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Anonymous

ANONYMOUS

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer frén hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma sillsynta diagnos, i det hér fallet anonymous hos
barn. Under vistelsen féar fordldrar, barn med diagnosen och eventuella
syskon ny kunskap, mgjlighet att utbyta erfarenheter och triaffa andra 1

liknande situation.

Fordldraprogrammet innehaller foreldsningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stod samhaéllet kan erbjuda. Barnens program &r anpassat frén
barnens forutséttningar, mojligheter och behov. I programmet ingér

forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehillet fran foreldsningarna pa Agrenska ér grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Pia Vingros, Agrenska. Innan
informationen blir tillgédnglig for allmdnheten har varje foreldsare
faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med
sjukdomen eller syndromet berittar ett fordldrapar om sina
erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.
Sist 1 dokumentationen finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna.

Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbsida,

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

Har nar du oss!

Ann Nordgren, 6verlidkare, Klinisk genetik, Karolinska
universitetssjukhuset, Solna.

Niklas Darin, 6verldkare, Centrum for neurometabola sjukdomar,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg

Barbro Westerberg, habiliteringsoverldkare, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i Géteborg

Eva Holmqyvist, DART, Vistra Gotalandsregionen, Goteborg
Gunnel Hagberg, personlig handldggare, forsakringskassan,
Goteborg

Christina Johansson, 6vertandlikare, Mun-H-Center, Hovas
Asa Mogren, logoped, Mun-H-Center, Hovas

Anna Glenvik, barnteamet, Agrenska

Samuel Holgersson, sjukskoterska, Agrenska

Johanna Skoglund, socionom, Agrenska

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovis
Telefon 031-750 91 00

E-post Pia.vingros@agrenska.se

Redaktor Pia Vingros
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Medicinsk utredning

Anonymous

Niklas Darin, overlakare vid Centrum for neurometabola
sjukdomar pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
berittade om medicinska utredningar av barn med oklar

neurologisk sjukdom.

Anonymous ar ett samlingsnamn for en grupp svara
hjarnsjukdomar hos de barn och ungdomar dér ingen kdnd diagnos
kunnat faststillas, trots omfattande utredningar.
Anonymousgruppen bestar inte av en enskild sjukdom utan en
méngd olika tillstdnd. Man delar in sjukdomarna i tvéd
huvudgrupper, fortskridande sjukdomar (1/3) och icke
fortskridande hjarnsjukdomar (stationéra) (2/3). Det finns ocksa en
mycket liten grupp med andra ovanliga tillstdnd som ingér i
samlingen under Anonymous.

Exakt hur stor gruppen dr vet man inte, men en forsiktig
uppskattning &r 30 per 100 000 barn och ungdomar.

Symtom

De flesta inom Anonymousgruppen har en utvecklingsstérning som
varierar i grad och omfattning. En del har motoriska
funktionsnedsattningar som det stora problemet. Vanligt
forekommande &r ocksa epilepsi, syn- och horselproblem, nedsatt
kommunikationsférméga, inlarningsproblem och
beteendestorningar.

Utredning

Niér ett barn utreds for en oklar neurologisk sjukdom stélls tre
grundldggande diagnostiska fragor; Vad - som syftar pa vilka
symtom barnet har. Var - som utgar fran var i nervsystemet
paverkan finns. Ndr — for ndr under utveckling och mognad av det
centrala nervsystemet som fordndringen skedde?

— Epilepsi dr en diagnos som kan ha ménga olika orsaker. Hos ett
spadbarn till exempel kan den bero pa en hjarnskada i samband
med forlossningen, infektion eller en metabol sjukdom. Epilepsin
ger ocksa olika symtom beroende pa var i hjarnan anfallet startar,
sdger Niklas Darin.

Ett annat exempel pa en diagnos som kan ha manga orsaker ar
utvecklingsstorning. Den kan ha uppstatt redan i fosterlivet och
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vara genetisk, drftlig, orsakad av en kromosomforandring eller ett
syndrom. Den kan vara férvdrvad for att fordldern anvént
lakemedel eller pa grund av en infektion. Orsaken kan ocksa vara
oklar och bero pa en missbildning av hjarnan.

— Barn kan ocksa fa en utvecklingsstorning efter férlossningen i
samband med blodning eller infektion efter férlossningen, séger
Niklas Darin.

Skil till diagnos

Det finns flera skél att stdlla en diagnos. Den &r ett sitt att forsta
sjukdomen och en mdjlighet att avsluta sokandet efter en diagnos.
Den dr grunden for en genetisk vigledning for foréldrar som vill
skaffa fler barn. Diagnosen kan ocksa ge en prognos och visa pa
lamplig behandling. Den spelar roll for forskning och utveckling av
behandling.

— Men en diagnos siger inte allt. Aven om barnet fr en diagnos, ér
det sjdlv sin egen referens. Vid behandlingen och prognos maste
man utgd fran det enskilda barnets symtom och behov, séger Niklas
Darin.

Klinisk utredning

Niér ldkaren traffar barnet for att stélla en diagnos ar forsta steget att
kartldgga och lokalisera orsaken till barnets symtom. Den kliniska
undersdkningen ger en indikation om vad som &r orsaken.

Om den kliniska undersdkningen inte gett ett tydligt besked eller
for att bekréfta misstankarna om en sérskild diagnos kan andra
undersokningar goras. De som kan vara aktuella &r
magnetkameraundersokning av hjdrnan, EEG, rontgen av skelettet
eller ultraljud av buk. Det finns ocksa olika laboratorieprover att ta
som kan visa paverkan pa enskilda organ, samt metabola prover
som kan svara pa vilken del av cellen som kan vara paverkad. Ger
dessa prover inga entydiga svar kan nésta steg vara att gora en
genetisk undersokning. Om den kliniska undersdkningen av barnets
symtom utgdr den ena dnden av undersokningsmetoderna for att
stdlla diagnos dr en analys av barnets hela genetiska profil den
andra dnden.

(Lds mer om genetiska undersokningar i avsnittet om genetik)

Metabola sjukdomar

Neurologiska sjukdomar hos barn beror relativt ofta pa att det ar fel
i cellmetabolismen, cellens &mnesomséttning. Vid metabola
sjukdomar finns stdrningar 1 cellens omséttning av kolhydrater,
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fetter och proteiner. Dessa &r upphov till tusentals olika slags
tillstdnd. Symtomen kan komma fran i princip vilket organ som
helst.

Flera faktorer indikerar att orsaken till barnets svérigheter kan vara
orsakade av en metabolisk sjukdom.

— Det kan finnas anledning att misstinka en metabolisk sjukdom
om foréldrarna ar sldkt, om barnet plotsligt stagnerar i sin
utveckling eller forsdmras 1 episoder, sdger Niklas Darin.

Om man missténker att barnet har en fortskridande hjarnsjukdom
forordar Niklas Darin att barnet 14ggs in pa en medicinsk
vérdavdelning for en neurometabolisk utredning och for att ge
barnet och familjen optimalt omhandertagande och stod.

Han avslutade med att berédtta om Centrum for séllsynta diagnoser,
som efter pabud fran EU, nu byggs upp vid landets sju
universitetssjukhus. P4 dessa centrum ska landets kompetens
samarbeta for att ge personer med sillsynta diagnoser och deras
familjer stod och 6ka kunskapen om séllsynta diagnoser.

Fragor till Niklas Darin och Ragnhildur Kristjansdottir

Finns en mall for vilka utredningar som ska goras for att
faststiilla en diagnos?
— Nej, det ska styras utifran barnets symtombild.

Niir ska vi fordldrar ge upp vdr onskan att fa fram en diagnos for
vdrt barn?

— Ni ska kédnna er trygga med svaret fran er doktor att man gjort allt
man kan f0r att stdlla en diagnos, annars finns mdjlighet att be om
sa kallad second opinion, ett andra utlatande, pa ett specialiserat
center.

De diagnostiska metoderna forbéttras hela tiden och ibland kan
sjukdomsbilden klarna med tiden.

Hur ska vi veta om den som utrett vdrt barn gjort vad de kan for
att fa fram ett svar?

— Fréga ldkaren och be dem beskriva vad som gjorts. Frdga igen om
de inte kan beskriva sé att ni forstar och blir ndjda med svaret. Ni
kan ocksa begdra remiss for att utredas vid ett annat sjukhus.
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Om prover tas pd dimnesomsittningen ndr barnet dr litet, ska de
dd tas om ndr det dr storre?

— Nej, om man har en &mnesomséttningsstdrning har man den i
hela livet. Men om symtombilden fordndras kan det vara en
anledning till att géra om utredningen.

Vir sons myelisering bedomdes vara forsenad nér han
undersoktes som liten. Ska det goras en ny MR?

— For att fi en forklaring till vad som orsakat att hans myelisering
ar forsenad kan en ny MR behova goras.

* Ragnhildur Kristjansdottir, som dr neuropediatiker pa
barnneurologen vid Drottning Silvias barn-och ungdomssjukhus, i
Goteborg har lange varit mycket engagerad 1 gruppen med
anonymous och medverkade dirfor under utbildningsdagarna.

Julia

Julia, tre &r kom till Agrenska tillsammans med mamma Jenny,
pappa Fredrik och storebror Oscar, sex ér.

Mamma Jenny madde bra under graviditeten, men redan vecka 29
borjade hon fa sammandragningar. Storebror Oscar foddes tio
veckor for tidigt och for att undvika en for tidig forlossning igen
blev Jenny sjukskriven och ordinerad vila.

— Jag dr en ganska aktiv person, sa jag blev nedstdmd av att bara
vara stilla, sdger Jenny.

Julia 14g 1 séte och det gick inte att vinda henne, utan hon forlostes
med kejsarsnitt 1 graviditetsvecka 37.

— Hon vidgde 3,3 kg och var 50 centimeter 1dng, alltsd helt normalt,
sdger Fredrik.

