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Sotos syndrom

SOTOS SYNDROM

Agrenska ér ett nationellt kompetenscentrum for
sdallsynta diagnoser och en unik métesplats 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
séllsynta halsotillstdnd som ansvarar for att ta fram och kvalitetssékra
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 Sotos
syndrom. Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och
eventuella syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter
och traffa andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och diskussioner
om aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala
aspekter samt vilket stod samhéllet kan erbjuda. Barnens

program ar anpassat efter barnens forutsattningar, mojligheter

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

Dokumentationerna publiceras aven pa Agrenskas webbplats, dar de
kan laddas ner i pdf-format: agrenska.se
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Kiinisk hild och symtom

— Barn med Sotos syndrom ar ofta langre &n andra
barn nar de fods. Att de ar storvaxta marks tydligast i
forskoleadldern och ibland inte alls i vuxen alder. Det
sager Barbro Westerberg som ar dverlakare vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg.

Den férsta familjevistelsen om Sotos syndrom pé& Agrenska
anordnades ar 1995. Da deltog den amerikanska endokrinologen
Juan Sotos sjalv. Han var den forsta att beskriva fem storvuxna barn
med karaktaristiska drag for syndromet ar 1964.

Sotos syndrom kallas ockséa cerebral gigantism, vilket betyder
storvaxthet utlost fran hjarnan. Det kan finnas stora variationer i hur
uttalade symtomen ar mellan individer i gruppen med Sotos syndrom,
men en del karaktaristiska drag gor att man kan misstanka tillstandet.
Barn med Sotos syndrom ar ofta redan fran fodseln langa, har stort
huvud, stora 6ron och lite snedstallda 6gon. Pannan buktar framat
och skallen ar langstrackt. Typiskt for syndromet &r ocksa en hog
gom och spetsig haka.

— Manga av barnen har som sma forhallandevis stora hander och
fotter och det &r vanligt med navel- och ljumskbrack, sager Barbro
Westerberg.

Diagnos

| Sverige fods uppskattningsvis 5—-10 barn med Sotos syndrom varje
ar och man kanner till ett hundratal personer i landet med syndromet.
Diagnos baseras pa yttre tecken, som langd, huvudomfang och
ansiktsdrag. | forhallande till andra nyfédda ligger barn med Sotos
syndrom tva standarddeviationer (SD) Gver genomsnittet i langd pa
tillvaxtkurvan, oavsett i vilken vecka de fods. Huvudomfanget ar mer
an tre SD dver genomsnittet.

— Den kliniska diagnosen faststélls genom genetisk analys av ett
blodprov. Det ar inte alltid vi hittar den genetiska orsaken och det ar
troligt att det finns fler med syndromet som annu inte har fatt nagon
diagnos, sager Barbro Westerberg.

Den genetiska analysen visar for det mesta en férandring (mutation)
pa den langa armen av kromosom 5. Férandringen innebér ett defekt
protein vilket har betydelse for fosterutvecklingen. Syndromet
uppkommer vanligtvis som en nymutation. Det innebé&r att den
genetiska forandringen upptrader for forsta gangen hos personen
sjalv och alltsd inte har arvts fran foraldrarna.
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— Det ar viktigt for foraldrar att fa reda pa varfor deras barn har fatt en
genetisk sjukdom. De behdver till exempel fa veta att det inte beror
pa nagot som de gjort under graviditeten, sager Barbro Westerberg.

Las mer om genetik pa sidan 11

Tidiga symtom

Barn med Sotos syndrom har ofta nedsatt muskeltonus. Det lilla
barnet ar nagot slappt i kroppen, och kan tidigt ha svarigheter med att
suga och fa i sig mat. En del barn med Sotos syndrom far darfor
problem med tillvéaxten. De har ett, oftast dvergaende, lagt
blodsocker, och kan darfér behova f& i sig extra energi i borjan. Aven
nedsatt skoldkortelfunktion och gulsot ar vanliga inledande symtom.
Det ar viktigt att tidigt upptacka om skoéldkortelns funktion &r nedsatt
eftersom barnets utveckling da paverkas. Prover tas darfor pa alla
nyfédda barn redan vid fodseln.

Lag muskeltonus kan aven paverka munmotoriken — manga av
barnen har 6ppen mun i vila. Det ger i sin tur nedsatt salivkontroll.
Snarkningar och andningsuppehall férekommer ocksa. Tanderna
kommer ofta tidigt, for en del redan fore sex manaders alder. Det &r
vanligt att det saknas tandanlag fér nagra av de permanenta
tanderna.

Las mer om munhélsa pa sid 38

Njurreflux, att urin kommer upp i njurarna, forekommer ocksa och kan
behdva opereras. Hjartfel kan férekomma.

— Jag har aldrig st6tt pa nagon med hjartfel och om det férekommer
ar det ofta lindrigt. Det &r dock viktigt med regelbundna kontroller,
séger Barbro Westerberg.

Vanliga symtom

De allra flesta barn med Sotos syndrom lar sig att g& och tala, men
det tar lite langre tid. Barnen kan vara normalbegavade, men manga
har en intellektuell funktionsnedséttning (IF) som vanligen ar latt till
mattlig. Aven om barnet inte har en IF-diagnos kan det finnas
kognitiva svarigheter och det ar viktigt med ratt stod.

— Det kan ocksé vara bekymmersamt om det stalls for hoga krav pa
barnen eftersom de ar ovanligt langa och kan misstas for att vara
aldre an vad de ar, sager Barbro Westerberg.

Neurologiska symtom

Manga barn med Sotos syndrom har svarigheter med balans och
koordination. De far ofta en lite annorlunda gang och kan ha svart
med grov- och finmotoriken. En del barn har problem med
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feberkramper och epilepsi forekommer. Inlarningssvarigheter ar
vanligt och flera av foraldrarna berattar att det sarskilt galler
matematik. Det finns en dkad férekomst av neuropsykiatriska
diagnoser som autism. Barnen kan vara hyperaktiva och ha stora
humaorsvangningar.

— Manga har ocksa en sankt ork och uthallighet, sarskilt vid krav och
infGr prestationer, sdger Barbra Westerberg.

Las mer om neuropsykiatriska diagnoser pa sid 15

Ogon och 6ron

Symtom fran 6gonen, oftast dversynthet, men ocksa 6gondarrning
(nystagmus), skelning och gra starr férekommer. Personer med Sotos
syndrom har ofta en nedsatt visuospatial formaga, vilket innebar
svarigheter att tolka det man ser. Det paverkar till exempel formagan
att bedéma avstand.

Manga ar infektionskansliga som sma och drabbas ofta av
oroninfektioner. Upprepade oroninflammationer kan i sin tur leda till
horselnedsattning.

Muskel och skelett

Plattfothet eller snedstéllda fotter med leder som ofta &r mjuka och
Overrdrliga ar vanligt hos barn med Sotos syndrom. | langden kan det
leda till felstéllningar. Det ar darfor bra med inlagg i skorna och att en
fysioterapeut och ibland en ortoped regelbundet kontrollerar fotterna.
Det finns &ven en 6kad forekomst av skolios, vilket kan behandlas
med bland annat korsett.

En viss 6kad risk for tumaorer i nervsystem, njurar, aggstockar,
spottkortlar och skelett forekommer.

— Det &r ovanligt, men det &r viktigt att tanka pa att det finns en 6kad
risk om barnet far symtom som kan tyda pa en tumor, sager Barbro
Westerberg.

Kan likna andra tillstand

Det finns en rad sjukdomar, syndrom eller tillstdnd som kan férvaxlas
med Sotos syndrom, bland annat Weavers syndrom, homocystinuri
(@mnesomséttningssjukdom), Marfans syndrom, Klinefelters syndrom
(XXY), Beckwith-Wiedemans syndrom, fragilt-X syndrom, medftdd
binjurebarkforstoring och konstitutionell storvuxenhet.

— Malans syndrom eller Sotos 2 ar ett relativt nyupptackt syndrom
som har en klinisk bild som liknar Sotos syndrom men med en
forandring pa en annan gen, sager Barbro Westerberg.
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Uppfoéljning hos habiliteringen

Under uppvéaxten kan barn med Sotos syndrom behdva kontakt med
habiliteringen. Skalen kan vara flera, till exempel behov av sarskilt
stod om barnet har motoriska svarigheter, intellektuell
funktionsnedsattning, inlarnings- eller beteendesvarigheter.

— Specialpedagog eller psykolog ar exempel pa viktiga kontakter om
barnet har svara humorsvangningar, sager Barbro Westerberg.

Vuxen med Sotos syndrom

Som vuxna ar personer med Sotos syndrom fortsatt Iangre &n
genomsnittet, men skillnaden minskar da medellangden i
befolkningen okar. Nar barnet fyller 18 ar ar det dags att flytta 6ver till
vuxensjukvarden.

— Overgangen till vuxenvarden ar inte alltid helt enkel. Fortsatt
behandling sker pa vardcentral. Personalen pa vardcentralen behéver
kanna till syndromet och veta var de kan fa reda pa mer om behoven
vid Sotos syndrom, sager Barbro Westerberg.

Manga som idag &r vuxna har fatt en klinisk diagnos. Numera ar det
ocksa mojligt att fa den genetiskt bekraftad. Barbro Westerberg
avslutar med en forhoppning om mer forskning om Sotos syndrom
och betonar att det gar snabbt framat, sarskilt inom genetiken.

— Ni foraldrar sprider ocksa kunskap genom sadana har traffar och
kan ta lardomar av andra, vilket ar viktigt, sdger Barbro Westerberg.

En revidering av den medicinska informationen om Sotos syndrom i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta halsotillstand gjordes
2021.

[-] -
Fragor till Barbro Westerberg:
n

Pagar det nagon forskning om gensaxen, CRISPR-Cas9, och
Sotos syndrom?

— Vad jag har hort finns det annu inga sadana studier om Sotos
syndrom. Problemet nar det géaller syndrom &r att det &r s& manga av
kroppens organ som &r paverkade och att symtomen uppkommer sa
tidigt i livet. Det &r dock inte orimligt att det kan komma behandlingar i
framtiden.

Hur ska vi hantera sonens utbrott?

— Jag rekommenderar kontakt med specialpedagog och psykolog
genom habiliteringen. Det ar vanligt med autism och Overaktivitet och
det behtver man pedagogiska lésningar for att hantera.
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Vad ar Sotos typ 2?
— Sotos typ 2 kallas ocksa Malans syndrom och symtomen liknar de
vid Sotos, men foérandringen har uppstéatt i en annan gen.

Mitt barn svimmar dé och d4, kan det bero pa Sotos?

— Det har jag inte hort forut men svimningar sker oftast vid
blodtrycksfall eller hjartrytmrubbningar sa det kan vara bra att
kontrollera.

Var son har en valdigt ojamn kognitiv profil och har inte fatt
nagon IF-diagnos, ar det vanligt?

— Det &r vanligt och det ar svart eftersom de barnen hamnar mellan
stolarna och inte far den hjalp de behover. Det har ar en valdigt
kanslig grupp och det ar viktigt att diskutera med skolan hur de kan fa
stod pa basta satt.

Hur ska man tanka kring lag muskeltonus och traning?

— Det ar viktigt att barnet ar fysiskt aktivt. Fysioterapeuter kan ta fram
sarskilda program. Ofta tycker barnet att det &r trakigt och det galler
att hitta nagot roligt som barnet sjalvt vill géra. Man far testa lite olika
vagar.

Vad kan man gora at snedstallda fotter?
— Ofta behdvs inlagg i skorna eller ortoser. Fotterna behover sallan
opereras. Be om att f4 en remiss eller hjalp genom habiliteringen.
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Filip, &tta &r, kom till Agrenska tillsammans med mamma Hanna,
pappa Per och lillebror Love, tre ar.

Sista tiden innan Filip skulle fédas drabbades Hanna av
havandeskapsforgiftning. D& planerades en igangsattning som
slutade i ett akut kejsarsnitt. Nar Filip antligen kom ut hade han
andningssvarigheter samt lagt blodsocker och familjen hamnade pa
neonatalavdelningen.

— Filip fick mat genom en sond. Han at ett julbord i timmen sa
personalen. Vi var en manad tillsammans i det lilla rummet. Da var vi
glada att vi inte hade nagra syskon hemma, sager Per.

