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Aperts syndrom

APERTS SYNDROM

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

erfarenheter och tréffa andra i liknande situation.

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

Faktainnehéllet fran foreldsningarna pa Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Catharina Bergsten, Agrenska. Innan
informationen blir tillganglig for allménheten har varje foreldsare sakgranskat
texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med sjukdomen eller
syndromet berattar en familj om sina erfarenheter. Familjedeltagarna har i
verkligheten andra namn. Dokumentationerna publiceras dven pad Agrenskas

hemsida, agrenska.se.
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Aperts syndrom
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Aperts syndrom

Introduktion Aperts syndrom. Behandling av hander.

Aperts syndrom har fatt namnet efter den franske barnlakaren
Eugene Charles Apert, som ar 1906 beskrev personer med
medfédda missbildningar i kraniet, ansiktsskelettet, foétterna och
handerna.

Aperts syndrom kallas ocksa acrocephalosyndactyli och finns i hela
varlden. De senaste tolv aren har det fotts ca 21 barn med Aperts
syndrom i Sverige, prevalensen &r cirka 1,5 barn per ar.

Orsaken till syndromet &r en mutation, en slumpmaéssigt uppkommen

forandring, pa kromosom 10:s langa arm.

- Genen kodar for en fibroblasttillvaxtfaktor-receptor. Den paverkar
bildandet av ett protein som har betydelse for skelett- och
broskutvecklingen, men &ven for hudens utveckling. Detta medfor
exempelvis att fingerlederna inte utvecklas och att fingrarna inte
separeras som de ska, sa Per Hessman, specialist i handkirurgi vid
Handkirurgiska kliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg.

Nymutationen sker i mannens konsceller. Det kan finnas ett samband
med 6kande alder hos fader. Aperts syndrom ér lika vanligt hos pojkar
som hos flickor. Risken for att en foralder till ett barn med Aperts
syndrom skall fa ytterligare ett barn med syndromet &r beraknad till
cirka 1 procent.

Personer med Aperts syndrom for anlaget vidare pa sa kallat
autosomalt dominant satt. Autosomalt dominant nedarvning innebar att
om den ena foraldern har syndromet blir sannolikheten for savél soner
som dottrar att &rva det 50 procent vid varje graviditet. De barn som
inte fatt den skadade genen far inte syndromet och riskerar inte heller
att féra genen vidare.

Barn med Aperts syndrom fods med en annorlunda huvudform och
sammanvaxningar av fingrar och tar, sa kallade syndaktylier. Det finns
ocksa andra symtom som inte hor ihop med genen, men som anda
forekommer i 6kad utstrackning hos personer med Aperts syndrom.

- Hit hor missbildningar i hjarta och blodkarl (finns hos cirka 1 av
10), missbildningar i urinvégar (hos cirka 1 av 11), gomspalt (hos
cirka 3av 10), missbildningar i matstrupe och tarmar samt extra
fingrar (hos cirka 2 av 10), sa Per Hessman.
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Andning

Ovre luftvagarna kan vara tranga vid Aperts syndrom. Det kan leda till
andningsuppehall under sémnen, sa kallade somnapnéer. De som har
apnéer far ofta orolig sémn, snarkar och kanner sig trotta under dagen.
Det ar viktigt att detta upptacks och behandlas. Det kan vara trangt i
nasa, munhala och svalg, luftréren kan vara missbildade och det kan
bildas mycket sekret.

Hud

Barn med Aperts syndrom svettas mycket, speciellt nattetid. Acne kan

vara svar och sitta pa ovanliga stallen, till exempel armar och ben.

Acnen uppstar oftast vid puberteten, men kan ocksa komma tidigare.

- Det finns effektiv behandling mot acne, med exempelvis retinoider,
sa ta garna kontakt med en hudlakare, sa Per Hessman.

En del personer med Aperts far dven nedsatt pigmentering.

Oron

Oroninfektioner, otiter, ar vanliga. Darfor behdver méanga rér i 6ronen
som drénering.

Om infektionerna inte behandlas kan de leda till sémre horsel.

Leder
Alla leder i kroppen ar mer eller mindre paverkade. Personer med
Aperts syndrom behdver rorelsetrana hela kroppen.

Axel

Axeln har alltid en nagot nedsatt rorlighet, framforallt framat och utat.
Den blir stelare med aldern. Skulderleden kan vara underutvecklad och
delvis felvinklad. Konsekvensen blir att personer med Aperts syndrom
ofta har svart att arbeta med handerna ovanfor axelhojd. Nastan helt
stela axlar forekommer, men om det inte finns vid fodseln uppstar det
inte heller senare.

Armbage

Formagan att béja armen kan vara latt inskrankt, medan majligheten att

stracka armen oftast ar mer paverkad.

- Problemen forvarras inte med aldern och leder séllan till
funktionsnedséttning, sa Per Hessman.

Ryggrad

Hos 7 av 10 personer med Aperts syndrom finns sammanvéxning av
nackkotor.
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Aperts syndrom

Héander

Ann Nachemson, 6verlékare vid handkirurgi, SU/Sahlgrenska i
Goteborg, forklarade att missbildningar av handerna klassificeras i tre
olika grader (Upton):

Typ1l

Typ 1 &r den mildaste formen av Apert-hand, sé kallad ’spadhand”.
Vid typ 1 finns en separat tumme som ofta ar kraftigt snedstélld. Pek-,
lang- och ringfinger ar sammanvéxta. Partiell
syndaktyli/sammanvaxning mellan ring- och lillfinger. Lillfingrets
ytterled &r separerad.

Typ2

Typ 2 har en konkav handflata, sa kallad ’skedhand”. Tummen &r
sammanvaxt med fingrarna med en enkel syndaktyli. Alla fingrarna &r
sammanvaxta. Pek-, 1ang- och ringfinger har gemensam nagel och
delvis sammanvéxt skelett.

Typ3

Typ 3 kallas dven “rosenknopphand”, hér finns en tit sammanvaxning
av tumme, pek-, lang- och ringfingrarna, aven skelettmassigt. Ring-
och lillfingrarna &r totalt syndaktylerade. Naglarna &r sammanvéxta,
men ibland har lillfingret en egen nagel.

Operationer

Framsta skalet att operera handerna pa det lilla barnet med Aperts

syndrom ar att handen ska fa en battre funktion.

- Okar funktionen forbattras ocksé utseendet pa hinderna. Eventuella
felstallningar kan korrigeras nar barnet blir storre, forklarade Ann
Nachemson.

| operationsplaneringen ingar att tidigt fa ut tummarna, helst innan den

forsta skalloperationen. Dérefter gors ytterligare handoperationer cirka

en gang i halvaret.

- Helst gors tumoperationen pa bada sidor samtidigt. Malsattningen
bor vara att alla fingrarna &ar separerade nar barnet &r tva ar, sa Ann
Nachemson.

Vid den forsta operationen separeras tummarna (pa bada handerna)
fran pekfingrarna med hud som forskjuts fran handryggen samt
fullhudstransplantat. Vid den andra operationen separeras pek- och
langfingrar och ring- och lillfingrar med fullhudstransplantat pa bada
hénderna.
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Vid den tredje operationen sker en separation av lang- och ringfingrar
som oftast har gemensamt skelett. Dessa ingrepp gors pa en hand i
taget och oftast i tva steg, dar man i steg ett drar isar mjukdelarna med
ett sarskilt distraktionsinstrument och i steg tva gor en separation med
fullhudstransplantat.

Distraktionen pagar under cirka fyra veckor och darefter vantar man i

ytterligare en manad innan fingrarna separeras.

- Instrumentet tolereras bra av barnen. Den stora fordelen &r att
mjukdelarna inklusive nageln ténjs ut, vilket gor det lattare att
separera fingrarna och ger ett snyggare resultat, sa Ann
Nachemson.

Fragor till Ann Nachemson och Per Hessman

Tiden stod stilla

Behdver barnen trana handerna pa nagot sarskilt sétt efter

operation?