Det var besvérligt att fa igdng amningen. Julia hade svrt att suga
och Jenny kinde sig stressad dver att den lilla inte fick i sig den
néring hon behdvde.

— Julia var extremt trott. Hon vaknade inte av sig sjélv och var
hungrig, utan jag fick vicka henne. Jag ringde amningsakuten till
slut, sdger Jenny.

— Hon fick d&ven mat i flaska. D4 gick det battre och Julia 6kade 1
vikt helt enligt normalkurvan, sdger Fredrik.

Dokumentation nr 490 © Agrenska 2015



Anonymous

Genetik

En tredjedel av alla barn som ingar i gruppen anonymous far
en diagnos s4 smaningom. Om en noggrann genetisk
kartliggning inte leder till svar, kan barnets symtom iindi ge
det ritt hjilp.

Det siiger Ann Nordgren dverlikare pa Klinisk genetik vid
Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm.

5-6 procent av alla nyfodda far en séllsynt diagnos. Av de cirka
8000 séllsynta diagnoser som &r kénda i vérlden idag har 80
procent genetiska orsaker. Som fordlder vicks ménga fragor, kring
orsak, prognos, behandling och upprepningsrisk niar man har fatt ett
barn som har en séllsynt diagnos.

— Vi behover veta den exakta diagnosen, for att ge fordldrarna svar
pa sina fragor, siger Ann Nordgren.

Olika slags diagnoser

De séllsynta diagnoserna kan delas upp i manga olika
huvudgrupper som till exempel: missbildningssyndrom,
skelettdysplasier, primédr immunbrist och
dmnesomsittningssjukdomar.

Det ér av flera skal viktigt med en exakt diagnos, sa Ann Nordgren
och gav nagra exempel fran andra diagnoser.

- vid primdr immunbrist maste nagra av de allvarligaste
formerna behandlas med stamcellsterapi eller genterapi fore
ett ars dlder annars avlider barnet

- vid en del dmnesomsdttningsrubbningar kan specialkost
eller behandling vara livriddande

- vid vissa syndrom finns en 6kad cancerrisk, medan andra
medfor risker som det dr viktigt att kénna till och behandla.

- vid manga séllsynta diagnoser finns en upprepningsrisk

Andra skal ar att det dr skont for fordldrarna att fa en forklaring till
orsaken. En diagnos leder vidare mot ritt undersékningar och
behandlingar. En diagnos gor det ocksé ldttare att ge svar pa fragan
om det finns upprepningsrisk och mojligheterna till
fosterdiagnostik vid en ny graviditet.

Genetisk diagnostik
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Under de senaste dren har det hdant mycket nér det géller genetisk

diagnostik. P4 1950-talet kunde man kartldgga ett syndrom, Downs

syndrom. Ar 2013 4r 2000 syndrom och idag &ver 4000. Med en

alltmer utvecklad teknik for genetisk kartlaggning kan man idag

hitta de olika orsakerna till manga av de séllsynta diagnoserna.

Det kan rora sig om

- mikrodeletion (forlust) eller mikroduplikation (tillskott) av en
eller flera gen

- kromosomavvikelse (fordndrad kromosom)

- monogena (en gen ér fordndrad)

- multifaktoriella (gen och miljo)

- omgivningsfaktorer (till exempel ladkemedel, modern druckit
alkohol, miljogifter)

- okénda faktorer

Genetisk utredning

Forsta steget vid en genetisk utredning &r att kartldgga
familjehistorien genom att skapa ett slakttrad over vilka sdllsynta
eller genetiska sjukdomar som finns i slédkten. Syftet &r att se vilka
arvsmonstren dr om det finns drftliga sjukdomar. I en del ldnder ar
det vanligt att fordldrarna gifter sig inom sldkten. En del diagnoser
ar mer vanliga ifall fordldrarna ér sldkt med varandra.

— Vi bir alla pa mutationer, triaffar vi en partner med samma
mutationer innebdr det en storre risk att barnen far vissa syndrom,
sdger Ann Nordgren.

Andra faktorer som kan spela in &r om modern druckit alkohol
under graviditeten.

— Det finns ingen ldgsta grins for intag. Kognitiva- och
beteendestorningar kan upptridda dven vid mattlig konsumtion,
sdger Ann Nordgren.

Den kliniska undersdkningen av barnet dr en betydelsefull del for
att kunna stdlla en diagnos. Den syftar till att ge svar pa fragan ndr
under fosterutvecklingen som skadan skedde, pa grund av vad och
hur den marks.

— Ett exempel dr neurosedynkatastrofen, dér barn foddes utan armar
eller ben pa grund av det ldkemedel modern fick mot illamaende 1
borjan av graviditeten da ben och armar bildas, sdger Ann
Nordgren.
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Laboratorieanalys

Efter analys av slikttrdd och klinisk undersokning foljer
laboriatorietester av blod for att bekrifta de misstankar som véckts.
Metoden som anvénds dr array CHG, dér personens genuppséattning
jamfors med friska kontrollpersoners.

— Med denna metod kan vi uppticka mikrodeletioner, alltsa att sma
delar av kromosomer fallit bort. Williams syndrom &r ett exempel
pa en mikrodeletion. Den hade inte upptéckts vid en vanlig
kromosomanalys, som anvindes tidigare, sdger Ann Nordgren.

Om array CHG inte ger nagot svar pa vilken diagnos barnet har kan
nésta steg vara Next generation sequencing, NGS. Det dr en
kartliggning av de kodande delarna av arvsmassan, exomen som
bara utgor tva procent av arvsmassan. Trots att stora delar av
arvsmassan inte undersoks ger analysen en enorm méngd
variationer, upp till 44 000 variationer, som ska analyseras. Fran
dem filtreras alla normalvarianter, som inte ar kdnda for att ge
sjukdom bort. D4 aterstar &nda 2- 300 mutationer, ocksa det en stor
méngd data att analysera. Dérfor tar det ménader att hitta en
genavvikelse som kan orsaka symtomen.

— Nar de genetiska fynden ar klara ldggs de samman med resultaten
frén lakarens fysiska undersdkning av barnet. Analysen gors av ett
team, som under gemensamma Overldggningar letar efter genetiska
avvikelser som kan forklara barnets symtom, sdger Ann Nordgren.

Trots NGS-analyser dr 53 procent inom anonymousgruppen utan
diagnos. I Stockholm har hittills 31 procent av alla som testats fatt
en forklaring och for 16 procent pdgar fortfarande utredning.

— I framtiden troligen ytterligare mellan 20 och 30 procent fler av
personerna inom anonymous-gruppen att fa en diagnos, sdger Ann
Nordgren.

For fordldrar till ett barn med en sdllsynt diagnos kan det vara
aktuellt att gora fosterdiagnostik vid en ny graviditet, for att
forsikra sig om att nésta barn inte bir pd samma skadade gen.
Vid fosterdiagnostik dr det nodvéndigt att veta vilken gen som ar
skadad.

Genom internationellt samarbete om analyserna 6kat kunskapen
om vilken betydelse olika gener har och hur de fungerar.

— Tack vare exakt kunskap finns det flera familjer med éarftliga
séllsynta diagnoser som fott friska barn, sdger Ann Nordgren.
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Julia ar stel

Anonymous

Anonymous

Anonymous dr ett samlingsnamn for en grupp svéra
hjérnsjukdomar hos de barn och ungdomar dir ingen kénd diagnos
kunnat faststéllas.

Ofta uppstér de genom en nymutation. Det innebér att den
forandrade genen inte drvs av fordldrarna utan uppstar for forsta
gangen hos individen sjédlv. Vid nymutationer finns mycket liten
risk for upprepning vid nésta graviditet med samma foréldrar. Det
finns dock andra som orsakas av att fordldrarna bér pa
sjukdomsanlag och i dessa fall kan upprepningsrisken vara hog.

Vid Karolinska universitetssjukhuset, dir Ann Nordgren arbetar,
finns ett expertteam for oklara diagnoser.

— Hor girna av er for tid for utredning. Fér dem som inte bor i
Stockholm, behdvs en remiss, avslutar Ann Nordgren.

— Hor gérna av om ni behdver hjélp med utredning. Fér dem som
inte bor i Stockholm, behdvs en remiss, avslutar Ann Nordgren.

Vid tvdmanaderskontrollen hos BVC noterade ldkaren att Julia var
stel. Hon lag med benen 1 grodstéllning och fordldrarna
uppmanades att borja stretcha henne.

— De undrade ocksd om Julia gett oss ett leende, sidger Fredrik.

— Hon méste le, sa ldkaren och jag funderade 6ver om hon
verkligen lett. Kanske lite, sdger Jenny och gick hem och forsokte
ova Julia att le.

Fragorna vid Julias tvdiméanaderskontroll fick Jenny att jimfora med
vad storebror Oscar kunde nér han var lika gammal och vad barn
forvantades kunna da.

— Julia kunde néstan ingenting av detta. Det vickte en gnagande
oro i mig, séger Jenny.

Men hon blev lugnad av BVC: Barn utvecklas sa olika.

Vid fyramanaderskontrollen kunde Julia inte gripa och inte vinda
sig. Jenny var riktigt oroad och ldkaren medgav att Julia var lite sen
och stel. Familjen fick en remiss till en sjukgymnast, for att Julia
skulle fa trdna sina muskler. Sjukgymnasten forklarade att detta var
en insats. Blev Julia inte béttre, skulle hon remitteras till
habiliteringen. D& var det inte en utvecklingsforsening, utan kanske
del av ndgot storre.
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— Vi skulle vara inskrivna dér i tre manader, sdger Fredrik.

— Jag ténkte att nu trinar vi stenhart och sa blir allting bra, sedan,
sdger Jenny.