Foraldrarna tyckte inte att Filip sdg ut som forvantat och Hanna kande
pa sig att ndgonting inte stamde, men fick inget gehor fran
personalen.

— Det fick mig att kanna mig lite dum, som om jag letade fel pa mitt
barn. Filip var 56 centimeter lang och smal som en varmkorv. Jag
minns ocksa att han kandes lite slapp i kroppen. Det var som att alla
delar var l6sa, sager Hanna.

Det skulle droja ett ar innan Hanna och Per fick medhall. Da
misstankte lakaren att Filip hade nagot slags syndrom och han fick
genomga en genetisk utredning pa Klinisk genetik. Som en del av
rutinundersokningen gjordes en rontgen. Da upptacktes tumorer i
Filips mage. Det visade sig vara neuroblastomtumaérer (tumorer i det
sympatiska nervsystemet) och Filip skulle opereras. D& var han ett
och ett halvt &r gammal.

— Om man googlar neuroblastom &r det ingen rolig lasning. Det blev
aldrig cancer, men det visste vi inte da och vi visste inte heller hur det
skulle ga efter operationen. Som tur ar behtvdes ingen ytterligare
behandling, sager Per.

Efter operationen var Hanna och Per hemma med Filip i fyra manader
for aterhamtning. De hade annu inte fatt svar om Filip hade nagot mer
an neuroblastom. Strax fore han skulle fylla tva ar kom resultatet av
den genetiska testningen. Filip hade Sotos syndrom.

— Jag hade misstankt Sotos tidigt. Jag tyckte att huvudformen stamde
in, gommen, stora hander och fotter och lagt blodsocker, sager
Hanna.

— Nér vi tittade pa bilder pa barn med Sotos nar Filip var liten sag vi
manga likheter. Ju mer vi laste desto mer passade in, och darfor var
det ingen stor 6verraskning nar han fick diagnosen, sager Per.
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— Sotos syndrom &ar en genetiskt orsakad sjukdom,
men det ar inte alltid vi hittar den genetiska
forklaringen. Det sager Lovisa Lovmar som ar
overlakare pa Klinisk genetik vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Géteborg.

Det finns klinisk genetiska enheter vid landets sju universitetssjukhus.
Vid klinikerna utreds patienter som lakaren misstanker har en
genetisk sjukdom for att diagnos ska stéllas.

— Vi traffar patienter infor en genetisk utredning, hjalper till att stélla
diagnos samt ger information vid diagnos. Vi gor ocksa
slaktutredningar och ger information infor familjebildning, sdsom nar
foraldrar planerar att skaffa syskon till ett barn med en genetisk
sjukdom, sager Lovisa Lovmar.

Grundkurs i genetik

Inom genetiken anvands olika begrepp som DNA, kromosomer och
gener. For att forsta begreppens inbordes forhallande anvander
Lovisa Lovmar en liknelse med en kartbild éver jorden.

— P& en oversiktsbild av jorden kan vi se kontinenterna och sedan
zooma in pa en stad, som Paris. Annu narmare kan vi se vagnatet
och ytterligare ett steg narmare kan vi kontrollera att Eiffeltornet star
pa sin plats, sager Lovisa Lovmar.

Pa ett liknande satt gors undersokningar pa olika upplésningsnivaer
inom genetiken. | alla vara cellers karna finns arvsmassan, den
kopieras fran ursprungscellen nar agget befruktas av spermien.

— Vara kromosomer &ar som en forpackningsenhet for arvsmassan.
Kromosomerna kan liknas vid jordens kontinenter och ett forsta steg
vid en genetisk analys kan vara att rdkna kromosomerna
(kontinenterna) for att se om alla finns dar, sager Lovisa Lovmar.

Nasta inzoomning ar att veckla upp de hart packade kromosomerna.
Utvecklade &r de som langa tradar. | liknelsen med en inzoomning av
jorden motsvarar kromosomernas “rander” ungefar varldens stader.

— Zoomar vi in lite till har vi vart DNA, det ar detaljerna som motsvarar
vagnatet, gatuskyltarna och till slut Eiffeltornet, sdger Lovisa Lovmar.

Tre miljoner baspar

Vi har 46 kromosomer, 23 fran mamma och 23 fran pappa, vilket
innebér att vi har en dubbel uppsattning av alla kromosomer. Den
som har en extra kromosom 21 har det vi kallar Downs syndrom, och
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saknar man en X-kromosom far man nagot som heter Turners
syndrom.

— Ordet syndrom &r grekiska och betyder springa tillsammans. Det
beskriver en kombination av symtom som upptrader tillsammans. |
fallet med Sotos syndrom gor det att era barn ar lite lika varandra
aven om barnen naturligtvis ocksa liknar foraldrarna, sager Lovisa
Lovmar.

Genetiska forandringar

Alla manniskor bar pa genetiska forandringar. Férandringar sker hela
tiden och det ar det som gor att vi &r olika.

— Vi ska vara olika. Foérandringarna har gjort att vara formagor
utvecklats genom historien. En del forandringar har betydelse for
genens funktion och kan ge olika symtom eller sjukdomar, sager
Lovisa Lovmar.

Forandringarna finns pa olika upplosningsnivaer. En genetiker maste
titta pa alla dessa nivaer for att stélla en diagnos som Sotos syndrom,
eftersom alla ar relevanta pa lite olika satt.

Pa DNA-niva letar genetikern efter sarskilda bokstavskombinationer.
Foljden av bokstaver, sa kallade baspar, utgér en gen och ger en
ritning 6ver de proteiner som &r grunden for vara funktioner. Vid en
genanalys letar man efter stavfel i dessa tre miljarder baspar som vart
DNA utgors av. Stavfel kan leda till att ett protein blir fel eller inte
bildas, och i vissa fall innebar detta en genetisk sjukdom.

— En genetisk sjukdom betyder inte sjalvklart att den ar nedarvd fran
foraldrarna utan att nagot i genen ar fel. | sddana fall sdger man att
forandringen i genen uppstatt de novo. Det ar vanligt vid till exempel
Sotos syndrom, sager Lovisa Lovmar.

Sotos syndrom

Den genetiska forandringen som orsakar Sotos syndrom hittades
2003. Om barnet har en tydlig klinisk bild, det vill sdga de typiska
utseendemassiga dragen, okad tillvaxt (i synnerhet langd och
huvudomfang) samt en férsenad utveckling, hittar man i 90 procent
av fallen genetiska forandringar som kan bekréafta diagnosen. | de
resterande tio procenten hittas inte nagon genetisk forandring.

— Alla behdver inte ha en genetiskt pavisad orsak utan det ar lakarens
samlade beddmning av barnets symtom som ar grunden for
diagnosen Sotos syndrom, séager Lovisa Lovmar.

Genen som ar paverkad vid Sotos syndrom ar NSD1 ligger pa
kromosom 5 (5g35.3). Den genetiska férandringen (mutationen) i
genen kan vara orsakad av ett enstaka stavfel i den genetiska koden
(punktmutation), den kan bero pa att delar av koden ar borta eller att
koden upprepar sig (deletion och duplikation). Effekten av de olika
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foérandringarna blir densamma, namligen att genens funktion
paverkas sa att det inte bildas ett fungerande protein, vilket ger
upphov till symtomen.

Nar man inte hittar nagon forandring i NSD1 kan det ibland bero pa
att barnet har en annan diagnos.

— Det kan ocksa vara sa att personen inte har férandringen i alla
celler, eftersom den har uppstatt lite senare an i de celler som var
med vid befruktningen. Det har kallas for mosaicism och ger oftast lite
mildare symtom. Eftersom forandringen bara finns i en del av
kroppens celler ar den svarare att hitta, sager Lovisa Lovmar.

NSD1 (Nuclear receptor binding SET Domain protein 1) ar det protein
som genen NSD1 bildar. Proteinet paverkar andra geners funktion.

— Proteinet inverkar pa manga olika funktioner. Det behovs
exempelvis under fosterutvecklingen, och darfor paverkas individen
redan tidigt. Den exakta sjukdomsorsakande mekanismen ar okand,
men forskning pagar, sager Lovisa Lovmar.

Arftlighet

Hos de allra flesta personer med Sotos syndrom har den genetiska
forandringen uppstatt for forsta gangen hos barnet, genom en

de novo-mutation (nymutation). Det innebar att foraldrarna inte ar
barare av den genetiska férandringen, och darfor ar det ovanligt att
syskon har Sotos syndrom. Man brukar sdga att sannolikheten for att
ett syskon ocksa ska fa Sotos syndrom &r mindre &n 1 procent. | i
séllsynta fall kan det vara sa att féraldern inte sjalv har symtom, men
anda bar pa den genetiska forandringen i sina konsceller (gonadal
mosaicism). Arftlighetsmonstret for Sotos syndrom &r autosomalt
dominant.

— Om era barn med Sotos syndrom far barn ar det 50 procents
sannolikhet vid varje graviditet att de far ett barn med Sotos syndrom.
Eftersom en genetisk sjukdom blir arftlig i efterféljande generationer
kan man behova traffa en klinisk genetiker i vuxen alder for att fa
information och genetisk vagledning, sager Lovisa Lovmar.

Aven om ett barn riskerar att fd samma diagnos som sin foralder kan
symtombilden se olika ut. Diagnosen séager inte i detalj hur symtomen
blir.

— Alla i samma familj behéver inte ha samma symtomgrad. Man
brukar saga att det finns en stor variabilitet, sdger Lovisa Lovmar.

Malans syndrom — Sotos syndrom typ 27?

Med nya metoder upptacks hela tiden nya syndrom. Ett av dessa ar
Malans syndrom som beskrevs 2010. Personer med Malans syndrom
har en klinisk bild som ar valdigt lik Sotos syndrom, men de har
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mutationer i en annan gen, NFIX. Vid Malans syndrom férekommer
ocksa andra symtom, bland annat beskrivs ataxi (svarigheter att styra
rorelser) och hemiplegisk migran (migrén med férlamning) hos en del.

o - -
Fragor till Lovisa Lovar:
L]

Vi har aldrig traffat en genetiker, hur far vi kontakt?
— Ring till den klinisk genetiska enhet som finns vid ert
universitetssjukhus och fraga hur ni ska ga till vaga.

Vad ar PGT?

— Preimplatorisk genetisk testning, det gors ibland vid allvarlig
genetisk sjukdom. D& kan man gora en provrérsbefruktning och testa
om de befruktade embryona bar pa den kanda genetiska
forandringen. Man brukar inte gora PGT vid Sotos eftersom det ar
mycket ovanligt att foraldrarna ar barare. Radfraga alltid en klinisk
genetisk enhet sa att du far korrekt information utifran din familjs
situation och behov samt specifika genetiska férandring. Vid Sotos
syndrom ar det Iag sannolikhet att fostret bar pa den genetiska
sjukdomen. Om man anda vill vara séker gar det att géra vanlig
fosterdiagnostik genom att ta fostervattens- eller moderkaksprov

Tittar man bara pa den specifika avvikelsen vid
fosterdiagnostik?

— Vid fosterdiagnostik tittar man vanligen pa stora
kromosomférandringar som Trisomi 21, 18 och 13. Om Sotos
syndrom finns i familjen kan man aven understka om den specifika
forandringen finns.
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Filip har 1ag muskelspanning

Familjen fick tidigt manga vardkontakter. Filip opererades for brack
och gick hos en endokrinmottagning for att kontrollera
hormonnivaerna. Forsta aret medicinerade han for kortisolbrist.

— Filip hade tidigt lag muskelspanning. Han hade svart att fa kontroll
pa huvudet och halla ihop kroppen, men vi fick bra hjalp av en
fysioterapeut fran neo, sager Per.

Familjen fick hem en medicinboll och en madrass att trana pa.

— Det kandes som att det vi gjorde hjalpte. Nar Filip hade lart sig alla
basala motoriska Gvningar lade vi ner det och dgnade oss at vanlig
traning istallet, sdger Hanna.

Filip larde sig prata lite senare, men nar det val satte igang tog det
fart.