- Det behdvs séllan nagon sarskild traning eftersom barnen ar sa sma,
det racker att fa igang lek och vanliga dagliga aktiviteter.

Behovs solskyddskram pa transplanterad hud?
- Det ar bra att skydda och tacka in huden det forsta aret, men ofta
nar inte solen den transplanterade huden mellan fingrarna.

Annika och Leif fick sitt forsta barn Ingrid for snart tolv ar sedan.
Graviditeten var okomplicerad och Annika madde bra, ingenting tydde
pa att nagot var annorlunda med barnet i magen.

- Aven forlossningen gick till bra, men visade sig bli langdragen.
Och nér Ingrid foddes kom hon i vidoppet lage med 6gonen uppat,
beréttar Annika.

Det var Leif som forst sag barnet, handerna och huvudet.

- Jag forstod direkt att nagot var fel. Det blev alldeles tyst i rummet,
ingen sa nagonting och det kandes som att tiden stod stilla, sager
han.

Personalen tog direkt hand om Ingrid, som behdvde hjélp med

syresattning. Annika och Leif blev lamnade ensamma kvar i rummet.

- Vi var chockade och ké&nde oss helt utelamnade, det var verkligen
inget bra omhandertagande av varden. Efter ett tag kom det in en
AT-lakare och fragade om jag hade &tit nagra lakemedel under
graviditeten, beréttar Annika.
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Till slut kom det anda en barnldkare och satte sig och pratade med

Annika och Leif. Trots att Aperts syndrom &r sa ovanligt hade just

denna barnlakare kommit i kontakt med ett annat barn med Aperts

syndrom ganska nyligen och hon kunde darfor saga att Ingrid med 99

procent sédkerhet hade samma diagnos.

- Denna lakare foljde oss sedan de forsta aren, sa mitt i tragiken
fanns det nagon som vi kunde kanna fortroende for redan dag ett,
séger Leif.

Efter den traumatiska starten kéanner Annika och Leif att familjen har

fatt ett mycket bra bemétande i varden och de ar néjda med Ingrids

behandlingar.

Ortopediska fotproblem vid Aperts syndrom

Héander och foétter liknar varandra pa manga satt, men de har olika
funktion. Hander behdver rorligheten och fotterna stabiliteten sa
att kroppen ar i balans. Hos personer med Aperts syndrom delar
inte tarna sig, leder saknas, vissa ben i foten ar inte utvecklade,
stortan ar kortare an normalt och kan kroka sig rakt ut at sidan.

En vanlig fot har 30 ben. | foten finns manga leder, en del ar viktiga for

balansen andra behdvs for att ddmpa stegen mot marken.

For att kunna ga kravs det en fungerande hjarna, energi, raka ben med

fotterna placerade under tyngdpunkten, muskelkontroll av lederna i

hofter, knén, och fotter. Balanskontroll och en motorik som gor att vi

kan vaxla mellan vénster och hoger ben &r ocksa viktigt.

Andra krav pa foten for att det ska vara latt att ga med den, &r att halen

sitter ratt i fornallande till underbenet, att halen sitter rakt mellan

muskler och leder. Foten ska vara rak och peka utat i cirka 10 grader.

- Det ar ocksa viktigt att styrka, franskjut och fotledsrorlighet
fungerar, sa docent Bertil Romanus, ortopedkliniken SU i Géteborg
som har agnat sig at Aperts syndrom och fotter i manga ar.

Rontgen ar viktigt

Bertil Romanus forklarade att fotterna tidigare var forbisedda i

behandlingen av barn med Aperts syndrom. Varden koncentrerade sig

pa operationer av skalle och hander och manga patienter fick darfor

problem med fotterna i vuxen alder.

Att rontga foten ordentligt pa ett barn med Aperts syndrom och folja

tillvaxten &r mycket viktigt.

- Daar man forberedd och kan se vad som behdver dndras pa innan
problem uppstar. Det ar lampligt att gora operationer innan barnet
eller den unge vuxne far besvar. Operationerna blir mindre om de
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kan goras tidigare. Barn star darfor lattare ut med operationer &n
vuxna, dar operationerna ofta behdver bli storre. Barnen laker
ocksa snabbare, sa Bertil Romanus.

Fotter vid Aperts syndrom

Vid Aperts syndrom &r tarna inte separerade. Fotterna har omfattande

syndaktylier, sammanvaxningar.

- lallmant tal kallas fenomenet fér sammanvuxna tar. Det ar fel satt
att uttrycka det pa. Utvecklingen har pa grund av genetiken istallet
stoppats upp i ett visst skede under fosterstadiet. Tarna hann inte bli
delade, sa Bertil Romanus.

Stortan pa ett barn med Aperts syndrom innehaller ett ben istallet for

tva och ar kortare an vanligt. Utsidan av foten véxer samre an insidan

och en stelhet i mellanfotsbenen kan ge smértor under framre

trampdynan.

- Det sista beror pa att benen i framre trampdynan och stortan inte
ligger i samma plan. Da kan man hdja eller sanka benen genom en
operation, sa att de kommer i samma niva, sa Bertil Romanus.

Okar stabiliteten

Bertil Romanus poangterade att man aldrig ska operera isar tarna. Sa
lange tarna hanger ihop véxer de parallellt pa langden och 6kar
stabiliteten i foten. Tar man isar dem kan stortan plétsligt borja peka ut
at sidan. Eller sa drar nagon av de andra tarna ivag nar de mister
kontakt med sin granne. D& maste man atgarda det annars finns det
ingen mojlighet att ha vanliga skor pa fotterna och balansen blir dalig.
Arrbildningen efter en separerande operation kan ocksé skapa en
grogrund for fotsvampsangrepp.

Finjusteringar

Nar det galler problem med mer eller mindre separata naglar pa de

sammanvaxta tarna fordras ingen stérre operation.

- Man kan behova separera naglarna ordentligt for att det kan bli
problem med tva naglar pa en bred ta. Ibland blir nagon millimeter
av nagelanlaget kvar efter operationen och da véxer det ut en nagel,
trots det. Da far man g6ra om operationen, sa Bertil Romanus.

Fragor till Bertil Romanus
Nar bor operationerna pa barnets fotter ske?

- Inte pa nyfédda. Men innan de bérjar skolan bér de vara opererade,
tycker jag. Tre-fem ar ar en bra alder.
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Kan inlagg hjalpa?

- Inlagg i skorna kan kompensera, men aldrig behandla nagot
problem. De anvénds for kort tid for att ge nagon effekt. Operation
ar viktigt for att barnet ska kunna ga bra med foten, men ocksa ha
vanliga skor. Att slippa ha specialgjorda skor betyder mycket och
underlattar i exempelvis skolan.

Kirurgisk behandling vid Aperts syndrom

Barn med Aperts syndrom behover opereras for att hjarnan ska
kunna utvecklas och for att barnet ska kunna andas och ata battre.
En del operationer ar kosmetiska.

Giovanni Maltese, dverlakare pa plastikkirurgen vid Sahlgrenska

Universitetssjukhuset i Goteborg, inledde med att berétta varfor barn

med Aperts syndrom opereras. Framst &r det for att ge funktionella

forbattringar, men ocksa kosmetiska.

- Kirurgisk behandling innebar dock manga sjukhusvistelser och risk
for komplikationer och darfor maste varje operation dvervagas, sa
han.

Om barn med Aperts syndrom inte opereras kan det innebara nedsatt
syn och horsel, paverkan pa talet s att barnet bara kan séga nagra
enstaka ord, nedsatt gangformaga och handfunktion, kraftigt underbett
och nedsatt tuggformaga pa grund av tandfelstallning.

Totalt kan barn med Aperts syndrom behdva opereras vid 10-15
tillfallen, men ibland kan det behdvas upp till 60 operationer.