Samtidigt 1ag hon och sdkte pd internet om nétterna pa autism,
eftersom hon inte tyckte att hon fick 6gonkontakt med Julia. Julia
log fortfarande vialdigt sdllan utan 1&g mest och stirrade ut 1 luften.
Under den perioden borjade de dven att trdna henne i att dta annat
an flaska men hon hade ocksé stora svarigheter med att lira sig
tugga och svilja och satte i halsen mycket. Aven det fick triinas
under en lang tid och forst vid tva drs alder fungerade det bra med
maten dven om den maste vara i sma bitar.

— Det var en mork period. Jag var ofta vildigt ledsen och ténkte att
vart barn inte dr som alla andra. Det var jobbigt att vara ute i
lekparken och se alla andra fordldrar med sina sma jamnariga barn
och hur l4tt och bekymmersldst de hade det, sdger Jenny.

Anonymousforeningen

Forildraforeningen Anonymous firar 20-arsjubileum i ar,
berittade Anna Berg, som idr kommunikationsansvarig i
foreningen.

Foreningen ér till for fordldrar med barn med neuromotoriska och
intellektuella funktionsnedsittningar utan faststélld diagnos. Idag
finns ett 70-tal familjer med, vars barn dr mellan sju och trettio ar.
—Det bésta med foreningen ar att traffa andra fordldrar. Man kanner
sig vildigt ensam di man har ett barn utan diagnos. A ena sidan for
att man &r forélder till ett handikappat barn. Att barnet dessutom é&r
utan diagnos gor att man kdnner ett dnnu storre utanforskap. |
foreningen far vi mojlighet att byta erfarenhet med andra i samma
situation, sdger Anna Berg.

Lés mer pé foreningens webbplats Anonymous.se

Willefonden

2014 holls forsta viarldskongressen for odiagnostiserade
sjukdomar i Rom med négra av virldens frimsta specialister.
Initiativtagare var Willefonden berittar Helene Cederroth som
driver fonden med sin man Mikk.

Insamlingsstiftelsen Willefonden skapades for att forsoka hjélpa

barn med en odiagnostiserad hjérnsjukdom att fa en diagnos. Ett
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Habiliteringens roll

Anonymous

led 1 detta &r att arrangera Virldskongresser. Willefonden delar
ocksa ut Guldkanter till barn med odiagnostiserade hjérnsjukdomar.
Willefonden har en fordldragrupp pa Facebook, som kommer
arrangera fordldratraffar med utbildning.

Willefonden instiftades nér deras tre yngsta barn dog.

www.willefonden.se

Det ir inte sjilvklart att det ér littare att ha en diagnos. Det
viktiga ér att se pa barnets symtom och ge behandlingen for att
hantera konsekvenserna av dem. Det siger Barbro Westerberg,

habiliteringsoverlikare.

Habiliteringens roll &r att hjdlpa barnet och familjen med
behandling, rad och stod. Neuropediatriker Barbro Westerberg som
ar overlékare vid neurologmottagningen Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i Géteborg berdttade om habiliteringen.

Habiliteringen arbetar med barn, ungdomar och vuxna med
medfodda eller tidigt forvirvade funktionsnedséttningar. For att fa
insatser pa habiliteringen ska personen ha rorelsehinder,
utvecklingsstorning eller autism. Funktionsnedséttningen ska vara
varaktig och orsaka problem i vardagen.

— Habiliteringen kan beritta for er vad vi kan erbjuda for ert barn.
Det ingér i vara professioner att hjélpa till med det barnen behdver
for att leva ett bra liv, sdger Barbro Westerberg.

Pa habiliteringen arbetar ett team av specialister. Det kan vara
arbetsterapeut, dietist, fritidspedagog/konsulent, kurator, logoped,
lakare, psykolog, sjukgymnast, sjukskdterska, specialpedagog och
talpedagog. De bidrar alla pa olika sitt for att personer med
funktionsnedséttning ska kunna delta i samhéllet pa lika villkor.
Det kan innebéra att fordldern far information om vilka mdjligheter
till stod de kan fa frdn samhéllet som vardbidrag.

— Habiliteringens lékare kan till exempel skriva intyg som behovs
for att {4 stod fran forsdkringskassan om vilken
funktionsnedséttning barnet har, sdger Barbro Westerberg.
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Svarigheter

Flera forédldrar berdttade om sina barns svarigheter att sova. Barbro
Westerberg svarar att anledningarna kan vara manga. Till exempel
att barnet pa grund av rorelsehinder inte ror sig tillrackligt. Det
kanske sover smastunder under dagen, vilket gor att somnbehovet
inte blir sa stort nir natten kommer. Andra kan ha svart att vinda
sig sjdlva och vaknar av behovet att rora pa sig. Somnsvarigheter
kan bero pa epilepsianfall eller pa reflux, som ger smérta. Andra
har svért att andas pa grund av polyper eller besvéras av gaser. Vid
autism ar det vanligt med ett annorlunda sovmonster.

— Det ar viktigt att analysera och forsta den bakomliggande orsaken
for att sétta in ratt atgirder. For den del barn hjilper det med

melatonin, som &r ett kroppseget amne, sdger Barbro Westerberg.

Andra frdgor som kom upp var hur man som fordlder kan tala med
sitt barn om sin funktionsnedséttning.

— Frén tre ars alder forstar barnet och ni kan borja prata om det.
Utgé frén vad barnet undrar. Detsamma géller om barnet har en
utvecklingsforsening. Var uppmérksam pa vad barnet undrar éver
och utgé fran det, sdger Barbro Westerberg.

Samma forhéllningssétt géller om fordldrarna vill samtala med ett
syskon om systerns eller broderns funktionsnedséttning.

— Ség som det &r, att for en del personer blir det sa att man inte kan
tala eller att de far en utvecklingsstdrning, att kopplingarna inte
riktigt fungerar. Om syskonet verkar bekymrat, bekréfta att ni ser
det och att ni ocksa ar det, sdger Barbro Westerberg.

Litteraturtips: Medicinsk omvéardnad vid svara
flerfunktionshinder, Ann-Kristin Ohlund, tinkt for forildrar och
vardpersonal.

Fragor till Barbro Westerberg

Liikaren forklarar virt barns somnbesviir med att hon har ett litet
somnbehov.

— Noj er inte med det beskedet om det inte gjorts en ordentlig
somnutredning.
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Som fordlder har vi stindigt ddligt samvete for att vi inte trinar
vdrt barn tillrickligt.

— Det dr viktigt att trédna fysiken hos sma barn for att undvika
kontrakturer, felstdllningar, som édldre. Nar barnen &r storre ar
kommunikationstrdning viktigare. For att underlétta kan forskola
och skola ha en del traningsmoment. Forsok att fa in trdningen i
vardagens rutiner.

Fordldrarna var mana om att trdna Julia grov- och finmotorik,
enligt fysioterapeutens instruktioner. De sdg att hon tog till sig
traningen. Nar hon var &tta ménader kunde hon sitta. Hon krop vid
tretton ménader och hon gick hjélpligt vid tva ars élder.

— Hon visade stor nyfikenhet och intresse for trdningen och det sa
alla var vildigt positivt, sdger Fredrik.

— I takt med att hon blev dldre forbéttrades dven 6gonkontakten
med henne. Vid ett ar log hon och hon visade att jag var viktig for
henne. Det kéndes skont och jag kunde sléppa tanken pa att hon
hade autism, séger Jenny.

Efter att den intensiva traningsperioden hos sjukgymnasten var
over blev familjen hénvisad till habiliteringen.

— Vi kom bland annat till en 6ppen forskola for barn med
funktionsnedsattning, sdger Fredrik.

— Det blev en raddning for mig. Jag fick tréffa andra som forstod
oron for mitt barn dven om alla barn dér hade olika problematik.
Oron och sorgen var gemensam for oss alla. Dér fick jag grata,
sdger Jenny.

Naér Julia var omkring ett ar gjordes en MR,
magnetkameraundersokning. Den visade att allt var “normalt” med
Julia och dven blodprover som togs for att kolla kromosomer och
gener visade att allt var som det skulle. Dock upptécktes att hon
hade ett bldsljud pa hjértat, som behdvde atgirdas. Den forsta
kateteroperationen lyckades inte atgérda 6ppningen mellan
kamrarna, utan ldkarna beslot att dppna brostkorgen.

— Vara vénner tyckte att det var hemskt med en hjartoperation pa en
liten tvaaring, sager Fredrik.

— Men jag kidnde mig helt trygg infér den. Hjartfelet gick ju att
atgirda, for mig var det mycket svérare med de andra mer diffusa
problemen, séger Julia.
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Hjértoperationen gick bra. Efterat blev Julia piggare, fylld av en
helt annan energi 4n tidigare. Nu gick det léttare att trdna
motoriken.

Kommunikation

Alla kan kommunicera och alla kommunicerar. Det viktiga ar
att lira sig tolka det enskilda barnet. Det siiger Eva Holmgqvist,
arbetsterapeut vid DART kommunikations- och
dataresurscenter i Goteborg.

P& DART gors utredning, utprovning, utbildning samt forskning
och utveckling inom omradet kommunikation och AKK, Alternativ
och Kompletterande Kommunikation. Liknande resurser finns éver
hela landet. P& DART s hemsida finns mer exempel pad metoder
och programvaror for att underldtta kommunikation.

Kommunikation &r ndr ndgon gor eller sdger ndgot som nédgon
annan reagerar pd. Den kan vara medveten eller omedveten. Eva
Holmgqvist visade en film med Per Lorentzon, psykolog och pappa
till en dovblind flicka. Han beskrev kommunikation som ett
spektrum av uttryck fran minsta rorelse i ena dndan till avancerade
sprakliga uttryck 1 den andra énden.

— Det viktiga &r att tolka det enskilda barnets uttryck, sédger Eva
Holmgqvist.

Vi kommunicerar om manga olika saker. Det kan vara om
vardagshéndelser, saker vi vill berétta som vi upplevt eller tinkt pa,
ndgot vi vill gora eller fraga om, eller for att begdra nigot (skicka
saltet).