— Nar han var tva och ett halvt kom flerordsmeningar. Han har gjort
lite utvecklingssprang med talet. Det gar lite trogt och sedan kommer
plotsligt mycket pa en gang, sager Hanna.

© Agrenska 2022, nr 646

— Ett av mina huvudsyften néar jag férelaser om npf-
diagnoserna ar att ge en réattvis bild av vad det kan
innebara for olika individer. Eftersom det finns s&
mycket forutfattade meningar ar det viktigt att ha med
sig att det alltid handlar om personer och inte
diagnoser. Det sdger Andreas Svensson, som ar
specialpedagog och arbetar med npf-diagnoser pa
Agrenska.

De neuropsykiatriska diagnoserna (npf) innefattar huvudsakligen
adhd, OCD (tvangstankar och tvangshandlingar),
autismspektrumtillstdnd (AST) och Tourettes syndrom (tics).

— Det har ar diagnoser som gar in i varandra och som kan vara svara
att skilja at. De bygger pa méanskliga funktioner och darfor kan alla
kénna igen sig i dem, s&ger Andreas Svensson.

Tourettes syndrom och OCD

En person med Tourettes syndrom har obetingade tics av olika slag.
Att de ar obetingade betyder att de inte ar inévade. Manga med
Tourettes beskriver det som att de inte kan hindra ticsen. Det gar inte
att lata bli. Vanliga tics ar blinkningar eller att knycka med nacken —
det hor till de mekaniska ticsen. Nar man hor ordet Tourettes tanker
de flesta pa verbala tics.
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— De vanligaste ljudande ticsen jag stoter pa ar olika slags halsljud
eller nassnytningar. Ljudande tics kan ga dver i verbala tics. D& ar det
vanligt att man upprepar vad nagon sager eller sager ett och samma
ord manga ganger. Det behover inte vara svordomar eller fula ord,
men det kan vara det, sager Andreas Svensson.

| Tourettes ingar aven trotssyndrom. Da bryter de obetingade ticsen
mot sociala koder. Man vill fa en reaktion fran nagon och darfor ar
beteendet kopplat till trots.

— Om en person med trotssyndrom har ett oonskat beteende, sag
ifrdn, men inte hela tiden. Annars kan uppmaningarna att sluta med
ett visst beteende i stéllet bli en trigger till att fortsatta, sdger Andreas
Svensson.

OCD, eller tvangstankar och tvangshandlingar, hanger i hég grad
samman med Tourettes syndrom och man har ofta drag av bada. Till
skillnad mot Tourettes handlar det ofta om i hég grad planerade
handlingar. Manga ganger foljer tvangstankarna vissa monster och
ritualer, till exempel dverdrivet handtvattande eller att en person alltid
maste rakna till tre samtidigt som hen gor nagot.

— Drag av tvangsbeteende ar mycket vanligt inom alla npf-diagnoser.
Det ar till exempel vanligt att personer med autism har tvangstankar
och tvangshandlingar, sager Andreas Svensson.

Hur kan man st6tta nagon med tics eller tvangstankar?

Andreas Svensson beréttar att grunden ar att omgivningen fungerar
som modell. Det &r viktigt att ha en 6ppenhet om diagnosen sa att
den inte blir till ett stigma. Han forklarar att nar han inte vet hur han
ska borja utgar han alltid fran sig sjalv.

— Jag funderar pa vilka tics eller tvangstankar jag sjalv har, och det
har vi alla eftersom det ar manskligt. Sedan skriver jag ner dem och
ber barnet att géra detsamma med sina tics eller tvangshandlingar.
Sedan pratar vi om vilka beteenden som inte gor nagot och vilka som
ar jobbiga och stéller till det, sdger Andreas Svensson.

Man kan ocksa prata om vilka situationer som utléser tics eller
tvangshandlingar. Gar det att anvanda nagra mottics, till exempel att
knappa med fingrarna istallet?

Adhd

Adhd delas in i tre olika grupper. Variant 1 innebar huvudsakligen
utmaningar med uppmarksamhet och koncentration. Ett annat namn
for variant 1 ar add, som ocksa ar ett vanligt forekommande
diagnosnamn. Variant tva innebar huvudsakligen utmaningar med
impulskontroll och utatriktad hyperaktivitet. Variant 3, den
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kombinerade varianten, vilken ocksa ar den vanligaste, innebar en
kombination av de forsta tva.

En adhd-diagnos utgors till stor del av svarigheter med kognitiva
fardigheter och i synnerhet de exekutiva funktionerna. Dessa kan
beskrivas som automatiska funktioner i vardagen och ar fardigheter
som

e planering, strukturering och prioritering

e impulskontroll och kénsloreglering

e tidsuppfattning, uppmarksamhet och koncentration.

— En person med adhd kan topprestera inom alla dessa omraden —
men det tar jattemycket energi och det ar svart att klara av flera olika
moment samtidigt, séger Andreas Svensson.

Manga med adhd &r hyperaktiva. Det innebér ofta att personen har
svart att vara still och ofta vill lamna sin plats i klassrummet eller pa
motet. Personen kan vara rastlos och intensiv — kanslan och
upplevelsen ar att personen alltid gar pa hégvarv. Andreas Svensson
berattar att hyperaktivitet ocksa kan vara riktad inat. Da ar det svarare
for omgivningen att uppfatta, men personen paverkas mycket.

— Att en person till exempel har svart for att vanta in andra marks inte
alltid utat, men det kanns ofta inombords. Manga av svarigheterna
med adhd kan klinga av. Impulskontroll till exempel brukar fungera
battre med aldern, men det ar viktigt med strategier. En person med
adhd kommer alltid ha svart med uppmarksamhet och koncentration i
nya situationer, sager Andreas Svenson.

Den aldre diagnosen damp, som star for dysfunktion av
aktivitetskontroll, uppmarksamhet, motorik och perception, férsvann
for drygt 25 ar sedan. Svarigheterna kvarstar dock inom gruppen med
adhd.

— Sa bli inte forvanade om nagon med adhd i vissa situationer har
svart med motoriken eller ar kanslig for sinnesintryck, sager Andreas
Svensson.

Autism

Autismspektrumtillstdnd (AST) ar ett samlingsnamn for
funktionsnedsattningar som paverkar personens satt att tanka, vara
och kommunicera med andra manniskor. | spektrumet finns
diagnoser som autism, hogfungerande och Aspergers syndrom.
Man brukar skilja mellan tre olika omraden som personer inom
autismspektrumet kan ha svarigheter med:

Central koherens handlar om att automatiskt se helheter och
sammanhang snarare an att se i delar. Manga med autism borjar
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med detaljerna och kan misslyckas med att fa ihop en helhet. D& kan
det vara svart att uppfatta hur olika sammanhang fungerar. Detta har
stor betydelse &ven for hur man tolkar sociala koder.

Bristande mentalisering eller Theory of Mind handlar om att manga
med autism inte automatiskt funderar pa hur andra tanker. Man har
svart att satta sig in i andras kanslor for stunden och férestalla sig hur
nagot kommer att bli i framtiden.

Perception handlar om hur vi tolkar olika sinnesintryck. Manga med
autism kan reagera pa ljus, ljud, lukt, kansel och smak, till exempel
hur nagot kanns nar det ar varmt eller kallt. Det marks sarskilt val vid
selektivt &tande.

— En person med autism har forstarkta sinnen, och darfor brukar jag
alltid borja med sinnesintrycken nér jag traffar nagon for forsta
gangen. Jag vill fa reda pa vilka saker som kan vara besvéarande,
sager Andreas Svensson.

Praktiska tips fir ett Iagaffektivt forhallningssatt

— Alla barn, och i synnerhet de som har
neuropsykiatriska diagnoser, mar bra av att vardagen
ar meningsfull, begriplig och hanterbar.

Det sager Andreas Svensson som ger foraldrarna
praktiska tips om hur man kan fa vardagen att fungera.

KASAM

For att alla vi manniskor ska fungera i olika situationer i vardagen
kravs att vi bryr oss om det som vi lyssnar pa eller sysslar med — vi
behover vara intresserade. KASAM star for kdnsla av sammanhang
och &r ett begrepp som gar att applicera pa saval vardagslivet
hemmavid som pa skolan och arbetsplatsen.

— Det kan till exempel handla om att for att ni ska orka lyssna pa min
forelasning sa behover informationen hora till era intresseomraden,
det vill sdga vara meningsfull. Den maste vara pa ratt niva och
darmed vara begriplig, och ni maste ha energi nog for att hela
forelasningen ska vara hanterbar, sdger Andreas Svensson.

Att vardagen och skolan ar meningsfull, begriplig och hanterbar ar
sarskilt viktigt for barn med neuropsykiatriska diagnoser. Andreas
Svensson beréttar att genom att arbeta systematiskt kan skolan och
familjen ge barnet en k&nsla av sammanhang och darmed
forutsattningar for en fungerande skola och vardag.
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— Jag aker ut i skolor och jobbar konkret med pedagogerna for att ta
fram en plan fér hur skolan bor fungera for den specifika eleven,
sager Andreas Svensson.

En fungerande vardag

Aven i hemmet ar det bra att borja trana pa strategier som kan ge
oversikt och kontroll 6ver hur vardagen ska fungera. Mycket handlar
om planering och hur barnet ska kunna hantera tid. Det ar darfor
viktigt att det ar tydligt for barnet vad det ar som hander i specifika
situationer.

— Att uttrycka sig visuellt vinner vi valdigt mycket pa. Om vi till
exempel ritar ett schema varje vecka behover det vara funktionellt sa
att barnet kanner att det har var till hjalp for mig. Viktigast av allt ar att
vi vuxna ar forebilder och sjalva anvander schemat eller stodet, sager
Andreas Svensson.

Metoder for att minska brak och utmanande situationer

Andreas Svensson ger sina basta tips for en lugnare vardag med
mindre brak i en familj med barn som har neuropsykiatriska
svarigheter.

— Detta ar tre metoder som ar tankta att ge mojligheter till samarbete
och som kan hjalpa oss vuxna att behalla lugnet:

Avledning

Prata inte om det som inte fungerar och undvik darigenom att ga in i
konflikter. Om en konflikt &nda& uppstar ar det bra att ha nagra
strategier for avledning redo. En typ av avledning ar
overrumplingstaktiker — gor det ovantade — braka inte utan ge berom
istallet.

Kravanpassning

Titta pa hur en dag ser ut. Gar det att anvanda hjalpmedel for att den
ska vara mer hanterbar? Nar ett barn har svart att sjalv skapa struktur
behovs tydlighet.

Affektreglering

Forsok att som vuxen behalla lugnet.

— Nar det ar som tuffast, tank pa att dina kanslor speglas. Sank
rosten, var lite tyst och tjata inte for mycket. Bekrafta istallet barnets
k&nslor, sdger Andreas Svensson.

Ytterligare ett tips som Andreas Svensson garna delar med sig av ar

att hjalpa barnet att skapa "nédutgangar”.

— Det &r bland det forsta jag gor med barn som jag méter. Jag fragar

om de ar sadana som gillar att ga ivag nar det blir for mycket, och s&

kommer vi tillsammans fram till ett par platser dar det kan vara bra att
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gbmma sig en stund. Det kan vara valdigt skont for barnet att veta att
det finns ett eller flera trygga stéallen, och for oss vuxna ar det skont
att inte behdva leta efter barnet sa lange, sager han.

Nodutgangen kan ocksa vara mer symbolisk.

— Om barnet hatar att ga till tandlakaren: erbjud en nédutgang.
Beratta att om det blir alldeles for jobbigt — sag bara till, s& gar vi
darifrdn och satter oss i bilen och lyssnar pa din favoritmusik.
Signalen blir att det varsta som kan handa ar att vi sitter i bilen och
gor nagot trevligt. Det kan gora det lattare att narma sig en svar
situation.

Korgmodellen

Barnpsykologen Ross W Greene har beskrivit en modell for att
hantera jobbiga situationer. Korgmodellen erbjuder tre olika satt att
handskas med konflikter. Det géller att vélja en korg och halla sig till
den. Om barnet till exempel kommer hem fran skolan och borjar
eftermiddagen med att kasta saker i hela lagenheten kan man valja
tre alternativ:

A: Nej-korgen. Du markerar med en gang: barnet ska plocka upp allt
som kastades pa golvet. Du vet att det kan gora situationen véarre,
men vill markera att det ar viktigt. Andra dig inte, utan ta konflikten.