Annorlunda huvudform
Vid Aperts syndrom ér tillvaxten av skelettet paverkad. Huvudets form
blir annorlunda eftersom skallen inte vaxer framat och bakat, som den
ska. Huvudformen blir bred och kort med ett for litet mellanansikte.
Trots den andrade formen pa skallen finns det plats for hjarnans
tillvaxt, atminstone till en borjan. Men pa sikt kan trycket bli for hogt i
skallen, darfor opereras barnen i férebyggande syfte redan nér de ar sex
manader. Da kan hjarnan expandera som den ska. Ett annat motiv &r att
fa en battre form pa huvudet.
- Ett mer akut skal att operera det lilla barnet ar att 6ka utrymmet i
mellanansiktet. Dér paverkas viktiga funktioner som andning och
mojligheten att ata om det ar for trangt, sa Giovanni Maltese.

Andra skal till akuta eller halvakuta operationer &r hogt tryck i huvudet
och utstdende dgon.
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Planerade operationer gors for att atgarda skallformen, gomspalt,
skelning, bett och utseende.

Tranga luftvéagar

Det finns flera olika slags atgarder utéver skalloperation som kan

anvandas for att underlatta andningen. En metod &r att halvera eller ta

bort tonsillerna, halsmandlarna. Néstub eller CPAP, en andningsmask

med lufttryck, ar ett annat hjalpmedel som kan behandla smnapné.

- Somnapné innebar korta andningsupphall under natten som gor
barnen trétta dagtid, sa Giovanni Maltese.

Fungerar inte dessa metoder far man dvervaga tracheostomi, en
oppning i luftstrupen vid halsen. | vissa fall maste mellanansiktet
flyttas fram for att underl&tta andningen.

Skallkirurgi

Eftersom skallens form ar bred och kort vill kirurgerna fa den att

expandera framat och baktill. Detta gor man i steg for att forebygga ett

hogt tryck i skallen ndr barnens hjarna vaxer. Under det forsta

levnadsaret gors oftast en framflyttning av pannan for att ge bra

forhallanden i hjarnans framlab.

- Vid hogt tryck kan man i vissa fall 1&gga in en shunt temporart,
som leder bort dverflodig vétska, sa Daniel Nowinski, Overlékare
vid Kraniofacialt centrum, Akademiska sjukhuset i Uppsala.

I dag finns flera olika tekniker for att fa huvudet att expandera. |
Sverige anvands distraktorer eller fjadrar for att de uppsagade
benfragmenten att glida isér. Bada metoderna ger goda resultat.

- Distraktionsteknik anvénds for att langsamt fa skallen storre. Med
den lyckas vi flytta skallen mer &n vid en vanlig operation.
Framflyttningen gors med en millimeter per dag, sa Daniel
Nowinski.

Ogon och gomspalt

Pa grund av den tranga skallen kan barn med Aperts syndrom fa

utstdende 6gon. Ogonhalan racker inte till for 6gat, utan det trangs ut.

Detta vill lakarna undvika, eftersom hornhinnan kan ta skada, vilket pa

sikt kan ge sémre syn.

- Vi kan sy ihop dgonlocken och pa sa sétt tacka hornhinnan och ge
en battre mer naturligt fuktig miljo at den, sa Daniel Nowinski.

Vid Aperts syndrom ar det vanligt med gomspalt. Den sitter ofta i den
mjuka, inre delen av gommen och paverkar barnets formaga att dta och
prata. Vanligtvis atgardas gomspalt nar barn ar sex manader, men vid
Aperts syndrom gors det senare.
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Fragor till Giovanni

Aperts syndrom

- Det finns sa mycket annan behandling som maste ga fore. Vi far
ibland vénta tills barnen ar 1-2 ar, sa Daniel Nowinski.

Flytta mellanansiktet

Den stora planerade operationen &r att flytta fram mellanansiktet och

kékarna. Ambitionen &r att géra den sa sent som mojligt, for att na

basta mojliga resultat. Denna operation behdver ofta kompletteras med
tandreglering for att ge ett bra bett. Ytterligare en kdkoperation gors
ofta senare, fOr att justera bettet nar framflyttningen av mellanansiktet
ar klar.

- Vi stravar efter att ha en plan dver vilka operationer som ska ske
under barnens uppvaxt. Ambitionen &r att behéva gora sa fa
ingrepp som majligt och ibland atgarda flera saker samtidigt. Vi vet
att de ar kravande for bade patienten och den 6vriga familjen och
vill forsoka underlatta sa mycket som majligt, sa Daniel Nowinski.

Bra livskvalitet
Vuxna med Aperts syndrom klarar utbildning och sysselsattning bra
jamfort med andra, men har farre antal néra relationer. Stamningslaget
ar nagot nedsatt, men de forbrukar inte antidepressiv medicin mer &n
normalt. De &r fysiskt aktiva och attityden till livet &r Overlag positivt.
Det visar en uppféljning av 28 skandinaviska personer med Aperts
syndrom, som i vuxen alder har fatt svara pa fragor om sin
livssituation. De var fodda 1990 eller tidigare. Enkatundersékningen
genomfordes 2012.
- Vi kan konstatera att de unga vuxna klarar sig bra pA manga viktiga
omraden, sa Giovanni Maltese.

Han ville ocksa papeka att de personer som fods med Aperts syndrom i
dag har annu béttre mojligheter till operationer och behandling &n de
personer som svarat pa enkaten, vilket sannolikt kommer att ge utslag i
framtida enkéter.

Maltese och Daniel Nowinski

Ser distraktioner likadana ut for tonaringar som for barn?
- Ja, fast de utvecklas hela tiden.

Varfor anvands olika operationstekniker pa olika stéllen i landet?

- Det ar inget ovanligt, det galler de flesta diagnoser och tillstand,
inte bara Aperts. Man vet inte i dag vilken operationsmetod som &r
bast.
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GOrs det internationella studier om Aperts syndrom?
- Ja, det gors multicenter-studier i bland annat USA och Australien,
men de omfattar inte livskvalitet, quality of life.

Flera ingrepp samtidigt

Efter Ingrids fodelse fick Annika och Ingrid stanna kvar pa sjukhuset
nagon vecka. Aven da de akt hem var de var inskrivna pé sjukhuset,
totalt i cirka en manad. Under den tiden fick Ingrid sin definitiva
diagnos.

- Vi blev remitterade till Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg och det ar ocksa dar som Ingrid har gjort alla sina
operationer, séger Annika.

I nulaget har Ingrid blivit sévd ett tiotal ganger, men da har ldkarna

passat pa att gora flera ingrepp samtidigt. Det ar familjen glad for.

- Ingrid har opererat hander, huvud, gomspalt, fotter och lite grann
kring 6gonen. Hon hade fristdende tummar vid fodseln, vilket har
inneburit att hon har gjort farre operationer &n en del andra barn
med Aperts syndrom, sager Annika.

De komplikationer hon haft har varit inflammation runt stiften i

samband med distraktion. Det innebar att operationen fick flyttas fram.

- Annars har hon piggat pa sig ovanligt snabbt, sager Leif.

Psykologiska aspekter vid Aperts syndrom

Prata tidigt med barnet om diagnosen. Da blir det naturligt och
lattare for dem att sjalva svara pa fragor om sitt tillstand. Det sa
Marizela Kljajic, psykolog vid Plastikkirurgen pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg.

Under den forsta tiden efter barnets fodsel ar tillvaron ofta dramatisk.
Barnet ar kanske paverkat av andnings- eller atsvarigheter och vardens
fokus kan ligga pa att fa barnet stabilt. Sedan kan fragor dyka upp,
som; Hur blev det sahar? Hur kommer det att paverka oss som familj?
Hur ska framtiden bli?

Marizela Kljajic berattade att manga foraldrar sager att det i borjan
kanns som att barnet ar sjukhusets eller vardens, eftersom det dr sa
manga undersokningar och behandlingar som barnet maste ga igenom.
Det kan vara svart att ta till sig barnet, att knyta an, nar ingen vet hur
det kommer att bli.
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- Det ar latt att kdnna sig orolig och ensam som féralder och darfor ar
det viktigt att fa stod under den har tiden, av nétverk, av nara och
kdra. Och att inte glomma syskonen om det finns sadana i familjen,
sa Marizela Kljajic.