Vi kommunicerar genom kroppen, gester, mimik, tecken, ljud, och
med hjélp av foremal, bilder och appar. Inget sitt dr viktigare dn ett
annat, det betydelsefulla dr att vi far sagt det vi vill och att
omgivningen forstar. Hur mycket en person forstér beror pé en rad
faktorer. Pa deras syn, horsel, kinsel, sprak, men ocksé pé deras
erfarenheter och minne till exempel.

Vi lar oss kommunicera redan fran fodseln.

— Vi har viljan att kommunicera med oss fran borjan. Vi lar oss
genom att utsdttas for kommunikation i motet med var omgivning.
Det sker oftast utan att vi ens tédnker pa det, sdger Eva Holmqvist.
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Alternativa och kompletterande metoder

For barn som inte anvénder det talade ordet for att kommunicera
behovs alternativa och kompletterande metoder, AKK. AKK lérs ut
pa AKKtiv som dr en fordldrautbildning for att bli en
kommunicerande parter till sitt barn. Fordldern kan komplettera sitt
talade sprak med en mangd redskap, till exempel
kommunikationskartor, bilder.

— Forskning visar att AKK inte hindrar talutvecklingen, utan
tvirtom stimulerar den, sdger Eva Holmqvist.

Fordldrar kan {4 hjélp av logopeder pé habiliteringen for att hitta
det ritta stodet till sitt barn.

For att stimulera barnets kommunikationsutveckling dr det viktigt
att fordldern anvinder de hjdlpmedel barnet behover.

— Vi kan inte forvinta oss att barnet anvénder nagot, om foridldern
inte anvander det. Var en modell for era barn, siger Eva Holmqvist.

Fordldern kan sjdlv skapa bildkartor, med bilder pé barnets egna
leksaker, sing, hem med mera for att underlétta barnets forstéelse.
Ofta dr det bra att utgd frén en aktivitet, till exempel simtrédningen i
badhuset, nir man skapar en bildkarta. D4 kan bilder véljas utifrdn
vad det kan vara bra att samtala om utifrdn den situationen for bade
fordldern och for barnet.

Det ér ofta viktigt att ge barnet mer tid d4n den vuxne ténker sig och
att passa pa att trina kommunikationen med den nya bildkartan till
exempel i aktiviteter som barnet tycker om och behérskar.

Fragor till Eva Holmqvist

Vad ska vi gora for att kommunicera nej till vart barn nir det gor
ett oonskat beteende?

— Forsok forstarka barnets forstdelse med en bild, som betyder Nej
inte suga. Det dr ocksé bra att erbjuda alternativa sysselsittningar
for att avleda barnet.

Kan man kriiva av skolan att de anvinder sig av alternativa
kommunikationssiitt?

— Ja, skolan kan vénda sig till SPSM (www.spsm.se) for de ska ge
stod till skolans pedagoger.
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Tycker du att appar kan vara bra hjilpmedel?

— Ja, appar kan vara bra hjdlpmedel. Ofta &r de mycket billigare 4n
andra slags hjdlpmedel. Vi har ett Appotek dér fordldrar kan hitta
anvéndbara appar. Liknande finns i Stockholm pa Stock.

Julia tecknar och pratar lite

Julia, som nu &r tre ar tecknar lite och har borjat séga enstaka ord.
— Hon kan visa att hon &r torstig, genom att himta en mugg, sager
Jenny.

— Hon fOrstar mer 4n hon kan uttrycka, sdger Fredrik.

Niér de forst fick erbjudande om att ldra sig teckna for att
kommunicera med Julia, da var hon endast atta manader och
fordldrarna var inte mottagliga beskriver de. De och Julia var
upptagna med att hon skulle ldra sig det motoriska, som att krypa,
sitta och gd. Forst nu ndr hon kan det och till och med springer har
deras intresse att ldra sig tecken oOkat.

— Jag tror att hon kommer att kunna prata hjdlpligt i framtiden,
sdger Jenny.

-Julias stora problem dr munmotoriken och det gor att hon
fortfarande girna tuggar pa leksaker och inte har lért sig hur man
stinger munnen. Hon har ett stor sugbehov och anviander gérna
napp. Men vi trdnar dven det med ett eltandborsteprogram bland
annat, sager Fredrik.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Pedagogik vid sillsynta funktionsnedsittningar bygger pa
medicinsk- och specialpedagogisk kunskap samt information
om barnets forutsittningar och behov.

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

— Vi dr noga med att anpassa innehillet si att
forutsittningarna for barnen blir si bra som mojligt under
vistelsen, beriittar Anna Glenvik i Agrenskas barnteam.

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

Delaktighet

Ett dvergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska #r att barnen
ska kénna sig delaktiga. Det pedagogiska arbetet utgér fran ICF,
internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder
och hilsa. Det & WHO:s begreppsram for att beskriva hilsa och
funktionsnedsattning. Modellen tar hansyn till kroppsliga,
personliga och omgivande faktorer och dessas dynamiska samspel.
Samtliga ar lika viktiga for hur man kan pdverka och genomfora
olika aktiviteter och hur delaktig en person kan kénna sig.
Eftersom en funktionsnedséttning ofta &r bestaende, blir de
omgivande faktorerna och att géra dem s& bra som mgjligt, mycket
viktiga.

Sirskilda mal

Att gora barnen sa delaktiga som mojligt ar alltid ett viktigt mal
under vistelsen. Det innebér att personalen dr mén om att arbeta
efter individens egen rytm och strivar efter att forstd barnets eller
ungdomens vilja.

Att stimulera och stddja barnens kommunikation dr ett annat mal
under vistelsen. Det gors bland annat genom att personalen &r
lyhorda, invéntar svar och tolkar individens egna uttryck i mimik,
ogonpekning, kroppssprék, tecken och tal.

— Genom att ta med hjélpmedel for kommunikation (AKK) ut pa
barnens aktiviteter okar mdjligheten till kommunikation under hela
dagen, sdger Anna Glenvik.

Personalen dr noga med att forbereda barnen infor en ny aktivitet.
Instruktionen barnteamet ger dr kort och tydlig, med konkreta ord
och fakta.

— Vi undviker ord med otydlig innebord som snart, strax och sedan
och sdger hellre “efter att vi varit ute kommer mamma och pappa.”

Barnens sinnen stimuleras pa olika sétt under hela dagen.

- Horseln stimuleras genom musik och sanglekar under
samlingarna.

- Synen av bild och form och utevistelser

- Kénsel av hand- och fotbad, bollmassage med kinselpasar

- Lukt och smak av dagens doft och att baka med hjélp av
touchkontakt till exempel.
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Barnens kroppskédnnedom 6kar genom att deras fin- och
grovmotorik stimuleras genom:
- Aktiviteter 1 bild och form som kénseltavla och vispmalning
- Musiksamlingar med rorelser
- Promenader i skogen och pa stranden
— Barnen far ocksd mojlighet till vila och avslappning med
muskelrelax och bollmassage, sdger Anna Glenvik.

P4 Agrenska #r det manga samlingar och gemensamma aktiviteter
dér var en och kan delta pé sina egna villkor. Barnen och
ungdomarna blir bekréiftade och far kinna att de lyckas.

— Stimulerande upplevelser startar den goda cirkeln och vicker
barnens lust att ta egna initiativ, vilket leder till 6kad aktivitet och
paskyndar utvecklingen, sdger Anna Glenvik.

Det kan vara méanga olika faktorer som paverkar kénslan av
delaktighet.

Vad underlittar och &r till nytta for era barn i1 vardagen for att de
ska vara sa delaktiga som mdjligt? fridgar Anna Glenvik. Forslagen
fran fordldrar och personal 1 publiken ér flera; Nér vi gér ndgot
tillsammans. Att barnets basbehov av mat och somn blir
tillfredsstillda. Att barnet far gora en rolig lek pé en lagom
utmanande niva. Nagra fordldrar beréttar att deras flicka som inte
har ett talat sprak filmar aktiviteterna pa forskolan med en
surfplatta. Genom att visa bilderna kan hon berétta om sin dag,
vilket ger dem en béttre inblick i hennes upplevelser &n den
kontaktbok de hade tidigare.

Beror moéjligheten att fi sina basbehov tillfredsstéllda pa kroppsliga
faktorer eller omgivningsfaktorer, undrar Anna Glenvik. Det beror
pa omgivningsfaktorer, att pedagogerna dr uppméarksamma pa
barnets behov, tyckte fordldrarna. Nir det gidllde kommunikationen
och metoden att anvénda surfplatta, var det tack vare omgivningens
stod som flickan fick redskapet.

— Vi som omgivning kan ge forutsittningar for att underlétta
barnens vardag, siger Anna Glenvik.

Samverkan

Det ar viktigt att alla berorda runt barnet samverkar for att skapa en
sé god situation som mdojligt 1 de olika miljéerna barnet vistas 1.
Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM eller kommunens
resursteam kan ge rad och hjélpa skolpersonalen att skapa en bra
skolsituation for barnet.
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Julia gar i forskola

Syskonrollen

Anonymous

Den som vill ha tips och rdd om aktiviteter dr vilkommen att ringa
till Agrenskas barnteam.

Nér Julia var tva ar borjade hon 1 forskolan dér storebror gar. Hon
fick en resurs till stod.

— Vi mirkte att hon blev stimulerad av de andra barnen pa
forskolan, sdger Fredrik.

— Hon lér sig enormt mycket av sin storasyster och vill harma

henne i allt, men hér fick hon fler att 14ra sig av, sdger Jenny.

Ungefar samtidigt gick de med i Anonymous-féreningen. Det var
ett lyft for dem.

— Det var som att komma hem, nér vi fick traffa andra foraldrar
som levde med samma vardagsproblem som vi. Dér var vi plotsligt
“normala” och jag kunde till och med skratta at vissa situationer
som jag tidigare tyckt var vildigt jobbiga, sdger Jenny.