B: Losa, forklara och lara sig-korgen. Forklara varfor det blir jobbigt
med saker i hela huset. Argumentera, diskutera och |6s problemet

tillsammans. Denna metod kréver tid och ork — tillféllet &ar inte alltid

det ratta.

C: Lat det vara-korgen. Slapp situationen, ta inte konflikten, lat det
vara till en annan gang.

— Ibland orkar man ta korg B, ibland ar A det enda rimliga och ibland
kraver situationen att man valjer korg C. Inget ar samre an nagot
annat. Vi foraldrar gar anda runt med s mycket daligt samvete — det
kan vara skont att veta att aven de basta psykologerna rader oss att
bara slappa konflikterna ibland, sager Andreas Svensson.

Folj Andreas Svenssons arbete som npf-konsulent pa Facebook och
Instagram. S6k pa npfkonsulent.
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Filip gar i vanlig skola

© Agrenska 2022, nr 646

Nar Filip gick i férskolan hade han en egen resursperson, men nér
han borjade skolan fick han klara sig utan. Idag gar Filip i andra klass,
i en vanlig skola.

— Det har gatt férvanansvart bra. Lararna sager att Filip 4n sa lange
klarar de uppsatta malen, sager Per.

Att skriva ar svart, framfor allt motoriskt.

— | skolan skriver han pa en ipad, men nar det ar skrivtraning skriver
han med penna. Det &r inte jattelatt att lasa men hans larare forstar,
sager Per.

Nar Filip ar hemma hander det att han &r utatagerande och far utbrott
och springer ivag. Det gor han inte i skolan.

— Jag tolkar det som att han k&nner sig trygg hemma och darfor
reagerar han. Om det ar nagot som Filip tycker &r roligt kan han kora
anda in i kaklet, men ar det inte kul vagras det. Det jobbar vi med
bade hemma och i skolan, sager Hanna.

Foraldrarna upplever att Filip hamnat mellan stolarna. Eftersom han
inte haft sa stora kognitiva svarigheter har han inte heller fatt den
hjalp han behover. Det racker inte med Sotos for att fa extra hjalp
eller tillgang till andra skolformer. Filip ska darfor snart genomga en
adhd/autism-utredning.

— Egentligen gor det ingen skillnad fér oss men det sorgliga ar att vi
behover fa det pa papper for att ha rétt till stod, sager Hanna.
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— Att kommunicera ar en mansklig rattighet. Det ar lika
viktigt som att &ta, dricka och rora pa sig. Det sager
Josefin Hansson som &r logoped pa DART i Goteborg.

DART éar vastra Sveriges center for kommunikationsstod for personer
med funktionsnedséattning, en del av Sahlgrenska
universitetssjukhuset. De arbetar patientnara men ocksa med
utbildning, utveckling och forskning inom omradet. Utgangspunkten &r
alla méanniskors ratt till kommunikation. Rattigheten finns beskriven i
svensk lag i form av barnkonventionen och i FN:s konventioner, till
exempel den om rattigheter fér personer med funktionsnedséttning.

Vad a kommunikation?

Kommunikation ar nar nagon gor eller sager nagot som nagon annan
reagerar pa. Sprak ar en del av allt som ar kommunikation och talat
sprak, i sin tur, ar en annu mindre del. Det finns manga olika satt att
kommunicera, exempelvis genom tal, gester, mimik, teckensprak,
kroppskommunikation, skrift och bilder. Allt utbyte av information
mellan manniskor, medveten eller omedveten, ar kommunikation.

Vi manniskor kommunicerar for att fa narhet, for att fa behov
uppfyllda, for att vara delaktiga och lara oss saker, men ocksa for att
bygga en social kontakt med omgivningen. Kommunikation pagar
standigt i var vardag.

— Ibland far man hoéra att en del barn med autism "inte &r sa
intresserade av kommunikation”. Men det ar vi alla — vi har bara olika
forutsattningar och olika satt att kommunicera, sager Josefin
Hansson.

Om néagon &r sen i sin sprakutveckling tenderar omgivningen att forst
forsoka hjalpa personen att uttrycka sina behov och att forsta
information, till exempel “"jag vill ha mat” eller "nu ska vi aka”.

— Det ar dock minst lika viktigt att kunna samtala, smaprata och busa,
eftersom det ar sddant som skapar social narhet och dessutom
gynnar det sprakutvecklingen, sager Josefin Hansson.

Sprak — ett komplext system

Spraket kan sagas ha tre sidor: att forsta, att kunna uttrycka sig och
att ha ett inre sprak.

Att forsta sprak handlar bade om att kunna forsta ord och meningar
och om att forsta det bakomliggande budskapet och den mer
komplexa inneborden av det nagon sager.
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Att uttrycka sig med tal ar ndgot av det motoriskt mest avancerade vi
manniskor kan gora — att prata engagerar 150 muskler som
samordnas i ett hogt tempo. For en del personer ar talet och
motoriken den stdrsta utmaningen, medan det for andra ar
forstaelsen.

Vart inre sprak anvander vi for att reflektera, planera, strukturera och
reglera kanslor.

— Att ha ett samtal kraver kompetens inom sprakets alla delar:
forutom att prata ska man ocksa lyssna, tolka kroppssprak, tolka for
att forstd, forbereda sin del i samtalet, vanta pa sin tur och formulera
sig, sager Josefin Hansson.

Viktigt att barnen far ratt stod

Barn med Sotos syndrom kan ha kommunikationssvarigheter i
varierande grad. Svarigheterna och styrkorna ser olika ut fran person
till person. Manga anvander tal, tecken, bilder eller en kombination av
dessa. En del &r battre pa att uttrycka sig an pa att faktiskt forsta,
vilket kan leda till missforstand. Kommunikationssvarigheter och
missforstand leder till frustration och ofta till utmanande beteende.

— Den som upplever brist pa kontroll, kommunikation och delaktighet
kan reagera pa flera olika satt: genom att bli passiv, stressad eller
genom ett utmanande beteende. D& galler det att ta till olika metoder
for att fa barnet att uttrycka vad som ar frustrerande. Det blir ett litet
detektivarbete, sager Josefin Hansson.

AKK - alternativ och kompletterande kommunikation

Olika typer av kommunikationshjalpmedel kan anvandas fér att ge
barnet mojlighet att utveckla sin kommunikation. Hjalpmedlens syfte
ar att forstarka, utvidga, utveckla och underlatta kommunikationen.
Aven den som har ett tal kan ha nytta av ett alternativt
kommunikationssatt. Det finns ingen risk att man hAmmar talet bara
for att man lar sig att kommunicera pa andra satt — forskningen visar
tvartom att talutvecklingen forstarks om den far stod i andra typer av
kommunikation.

AKK finns for alla som har behov av ett alternativt satt att uttrycka sig.
Grundtanken &r att teknikerna stodjer och kompletterar talat sprak
och det finns manga olika uttryckssatt inom AKK: visuella hjalpmedel,
auditiva (ljudande) och taktila. Metoderna kan vara bade hog- och
lagteknologiska. En del "hjalpmedel” finns alltid tillgangliga.
Kroppskommunikation, att till exempel peka pa nagot, ar ett sadant,
liksom TAKK — tecken som AKK. Annat som ofta ligger néra till hands
ar att rita det man pratar om for att sakta ned och konkretisera
samtalet, eller att visa bilder pa mobilen for att fa till ett samtal om
nagot som har hant. Manga barn med sen sprakutveckling har svart

23



Sotos syndrom

med tidsuppfattning. Att stalla alarm i mobilen eller anvanda visuella
timers, som timstockar, ar ocksa exempel pa vardagliga hjalpmedel.

Bildstdd &r en viktig grundbult i AKK och kan anvandas pa manga
olika satt for att visualisera och géra samtal konkreta. Bildstdd kan
anvandas bade for kommunikation och for struktur. Josefin Hanssons
uppfattning ar att manga ar bra pa att anvanda bildstod for scheman
och struktur, men att det ar minst lika viktigt att barnet ocksa ska
kunna uttrycka vad hen kanner.

— Visuellt stod avlastar ocksa minnet eftersom informationen finns
kvar i bilder. Olika kommunikationsstod utvecklas hela tiden och det
kan vara bra att fa hjalp med att se om det kommit nagot nytt som
kan vara till nytta for ert barn, sager Josefin Hansson.

Med hjalp av en samtalsmatta kan barnet uttrycka sina asikter och
vardera hur hen uppfattar olika situationer. En samtalsmatta kan
anvandas vid olika aldrar och svarigheter, och kan ge mer
balanserade samtal.

Det kan vara svart att veta hur man ska borja anvanda AKK. Ett séatt
ar att ga kursen AKKtiv Komlgang som manga habiliteringar erbjuder,
eller att prata med sitt habiliteringsteam.

Skriva — ju fler sétt, desto battre

Att lasa och skriva kan vara svart for nagon som har en férsenad
sprakutveckling, men det finns manga hjalpmedel och tekniker som
kan fungera. Programvaror med talsyntes kan vara ett lasstdd, men
de kan ocksa vara till stor hjalp nar barnen ska lara sig skriva. Det
finns ocksa programvaror med symbolskrift och/eller bildstod,
ljudande tangentbord, rattstavningsfunktioner, ordprediktion och
massor av andra funktioner som gor det lattare att bemastra ett
skriftsprak. Till ipad finns till exempel apparna Skolstil och Predictable
som ar enkla skrivprogram med bokstavsljud och talsyntes.

— Den som har motoriskt svart att skriva med penna ska inte behdva
go6ra det. Om man tvingas till det tranar man snarare handmotorik &n
sin sprakliga formaga, sager Josefin Hansson.

Hur ska man bdrja?

Kommunikationshjalpmedel syftar till att forstarka, utvidga, utveckla
och underlatta. Nar ett nytt hjalpmedel ska introduceras ar det bra att
satta igang i ett par situationer som barnet gillar. Da blir det lattare att
lara in det nya. For att barnet ska forstd vad man ska anvanda
tecken, bildkartor och andra kommunikationshjéalpmedel till — och vad
de betyder — behdver omgivningen vara modell. Den vuxna ska alltsa
sjalv anvdnda samma kommunikationssatt som barnet, exempelvis
peka pa bilder, kombinerat med sitt tal.
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— Forskningen visar att man ska borja tidigt med AKK, eftersom det
tar lite langre tid for manga barn med funktionsnedsattning att lara sig
det. Kom dock ihag att det aldrig ar for sent att borja med AKK, sager
Josefin Hansson.

Tips pa webbsidor:

vgregion.se/ov/dart — DART:s webbsida. Har finns mer kunskap om
kommunikation och AKK samt fardigt material, till exempel
samtalskartor.

larportalen.skolverket.se — tematiska arbetssatt och digitala
verktyg.

kom-hit.se — kommunikationsstdd i vardsituationer.

spsm.se — specialpedagogiska skolmyndigheten.

akktiv.se — kursmaterial och information om foraldrakurser, kurser for
personal i skola och forskola samt fardiga samtalskartor for utskrift.
regionuppsala.se/infoteket/hitta-tips-och-verktyg/tecken-som-
bildstod.se — material till bildstéd med s6kmotor.

appsok.sll.se —tillganglighetsgranskade appar.

Tips parapporter som belyser forskning om kommunikation och
AKK:

Tidiga kommunikations- och sprakinsatser till forskolebarn
habiliteringisverige.se/arkiv/ebh_report/tidiga-kommunikations-
och-sprakinsatser-till-forskolan-rev-2014

Metoder for att stimulera sprak och kommunikation hos barn,
ungdomar och vuxna inom habiliteringen
habiliteringisverige.se/arkiv/ebh_report/metoder-for-att-
stimulera-sprak-och-kommunikation-hos-barn-ungdomar-och-
vuxna-inom-habiliteringen-2015

Att férebygga och minska utmanande beteende i LSS-verksamhet
socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2015-12-3.pdf

o - -
Fraga till Josefin Hansson:
n

Var dotter tycker det kdnns jobbigt att anvanda bilder aven om
hon har nytta av dem. Hur ska vi gora?