Omgivning

Foraldrar har beskrivit att de i borjan efter barnets fodelse undvek

kontakt med sina vanner. De visste inte hur de skulle berétta eller

besvara fragor nar de sjalva saknade kunskap.

- Ibland kunde de beskriva att de skdmdes, att de kande sig skyldiga
till att barnet fotts med detta tillstand. Och samtidigt skamdes de
Over att ens ha sa negativa tankar kring sitt barn, sa Marizela
Kljajic.

En del foraldrar funderade kring om de skulle vaga ta med sitt barn ut

pa en promenad. Hur skulle okanda reagera nar de tittade in i vagnen?

Vad skulle de gora om folk pekade och tittade? Det var ocksa svart att

veta hur de skulle svara pa andras fragor. Vad vill man dela med sig av

till andra?

Marizela Kljajic brukar be foraldrar forestalla sig situationer som kan

uppsta och fundera éver hur de skulle vilja svara eller agera.

- Det kan vara bra att forbereda sig. Men ga ut och vaga ta plats! Lat
inte andra hindra er.

Forskola och skola

Infor forskola och skolstart ar det viktigt med forberedelser. Bade att

foraldrarna informerar om de behov barnet har, men ocksa att sjalva

vaga lita pa att nagon annan kan tillgodose de behov ens barn har.

Manga foraldrar ar oroliga kring hur barnet ska kommunicera och

skapa sociala kontakter, eller att barnet ska bli utsatt for mobbing.

- Jag far ofta fragan fran foraldrar till barn med lapp-, kék och
gomspalt hur de ska hantera mobbningssituationer. Jag brukar sédga
att det ar viktigt att de pratar med sitt barn om i det har fallet
spalten, och att det sker tidigt, sdger Marizela Kljajic.

I vardagen kan det till exempel goras nér mat eller vétska fastnar i

spalten. Genom att prata om spalten visar foréldrarna att &r okej. Det

ger barnet kunskap och mojlighet att forklara sin spalt, sa att det vid

senare tillfalle kan besvara fragor pa egen hand.

- Om ni har borjat kommunicera med ert barn tidigt om svara och
jobbiga saker som kan dyka upp langs vagen sa kommer barnet
troligtvis att anfortro sig till er och beréatta nar det far problem, sa
Marizela Kljajic.

Hon uppmanar forédldrarna att engagera barnen i foreningsliv och

fritidsaktiviteter. Det &r en investering i deras framtid och deras

sjalvkéansla.
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Tonar

Tonaren &r turbulenta for alla manniskor. Det ar en period nar vi gar

igenom en identitetsprocess for att hitta oss sjalva. | en familj med en

tonaring med ett kraniofacialt tillstand kan det vara svart att skilja vad
som &r “vanlig tonarsprocess’” och vad som ar kopplat till tillstandet.

Nu pabdrjas ocksa de forsta romantiska kéanslorna, eller i alla fall en

onskan eller strdvan efter dessa. Det kan finnas en oro infor att

nagonsin hitta nagon som vill vara med mig.

- Ni kanske kéanner igen det fran era egna tonar, sa Marizela Kljajic.

Under senare tondren kan storre operationer goras nar ansiktet borjar

vaxa fardigt. Den som valjer att opereras bor pa forhand tanka igenom

nar man ar fardig med operationerna och vad som kravs for att man ska
kanna sig tillfreds med det utseende man har.

- Plastikkirurgen kan beratta om eventuella moéjlighet att forsoka
forbattra nagot och kalkylera med chanser och risker. Men dven om
mycket kan goras gar det inte att operera bort ett tillstand. Barnet
behover veta vad det kan forvénta sig, menade Marizela Kljajic.

Vuxenlivet

Infor vuxenlivet borjar planerna pa att flytta hemifran, skaffa en

utbildning och skapa sig ett eget liv. Att bilda familj vacker ocksa

funderingar kring arftlighet.

- Tank om barnet arver mitt syndrom? Ar det egoistiskt att vilja ha
barn om det riskerar samma tillstand? Hur ska man prata om detta
med sin framtida partner? Det ar nagra av de vanligaste fragorna
som kan dyka upp, sa Marizela Kljajic.

Hennes rad ar att ta kontakt med Klinisk genetik, en avdelning som

finns pa alla universitetssjukhus. De kan ge bra information.

Fragor till Marizela Kljajic

Hur mycket ansvar kan vi foraldrar lagga pa syskon?

- Syskon som ser sin syster/bror i ett utsatt lage blir ocksa utsatta och
paverkade. Bekréafta for syskonet att du vet att det kan vara jobbigt
ibland &ven for honom/henne. Prata med syskonet om att det ska
hamta en vuxen om det ser nagot som inte kanns bra. Ge syskonet
redskap sa att det kan hantera fragor och blickar. Det &r bra att ha
flera svar i bagaget; ett kort (ndr man inte orkar sa mycket), ett lite
langre (ndr man har lust) och kanske ett mer utforligt eller privat
(for nara vanner). Syskon maste ocksa fa kanna att det kan fa ga
undan ibland och vara i fred, utan att fa daligt samvete.
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Hur kan man svara pa fragor om barnets utseende?

- Om man orkar kan man beratta lite grann om diagnosen. Men det
kan ocksa racka med: “Han/hon foddes s& har” — sarskilt om den
som fragar &r barn.

Vad kan avgdra om ett barn blir mobbat?

- Alla kan drabbas, men mobbing tar olika pa olika personer. En
trygg person klarar sig battre. Det &r viktigt att bryta och vénda ett
negativt beteende i tid, da behdver det inte eskalera till mobbing.

Vad kan man gora nar andra barn sager elaka saker och deras

foraldrar inte ingriper?

- Man kan séga till det andra barnet ”Det dér var inte okej att sdga
och det tror jag att du vet.” Eller ”Det dér var inte schysst.” Kort
och koncist, det racker ofta sa.

Att leva med Aperts syndrom

Information ar nyckeln till férstaelse och fungerande relationer.
Det tycker Eva, barnsjukskoterska i Linképing, som har Aperts
syndrom.

Eva ar uppvuxen med foraldrar och en tre ar yngre syster i Eskilstuna. |
dag ar hon 36 ar, bor i en lagenhet och arbetar som barnsjukskéterska
pa barnkirurgin pa Universitetssjukhuset i Linkdping. Eva och hennes
familj har alltid varit 6ppna med Evas diagnos, de har tyckt att kunskap
och dialog har varit viktigt och en mojlighet att forebygga mobbing och
andra problem.
- Mina foraldrar har informerat om Aperts syndrom pa forskolan och
i skolan infor att jag skulle borja dar, och det har kants bra for mig.
En géng pa forskolan var det ett barn som sa: ”Du har bara fyra
fingrar.” Jag svarade “Ja, det har jag” och sedan var det inte mer
med det. Mina foréldrar hade lart mig hur jag kunde svara och det
gav en trygghet, berattar Eva.

Inget extra stod

I femman och sexan var hon trots allt utsatt for mobbing och hade en

jobbig period, men ju &ldre hon blev desto mer lattade problemen.

Sjélva studierna har alltid gatt bra.

- Under skoltiden fick jag ofta med mig uppgifter att I6sa i samband
med operation, sa jag har aldrig behvt missa nagot eller behovt
nagot extra stod. Idrotten &r det enda som stéllt till det lite grann,
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vid enstaka tillfallen har jag fatt gora andra évningar &n de andra i
klassen, séger hon.
Eva har opererat hénder, fotter, huvud och mellanansikte. Hon beréttar
att hon alltid har fatt bra information infér varje operation och att hon
darfor inte kant tveksamhet.
- Den senaste operationen gjordes for 18-19 ar sedan, sager hon.