— Vi fick mycket tips via andra fordldrar. Det gjorde att vi kunde
begdra mer svar av ldkaren ndsta gang vi kom besok, sager Fredrik.

Syskon till barn med funktionsnedséittning behover kunskap,
att fa triaffa andra och ha nagon som lyssnar pa dem. Det visar
forskning och Agrenskas syskonprojekt.

— Vi forsoker stotta dem i deras utsatta roll i vira
syskongrupper, berittade Samuel Holgersson, sjukskoterska
p4 Agrenska.

Syskonrelationen &r speciell eftersom den oftast dr den langsta
relation vi har i livet. Den dr fylld av gemenskap och karlek, men
praglas ocksé av rivalitet, avund och konflikter. Vad som
dominerar kan vara olika och dven éndra sig 6ver tid.

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

Han beréttade om erfarenheterna fran arbetet med syskonen under
familjevistelserna. Under veckan utgér personalen frdn syskonets
behov och fragor, for att de ska fa strategier att hantera sina kénslor

och sin vardag. Under familjevistelserna pa Agrenska har
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barnteamet utarbetat ett program for syskonen som utgér ifran
kunskap, kédnslor och beméstrande. Kunskap ges utifran fragor om
diagnosen som syskonen arbetat fram tillsammans. Kdnslor
hanteras genom ett 6ppet och tilldtande klimat, dir alla ska kdnna
sig bekvidma med att prata fritt.

Bemdistrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att
utbyta erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pa sadant

som kan kallas for daliga hemligheter”.

Kiinslor och fragor

Att fi ett syskon med funktionsnedséttning vicker manga fragor
och kénslor. Det ér en orolig tid. Den nya situationen paverkar
vardagen och syskonrollen.

— Ett flertal studier visar att syskon har bristfillig kunskap om sin
syster eller brors funktionsnedséttning och vilka effekter den ger.
Studier visar ocksa att fordldrar tenderar att 6verskatta barns
kunskap och vad barn forstdtt. Barn har mindre mdjligheter att
paverka sin situation och omgivning pé grund av sin dlder och
sociala situation, sa Samuel Holgersson.

Redan i véldigt ung alder &r syskon till barn med en
funktionsnedséttning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjélp.
De har manga varfor-fragor som behover svar, men det ar viktigt
att bemdta barnet pa ratt niva.

Efter 9-arséldern far barn en mer realistisk syn p tillvaron 4n de
haft tidigare. De borjar se konsekvenser och uppméarksammar
omgivningens reaktioner.

— I den éldern borjar det bli jobbigt att syskonet kanske har ett
avvikande beteende eller utseende. De noterar blickar och borjar
fundera pa hur de ska forklara f6r andra.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att fordldrarnas ska orka. De
funderar ocksa dver érftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjdlva inte drabbades nér deras syster eller bror gjorde det.

Syskonens program

Den forsta dagen pa Agrenska ir det fokus pa barnet eller
ungdomen vars syskon har hjarntumor. Syskonen beréttar om sig
sjélv eller sin familj om man vill. Andra dagen borjar man fundera
kring diagnosen och formulera fragor till sjukskoterska eller 1dkare.
Till dem kan de stélla alla frdgor de har. Informationen om
diagnosen utgdr alltid frén barnens egna fragor och funderingar. I
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de yngre éldrarna ricker det ofta att syskonen far ett namn pa
sjukdomen och en kort beskrivning av hur den paverkar deras bror
eller syster.

I nioarsaldern véxer en mer realistisk syn pa tillvaron fram. Barnen
inser att villkoren &r olika. De borjar se och forstd konsekvenser av
syskonets sjukdom. Fragorna kan handla om hur det ska ga for
deras bror eller syster i skolan och hur framtiden ser ut.

— Mitt syskon har svart att sitta still linge. Hur ska det ga 1 skolan,
ar funderingar de kan ha, sa Samuel Holgersson.

I dldre syskons frdgor hors ofta skuld, skam och sorg. Skuld 6ver
att de sjélva inte fick funktionsnedséttningen. Men ocksa sorg dver
att inte ha fatt ett syskon som alla andra. Under samtalen far frdgor
som de burit pa lange en chans att luftas.

For ndgra ar sedan var det en pojke som trodde att han orsakat sin
brors funktionsnedsittning. Nej, blev svaret fran ldkaren. Lattnaden
syntes 1 14-aringens ansikte.

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

P4 onsdag och torsdag finns det chans till reflektioner och fortsatt
samtal kring syskonets egna kéanslor. Syskonen triffas i sma
grupper. Ofta dr det forsta gingen de traffar andra som har broder
eller systrar med samma diagnos.

Utover samtalen gor syskonen olika samarbetsovningar. De kan
gora kamratbanan som bestr av dventyrsbanor dér far agera
tillsammans for att klara 6vningarna.

Att lara kéinna varandra och ha roligt tillsammans lagger grunden
for samtal dir de kan dela hemligheter, kénslor och strategier.
Personalens uppgift i samtalen ar att bekréfta barnens kinslor, inte
att avvisa dem genom att ge trost. Det &r viktigt att syskonen fér
lufta det svéra.

De behover veta att det dr okej att kinna som de gor och att de inte
ar ensamma 1 den kénslan. Det osagda kan litt kdnnas som en
klump 1 magen eller ndgon annanstans i kroppen. I familjen ar det
kanske inte alltid sa 14tt att prata eftersom fordldrarna har sa
mycket att géra med barnet som har funktionsnedséttning att
syskonet inte vill belasta dem.

Att béra det tunga inom sig skapar stress.
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— Viéra erfarenheter visar att gemenskapen och samtalen med andra
far hjarnan att avlastas och att de flesta mar fysiskt béttre av samtal,
sa Samuel Holgersson.

Beriittelsebok

Under veckan skapar syskonen en berittelsebok om sig sjélv, om
diagnosen och om sina egna strategier. I boken ritar de av sin hand,
som en symbol for dem sjédlva. Vid tummen ska de rita tva saker de
ar bra pa. Vid pekfingret saker de vill ska hinda om tvé ar. Vid
langfingret, vad andra séger de ér bra pd. Vid ringfingret drommar.
Och vid lillfingret modiga saker de gjort.

En annan del 1 beréttelseboken ir att fylla en cirkel med tartbitar av
kanslor. Glddje, sorg och ilska. Cirkeln blir en utgangspunkt for att
diskutera vilka de svéra kénslorna dr och vad man kan gora at dem.
Men ocksé vilka de hirliga kdnslorna édr och hur de kan kénnas
oftare.

Innehallet i veckan gar ut pa att skapa ett Oppet och tillatande
klimat dér det &r okej att prata kinslor och ha drdmmar. Da kan
dven de bra sidorna av syskonskapet fa plats.

Vardagstid med foraldern

Brist pa egen tid med foridldrarna dr ocksé nagot som syskonen
pratar om. Nistan alla vill ha mer tid med mamma eller pappa.

— Négra forédldrar som turades om att skjutsa syskonet till ridningen
lade till fika efterat. Tack vare det blev turen som tidigare var
ytterligare ett stressmoment en egen stund tillsammans varje vecka,
sa Samuel Holgersson.

Syskonens egna tips till fordldrarna dr att de ska berétta om
diagnosen och vad den innebér. De ska prata om hur den &r idag
och hur den kan bli 1 framtiden.

Men det r inte bara jobbigt att ha ett syskon som har
funktionsnedsittning. Forskning kring syskonskap visar att barnen
har 6kad mognad jamfort med jamnariga, har stark empati,
engagemang, ansvarskénsla och att de ofta lyfter fram positiva
upplevelser i familjen.

En bra erfarenhet tycker de sig ha fatt genom att deras syster eller
bror har en funktionsnedséttning ar att alla f6ds olika och har olika
forutséttningar 1 livet.

— En annan fordel 4r att de far ga fore 1 kon till Liseberg. Och dka
allt tva ganger, sa Samuel Holgersson.
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Lis mer om Agrenskas syskonarbete pd www.syskonkompetens.se
Pa hemsidan finns bland annat verktyg for samtal och ldstips i
dmnet. Déar finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestillningar. De bygger pa fordldrars egna berittelser.
http://www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskon/Pratmandl
ar-och-syskonkarlek/

Fragor till Samuel Holgersson

Hur ska vi inleda samtal med vdrt barn om
Junktionsnedsiittningen det har?

— Passa pa nir ni laser kvéllsboken och utgd frén temat i den (till
exempel Pricken eller ndgon liknande om utanforskap). Rakna med
en kort stund och upprepa hellre flera gdnger.

Julia har en storebror

Julia storebror Oscar ér tre ar dldre. Fordldrarna vet inte riktigt hur
mycket han tédnker pa sin lillasysters funktionsnedsittning.

— Det ar forst nu det har borjat komma fragor, sdger Fredrik.

— Haromdagen undrade han varfor Julia inte kan prata, ndr Markus
lillebror kan prata fast han dr yngre &n Julia, sédger Jenny.

Ibland blir Oscar ledsen Over att han inte kan leka med Julia,
eftersom Julia inte riktigt forstar sig pa hur man leker.

— Men hon har lart sig hur man studsar pa studsmattan nu och de
kan jaga varandra ibland. Jag blir lycklig nir jag hor dem skratta
tillsammans, sdger Jenny.

Nu borjar Oscar forskolan och Julia kommer att folja med
fordldrarna dit ndr han ska himtas.
— Da vill jag att Oscar vet vad han kan svara om klasskamraterna

fragar varfor Julia gar konstigt eller att hon dreglar, sdger Jenny.
Jenny och Fredrik har forklarat att Julia kanske aldrig kommer att

kunna prata, eftersom det dr ndgot i hennes hjdrna som &r trasigt.

— Men kan man inte laga det da, undrade Oscar, beréttar Fredrik.
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— Nej, man kan inte laga allt, sa vi, men vi kan hjilpa Julia sa att
det blir s bra som mgjligt och att vi dlskar henne dnda. Det séger
vi hela tiden, forklarar Jenny.