— Fundera pa formatet. Det ar vanligt att barn inte vill sticka ut och
vara annorlunda. Bilder kan vara till stor hjalp for sprak- och
kommunikationsutvecklingen, men det sociala kan paverkas for
personen. Ar det mojligt att presentera bilderna pa ett satt som gor att
det kanns mer okej, till exempel pa en lasplatta eller mobiltelefon?

© Agrenska 2022, nr 646 25



Sotos syndrom

Fysioterapi och fysisk aktivitet

— Fysioterapi handlar om att férbattra och férebygga.
Vi traffar ofta barnen tidigt for att forhindra
forslitningsskador nar de blir aldre.

Det sager Viktor Bjurlid som ar fysioterapeut pa
Frolunda barn- och ungdomshabilitering i Goteborg.

Nar ett barn remitteras till barn- och ungdomshabiliteringen foljer olika
professioner, bland annat fysioterapeut, arbetsterapeut och logoped,
barnet fram till 18 ars alder. Till grund for fysioterapeutens insatser
ligger en beddmning av barnets forutsattningar for rérelse, funktion,
aktivitet och delaktighet. Vid ett besok utgar fysioterapeuten fran den
motoriska utvecklingen. Man tittar till exempel pa hur val barnet
kontrollerar huvudet, rullar, sitter, kryper, star och gar. De allra flesta
barn utan funktionsnedsattning klarar att uppna de motoriska
milstolparna i femarsaldern. Barn med Sotos syndrom har ofta en
férsenad motorisk utveckling.

— Vi jamfér med den normala motoriska utvecklingen, men barnet
maste inte ga igenom varje steg for att komma vidare. En del barn
med motoriska funktionsnedséattningar lar sig inte att krypa utan rullar
eller hasar sig fram istallet, sager Viktor Bjurlid.

Motoriska svarigheter

Manga barn med Sotos syndrom har motoriska svarigheter. Det kan
handla om att samordna kroppen for att till exempel kunna klattra
eller hoppa, eller att kunna utféra finmotoriska uppgifter som att halla i
en penna. Eftersom barnen med Sotos syndrom ofta vaxer snabbt
kan barnen uppfattas som aldre &n vad de &ar och kraven som stélls
blir hogre. Viktor Bjurlid uppmanar till att informera om syndromet och
ta hjalp av habiliteringen. Det &r viktigt att ratt krav stélls pa barnen.
Eftersom en del barn har svart att planera komplexa uppgifter rader
Viktor Bijurlid till att forsoka forenkla fysisk aktivitet sa langt det gar,
det ar bra for bade barn och foraldrar.

— Det ar viktigt att kAnna att man lyckas med aktiviteten. Fundera
kring bade fin- och grovmotoriken nar ni ska hitta bra anpassningar
och évningar. Om barn till exempel har svart att sitta och hela tiden
behdver stbtta upp med sina armar och hander kan insatser handla
om att fa till ett stadigt sittande da barnet har energi kvar att vara
delaktig, sager Viktor Bjurlid.

Muskular hypotoni

Manga barn med Sotos syndrom har lag muskelspanning. Det kallas
ocksa for muskular hypotoni. Muskelspanningen ar foranderlig éver
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tid och kan ofta vaxla mellan slapp och spand. Det ar viktigt att kénna
till att muskelspanningen inte paverkas av viljan.

Muskular hypotoni kan leda till dverrorlighet, vilket i sin tur kan
innebara problem med lederna och balansen. | férlangningen kan
enstaka barn fa problem med kontrakturer (stela leder), instabilitet i
hoften som kan leda till hoftluxation (att hoften gar ur led) och skolios
(sned rygg). Barnen har ofta nytta av ortopediska inlagg, vilket
habiliteringen kan hjalpa till med. Eftersom barnen hela tiden aktivt
maste kampa for att halla uppe kroppen blir de latt uttrottade.
Behandling av Idg muskelspanning sker bast i form av aktiviteter som
trAnar muskulaturen och koordinationen.

— Ridning ar en mycket bra traningsform fér barn med muskular
hypotoni. Hastens rorelser stimulerar normala gangrorelser och
musklerna tranas nar man forsoker att halla sig kvar pa hasten. Vi vill
stimulera musklerna till att jobba och bli starka, men det ar ocksa
viktigt med mikropauser under dagen for att kompensera for den
extra anstrangningen, sager Viktor Bjurlid.

Hjalpmedel for 6kad aktivitet

Nar fysioterapeuten hjalper familjer star barnets funktion i vardagen
alltid i centrum. Barn med funktionsnedsattning har genom
habiliteringen tillgang till olika hjalpmedel. Malen med hjalpmedlen &r
att kompensera for de motoriska svarigheterna och trana barnens
fardigheter, 6ka barnens delaktighet och valbefinnande samt att
forbattra och vidmakthalla barnets kroppsliga funktioner.

For barn med Sotos syndrom kan det sarskilt finnas behov av
ortopedtekniska hjalpmedel som inlagg och ortoser. De forskrivs i
samverkan med ortopedlakare och ortopedteknisk mottagning.

— Eftersom inlaggen maste justeras regelbundet for att fa en bra
funktion ar det viktigt att noga prova ut dem. Tyvarr ar det ofta sa att
om man inte staller krav far man inte heller hjalp att justera
ortopedtekniska hjalpmedel. Just nar det galler hjalpmedel maste
man ofta sjalv komma pa vad det & man behover. Gor det och var
jobbiga, det ar mitt tips, sager Viktor Bjurlid.

Traning ska vara roligt och funktionellt

En viktig uppgift for en fysioterapeut ar att hjalpa till att hitta
fritidsaktiviteter och traning som barnet tycker om, med bade fysisk
rorelse och social interaktion med andra.

— Idag arbetar vi med funktionell traning, alltsa att barnet Gvar pa
vardagliga aktiviteter utefter sina individuella forutsattningar. Det ar
viktigt att leka in trdningen med barnet. Det &r precis som for oss
vuxna, det ar svarare att trana om det inte ar roligt, sager Viktor
Bjurlid.
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Utover rorelse- och styrketraning ar det ocksa bra for barnet att
utveckla sin koordination.

— Forsok att fa med hela kroppen i traningen, det hjalper barnet att fa
en béattre kroppskéannedom. Komplexa rorelser kan brytas ner i lattare
sekvenser som man sedan upprepar, sager Viktor Bjurlid.

Rorelse i vardagen

Viktor Bjurlid uppmanar féraldrarna att tanka brett, den basta
traningen ar den som blir av. Genom att anpassa sin vardagssituation
kan man skapa utmanande aktiviteter som stimulerar barnet till mer
rorelsegladije. Traning kan till exempel vara att ta trapporna istallet for
hissen, bada, plocka ur diskmaskinen eller att ga ut i naturen pa
helgerna.

— Tank rorelse i portioner under hela dagen och forsok att vara
tillsammans med barnet i trningen. Barn gor som vi gor, inte som vi
sager, avslutar Viktor Bjurlid.

Tips pa var man hittar bra aktiviteter:
Idrottsféreningar och paraidrottsféreningar
parasport.se/tranaochtavla/borja
parame.se

Att lara sig cykla
facebook.com/jagkancykla

Skidakning

totalskidskolan.se
friluftsframjandet.se/regioner/ost/vart-arbete/skicamp
7h.paraalpint.se

Gympa
friskissvettis.se/traning/barnochfamilj
Alla kan gympa

Fragor till Viktor Bjurlid:

Hur utvecklas muskular hypotoni med aldern?

— Den haller ofta i sig under hela livet och darfor ar det viktigt att
tanka pa aktivitet aven som vuxen. Det blir extra viktigt eftersom
manga av problemen kommer i vuxen alder.

Var dotter anvande ortoser, men far blasor pa fotterna av bade
inlagg och ortoser. Kan man géra nagot at det?

— Jag rekommenderar att ni pratar med ortopedtekniska
mottagningen for de har olika material de kan tillverka inlagg av. Det
kanske racker med att byta sort.
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Hur vet man om inlaggen man fatt ar bra eller inte?

— Ett tips ar att se pa hur barnet faktiskt gar. Om han eller hon
verkligen inte vill ha dem pa sig ar inte det heller ett bra tecken. Titta
pa hur barnet star pa inlagget utan skor.

Ska skorna vara hoga eller ska man satsa pa att lata barnet trana
upp stabiliteten i fotleden?

— Svaret ar bade och. Stunder av traning av stabiliteten kan vara bra,
till exempel barfota pa graset. Under andra delar av vardagen ar det
bra med mer stabilitet.

Vart barn gar mycket pa ta, vad kan vi gora at det?

— Tagang kan vara svart att komma at. Ett tips ar att kontakta en
fysioterapeut som arbetar med ganganalys och idrottsskador. De &r
oftast duktiga pa vad man kan trana och vilka skor som é&r bra vid
olika gangproblem.

Vi far inte var 15-aring att réra pa sig, hur ska vi gora?

— En del ungdomar mognar nar de blir lite &ldre och da gar det lattare
att prata med dem. Det géller att motivera tonaringen men ocksa ge
honom eller henne det ansvar det innebar att halla igadng traningen.
Tjata inte hela tiden, men sluta inte heller att foresla aktiviteter.

Familjen bor i en lagenhet med innergard dar grannbarnen ofta leker
pa eftermiddagar och kvallar. Filip har nagra kompisar i klassen, men
ingen som han umgas med privat.

— Vi vuxna tanker nog mer pa det dar med att Filip ska ha kompisar
an vad han gor sjalv. Han leker med de andra barnen pa garden men
det far inte vara for komplicerat. Garna lite spring och bus eller fotboll,
sager Per.

Filips tva stora intressen ar fotboll och tv-spel. Det kan han halla pa
med i timmar. Vid andra aktiviteter ar det svart att halla intresset uppe
i mer an fem minuter.

— Han gar inte i fotbollstréaning utan vill spela pa sina villkor. Han
spelar garna med andra, men det maste vara tillatande och inte sa
mycket regler, sdger Hanna.

Nar Filip var yngre behovde foraldrarna standigt halla honom under
uppsyn, nu kan han vara ute pa innergarden sjalv. Det &r svarare
inne.

— Nar skarmtiden &ar slut ar det svart att underhalla honom inomhus.
D4 &r det lattare om vi tar oss ut, sdger Hanna.

© Agrenska 2022, nr 646 29



Sotos syndrom

| perioder har Filip haft specialintressen.

— Han har lange varit fascinerad av trappor och att ga upp och ner for
dem. Det har vi lagt mycket tid pa. En period nar han var yngre var
det 6ppna och stanga skapsluckor som gallde, sager Per.

o
Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Barnteamet pa Agrenska har en bred kompetens och
en stor erfarenhet av barn med olika diagnoser. 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 innehdllet sa att dagens aktiviteter
blir optimala for varje barn.

Barn som har Sotos syndrom har olika kombinationer av symtom som
forekommer i varierande svarighetsgrad. Dessa leder i sin tur till olika
funktionsnedsattningar. 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 personer med sina egna
personligheter. Det utgar vi ifr&n vid alla méten har p& Agrenska,
sager Bodil Mollstedt som ar specialpedagog och arbetar pa
Agrenska.

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

— Vi forsoker alltid att analysera varfor en aktivitet fungerar bra nar
den gor det, for att kunna aterskapa de gynnsamma
omstandigheterna, sager Bodil Mollstedt.

Delaktighet

Ett 6vergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska &r att barnen
ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa, som ar
Varldshalsoorganisationens begreppsram for att beskriva halsa och
funktionsnedsattning. Modellen tar hansyn till kroppsliga, personliga
och omgivande faktorer och det dynamiska samspelet mellan dessa.
De ar alla lika viktiga for mojligheterna att genomfora olika aktiviteter
och for hur delaktig en person kan kanna sig. Eftersom en
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funktionsnedsattning ofta ar bestadende, blir de omgivande faktorerna
(och anpassningen av dem) mycket viktiga.

Att skapa en milj6 dar barn och elever kanner trygghet och trivsel ar
en viktig malsattning under veckan. Det gor man genom att varje
familj har en huvudansvarig personal fran barnteamet och genom att
ha barnens forutsattningar, intressen och behov som utgangspunkt
vid utformning av aktiviteter.