Har specialiserat sig

Under gymnasiet gjorde Eva praktik inom varden. Hon som vistats dar

sa mycket som patient fick nu uppleva varden fran “andra sidan”. Hon

kande att sjukskoterska kunde vara ett jobb for henne.

- Det var spannande och jag tankte att jag skulle ha nytta av mina
erfarenheter som patient. Jag vet till exempel hur det kan k&nnas
infor en operation, séger hon.

Né&r Eva berattade for manniskor i sin omgivning att hon ville utbilda

sig till sjukskoterska var den nagon som ifragasatte om hon skulle klara

av det.

- Det triggade mig lite grann. Jag ville visa folk att det gar, att jag
kunde utbilda mig och fa ett arbete. Det géller bara att komma Gver
troskeln, séger hon.

Ett ar efter gymnasiet pabdrjade hon sin uthildning. Hon har sedan

specialiserat sig till barnsjukskoterska. Nar det var dags att soka jobb

var det nagon som tyckte att Eva borde namna att hon har Aperts
syndrom i sitt CV. Hon holl inte med.

- Jag ar inte mitt syndrom, jag har ett syndrom. Det ar klart att
diagnosen ndmndes under anstéllningsintervjun, men min blivande
chef tyckte bara att det var positivt. Tack vare min diagnos kan jag
forsta mer hur andra kan kénna och dela med mig av erfarenheter
som fa andra har, sager hon.

For barn med Aperts syndrom kan det vara svart att gora sig

forstadd genom att enbart anvénda talet.

- Vi kan behova anvanda flera olika kommunikationssatt for att
vi ska forsta varandra, sa Anna Nilsson, logoped pa DART
Kommunikations- och dataresurscenter for personer med
funktionsnedséattning i Goteborg.

DART arbetar med att hjélpa personer med
kommunikationssvarigheter att hitta metoder och hjalpmedel for att
underlatta kommunikationen. De arbetar ocksa med utbildning,
utveckling och forskning inom omradet.
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Vad ar kommunikation?

Kommunikation &r det en person gér som nagon annan reagerar pa.

Kommunikation sker pa manga olika satt, exempelvis genom tal,

tecken, bilder, skrift, gester, mimik och kroppssprak. Allt utbyte av

information mellan manniskor, medveten eller omedveten, &r

kommunikation. Redan som nyfédda bérjar vi kommunicera med

kroppen, bland annat genom grat.

- Alla manniskor kommunicerar pa ett eller annat sétt. Vi
kommunicerar for att fa behov uppfyllda, for att ge och fa
information, men ocksa for att bygga en social kontakt med
omgivningen exempelvis genom smaprat och skamt, sa Anna
Nilsson.

Personer som har kommunikationssvarigheter far ibland mest chans att
begara och att svara pa fragor som andra staller. Det ar viktigt att
omgivningen erbjuder personen olika satt att uttrycka sig.

Uttalet ar ofta svart

Manga personer med Aperts har goda forutsattningar till en fungerande

samspelsformaga, ett rikt ordférrad och avancerad meningsbyggnad,

men att uttala alla olika sprakljud ar ofta svart. Uttalssvarigheter kan
leda till att samspelet blir svart. Anna berattade att jamnariga ibland
tanker att kompisen som har svart att prata med munnen, ocksa kan ha
svart att forsta tal och kanske ocksa har svart att tanka.

- Darfor kan det kannas véldigt bra att prata med barnets jamnariga
om vad Aperts dr, och om att en person som pratar annorlunda
kanske inte forstar annorlunda. Han eller hon kanske forstar pa
precis samma sétt som de jamnariga, sa Anna Nilsson.

En del personer med talsvarigheter tycker att det kanns bra att ha med

sig ett introduktionskort som man kan visa for nya personer. P ett

introduktionskort kan det sté t.ex. ”Jag heter Anna. Det kan vara svart
att forsta vad jag sager. Jag tecknar ibland for att visa vad jag menar.

Jag forstar det du siger.”

Ju fler kommunikationssatt desto béattre

Nar vi har svart att forsta varandra ar det viktigt att vi har flera olika

kommunikationssatt att ta till. Det kan kallas kommunikationsstod eller

AKK (alternativ och kompletterande kommunikation). Personer med

Aperts behdver kanske inte kommunikationsstod alltid, utan i vissa

situationer eller med vissa personer.

- Man ska inte vara radd for att préva manga olika vagar nar det
géller kommunikation. Det forvirrar inte barnet — tvartom kommer
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barnet att sjalvt valja de kommunikationsvégar som fungerar bast,
forklarade Anna Nilsson.

Prata kan man gora pa manga sétt, bland annat med hjalp av:

= Bilder, t.ex. pratkartor, pratbok, reda ut-hafte

» Pratapparat/dator/platta med talsyntes — bilder och skrift

» Tecken som AKK

» Kroppskommunikation, peka, visa foremal, ta fram foton i mobilen,
rita...

Skiva med dator eller padda ar ofta béattre &n att skriva for hand, det
forebygger att en massa energi gar at till att forma bokstéaverna och
barnet kan istallet ha fokus pa innehallet, tankandet och
formuleringarna. Barnet kan exempelvis anvanda iPad (t.ex. apparna
Skolstil, Predictable), dator med ordprediktion och
rattstavningsfunktion samt ljudande tangentbord.
- Just ljudande tangentbord kan vara véldigt viktigt for att knacka
laskoden, om barnet har svart att uttala alla sprakljud, sa Anna
Nilsson.

Kommunikationsstod - hur far vi det att funka?

Det ar viktigt att bade vuxna och barn i omgivningen far kunskap om

kommunikationsstodet och hur det anvands. Mycket av ovanstaende

kommunikationsstod kan anvandas inte bara ihop med barnet som har

Aperts syndrom, utan med alla barn i férskolegruppen/klassen.

- Det ar ocksa viktigt att ni i omgivningen anvander de olika
kommunikationssatt som ni tdnker att barnet behdver anvanda. Om
inte ni gor det kommer inte heller barnet gora det. Viktigt ar ocksa
att kommunikationsstodet finns ndra till hands, sa Anna Nilsson.

Exempel pa bra appar, programvaror och hemsidor:
Widgit Go

Avaz

Snap + Core First

Grid 3

Predictable

Skolstil

http://bildstod.se/

http://aacliteracy.psu.edu/ (framst riktad till skola/personal)

Tips: Rakna med kostnaden for appar om ni soker vardnadsbidrag.

DART kan kontaktas via dart.su@vgregion.se, pa telefon
031-342 08 01, eller via webbplatsen www.dart-gbg.org
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Arbetsterapi for barn med Aperts syndrom

Barnen utvecklas hela tiden. For att kunna ge ratt stéd och
hjalpmedel ar det darfor viktigt att folja dem under hela
uppvéaxten, sa Anita Stockselius, arbetsterapeut.

Anita Stockselius arbetar pa EX-Center, ett rehabiliterings- och
kunskapscenter for barn och vuxna med medfédda multipla
extremitetsskador (inklusive dysmeli, TAR-syndrom, Aperts syndrom),
neurosedynskador samt forvarvade multipla extremitetsskador pa
grund av trauma eller sjukdom (sepsis eller tumorer). EX-Center ingar i
Aktiv ortopedteknik i Solna.

- Viarbetar alltid i team som bestar av ortopedlakare, sjukgymnast,
arbetsterapeut, samordnare och psykolog. Andra specialister som
kallas in vid behov ar till exempel barnortoped, handkirurg och
specialister pa syn och horsel, sa Anita Stockselius.

Startar tidigt

Arbetsterapin for barn med Aperts syndrom brukar starta i samband

med de forsta handoperationerna. Efter dem kan det behdvas tojningar,

arrbehandling (med silikon och/eller tryck), rorlighets- och
styrketraning eller ortosbehandling. Ortosbehandling &r behandling
med en skena som haller handen i ett fast lage for att motverka
felstallning i handen eller ge ett tryck Gver ett arr.

Syftet ar att utveckla och trana greppférmagan.

