorganisationer.
Kvalitetssékring sker genom granskning av en sérskild
expertgrupp utsedd av universitetet.

Informationen i databasen uppdateras regelbundet och ytterligare
diagnoser tillkommer varje ar. Texterna éversatts ocksa successivt
till engelska. Till varje text finns &ven en folder som kan bestéllas
kostnadsfritt eller laddas ner fran Socialstyrelsens webbplats.

De som skriver texterna svarar aven pa fragor och hjalper till att
soka information, och nas pa telefonnummer 031-786 55 90 eller
via mail, ovanligadiagnoser@gu.se.

L&s mer pa: socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

Nationella funktionen for sallsynta diagnoser

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

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012 arbetet
i enlighet med uppdraget. Uppdraget &r att...

...bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvardens resurser for personer med sallsynta sjukdomar liksom
Okad samordning med bland annat socialtjanst,
frivilligorganisationer.
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...bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av
halso- och sjukvarden och till an-dra berérda samhallsinstanser
samt till patienter och anhoriga.

...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.

Agrenska, som driver NFSD, &r ett nationellt kompetenscenter
med helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedséttning, deras familjer samt professionella som de
moter. Mer om NFSD:s verksamhet kan du lasa pa www.nfsd.se
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En sammanfattning av dokumentation nr 563

Lissencefali ar ett ovanligt tillstand, dar hjarnan har en slat struktur istéllet for att
vara veckad. Namnet harstammar fran grekiskan och betyder just “slat hjarna”.
Skadan uppstar pa grund av att hjarnan inte utvecklas normalt mellan den 12:e och
24:e graviditetsveckan. Det leder till omfattande funktionsnedsattningar, bland
annat epilepsi samt motoriska och kognitiva svarigheter.

Det finns manga olika typer av lissencefali, vilket gor att symtomen varierar. Varje
ar fods ungefar fyra till fem barn, som far diagnosen lissencefali.

Behandlingen anpassas efter varje individ och syftar till att minska
konsekvenserna av de funktionsnedsattningar barnet har.
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