Mojligheterna till delaktighet och inflytande 6kar om barnet vet vad
som ska handa och vilka férvantningar han eller hon har pa sig.
Darfor ar personalen lyhord for barnens uttryck och dnskemal.

En viktig aspekt under alla familjevistelser p& 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 ocksa utformat for att bidra
till att 6ka barnens kunskaper och insikt om den egna diagnosen och
dess konsekvenser. Genom samtal och lek ger man barnen mojlighet
att utbyta erfarenheter om hur det ar att ha en funktionsnedsattning.

Strategier for att optimera forutsattningarna fér barnen

Manga barn med Sotos syndrom mar bra av en tydlig struktur och
aterkommande aktiviteter. Gemensamma aktiviteter och samlingar
dar var och en deltar pa sina egna villkor och far uppleva att de
lyckas starker delaktigheten och det sociala samspelet. Personalen ar
noga med att vara lyhdrda infor barnens trétthetsniva och kanslolage
och lagger in extra tid i schemat dar det behdvs.

— Som personal eller foralder galler det att ge barnen vuxenstod nar
det behovs, men ocksa att ha fingertoppskansla nog att backa undan
nar det ar majligt. Att hitta den balansen ar svart men viktigt, sager
Bodil Mollstedt.

Genom att ge barnen tid, invanta och ge bekréftelse vill personalen
stimulera och stddja kommunikation och tal. | barngrupperna
anvander pedagogerna konkreta ord och visualiserar med tal, tecken
och bilder. Barnens kommunikation ar individuell och darfér maste
personalen invanta och uppmarksamma barnens egna uttryck och
anvanda deras egna kommunikationshjalpmedel. Genom sanger,
lekar och samlingar stimuleras kommunikationen ytterligare.

— Né&r vi kommunicerar tanker vi multimodalt genom att variera
rostlage och anvanda tecken och bilder for att tydligt visa vad som
ska handa, sager Bodil Mollstedt.

For att minska konsekvenserna av inlarnings- och
koncentrationssvarigheterna har barnteamet fasta rutiner och en
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tydlig struktur bade gallande aktiviteter och miljo. Aktiviteterna
aterkommer varje dag och arbetspassen ar individuellt anpassade.
Infor ett byte av aktivitet &r personalen noga med att forbereda
barnen och ge enkla, korta och tydliga instruktioner om vad som ska
handa.

Varje morgon far de yngre barnen traffa mjukisdjuret Kalle Kanin som
har med sig aktiviteter till samlingen. Kalle ar en aterkommande
mysig och trygg start foér barnen som vacker ett intresse och skapar
en struktur i samlingen. Barnen kan redan efter samlingen borja
fundera pa vad Kalle ska ha med sig for aktiviteter imorgon.

— Vi i barnteamet kan aven anvanda Kalle for att spegla barnens
egna kanslor. Forsta dagen ar Kalle ofta valdigt blyg, men blir under
veckan mer trygg och kommunikativ med barnen, sager Bodil
Mollstedt.

P& Agrenska varvas gruppaktiviteter med sjélvstandiga aktiviteter,
liksom lugna lekar med mer motoriskt kravande. For att stimulera fin-
och grovmotoriken och bidra till att starka kroppskannedomen sker
aktiviteterna i olika miljder som i skogen och pa lekplatsen.
Muskelrelax och bollmassage bidrar till en 6kad kroppskannedom. |
malarrummet far barnen skapa och utomhus sker aktiviteter med
fokus pa samarbete som trekamp och walkie-talkiegmme.

— Det finns méanga bra hjalpmedel fér barn som har behov av att pilla
pa nagot eller aktivera kroppen for att kunna koncentrera sig.
Fordelen med sadana hjalpmedel &r att alla barn i klassen kan ha
nytta av dem, sager Bodil Mollstedt.

Agrenskas observationer

Fran Agrenskas tidigare familjevistelser fér Sotos syndrom finns det
observationsmaterial som omfattar totalt 23 barn och elever.

— Nar vi aterkopplar till skola och forskola efter vistelsen berattar vi
vad vi har sett fungerar bra och vad som varit svart for just de har
barnen, sager Bodil Mollstedt.

Styrkor fran Agrenskas observationer
e rollek, bredvidlek eller lek med en vuxen
e lek med yngre barn
e &r positiva till att préva nya saker och har god fantasi i lek och
aktivitet
e formagan att lasa och skriva utvecklas i takt med talet
e ar duktiga pa engelska och lar sig snabbt
e lyssnar och deltar aktivt i diskussioner
e organiserade uteaktiviteter
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e rutiner som samling, fruktstund, korta arbetspass, lunch och
rast fungerar bra.

Utmaningar fran Agrenskas observationer
e kort koncentration och uthallighet
e osdakerhet i nya situationer
e social interaktion, att leka med flera barn samtidigt
e att forstd orsak och verkan i lek
e otydligt tal som ibland ar svart att forsta
e ljud- och ljuské&nslighet
e finmotorik som att rita och skriva.

Baserat pa de styrkor och utmaningar som barnteamet har observerat
har pedagogerna identifierat ett antal fungerande anpassningar for
skola och forskola som kan fungera bra for barn med Sotos syndrom.

Fungerande anpassningar
e struktur med dag- och arbetsschema
e lagom langa omvéaxlande arbetsuppgifter, varva enskilda
aktiviteter och gruppaktiviteter
e tala tydligt
e fasta rutiner
e bilder och tecken som st6d
e resurspersonen stottar i lek pa rasten
e lek i mindre grupp.

— De flesta barnen i vart material har en mattlig social och
kommunikativ formaga och ar hjalpta av alternativa
kommunikationsstdd som bilder och fotografier, tecken som stéd och
kroppssprak, sager Bodil Mollstedt.

Skolans stod — elevens rattigheter och skolans skyldigheter

| skollagen betonas barnens rétt till anpassat stéd. Lagen garanterar
alla elevers ratt att utvecklas sa langt som majligt 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 fort-
bildning av personal, anpassning av miljon, kompensatoriska hjalp-
medel, pedagogiskt stdd eller en anpassning av elevgruppen.
Atgarderna — eller beslut om att inte ta fram ett &tgérdsprogram — kan
overklagas. Det ar viktigt att ocksa fraga barnet vilka anpassningar
han eller hon sjalv dnskar.
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— Skolmiljén 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. Da
uppmuntras utvecklingen, sager Bodil Mollstedt.

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

Las mer p& Agrenskas webbplats: agrenska.se

Tips:
Tydliggor tid med hjalp av en time timer eller timstock. Bada finns
aven som app.

Lanktips:

skolappar.nu — appar kopplat till det centrala innehallet i Lgr 11.
mfd.se — myndigheten fér delaktighet.

hattenforlag.se — teckendockor, bécker, spel, musik, dvd med
tecken.

komikapp.se — material och inredning.

nyponforlag.se — sprakstimulerande material.
abcleksaker.se — fina, roliga och pedagogiska leksaker.
ournormal.org — for att hitta andra familjer i liknande situation.
lekolar.se — forskola och skolmaterial, leksaker, pyssel och
hjalpmedel.

widgitonline.se — symbolstdd och bildstdd.

Syskonrolien

— Syskon till barn med funktionsnedsattning behéver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar forskning
inom omréadet och erfarenheter fran Agrenskas
syskonprojekt.

En syskonrelation ar inte lik nAgon annan relation man har i livet.
Relationen ar 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 valja bort sitt syskon
utan maste hitta ett satt att forhalla sig till det, sager Samuel
Holgersson som arbetar i Agrenskas barnteam.
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Studier av syskon till barn med funktionsnedséattning visar
foljande:

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

e Information ar 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 forsta och fa kunskap tar tid. Man kan behova prata om
saken kontinuerligt eftersom situationen férandras, precis som
barnets fragor och funderingar.

Man har ocksa sett att syskon maste fa mojlighet att stalla 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, sdger Samuel Holgersson.

Det ar vanligt att syskon bar pa fragor de aldrig vagat stalla till nagon.
En del ar radda att funktionsnedsattningen smittar, andra har en
kansla av skuld och tror att de sjalva kan ha orsakat skadan.

— En tvilling till en flicka med cp-skada trodde till exempel att hon tagit
allt syre fran sin syster under fostertiden. Det hade hon kant skuld
over i manga ar. En pojke fraigade om hans harda tag pa
innebandyplanen hade orsakat broderns skelettcancer, sager Samuel
Holgersson.

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och bekraftade.
De maste kanna att de ocksa far egen tid med foraldrarna. Den ska
vara avsatt sarskilt for dem och inte bara besta av tid som "anda blev
Over”. Detsamma galler for foraldrarnas uppmarksamhet.

— Ett barn berattade att hon fatt hogsta betyg i skolan och att
foraldrarna sa "bravo” nar de fick veta. Nar hennes sjuka lillebror
larde sig att lyfta en mugg sjalv stalldes det daremot till med tartkalas.
Aven om flickan forstod varfor det blev sé olika reaktioner kandes det
orattvist, sdger Samuel Holgersson.

Olika behov i olika aldrar

Yngre syskon uppfattar tidigt omgivningens behov av hjalp. De har
manga varfor-fragor och behover svar som anpassats efter deras
niva. | nio- till tiodrsaldern 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.

© Agrenska 2022, nr 646 35



Sotos syndrom

— Da ar det bra att ha ett gemensamt forhallningssatt i familjen. Det
kan vara att sdga namnet pa diagnosen, men det fungerar lika bra att
saga "knolen” istallet for hjarntumor eller ’krampen” istéllet for
epilepsi, sdger Samuel Holgersson.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att féraldrarnas ska orka. De
funderar ocksa over arftlighet och existentiella fragor som varfér de
sjalva inte drabbades néar deras syster eller bror gjorde det. En del
k&nner skuld 6ver att vara friska.

— | tonaren utvecklar manga en kompisrelation till sina syskon,
aldersskillnader borjar jamnas ut och man kanske hittar pa saker
tilsammans. For en person som har ett syskon med
funktionsnedsattning kan det da bli en sorg att se att den egna
relationen till syskonet ser annorlunda ut. Aven om det &r en fin
relation &r den kanske inte densamma som kompisarnas
syskonrelationer, sdger Samuel Holgersson.

Kunskap, kédnslor och bemastrande

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

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

— Vi beréttar ocksa att de sjalva inte bar nagot ansvar for att syskonet
blivit sjukt och hjalper dem med strategier for hur de ska hantera
frAgor frdn omgivningen. Nar de &ker frn Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer, sager Samuel
Holgersson.

Under vistelsen for Sotos syndrom fick syskonen stélla fragor till
lakaren Barbro Westerberg som tidigare forelast for foraldrarna.

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

— Om vi vuxna sager "det dar behdver du inte tanka p&” eller “oroa dig
inte for det” séger vi omedvetet till barnen att vissa kanslor ar
forbjudna. Det blir inte bra. Det &r béttre att bekrafta barnets tankar
och prata om vad kanslorna star for, sager Samuel Holgersson.
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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”.

— Det kan handla om sorg 6ver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma satt 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 Samuel
Holgersson.

Under vistelsen pa Agrenska far de lite dldre syskonen gora en
berattelsebok som handlar om deras kanslor och tankar om att ha ett
syskon med Sotos syndrom.

— 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 foraldrarna. Den kan bli en
brygga till amnen som ibland kan vara svara att prata om, sager
Samuel Holgersson.

Vad kan go6ra det lattare att prata? Tips fran tva foraldrar.

e Vanta inte pa det perfekta tillfallet, prata kort och ofta hellre
an langt och sallan.

e En rak fraga kraver ett rakt svar, sadg som det ar och vaga
ocksa saga att ni inte vet hur det blir.

e Vack den bjérn som sover, till exempel genom att ta upp ett
kansligt amne om det dyker upp pa teve eller i en bok man
laser.

e Var tillganglig, kanske genom att ata tillsammans, forsok att
ge barnen egen tid och gor saker tillsammans.

e Satt ord pa din egen beréttelse.