- For att forsakra sig om att barnet inte halkar efter sina jamnariga
kamrater foljer man barnet under uppvéxten. Det ar viktigt att
upptacka sadant som det inte klarar av, eftersom det behévs mer tid
for traning jamfort med barn som har helt fungerande hander, sa
Anita Stockselius.

Nar barnet ar 4,5 ar till 5 ar tittar arbetsterapeuten pa hur det fungerar

pa forskolan, om barnet kan hantera kniv och gaffel, av- och

pakladning, hygien, handfunktion: grovmotoriskt och finmotoriskt

samt fritidsaktiviteter, exempelvis cykling.

- Personalen pa forskolan kan behdva stod och uthildning for att
kunna hjalpa barnet pa basta satt. Det finns ocksa manga tekniska
hjalpmedel som kan underldtta, sa Anita Stockselius.

I nioarsaldern sker en kartlaggning vad géller aktiviteter i dagliga
livet (ADL), skola, fritid och fysisk aktivitet.
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- Aven i 12-arsaldern kartlaggs ADL och fritid, men da tittar vi
ocksa pa om barnet sjalv klarar dven vissa hushallsaktiviteter, som
till exempel att géra mellanmal. Vi ger ocksa rad om ergonomi, sa
Anita Stockselius.

Infér vuxenlivet

| 16-arsaldern diskuteras yrkesval, ergonomi och koérkort och

tonaringen far information infér vuxenvarden. Sa smaningom handlar

det om att flytta hemifran, och da kan det behtvas bostadsanpassning.

- Vi arbetar med aktivitetstraning, forandring av personliga faktorer
och kroppsfunktion samt kompensation enligt en pedagogisk
modell. Det ar ett arbete som behover fortga under barnets hela
uppvéxt, forklarade Anita Stockselius.

Hon avslutade med att séga att dven barn har rétt till personlig

assistans, det finns ingen nedre aldersgrans. Ett barn med

funktionsnedsattning ska kunna leva sa likt barn utan

funktionsnedséattning som mojligt.

Tips:
Hjalpmedel finns bland annat pa Varsam och Rehabshopen.

www.tipbase.org ar en tips- och idédatabas for hjalpmedel.

Klader for personer med funktionsvariationer finns bland annat pa:
https://www.marksandspencer.com/l/kids/easy-dressing

Se &ven: www.spinalistips.se

Fragor till Anita Stockselius

Nar kan man borja med tjning och traning efter handoperation?
- Tre-fyra manader efter operation brukar vara lampligt, da ser man
over arr och funktionsférmaga.

Hur kan vi fa hjalpmedel kostnadsfritt?
- Mojligheten att fa betalda hjalpmedel varierar mellan olika
landsting. Man kan ocksa séka fondmedel till detta.

Kan man gora LSS-ansokan flera ganger om man har fatt nej?

- Ja, eftersom barnet véaxer. Kuratorn pa habiliteringen kan hjalpa till
I arbetet med att soka hjalp och stod.
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Svart att stalla ratt krav

Ingrid har haft ett antal 6roninflammationer, de flesta fore skolaldern.
Hon &r nu 12 ar och har viss synnedséttning, ar stel i skuldrorna och
har svart med salivkontroll. Men hon &r rorlig och aktiv med tanke pa
diagnosen och gar i vanlig skola. Det gjordes en utredning av hennes
intellektuella formagor nar hon var fyra-fem ar och den visade ingen
funktionsnedséttning.

- Ingrid har alltid kunnat rora sig bra, ga i skogen, cykla och simma.
Men vissa saker har vi kanske slarvat med. Jag tanker pa att Ingrid
garna valjer bort sadant som &r jobbigt, till exempel att skéra och
ata kott. Det har blivit sa att vi ofta lagar annan mat istéllet, for
enkelhetens skull. Vi tidnker ibland att Ingrid kanske “anvinder” sin
diagnos for att slippa saker. ”Jag kan inte dela maten” betyder
kanske egentligen ”jag vill inte ha maten”. Ja, det ar valdigt svart
att sdga, berattar Annika och ler.

Leif haller med. Han tycker att det kan vara svart att stalla ratt krav och

att det ar latt att lagga saker och ting tillratta.

- Att knappa knappar kan till exempel vara jobbigt. Da ar det latt att
kopa klader utan knappar nar vi kanske egentligen borde 6va pa att
kndppa med ett hjalpmedel, funderar han.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter och arbetsmetoder

Barnens program under veckan ar bland annat anpassat for att
stimulera barnens fin- och grovmotorik och starka sjalvkanslan.
Gustaf Nylén, pedagog, beréttade om Agrenskas pedagogiska
arbete infor en familjevistelse.

Det pedagogiska programmet under en familjevistelse planeras utifran
individens forutsattningar. Det bygger pa generell specialpedagogik
och specifik kunskap om diagnosen. Infor familjevistelsen inhdmtar
personalen kunskap om barnen och deras behov genom samtal med
foraldrarna och genom skriftlig information fran pedagogerna i barnens
forskolor och skolor. Andra viktiga informationskéllor &r medicinsk
information om konsekvenserna av behandlingen och de tidigare
erfarenheterna fran Agrenskas familjevistelser med barn som har
Aperts syndrom.

Det pedagogiska programmet formas utifran WHOs klassifikation ICF,
International Classification of Functioning. Den innebér att personer
med funktionsnedsattning inte bara ska ha mgjlighet att vara med rent
fysiskt utan att de ocksa ska ha inflytande.
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- Tanken ar att en tillrattalagd miljo bade fysiskt och strukturellt kan
bidra till en 6kad delaktighet i sjalva aktiviteten, forklarade Gustaf
Nylén.

Paverkas av omgivningen

Livet for barn och ungdomar som har Aperts syndrom paverkas av de
kroppsliga och personliga forutsattningarna, men ocksa av faktorer i
deras omgivning. Gustaf Nylén bad forédldrar och personal att diskutera
foljande friga tillsammans under nagra minuter: "Hur skapar vi
forstaelse hos omgivningen for era barn och ungdomar med Aperts
syndrom?”

Deltagarna svarade att det ar viktigt med information om varfor nagon
har ett annorlunda utseende eller funktion. I nya klasser och
sammanhang behdver man dock hora vad barnet vill innan man
informerar, det blir allt viktigare ju aldre barnet blir. Foréldrarna
behdver lyssna in ifall barnet kanske sjalvt vill berétta. Deltagarna
enades ocksa om att barnet kan behdva hjalp att formulera sig och
beratta om sitt syndrom, kanske i en kortvariant och i en langvariant.
Ytterligare en aspekt som kom fram var att det &r bra att kunna beratta
om andra sidor hos barnet ocksa nar man pratar om Aperts syndrom.
- Man kan till exempel ndgmna att barnet tycker om att mala eller
dansa. Det ger en bredare och battre bild av individen, patalade
Gustaf Nylén.

Mal under veckan

De allmanna malen for barnens och elevernas vistelse under veckan ar

att:

- Skapa en miljo dar barn och elever kénner trygghet och trivsel.

- Ge forutsattningar for delaktighet och inflytande.

- Skapa motestillfallen med andra barn och elever med samma
diagnos och deras syskon.

- Bidra till kunskap om och insikt i diagnosen.

- Erbjuda anpassade aktiviteter.

Det diagnosspecifika programmet under veckan &r planerat med
hansyn till fyra mal.

Ett ar att starka sprak och kommunikation genom tecken, gester, bilder
och konkreta foremal, ett tydligt kroppssprak och genom att invanta
och uppmérksamma barnets/elevens egna uttryck.

- Awven sénger, lekar och samlingar anvands, beréttade Gustaf Nylén.

Ett annat mal ar att stimulera fin- och grovmotorik. Det gérs genom att
varva lugna med mer krévande fysiska aktiviteter under dagen. Till de
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lugnare aktiviteterna raknas bild och form dar barnen malar, klipper

och klistrar, men ocksa sang- och rorelselekar dar motoriken trénas.