Och Oscar sdger att han dlskar sin syster ocksa, att hon dr den bésta
syster som finns.

— De kanske har en annorlunda relation, sdger Fredrik.

— Men det finns en stark syskonkirlek mellan dem, sdger Jenny.

Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sirskilda behov tidigt har
kontakt med tandvarden, girna en barntandvardsspecialist.
Om det finns svarigheter med tal, sprak och dtande behdvs
aven kontakt med logoped.

Det berittar 6vertandlikare Christina Johansson och logoped
Asa Mogren som informerar om vilket stod som finns att fa
inom tandvarden och logopedin.

Varannan person med en séllsynt diagnos har orofacial dysfunktion,
vilket leder till att mun- och tandfunktionen ér paverkad. Mun-C-
Center dr ett nationellt orofacialt (tdnder-ansikte) kunskapscenter
vars syfte dr att samla, dokumentera och utveckla kunskapen inom
detta omrade ndr det géiller séllsynta diagnoser. Det finns dven
odontologiska kompetenscenter for sillsynta diagnoser i Jonkoping
och Ume4.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedséttningar och sjukdomar.

— Idag har vi, efter ett godkdnnande fran er fordldrar, gjort en
oversiktlig undersokning och beddmning av barnens
munforhallanden, beréttar Christina Johansson.

Observationerna, tillsammans med information som fordldrarna
lamnat, stidlls samman i1 en databas. Denna databas éar tillgdnglig via
Mun-H-Centers hemsida. Dér finns sedan tidigare vistelser
information om tand- och munhélsa hos 39 barn och ungdomar
med anonymous. Forskning saknas kring mun och tandhélsa hos
personer med anonymus.

— Vart material fran familjevistelser pa Agrenska ir dérfor troligen
det enda material som finns, berdttar Christina Johansson.
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Tandvérd

For barn inom anonymousgruppen finns det ndgra symtom och
tillstdnd som kan paverka munhélsan:

- nedsatt munmotorik och svaghet 1 munmuskulaturen

- tandgnissling

- nedsatt salivkontroll

- paverkan pa kédnseln 1 munnen

Nedsatt munmotorik och svaghet i mun- och tuggmuskulatur kan
innebdra att man har svérare att gora rent i munnen, vilket 6kar
risken for karies. Det finns ocksa en risk for bettavvikelser och att
munnen dr Oppen vid vila.

Reflux och krikningar forekommer. Illaméaendet kan leda till att
barnet kdnner obehag att anvdnda munnen. Reflux och krikningar
leder till syraangrepp pa tdnderna, med risk for kemisk forlust av
tandsubstans.

— I kombination med tandgnissling kan tandslitaget 6ka snabbare.
En del barn kénner ocksé av sveda i munnen, sdger Christina
Johansson.

Vid epilepsi kan medicineringen paverka tandkottet och ge
biverkningar i form av blédningar och muntorrhet. Tandskador,
bitskador och tandgnissling dr vanligt vid epilepsi.

— Tandgnissling dagtid forekommer ofta. Det dr sannolikt ett
sjalvstimulerande beteende hos de som har nedsatt kinsel i
munnen. Aven muskelspinning kan ligga bakom tandgnisslingen,
sager Cristina Johansson.

Om tandgnisslingen fortsatter dven efter mjolktdnderna kan det blir
aktuellt att skydda tdnderna.

I munnen finns tvé olika typer av spottkortlar. De stora
spottkortlarna paverkas att producera mer saliv nér vi stoppar nagot
i munnen. De bildar en tunn vattnig saliv som skoljer, buffrar och
underlattar bearbetningen av mat.

De smaé spottkdrtlarna som sitter pa baksidan underldppen
producerar en mindre méngd saliv. Den dr mer trogflytande och har
en smorjande effekt.

— De salivproducerande kortlarna samverkar, sdger Christina
Johanson.

Det kan vara svart att avgora om ett barn dr muntorrt, eftersom det
kan vara det trots att det dreglar, har délig salivkontroll. Muntorrhet
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ar en akomma som bor dtgirdas eftersom den innebédr 6kad risk for
karies, sar i munnen och inte minst minskad komfort pa grund av
torrhetskénslan.

— Ar barnet muntorrt 4r det viktigt att inspektera munnen
regelbundet och borsta tinderna med en mjuk tandborste. Men forst
efter att munnen smorjts, med till exempel rapsolja, sdger Christina
Johansson.

Forbered barnen

Det &r viktigt att forbereda barnet infor besoket 1 tandvarden. Det
kan goras hemma med ett album som visar vad som ska hdnda och
vilka personer barnet ska méta.

— Barnet ska kénna sig tryggt och veta vad som ska hinda. Darfor
anvéander vi dven bildstod under besoket, sdger Christina
Johansson.

Munbhiilsa

Barn kommer till logoped for utredning och traning av
kommunikation, sug-, tugg- och sviljformaga och munmotorik.
Logopeden ger ocksé rddgivning kring matning och &dtsvérigheter.
— Som logopeder jobbar vi med munnens funktion, alltsa férmagan
att tugga, svilja, hantera mat och hantera saliv. Men naturligtvis
ocksa med bitovanor, talsvarigheter och kommunikation, sa
logoped Asa Mogren.

Problem som kan forekomma:
- tuggsvarigheter

- nedsatt salivkontroll

- ”oral habits”, bitovana

- talsvérigheter

Barnets forméga att suga, tugga, svélja och till tal och mimik
liksom salivkontroll kan vara paverkad av en 14g muskelstyrka,
rorligheten och dverkidnslighet i munnen.

Infér den oralmotoriska trdningen ser logopeden 6ver barnets
sittstéllning och huvudhéllning och forsoker se till att barnet andas
genom nasan.

— En del barn kan ha forstorad kortel bakom nésan och forstorade
tonsiller, som gor det svart att andas genom ndsan. For att
underlitta nisandning kan de behdva opereras, siger Asa Mogren.

Det kan finnas manga orsaker till att barnet har svart att dta. En ar
att viljan eller orken att dta beror pa brist pa aptit, mag- och
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tarmbesvir, andningen och allméntillstandet. En annan att
formdgan att dta dr paverkad. Att suga, dricka, tugga och svilja ér
komplexa aktiviteter. Darfor dr det viktigt att forstd vad som stor
barnets formaga.

— Barn dr smarta. Kviljer maten dem, for att de har svart att féra
den bakét i munnen, &r det inte konstigt att de véljer bort den, sdger
Asa Mogren.

Vi behdver tugga for att underlétta matsméltningen, for att kinna
maéttnad och édta lagom mycket. Men ocksa for att 4 starkare
tuggmuskler och en battre kdkposition. Om barnet har svart att
tugga kan det ge upphov till "oral habits”, bitovanor.

— Tuggférmagan behover anvindas. For att trdna tuggformégan har
vi flera olika redskap, siger Asa Mogren.

Nedsatt salivkontroll, dregling, kan ha minga orsaker. Den beror
néstan aldrig pd okad salivproduktion, utan pa att saliven inte sviljs
undan tillrickligt, nedsatt kinsel i munhélan eller att tungan &r
framskjuten. Utredning om orsaken bor goras av ett
multiprofessionellt team av tandldkare, logoped, 6ra-, nésa-,
halsldkare, sjukgymnast och arbetsterapeut. Ett forsta steg i
behandlingen kan vara att se over barnets sittstdllning och
huvudhallning, oralmotorisk trdning och att 6ka barnets
medvetenhet om salivkontrollen. Tandreglering kan ocksa behovas.
I ett andra steg kommer medicinering och 1 ett tredje kirurgi.

Vid oral habits”, bitovanor dkar ofta salivproduktionen. De kan ge
skador p4 barnets hiinder och tinder. Aven tandgnissling kan vara
en form av bitovana.

— Det ar viktigt med en noggrann utredning om orsaken. Beror
bitovanorna pa smarta, obehag eller dr de rent av
sjalvstimulerande? siger Asa Mogren.

Behandling syftar till att dtgérda smértan eller obehaget, analysera
barnets beteende och erbjuda annat att bita pa for att tillgodose
barnets behov av stimulans.

— Munnen ér ett viktigt centrum for vara sinnesupplevelser. Min
erfarenhet ar att bitovanor inte hor ihop med barnets
utvecklingsniva, utan ofta pa brist pa sensorisk stimulans, sager
Asa Mogren.
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Z-vibratorn, som liknar en eltandborste dr ett redskap som manga
barn tycker om att anvéinda. Med hjélp av den stimuleras deras
sensoriska upplevelse. Det finns dven andra redskap.

Mun-H-Center éar ett nationellt kunskapscenter som familjen eller
den lokala habiliteringen eller logopedmottagningen kan
konsultera.

Lds mer om oralmotorik i nya skriften ”Uppleva med munnen och
hur man kan stimulera oralmotorisk formdga i
vardagssituationer”. Den gadr att bestdlla via Mun-H-Centers
hemsida.

Fragor till Christina Johansson och Asa Mogren

Julia idag

Hur ska vi veta om bitovanan iir ett sjilvstimulerande beteende
eller pa grund av att barnet till exempel har ont?

— Ni kénner barnen. Uppmirksamma om beteendet dndras eller i
vilka perioder eller situationer det &r mer. Erbjud barnet ndgot
annat att tugga pa. Det finns tuggredskap som halssmycke. For en
del barn kan det hjdlpa att de far mer smakrik mat, eftersom det
stimulerar kénselupplevelsen i munnen.

Hur ska vi kunna avleda barnet ndr det borjar tugga pd saker?

— Tuggovanorna kan bero pé att barnet har ett behov av att fa tugga
av sig. Lt barnet tugga pa mat och stimulera barnets hinder. Ténk
pa att forsoka tillfredsstélla barnets sensoriska system.