Vad séager syskonen?

| intervjuer berattar syskon till barn med funktionsnedsattning att de
gloms bort ibland, och far mindre uppmarksamhet &n 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 behtva avbryta roliga
aktiviteter pa grund av syskonet.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sadana
saker kan ingen ge nagra svar pa, men ofta ar det battre att fundera
tilsammans 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 k&nslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna goéra istéllet, sager
Samuel Holgersson.
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Syskonen beskriver ocksa 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 sjalvstandig, kanna empati
och forstaelse samt att satta saker i perspektiv.

— Det ar ganska stora saker de beskriver som positiva. Manga
namner dessutom att det ar harligt att fa ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana sma saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro, sager
Samuel Holgersson.

Boktips:

Orjan, den hojdradda 6rnen av Lars Klinting.
Flyg Engelbert! av Lena Arro.

Pricken av Margaret Rey.

Litet syskon av Christina Renlund
Operation-serien av Anna Pella.

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

Pa webbplatsen 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.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/alskar-ni-honom-mer-an-mig/

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

Hanna och Per berattar att det aldrig var sjalvklart att Filip skulle fa ett
syskon. Han kravde s& mycket tid och omsorg de forsta aren att
foraldrarna hade forsonat sig med tanken pa att de skulle forbli tre i
familjen.

— Men nar Filip var i fyradrsaldern borjade det latta lite. Det blev farre
lakarbesdk och mindre arbete med traning. Vi k&nde att det fanns en
lucka dar och da ville vi ha ett barn till, sager Per.
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For Filip var det svart med den stora forandringen det innebar att fa
ett syskon.

— Han var inte sa glad och det tog ganska lang tid innan han uttryckte
nagon karlek till sin lillebror. Nar Per och Filip kom till BB for att halsa
pa ville han absolut inte saga hej utan det slutade med att han satt
inne pa toaletten med en glass. Sedan har det vaxt fram och &ven om
det ar en del brak sa finns det absolut en karlek och en stolthet dar,
sager Hanna.

Idag ar Filips lillebror Love tre ar gammal. Han ser upp till sin
storebror och foréaldrarna marker att Filip tycker att det ar en bra
kansla och vaxer med ansvaret. Filip och Love kan leka tillsammans,
oftast spelar de fotboll eller andra fysiska lekar.
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— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden. Om det finns
svarigheter med tal, sprak och atande behdvs aven
kontakt med logoped. Det s&ger Overtandlakare
Christina Havner och logoped Asa Mogren, som
arbetar pa Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundén samt
pa Odontologen i Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med
syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhélsa och munmotorik hos personer med sallsynta halsotillstand.
Kunskapen sprids for att bidra till ett battre omhandertagande och en
hogre livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och deras anhériga.
| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum for
séllsynta halsotillstdnd inom tandvarden, ett i Umea och ett i
Jonkdping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar. Efter godkannande fran vardnadshavare gor
en tandlakare och en logoped en 6versiktlig undersékning och
beddmning av barnens munhalsa och munnens funktioner.
Observationerna, tillsammans med information som vardnadshavare
lamnat, sammanstalls i en databas, MHC-basen.

Kunskap om séllsynta halsotillstand sprids via MHC-appen, och Mun-
H-Centers webbplats: mun-h-center.se
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Munhélsa vid Sotos syndrom
Foljande munrelaterade symtom kan — men behdver inte —
forekomma hos personer med Sotos syndrom:

e hog gom

¢ tidigt tandframbrott/tandvaxling

e (Okad frekvens av saknade tandanlag

e tandgnissling.

Bland de 62 personer med Sotos syndrom som finns i MHC-basen
har 66 procent hdogt gomvalv och 60 procent 6ppen mun i vila. Det &r
ocksa vanligt med Iag tonus i lapparna och smalt gomvalv. Korsbett,
trangstallning och 6ppet bett &r vanliga bettavvikelser hos personer
med Sotos syndrom. Enligt en studie frdn 2009 saknar 67 procent av
barnen med Sotos syndrom tand nummer 5.

— Eftersom det ar vanligt att sakna tandanlag ar det viktigt att géra en
oversiktsrontgen nar barnet ar ungefar sju ar. Nar man vet om det
saknas anlag kan man gora en plan for behandlingen, sager Christina
Havner.

Att tanka pa:

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

e Det ar bra om barnet gar pa tata besok med
inskolning/tillvanjning och forstarkt forebyggande tandvard for
att rengora tanderna, fluorlacka och vid behov forsegla
permanenta kindtander.

e Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, tandlékaren och stolen hen
ska sitta i. Anvandbara bilder finns pa bildstod.se och kom-
hit.se

Det ar en stor férdel om den forebyggande tandvarden ar sa bra att
en god munhalsa kan bevaras. Att komma igang med goda vanor
tidigt ar viktigt. Alla bér anvanda fluortandkram. Tandvarden
rekommenderar foraldrar att hjalpa sina barn med tandborstningen
och borsta tva ganger om dagen. Det finns manga olika typer av
hjalpmedel som kan underlatta munvarden. For barn som inte tycker
om smaken finns sarskilda tandkramer utan smak. Det finns ocksa

tandkramer som inte skummar s& mycket.
— Vid behov kan vi fissurférsegla tuggytan pa nya permanenta

kindtander. Det gor att man minskar risken att fa karies pa dessa
tandytor, sager Christina Havner.

Tandvardspersonalen hjalper till att individuellt prova ut lampliga
hjalpmedel. Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti
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erbjuder barn och ungdomar med sarskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.

Munmotorik vid Sotos syndrom
Foljande munmotoriska svarigheter kan — men behéver inte —
forekomma hos personer med Sotos syndrom:

o forsenad tal- och sprakutveckling

e at- och tuggsvarigheter

e nedsatt salivkontroll/dregling

e Dbitovanor.

Vad gor logopeden?

En logoped kan till exempel utreda barnets kommunikationsformaga,
sug-, tugg- och svaljformaga samt oralmotoriska formaga. Logopeden
kan ocksa ge rad angdende matning och atande, bedéma hur barnet
bast tranar pa att kommunicera samt vid behov ge tips pa
oralmotorisk traning. Syftet med den oralmotoriska traningen kan vara
att minska salivlackage, forbattra tuggférmagan samt vid behov 6ka
eller minska kansligheten i munnen.

— Det kan i sin 6ka mojligheterna att ta hand om tanderna, som ju ska
halla hela livet. Det kan bli lattare att borsta tanderna och att bestka
tandvarden, sager Asa Mogren.

Sprak- och talsvarigheter

En artikel fran 2005 visar att barn med Sotos syndrom kan ha
spraksvarigheter som ar bade impressiva (det man forstar) och
expressiva (det man kan uttrycka).

En stor majoritet av barnen med Sotos har en hes rostkvalitet och
talar monotont. En del stammar. En liten andel av barnen i Mun-H-
databasen saknar tal helt och en stérre andel (26 procent) har inga
svarigheter alls. Slutsatsen &r att det finns en valdigt stor variation
inom gruppen nar det galler tal- och sprakutvecklingen.

— Min uppfattning ar att manga av barnen kommer ikapp den
forsenade utvecklingen, sager Asa Mogren.

Viktigt med ett fungerande atande

Asa Mogren beréattar att en del féréaldrar rapporterar om att barnen har
atsvarigheter. De tar in mycket mat i munnen, har svart att tugga
samt problem med vissa konsistenser. | Mun-H-databasen har 22
procent i viss man problem med &tandet.

Viljan att ata paverkas av aptit, illamaende, andning, allmantillstand
och hur personen upplever mat och dtande. Formagan att ata kraver
god muskelfunktion for att kunna tugga, suga, svélja och dricka.
Tuggandet ar sarskilt viktigt for ett sakert atande, eftersom det gor att
vi svdljer lagom stora bitar och inte satter i halsen. Logopedens
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atgarder for ett forbattrat tandet kan vara medicinsk, kompensatorisk
eller innebara traning av sjalva funktionen.

— Sjalva atandet &r det vi ser, men processen engagerar egentligen
manga delar av kroppen, séager Asa Mogren.

Olika hjalpmedel kan underlatta &tande och drickande. Man kan
ockséd anpassa kostens konsistens. Det &r bra att attrana med mat
som smalter i kontakt med saliv och placera maten pa tuggytan.

Bitovanor

Det ar vanligt att barn har bitovanor eller sa kallade "oral habits”.
Beteendet kan ha olika orsaker. Det kan till exempel bero pa oro,
smarta i munnen eller handla om sjalvstimulering som upplevs som
positiv for barnet. Det ar darfor viktigt att forsoka ta reda pa orsaken
innan man beslutar om eventuell behandling. Behandlingen kan besta
av stimulering och tuggtraning, men man kan ocksa férsoka byta ut
det barnet biter/suger pa till lampliga foremal sa som anpassade
"bitsmycken”.

— Att tugga kan vara viktigt for att minska bitbeteende. Tuggandet &r
ocksa viktigt for att kdnna mattnad och ata lagom mycket, sager Asa
Mogren.

Nedsatt salivkontroll

Orsaken till nedsatt salivkontroll (dregling) ar nastan aldrig for hog
salivproduktion. Istallet kan det bero pa den laga tonusen i
ansiktsmuskulaturen, nedsatt kansel i munhalan, att man inte svaljer
undan eller att tungan puttar ut saliv. Manga ganger ar det flera olika
faktorer som paverkar.

— Att se dver sittstallning, huvudhallning och trana oralmotorik kan ge
goda resultat. Nar det inte hjalper kan man i andra hand ta till
medicinering for att minska salivutséndringen, sager Asa Mogren.

Som ett tredje och sista steg kan man behandla nedsatt salivkontroll
kirurgiskt, men det &r ovanligt.

Som foralder kan det vara tufft att vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser. D& kan man be habiliteringen att
samordna kontakten mellan tandlédkare, logoped, oralmotoriskt team
eller nutritionsteam.

Las mer om hur man kan stimulera den oralmotoriska formagan i
vardagssituationer i skrifterna "Uppleva med munnen”, "Nedsatt
salivkontroll” eller "Bitbeteende”. De finns pa mun-h-centers
webbplats och gar aven att bestélla via mun-h-center.se
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o - - -
Fraga till Christina Havner:
[ ]

Plastar man in téander i férebyggande syfte?
— Ja, det ar syftet. Vi fyller ut en frisk tandyta med plast sa att den ar
lattare att halla ren.

Jenny Velund arbetar som kurator pa Drottning Silvias
barnsjukhus i Goteborg. Hon informerar om vilket stéd
som finns att fa fran samhallet.

Kuratorer finns bade pa sjukhuset, pa habiliteringen och inom
primarvarden. En viktig uppgift ar att samordna alla
samhallskontakter for familjerna, men ocksa att ge stod. Kuratorerna
samarbetar aven med psykologer pa barnsjukhuset.

— Nar ett barn far en diagnos ar vi ofta med, forst som krisstod till
foraldrarna och sedan nar fragorna kommer om vad det finns for stod
att soka, séager Jenny Velund.

Samordning — fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att sakerstélla patientens behov av
samordning om patienten énskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser, formedla kontakter inom varden och vara
kontaktperson for andra samhallsaktorer. Den fasta vardkontakten
kan vara en lakare eller annan profession inom varden, som en
sjukskoterska eller kurator.

Las mer pa csdsamverkan.se och 1177.se.

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 gors nar kompetens fran flera verksamheter
behdvs och ansvarsfordelningen behdver goras tydlig. Den kan goéras
nar en person upplever att man behdver en samordning mellan olika
instanser. Planen upprattas vid moten dar de professionella ar
skyldiga att delta. .

— Det kan upplevas som ett heltidsjobb bara att halla koll pa alla olika
aktorer som erbjuder vardinsatser, staten, regionen, kommunen och
privata aktérer. Nu nar manga ar vana vid att motas digitalt kan vi fa
ihop SIP-méten snabbare. Ett SIP-m6te per termin kan 16sa mycket,
sager Jenny Velund.
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Forsakringskassan

Forsakringskassan har ersatt det tidigare vardbidraget med ett
omvardnadsbidrag, som 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 bedomer barnets totala behov av omvardnad
och tillsyn efter samtal med foraldrarna. Skatt ska betalas pa
omvardnadsbidraget och beloppen justeras vid varje arsskifte. Bagge
foraldrarna kan soka bidraget, och da fordelas pengarna mellan de
tva.