- Uteaktiviteter kan vara att ga till skogen och till stranden i ojamn
terrang, aka laghdjdsbanan, leka Walkie-Talkie-gémme och aka
linbana, sa Gustaf Nylén.

Mal nummer tre &r att minska konsekvenserna av koncentrations- och
inlarningssvarigheter. Fasta rutiner och tydlig struktur bade i
aktiviteter och miljo bidrar till det. Aktiviteterna aterkommer varje dag
och barnen har schema och bilder och individuellt anpassade
arbetspass. Infor byte av aktivitet finns god forberedelse och
instruktionerna ar enkla, korta och tydliga.

Det fjarde malet &r att vistelsen ska bidra till att starka barnets

sjalvkansla. Samarbetsdévningar och gemensamma lekar dar var och en

deltar efter sin egen formaga vacker kénslan av att lyckas. Sagor och

beréttelseboken som barnen gor ar en bra hjélp for att prata om kénslor

och erfarenheter.

- Barnet blir ocksa bekraftat genom att byta tankar med andra barn i
grupp och genom majligheten att fa samtala med och stalla fragor
till 1akare, sa Gustaf Nylén.

Lanktips:

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

skolappar.nu

— appar kopplat till det Centrala innehallet i Lgr 11
appstod.se

— samlingsplats fér appar som stéd

mathforest.com

— lag/mellan valj niva

mfd.se

— myndigheten for delaktighet

hattenforlag.se

— teckendockor, bocker, spel, musik dvd med tecken
ritadetecken.se

— program med tecken, kan laddas ner som app
varsam.se

— hjalpmedel och traning

komikapp.se

— material och inredning
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Syskon till barn med funktionsnedséattning behéver kunskap,
nagon som lyssnar pa dem och méjlighet att traffa andra i samma
situation. Det visar forskning pa omradet och erfarenheter fran
Agrenskas syskonprojekt.

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

Studier av syskon till barn med funktionsnedsattning visar

foljande:

e Syskonet har ofta en bristféallig kunskap om sin brors/systers
diagnos och féraldrarna Overskattar ofta hur mycket syskonet vet
om den.

e Information &r inte detsamma som kunskap. Man vet inte hur
mycket syskonet forstatt och hur det tolkat informationen om
sjukdomen och vad den innebér.

o Att forstd och skapa kunskap tar tid. Man kan behdva prata om
saken kontinuerligt da barnen vaxer och situationen forandras.

Det ar vanligt att syskon bar pa fragor de aldrig vagat stélla till nagon.
En del &r radda att funktionsnedsattningen smittar, andra har en kénsla
av skuld och tror att de sjélva kan ha orsakat syskonets skada.

Egentid ar viktigt

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och bekréftade.

De maste kanna att de ocksa far egentid med foraldrarna.

- Den bor vara avsatt speciellt for dem och inte bara besta av tid som
ind4 blev dver”, sa Linda Ohman, pedagog pa Agrenska.

Yngre syskon uppfattar tidigt omgivningens behov av hjalp. De har

manga varfor-fragor och behover svar som anpassats efter deras niva.

Efter nioarsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron. De bérjar

se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt att syskonet i nagon

man ar avvikande. Vissa syskon far en kansla av skam.

- Barnen noterar blickar och reaktioner fran omgivningen och bérjar
fundera pa hur de ska forklara for andra. Da ar det bra att i familjen
ha ett gemensamt forhallningssatt, sa Linda Ohman.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att foraldrarnas ska orka. De
funderar ocksa over arftlighet och existentiella fragor som varfor de
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sjélva inte drabbades nar deras syster eller bror gjorde det. En del
kénner skuld Over att vara friska.

Kunskap, kanslor och strategier

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

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

Teamet berattar ocksa att de barnet inte bar nagot ansvar for att
syskonet blivit sjukt och hjalper dem med strategier for hur de ska
hantera fragor fran omgivningen. Nar de &ker fran Agrenska ska de ha
fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer.

Kéanslor hanteras genom ett ppet och tillatande klimat, dar alla ska

kanna sig bekvama med att prata fritt.

- Vi gor olika aktiviteter med barnen och ungdomarna for att bli
sammansvetsade som grupp, da blir det mycket lattare att prata om
personliga saker. Det ar viktigt att inte avvisa jobbiga kanslor utan
att istallet prata om dem och vad de star for, sa Linda Ohman.

Strategier i vardagen bygger pa att syskonet utbyter erfarenheter med

andra syskon och satter ord pa sadant som kan kallas for ”déliga

hemligheter”. Det kan handla om sorg dver 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 kan det bli tungt att bara, sa Linda Ohman.

En del barn undviker att prata med foraldrarna om det som &r jobbigt
med syskonet eftersom de inte vill belasta foraldrarna. Darfor galler det
att skapa strategier for hur man ska prata om det som kanns svart.

- Manga av barnen pratar om framtiden, om hur det ska bli senare.
Sadana saker kan ju ingen ge nagra svar pa. Men ofta ar det battre
att gissa tillsammans med barnen, &n att inte beréra &mnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli, sa Linda Ohman.

For att utveckla strategier att hantera svara kanslor kan man identifiera
kanslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att agera eller
reagera och hur man skulle kunna géra istallet. Linda Ohman beskrev
ocksa positiva aspekter for syskon till barn med
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funktionsnedséttningar. De lar sig tidigt att respektera olika ménniskor,
att ta ansvar, kanna empati och forstaelse, samt att satta saker i
perspektiv.

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

Syskons tips till foraldrar:

e Beratta om sjukdomen och vad den innebér.

e Prata om nuet och framtiden.

e Hantera utbrott och andra problem som kan dyka upp, visa att det
inte &r mitt ansvar.

e Ge egen tid.

Syskons tips till larare:

e Fraga hur jag mar — inte bara om mitt syskon.

e Tank pa att det ibland &r jobbigt prata om funktionsnedséattningen.
e Ta lararansvar nar syskonet eller jag sjélv blir retad.

e Ha forstaelse for min situation hemma.

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
www.syskonkompetens.se

Nagra ar efter Ingrids fodelse blev Annika gravid igen. Syskonen
Ragnhild och Stina foddes, i dag atta respektive fem ar. Leif och
Annika upplever att de har hanterat sin systers syndrom valdigt bra.

- Ingrid var ju forst pa plats, storasyster och den naturliga referensen.
Sa det har aldrig varit nagot konstigt med Ingrid i syskonens dgon,
tror jag. Men det &r Kklart att nu &r Ragnhild snart ikapp och forbi
sin storasyster i vissa avseenden sa vi far se om situationen andrar
sig, sager Leif.

Ingrid har bra sjalvkansla. Hon &r scout, spelar valthorn och rider och

har fatt kanna pa hur det ar att lyckas med saker och ting.

- Ingrid &r pigg pa det mesta. Hon har métt personer som hela tiden
har uppmuntrat och starkt henne. Hennes musiklarare har forstatt
att hon maste halla instrumentet lite annorlunda och hennes
ridlarare brinner for att anvénda hastarna for att starka barn med
funktionsnedsattning. Nu har hon dven provat pa vattengympa.
Aven syskonen, ja hela familjen ar valdigt aktiv, sager Annika.
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Munhalsa och munmotorik

Barn med sérskilda behov bor tidigt ha kontakt med tandvarden,
garna en barntandvardsspecialist.

- Om det finns svarigheter med tal, sprak och atande behovs
aven kontakt med logoped. Det sa 6vertandlakare Christina
Havner och logoped Lisa Bengtsson som arbetar pa Mun-H-
Center i Goteborg.

Manga diagnoser manifesterar sig orofacialt, det vill sdga paverkar
munhalsan och funktioner i munnen och ansiktet. Mun-H-Center &r ett
nationellt orofacialt kunskapscenter vars syfte ar att samla,
dokumentera och utveckla kunskapen inom detta omrade nar det galler
séllsynta diagnoser.