Julia &r en glad, positiv och nyfiken tjej som &r vildigt social. Hon
vill gérna vara dér 6vriga familjen &r.

— Hon har mycket bus i sig och dr mycket tuffare dn sin bror
nagonsin var i den dldern, sdger Jenny.

— Hon élskar kurragémmalekar och dr gosig och véldigt karleksfull,
sdger Fredrik.

Hennes motorik har blivit béttre. Fordldrarna tror att all traning de
gjort haft effekt. Idag later de forskolan ta hand om hennes
motoriska traning.
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— Nér jag himtar barnen fran forskolan kinner jag inte langre daligt
samvete Over att vi inte tranar henne som vi gjorde tidigare. Jag vill
bara vara mamma och gosa med dem nir vi ir lediga, sdger Jenny.
— Julia ldr sig sd mycket av oss dndd. Hon hianger med pa allt vi
gor, sdger Fredrik.

Hon har borjat cykla med en balanscykel och 1 varas akte Julia
skidor for forsta gdngen. Hon &kte med en sele och lyckades hélla
balansen alldeles utmairkt.

— Hon élskar nér det gér fort, sdger Jenny.

— Hon élskar ocksa att simma, bada och dansa, sdger Fredrik.

I borjan kénde Jenny och Fredrik att det var viktigt att Julia
funktionsnedséttning fick ett namn, en diagnos. Nu har de efter
manga nya undersdkningar fatt veta att det finns tre eller fyra 1
varlden som har hennes tillstand. Men idag &r det inte lika viktigt
for dem att fa ett namn.

— Sorgen har gétt i olika stadier, fran det morkaste, morka tills idag
dé jag borjat kunna glidjas at saker igen. Nu har jag landat. Julia ar
en glad och sprallig tjej med mycket kirlek. Vi ser att hon
utvecklas och vi har ett band mellan oss nu, som jag inte kdnde
tidigare.

— Jag tror att Julia har gjort mig till en bittre ménniska, jag &r mer
o0dmyjuk, jag har insett att saker och ting inte alltid blir som man
tankt, men att det kan bli bra dnda. Jag har blivit lite mer 6dmjuk
infor det okdnda. Julia har l4rt mig att ta vara pa saker, med henne
ar vi hér och nu. Och vi dlskar henne allihop vildigt mycket, sdger
Jenny.

Information fran forsakringskassan

Vardbidrag, tillfillig fordldrapenning, kontaktdagar och
assistansstod dr nagra av de stod som forsikringskassan kan ge
till fordldrar som har barn med funktionsnedséttning. Gunnel
Hagberg, som ir personlig handliggare pa forsikringskassan i
Goteborg, informerade om det ekonomiska stod familjerna kan
erbjudas.

De som har barn med funktionsnedsittning kan ansdka om
vardbidrag, bilstdd och assistansersittning. Fran och med juli det ar
de blir 19 ar kan funktionsnedsatta ungdomar sjidlva ansoka om
handikapperséattning och aktivitetserséttning.
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Ansokan

Nér man skickar en ansokan till forsidkringskassan ska ett utforligt
medicinskt intyg utfiardat av behandlande likare bifogas. Intyget
ska beskriva barnets funktionsnedséttning. Nir alla handlingar
inkommit tar handldggaren, helst inom en vecka, kontakt med
sokanden for att boka tid for utredningssamtal. Detta kan ske pa
forsdkringskassan men ocksa i hemmet eller via telefon.
Handldggaren utreder drendet och lagger ett forslag till beslut, och
beslut fattas till sist av en sdrskilt utsedd beslutsfattare.

Vid avslag kan drendet omprovas vid forsékringskassans
omprovningsenhet. Fdr man avslag dér kan drendet 6verklagas i
Forvaltningsritten, dérefter i Kammarrdtten och Hogsta
Forvaltningsdomstolen. Dessa avgor dock om provningstillstdnd
lamnas eller inte. Detta innebir att Forvaltningsrétten kan bli den
slutliga instansen.

— Eftersom forsékringskassan gor en individuell prévning i varje
enskilt fall dr det viktigt att man 6verklagar beslut man inte &r n6jd
med. Overklagan behover inte vara komplicerad, det ricker med ett
brev dir man pa ett enkelt sitt forklarar varfor man &r missnojd
med beslutet, siger Gunnel Hagberg.

Mer info och blanketter for ansékan finns pd
www.forsakringskassan.se

Véardbidrag

Vardbidrag ér till for dem som vardar ett sjukt barn eller barn med
funktionsnedséattning. Det kan betalas ut frén att barnet ar nyfott till
och med juni det &r det fyller 19 ar.

For att man ska kunna fa vardbidrag maste barnet behova sarskild
vard och tillsyn under minst sex manader. Vard- och
tillsynsbehovet innefattar exempelvis medicinering, hjélp med
kommunikationen, aktivering, traningsprogram och tillsyn for att
avstyra farliga situationer.

Vérdbidragets niva styrs av barnets virdbehov, inte av vilken
diagnos barnet har. Det kan alltsa ges 4ven om ingen faststilld
diagnos finns. Nér annat samhéllsstod finns, exempelvis om barnet
bor hos stodfamilj eller dker pé korttidsverksamhet, paverkas nivan
pa vardbidraget. Om barnet beviljas assistanserséttning omprévas
vardbidraget.
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Ett helt vardbidrag &r 250 procent av prisbasbeloppet, som ar

44 500 kr (2015).

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

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

Utover vardbidraget — som &r en ersdttning for den extra
arbetsinsats funktionsnedséttningen medfor for fordldrarna — kan
familjen ocksa i vissa fall fa erséttning for merkostnader. Det
innebdr att om det finns merkostnader pa 18, 36, 53 eller 69 procent
av prisbasbeloppet, som godkénts av forsdkringskassan, kan denna
del av vardbidraget skattebefrias.

Det finns dven mojlighet att f4 merkostnadserséttning utdver
beviljat vardbidrag. Det sker om tillsyns- och vardbehovet for ett
barn &r s stort att familjen far ett helt vardbidrag och dessutom har
merkostnader pa minst 18 procent av prisbasbeloppet.

Merkostnader innefattar exempelvis:

e Slitage av klader

e [Extra kostnader for okat tvéttbehov

e Specialkost

e Behandlingsresor/behandlingsbesok

e Kostnader for kommunikationstraning, motorisk traning etc.

Merkostnaderna ér de extra kostnader familjen har till f6ljd av
barnets funktionsnedséttning, alltsé inte den totala kostnaden for
varje kategori.

Vérdbidraget ar skattepliktigt och pensionsgrundande, men inte
sjukpenninggrundande. Det kan beviljas for olika tidsperioder, men
barn med bestdende funktionsnedsittning kan bli beviljade
vérdbidrag pd “obegrinsad tid”. Forsékringskassan foljer da upp
vérdbehovet genom att gora efterkontroller.

Bidragstagarna ér skyldiga att anmaila fordandrat vardbehov eller om
man beviljats annat samhallsstod.
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Assistansersittning

Assistansersittning ir ett ekonomiskt stod som ger de personer med
de allra svéraste funktionsnedsattningarna rétt till personlig
assistent for att kunna leva ett mer sjélvstandigt liv.

Personlig assistans kan ansdkas hos kommunen eller
forsdkringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundldggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjélpbehovet tillgodoses. Staten (forsékringskassan) kan bevilja
assistanserséttning for personlig assistans nir de grundlidggande
behoven dverstiger 20 timmar per vecka.

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn ska kunna utgé krivs det att vardbehovet
ar betydligt storre én vad som normalt ingar 1 fordldraansvaret.

Tillfallig foridldrapenning

Tillféllig fordldrapenning r erséttning for inkomstbortfall nér en
fordlder méste avsta fran arbete for bland annat vérd av sjukt barn,
behandlingsbesdk eller kurs av sjukvirdshuvudman. Erséttningen
kan utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vérdbidrag betalas ut for barnet kan tillféllig fordldrapenning
inte betalas ut for samma vérd- och tillsynsbehov.

Ersdttningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar och i
vissa fall upp till 16 ar. Det finns d&ven mojlighet att fa tillfallig
fordldrapenning for barn med allvarlig diagnos, och en pagaende
akutbehandling dér det foreligger hot mot barnets liv, till dess
barnet fyller 18 &r. Speciellt ldkarutldtande krivs da. Tillféllig
fordldrapenning vid allvarligt sjukt barn kan utgd med obegréansat
antal dagar.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) géller sirskilda regler. Tillfallig
fordldrapenning kan i dessa fall utga upp till 21-23 ars alder.
Foréldrarna till dessa barn har ocksa ritt till tio kontaktdagar per
barn och ar, vilka kan anvéndas for att ge fordldrarna mojlighet att
lara sig mer om hur de kan stddja sitt barn. Det kan exempelvis ske
genom kurser eller besoksdagar i skolan. Man kan {3 tillfallig
fordldrapenning for kontaktdagar fram tills barnet fyller 16 ar.
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Bilstod

Bilstod ar ett bidrag for inkdp av bil (genom grundbidrag och
anskaffningsbidrag), eller anpassning av bil. Det gér att ha
fardtjénst och samtidigt sdka bilstod.

Forildern kan fa bilstod om barnets funktionshinder gor att
familjen har vésentliga svérigheter att forflytta sig med barnet eller
att dka med allménna kommunikationsmedel.
Funktionsnedsédttningen ska vara bestaende eller 1 vart fall berdknas
vara under minst nio ars tid. Ddrefter finns det mojligheter att
ansoka om ett nytt bidrag.

Bilstodet bestar av ett grundbidrag pa 60 000 kronor, ett
inkomstprovat anskaffningsbidrag pd maximalt 44 000 kronor samt
ett bidrag for anpassning av bilen. For anpassningen finns inget
kostnadstak. Det gar att soka anpassningsbidrag for bil man redan
dger. Man maste dock uppfylla kraven for bilstéd som man sedan
inte maste plocka ut. Bilen maste ocksé ansens ldmplig for
anpassning.