— Det kan kannas tufft att skriva ner allt hos barnet som kraver extra
omvardnad. Har kan man fa hjalp och rad av en kurator. Ansok om
bidraget via "Mina sidor” pa FK:s webbplats, skicka in lakarintyg som
styrker diagnosen och be sedan att handlaggaren ringer upp eller gor
hembesok, sager Jenny Velund.

Merkostnadsersattning ar en separat ersattning for kostnader som
beror pa barnets funktionsnedsattning. Forsakringskassan bedémer
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,
séger Jenny Velund.

Vard

En familj som har ett barn med en funktionsnedséattning har ofta
manga olika vardkontakter. Inom primarvarden ar det framfor allt
vardcentralen och barn- och ungdomsmedicin. Manga har aven
kontakt med till exempel barn och ungdomspsykiatri (BUP),
barnneuropsykiatrisk klinik (BNK), habilitering och
specialistmottagningar pa sjukhus.

Personlig assistans
For att omfattas av insatsen personlig assistans behover barnet ha
grundlaggande hjalpbehov som ar mycket privata och kansliga for
den personliga integriteten.
De grundlaggande behoven ar:

e andning

e personlig hygien

e intagande av maltider

e av- och pakladning

e kommunikation med andra

e annan hjalp som forutsatter ingdende kunskaper om barnet

som person, till exempel tillsyn.

44



Sotos syndrom

Personlig hygien, maltider och av- och pakladning raknas i varierande
grad som foraldraansvar upp till 9 ars alder. Tillsyn raknas som
foraldraansvar fram tills barnet har fyllt 12 ar. Ansékan om personlig
assistans ska goras skriftligt och medicinskt underlag kravs. Om de
grundlaggande behoven bedéms uppga till fler an 20 timmar per
vecka ar det Forsakringskassan som betalar, annars ar det
kommunen.

LSS
Sambhallets stod utgar bland annat fran LSS (lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade). Det &r en rattighetslag, som
syftar till att ge goda livsvillkor.
LSS ger stod for insatser och sarskild service fér personer:
e med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand
e med betydande eller bestaende begavningsmassigt
funktionshinder eller hjarnskada i vuxen alder féranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom
e med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande
svarigheter i den dagliga livsféringen och darmed ett
omfattande behov av stdd eller service.

Om man beddms ingé i ndgon av dessa tre personkretsar kan man
beviljas insatser enligt LSS.

— LSS ar en rattighetslag och alla beslut om insatser som fattas kan
overklagas i domstol. Aven om man inte har behov av insatser just nu
kan det vara en bra idé att ans6ka om att tillhéra en av
personkretsarna. D& har man rétt till tio kontaktdagar per ar med
ersattning fran Forsakringskassan. Dessa kan till exempel anvandas
till att delta i foraldrautbildningar, besoka forskolan eller vara med pa
aktiviteter som ordnas av forskola/skola, sager Jenny Velund.

SoL

Enligt Socialtjanstlagen ska manniskor som av fysiska, psykiska eller
andra skal moter betydande svarigheter i sin livsforing f& maojlighet att
delta i samhallets gemenskap och att leva som andra. Det finns
darfor olika former av stéd. Vid behov har man alltid ratt att soka en
insats och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare eller kurator pa
sjukhuset kan hjalpa till med anstkan.

— Alla insatser inom LSS gar aven att sokas med stod av SoL, sager
Jenny Velund.
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Exempel pa insatser enligt LSS/SoL:
o fardtjanst
e avldsarservice
e Kkorttidsvistelse
e kontaktperson/ledsagare
e boendestod
e daglig verksamhet.

Hit kan man vanda sig for att fa hjalp med stodinsatser:

e habilitering/kurator

¢ L SS-handlaggare

e brukarstddsorganisationer (exempelvis Bosse eller Lasse)
¢ anhdrigstodjare i kommunen

e brukarstodcenter

e andra organisationer (exempelvis HSO, FUB, DHR, RBU).

Stod i skolan

Enligt skollagen har barnen ratt till stod for att uppna skolans
kunskapsmal och utvecklas sa langt som mgjligt. Ett atgardsprogram
ska upprattas for hur eleven ska klara kunskapsmalen och vilket stod
som kravs. Det ar rektorns ansvar att ta fram ett atgardsprogram for
eleven om det behdvs. Skolan ska strava efter att uppvéaga skillnader
i elevernas forutsattningar att tillgodogora sig utbildningen.

Sarskilt stdd i skolan och forskolan kan till exempel vara fortbildning
av personal, resursperson, minskning eller anpassning av
elevgruppen eller anpassad studiegang. Det atgardsprogram som tas
fram for barnet ska godkénnas av foraldrarna och féljas upp.

For att fa ga i sarskola kravs det att man har en intellektuell
funktionsnedsattning (IF). Hemkommunen beslutar och utreder, och
det ska ske i samrad med vardnadshavare. Aven i sarskolan kan man
l&sa vissa &mnen enligt grundskolans laroplan.

Den som ar missndjd med skolan ska i forsta hand vanda sig till
skolans rektor. | andra hand kan man vanda sig till ansvarig
tjansteman eller namnd i kommunen. Det gar ocksa att vanda sig till
Skolverkets upplysningstjanst. | sista hand kan man 6verklaga
beslutet hos Skolinspektionen.

Grundsarskola

Om det vacks funderingar pa om ett barn skulle tillnora sarskolan
utreds barnet psykologiskt, medicinskt, pedagogiskt och socialt innan
kommunen fattar beslut. Utredningen ska ske i samrad med
vardnadshavare.
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— Det finns &ven mojlighet att lasa enligt sarskolans laroplan men
anda ga i en vanlig skolklass, sager Jenny Velund.

Fritidsaktiviteter

Det finns olika insatser for att finna meningsfulla fritidsaktiviteter i
kommunerna. Jenny Velund tipsar om att beséka hemkommunens
webbplats for att se vad som finns tillgangligt.

Fonder

Fonder kan sokas for ckade omkostnader pa grund av sjukdom, till
hjalpmedel och rekreationsresor. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas dar man kan stka efter lampliga fonder. Vissa foretag
hjalper ocksa till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

— Majblomman ar till exempel en organisation som ger pengar.
Kuratorn kan hjalpa till med att skriva ett generellt intyg som kan
skickas med, sager Jenny Velund.

Tips pa brawebbadresser

fk.se — Forsakringskassan

socialstyrelsen.se — Socialstyrelsen

mfd.se — Myndigheten for delaktighet

do.se — Diskrimineringsombudsmannen

skolverket.se — Skolverket

hejaolika.se — Nyheter om ett samhaélle for alla

anhoriga.se — Nationellt kompetenscentrum fér anhdriga
stiftelser.Ist.se — Lansstyrelsernas gemensamma stiftelsedatabas
passalen.se — Aktiviteter fér ungdomar med funktionsnedsattning
goteborg.se/wps/portal/enhetssida/lots-for-barn-och-vuxna-med-
funktionsnedsattning — Lots for barn och vuxna i Géteborgs stad.
mobilitetscenter.se — Bilanpassning och lamplighet for kdrkort.

Fragor till Jenny Velund:

Har man SIP-moten kring specifika fragor?

— Ofta gar man igenom omraden som ror flera olika aktorer som LSS-
handlaggare, skola och habilitering. Fordelen ar att da kan alla fa en
gemensam bild av vad som fungerar bra och vad som fungerar
mindre bra.

Varfor far vissa ta ut vard av barn och andra inte om man har
omvardnadsbidrag?

— Det star i beslutet. Om man gar miste om I6n nar man vabbar har vi
erfarit att det verkar mer ekonomiskt fordelaktigt att behalla sin ratt till
vab an att baka in det i ett omvardnadsbidrag, men detta behover
man diskutera i varje enskilt fall med sin handlaggare
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Ibland funderar Hanna och Per pa hur det ska bli i framtiden, men
sedan slutar de med det.

— Nagot vi har lart oss med aren ar att vi inte har en aning om hur det
kommer att bli. Vi kan oroa oss, men vi kan ocksé forsoka att hitta
I6sningar nar problemen uppstar istallet for att oroa oss hela tiden,
sager Hanna.

Hanna berattar att nar de fick Filips diagnos kandes det som att alla
dorrar stangdes. Hon inser nu hur mycket férutfattade meningar hon
hade innan om hur hennes familj skulle se ut och hur hennes liv
skulle vara.

— Jag visste inte ens att jag hade de tankarna. Jag kunde se nagon
som satt och fikade med sitt barn och sérjde att jag aldrig skulle
kunna sitta sa med Filip. Nu har jag 6ppnat manga dorrar igen for
Filip 6verraskar. Han har till exempel lart sig cykla. Livet med Filip &r
inte det forvantade, men han fixar anda det mesta, sager Hanna.

Bade Hanna och Per har familjer som bor langt borta och de har
ingen avlastning for Filip.

— Vi &r lite avundsjuka pa vanliga familjer som inte behover pussla
lika mycket som vi. Jag har inte jobbat heltid for det skulle inte ga. Vi
har lite egentid var och en for sig, men aldrig tillsammans, sager
Hanna.

Hanna har haft mycket oro och katastroftankar genom aren vilket har
gjort det svart att koppla av. Da fick hon bra hjéalp genom samtalsstod.
— Jag har inte haft angest pa det sattet. Ett satt for mig att hantera
vardagen ar att fa latta pa trycket genom traning. Den senaste tiden
kanner vi dock att vi har fatt tillbaka lite liv nu nar Filip ar lite aldre,
sager Per.

En viktig strategi for att hantera vardagen har varit att lagga energi pa
ratt saker.

— Idag tanker man sig att man ska gora s& mycket som familj hela
tiden. Vi fokuserar pa att ha en fin vardag istéllet. Energin maste
racka till, darfor branner vi den inte pa en dag pa ett nojesfalt. Det tar
for mycket kraft, sdger Hanna.
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Foreningen Svenska Sotossallskapet drivs av foraldrar och anhoriga
till personer med Sotos syndrom. Svenska Sotosséllskapet bildades
1996 under en familjetraff i Boden da aven Barbro Westerberg deltog.

Sallskapet arrangerar familjetraffar, bade fysiska och digitala, ger rad
och stod samt séljer informationsmaterial om Sotos syndrom.
Sallskapet ingar i Riksforbundet sallsynta diagnoser.

— Det ar valdigt vardefullt att ha ett natverk av familjer att dela sina
erfarenheter med, sager Linda Kérner Fernando som ar ordférande.

Svenska Sotossallskapet har aven en sluten Facebook-grupp som
heter Sotos syndrom Sverige.
Ett medlemskap i féreningen kostar 300 kronor for en familj.

Las mer pa sotos.se

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.

Riksférbundet 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 verka for mer forskning inom omradet.
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 upprétta en sa kallad séallsynt 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 &r 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
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halsotillstdnd, men tillsammans &r vi starkare, sager Malin Grande,
kanslichef pa Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksforbundet Sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se

Informationscentrum for sillsynta hilsotillstind

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

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

| databasen finns utforlig, kvalitetssékrad 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. Berorda 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.

Socialstyrelsen kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand
socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/

Informationscentrum for séllsynta halsotillstand vid Agrenska
agrenska.se/informationscentrum
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En sammanfattning av dokumentation nr 646

Sotos syndrom karaktéariseras av storvaxthet,
gemensamma utseendemassiga drag och
inlarningssvarigheter av varierande grad. En
annan benadmning ar cerebral gigantism, som
betyder storvaxthet utlost fran hjarnan.
| Sverige far uppskattningsvis fem till tio barn
diagnosen varje ar. Det finns ett hundratal
personer med Sotos syndrom i landet.

Sotos syndrom orsakas av en forandring i genen
NSD1 och ar i de allra flesta fall en nymutation.

Behandlingen syftar till att motverka och lindra
symtomen samt kompensera for de
funktionsnedséattningar som syndromet medfor.

I dokumentationen finns information om bland
annat medicin, genetik, neuropsykiatriska
diagnoser och kommunikation samt vad det finns
for stod att fa av samhallet. Dessutom ges en
inblick i hur det ar att leva i en familj med ett barn
med Sotos syndrom.

FAMILIE- OCH VUXKENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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