Efter beslut har familjen sex manader pa sig att inforskaffa den nya
bilen eller genomfora anpassningen. Familjen viljer sjélv bil men
blir aterbetalningsskyldig om den séljs inom nio &r efter att beslut
om bilstdd fattades.

— Vill man kdpa en ny bil inom den tiden kan man fora en dialog
med sin handlaggare, siger Gunnel Hagberg.

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

— Det finns flera olika stodinsatser i kommunen som kan vara
aktuellt for barn med anonymous. De kan gilla forskola, skola
och stod inom LSS. Det sa Malena Ternstrom som Ar socionom
pa Agrenska nir hon berittade om de olika typerna av stod
som erbjuds i kommunen.

For att omfattas av LSS ska man tillhora ndgon av foljande tre
kategorier:

1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand.
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2. Personer med betydande och bestdende begavningsméssig
funktionsnedsattning efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom.

3. Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedséttningar som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de ir stora och fororsakar betydande svérigheter i den
dagliga livsforingen och ddrmed ett omfattande behov av stod eller
service.

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

Korttidsvistelse och stodfamilj

— Korttidsvistelse i en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar
bade till att ge anhdriga avldsning och mer tid for syskonen, men
ocksa till att tillgodose barnets behov av miljdombyte och
rekreation, sa Malena Ternstrom.

Tanken ar att barnet ska f& mojlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan i tidig &lder.

Avlosarservice i hemmet

Den hér insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avkoppling och till att utritta d&renden utanfér hemmet, sa Johanna
Skoglund.

Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
16sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt frén fall till
fall.

— Det dr viktigt att tinka pa att avlgsarservice kan paverka
vérdbidraget. Man maste komma ihdg att meddela
Forsékringskassan om man far nya insatser beviljade, annars kan
man bli aterbetalningsskyldig, sa Malena Ternstrom.

Kontaktperson

En kontaktperson kan utses for att ge ett personligt stod utanfor
familjen. Syftet dr att bryta isoleringen och underlétta for en person
med funktionsnedsittning att leva ett sjdlvstindigt liv.

SOL

De insatser som ges enligt LSS kan ocksé ges enligt
socialtjanstlagen, SoL. Man har alltid rétt att soka en insats och fa
ett skriftligt besked om beslut.

Stodet soks hos Socialsekreterare, LSS handldaggare eller
Bistdndshandldggare.
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Anhorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 § ska kommunen ocksa
erbjuda stdd till anhoriga. Med anhoriga menas en familjemedlem,
(till exempel dldre syskon, morforédldrar farforéldrar) god vin till
nagon med fysisk psykiskt funktionsnedséttning.

Som anhorig kan man fa majligt att delta 1 samtalsgrupper eller
individuellt anpassat stod och fa tips rad och hjédlp med kontakter.
Detta stod ska sdkas hos kommunens anhorigkonsult. Denna tjdnst
kan heta olika i olika kommuner.

Det hiir giller i skolan

Enligt skollagen har barnen ritt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Atgirdsprogram ska upprittas for hur eleven ska
klara kunskapsmal och vilket stod som krévs. Det dr rektorns
ansvar att eleven fér ett atgérdsprogram om det behovs.

Fran och med den 1 juli 2011 géller en ny svensk skollag for bade
offentliga och privata skolor. Den innebér bland annat skdrpta krav
pa larare; endast behdriga larare ska kunna {3 tillsvidareanstillning.
Skolinspektionen har mojlighet att ge vite till eller stinga skolor
som misskoter sig.

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

Stodatgarder

Stodatgarderna till en elev med funktionsnedséttning kan se olika
ut och exempelvis besta av handledning och fortbildning av
personal. Eleven kan ocksé fé en resursperson i skolan. I andra fall
gOrs en omorganisation sa att eleven undervisas i en mindre grupp.
Aven anpassning av lokal eller liromedel kan riiknas som stdd.
Skolan har skyldighet att ta hdnsyn till elevers olika behov, samt ge
stod och stimulans sé att elever utvecklas sa langt som mojligt.

PYS-paragrafen

PYS-paragrafen ger ritt att undanta de delar av kunskapskraven
som dr direkt till hinder for eleven. Det &r skolans skyldighet att ge
eleven mdjlighet att redovisa sina kunskaper pé det sétt som han
eller hon klarar av. Kunskapskraven maéste tolkas med
utgangspunkt ifran elevens funktionsnedséttning.

Sarskolan
Sérskolan ér en egen skolform som finns till for personer med

utvecklingsstorning. Den &r obligatorisk pa nio ér, precis som
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grundskolan, men har egna ldroplaner som ger eleven mojlighet till
ytterligare ett ldsér om kunskapsmaélen inte uppnétts efter nio ar.
Sérskolan indelas 1 grundsérskola och traningsskola. Innan eleven
antas till sarskolan gors en utredning for en pedagogisk,
psykologisk, medicinsk och social bedomning. Beslutet att anta
eleven fattas av den ansvariga politiska ndmnden 1 kommunen.

— Att g 1 sdrskola behdver inte innebéra att eleven

gar 1 en annan skola. Det finns sérskoleklasser 1 grundskolan.
Enskilda individer kan ocksé gé integrerade i en grundskoleklass,
sa Malena Ternstrom.

Tips infor moten med skolan

— Som foralder till ett barn med funktionsnedséttning blir det
manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er vil
infér sddana moten och se till att ha med berdrda beslutsfattare, sa
Malena Ternstrom.

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

— En forlésande fraga som kan leda till kreativitet och ett
gemensamt engagemang ar “Hur gor vi da?”. Sarskilt bra fungerar

en sadan Oppen fraga om forhandlingarna mellan parterna gér trogt.

Att fa till ett gott samarbete och god samverkan kring barnet &r
allas ansvar, sa Malena Ternstrom.

Vart viinder vi oss?

Om familjen dr missndjd med nagot beslut som berdr barnet i
skolan vinder man sig i forsta hand till rektorn eller
forskolechefen. Nista instans dr ansvarig tjinsteman eller nimnd 1
kommunen. Man kan dven vénda sig till Skolverket
www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se

Tips pa bra webbsidor

www.agrenska.se — Agrenska
www.agrenska.se/syskonkompetens
www.fk.se - Forsdkringskassan
www.1177.se — Sjukvérdsupplysningen
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www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.skolverket.se — Skolverket
http://www.barncancerfonden.se/elevers-ratt/
www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.mfd.se — Myndigheten for delaktighet
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.mun-h-center.se — Mun-H-center
www.notisum.se — Lagar pa nitet

www.nfsd.se — Nationella funktionen séllsynta diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska
Akademin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med
Socialstyrelsens kunskapsdatabas. Det ir en nationell resurs
for alla som soker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar &r i stor utstrickning ocksa okinda
sjukdomar. Behovet av kunskap &r darfor stort.
Informationscentrum gor kontinuerligt uppdateringar av
kunskapslédget tillsammans med ledande specialister och
handikapporganisationer och patientforeningar.

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

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

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

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

NFSDs uppgift ér att:
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- bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvérdens resurser for personer med séllsynta sjukdomar
liksom 0kad samordning med bland annat socialtjanst och
frivilligorganisationer.

- bidra till spridning av kunskap och information till alla
delar av hélso- och sjukvarden och till andra berorda
samhdllsinstanser samt till patienter och anhoriga

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

- identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra ldnder och internationella
organisationer.

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

Mer om NFSD verksamhet kan du ldsa pA www.nfsd.se

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Docent, 6verldakare Ann Nordgren

Klinisk genetik

Karolinska universitetssjukhuset Solna
171 76 STOCKHOLM

Tel: 08-51 77 00 00

Docent, overldkare Niklas Darin

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Barnneurologi

416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

MD, PHD, Neuropediatriker
Ragnhildur Kristjansdottir
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus

Barnneurologen
416 85 GOTEBORG

Neuropediatriker Barbro Westerberg
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Barnneurologen

416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00
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Leg arbetsterapeut Eva Holmqvist
DART

Kruthusgatan 17

411 04 GOTEBORG

Tel: 031-342 08 01

Psykolog Leena Wikmalm
Goteborg

Personlig handlédggare Gunnel Hagberg
Forsakringskassan

Funktionshinder

Box 8784

402 76 GOTEBORG

Tel: 010-1167085

Christina Johansson, 6vertandldkare
Asa Mogren, logoped

Pia Dornérus, tandskoterska

Lena Gustafsson, tandskoterska
Lilla Amundoén

Box 2046

436 02 HOVAS

Tel: 031-750 92 00

Medverkande frin Agrenska

Socionom Johanna Skoglund
Verksamhetsansvarig Annica Harrysson
Verksamhetsansvarig Ann-Catrin Rjvik
Ann Glenvik

Rebecka Eliasson

Socionom Malena Ternstrom

Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS
Tel: 031-750 91 00
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En sammanfattning av dokumentation nr 490

Anonymous &r ett samlingsnamn for en grupp svara hjarnsjukdomar hos
barn och ungdomar déir ingen kénd diagnos kunnat faststillas, trots
omfattande utredningar. Anonymousgruppen bestar inte av en enskild
diagnos utan en mingd olika tillstdnd.

Exakt hur stor gruppen dr vet man inte, men en forsiktig uppskattning &r
30 per 100 000 barn och ungdomar.

Spridningen av symtom é&r stor. Vilka symtom barnen i
anonymousgruppen har beror framforallt pa vilken del av hjdirnan som
ar paverkad. Det kan vara epilepsi, forlamning och synstdrningar. De
flesta av barnen har ocksé utvecklingsstorning.

Behandlingen av barnen utgar fran det enskilda barnets behov.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER A GRENSKA

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser

A . ka.
© Agrenska 2015 www.agrenska.se
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