Denna kunskap sprids sedan for att bidra till ett battre

omhandertagande och en hogre livskvalitet for de berorda

patientgrupperna och deras anhdriga.

- Mun-H-Center &r ocksa ett nationellt resurscenter for orofaciala
hjalpmedel for personer med funktionsnedséattningar. | Sverige
finns ytterligare tva kompetenscentrumfor ovanliga diagnoser som
ror munhalsan, i Umea och i Jonkdéping, berattade Lisa Bengtsson.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen-och familjevistelser har

Mun-H-Center traffat manga personer med sallsynta diagnoser och

kunnat samla ihop en kunskapsbank om var och en av diagnoserna.

Foraldrar far innan vistelsen fylla i ett frageformular om tandvard och

munhygien och eventuell problematik kring munmotorik och

munhalsa.

Tandldkare och logoped fran Mun-H-Center gor under familjevistelsen

en dversiktlig undersokning och bedémning av barnens

munfdrhallanden. Dessa observationer och uppgifter i frageformularet
dokumenteras i en databas.

- Familjerna bidrar pa sa vis till 6kade kunskaper om munnen och
dess funktioner vid séllsynta diagnoser. Denna information sprids
via Mun-H-Centers webbplats och via MHC-appen, sa Christina
Havner.

Tand-och munvard

Det &r en stor férdel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
personen kan bevara en god munhalsa. | den regelbundna
undersokningen pa tandklinik bor dven kontroll av kékleder och
tuggmuskulatur inga. Bettutveckling, munhygien och eventuell
medicinering ar andra viktiga faktorer att uppmarksamma. Vissa
mediciner kan ge muntorrhet och dkad risk for karies, hal i tanderna.
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Munhélsa vid Aperts syndrom
Foljande munrelaterade symtom kan — men behover inte — férekomma
hos personer med Aperts syndrom:
* Gomspalt
Smal (och hég) gom, kraftiga tandvallar (pseudospalt)
Bettavvikelser:

Underbett

Oppet bett

Korsbett
Trangstallda och felstallda tander
«  Avsaknad av nagon/nagra tandanlag, avvikande tandform
«  Emaljférandringar

Vid Aperts syndrom har barnet ofta en liten 6verkéke och
kraftiga/bulliga tandvallar. Ibland &ven gomspalt. Det kan innebdra en
liten tandbage och trangstallda tander. Ett smalt och hogt gomvalv kan
gora att mat fastnar och ligger kvar efter maltiden. Om den mjuka
gommen inte sluter tatt mot svalget kan det ge talet en nasal klang och
lackage till ndsan.

Tandutvecklingsstérningar som kan férekomma ar
» FOrsenat tandframbrott

» Felstélining/frambrottsstérning av forsta permanenta kindtanden i
dverkaken

+  Overtal (for manga tandanlag) eller undertal (for f& tandanlag)
* Emaljforandringar

» Skovelformade framténder

» Sammanslagna tander

Nar personal fran Mun-H-Center undersokte barnen under vistelsen

noterade de gomspalt, pseudospalt (en mycket smal och hog gom),

kraftiga tandvallar, bettavvikelser, trangstallda och felstéllda tander och

emaljforéandringar.

- Nagon har forsenad tanderuption och flera barn har dragit ut
permanenta tdnder. Vi har &ven sett misstankt muntorrhet, sa
Christina Havner.

Risken for karies kan vara forhojd for barn med Aperts syndrom pa
grund av emaljskador/ strukturférandringar i emalj/dentin, muntorrhet

Dokumentation nr 572 © Agrenska 2018 31



Aperts syndrom

och att mat ligger kvar. En del barn kan ha svarigheter att borsta
tanderna.

Forebygga ar viktigast

Viktigast av allt ar att forebygga problem med tdnderna. Den

forebyggande tandvarden ska vara sa bra att sjukdomar i munnen kan

undvikas.

- Eftersom barn med Aperts syndrom &r en riskgrupp for olika mun-
och tandproblem &r det viktigt med regelbundna besok i
tandvarden, helst minst tva ganger pa ar, forklarade Christina
Havner.

Tandvard for barn med sarskilda behov

En god forebyggande tandvard innebéar bland annat tata besok, polering

och fluorbehandling av tanderna. Alla bor anvéanda fluortandkram tva

ganger dagligen, som sedan individuellt kan kompletteras med andra
fluorprodukter efter rekommendation av ansvarig tandlakare. FOr barn
som inte tycker om tandkramssmaker finns sarskilda tandkramer utan
smak.

- En bra metod for att forebygga karies ar att plasta in tuggytorna pa
nya kindtander. Da fyller man i gropiga tander med ett tunt
plastlager och skapar en slat yta, vilket skyddar mot bakterier, sa
Christina Havner.

Inom tandvarden rekommenderar man foraldrar att borsta barnens
tander tva ganger om dagen. Vuxenhjélp rekommenderas till barnet &r
minst 12 ar. Det finns manga olika typer av borstar att vélja bland for
att underlatta tandborstningen, samt bitstoéd och andra hjalpmedel. En
vanlig eltandborste kan vara ett bra alternativ.

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

Munmotorik vid Aperts syndrom

Missbildningarna i ansiktsskelettet vid Aperts syndrom forsvarar

artikulation och paverkar tuggférmagan. Enligt uppgifter fran Mun-H-

Centers databas har manga barn med Aperts syndrom en forsenad tal-

och sprakutveckling och inlarningssvarigheter.

- Munmotoriken ar viktig for manga funktioner, som att prata, ata
och kontrollera saliven. Hos barn som har andra motoriska
svarigheter ar ofta &ven munmotoriken paverkad, sa logoped Lisa
Bengtsson.

En logoped kan utreda kommunikationsformaga, sug- tugg- och
svaljférmaga och munmotorisk formaga hos barnet.
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- Det ar viktigt att veta att alla barn har ratt till en ordentlig utredning
av dessa fardigheter. Man ska inte ndja sig med forklaringen att
svarigheterna ’ingar i sjukdomen’, sa Lisa Bengtsson.

Logopeden kan ocksa ge rad angaende matning och/eller atsvarigheter,
tal- och kommunikationstraning samt oralmotorisk tréning.
Oralmotorisk traning syftar till att 6ka formagan att kontrollera saliven,
forbattra at- och artikulationsférmaga samt vid behov 6ka eller minska
kanslighet i munnen.

- Det ar bra med tvérprofessionella samarbeten dar olika specialister
som har med barnet att gora kan samverka for att na basta resultat,
till exempel logoped, tandlékare och sjukgymnast. Det kan vara
tufft att som foralder alltid vara den som ska formedla kunskap
mellan olika instanser, menade Lisa Bengtsson.

www.mun-h-center.se

Fraga till Christina Havner och Lisa Bengtsson

Nar kan barnet borja anvanda eltandborste?

- Tidigare har man sagt fran cirka tre ars alder, men man kan ibland
borja tidigare. Nar barnet ar tre ar maste det anda ha hjalp med
tandborstning.

Foreningsinformation

Apertforeningen bildades 1988 av foréldrar till barn med Aperts
syndrom. | dag har foreningen ca 80 medlemmar i Sverige, bade
anhdriga och diagnosbarare.

Apertforeningen tillhér paraplyorganisationen Séllsynta diagnoser och
har en styrelse med sju ledamoter. Styrelsen har sina moten via
telefonkonferens, men tréffas for ett fysiskt styrelsemote ungefar en
gang per ar. Varje ar ordnar foreningen en medlemstraff med
gemenskap, aktiviteter, forelasningar och arsmote. Féreningen hjalper
ocksa medlemmarna med stéd och information under aret. Det kan till
exempel handla om bidragsansokningar och sjukvardskontakter.

Apertféreningen har en hemsida www.apert.se samt en sluten
facebookgrupp.
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Our normal

Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades av en grupp foraldrar
till barn med olika typer av syndrom. Det &r en
paraplyorganisation dar en mangd olika diagnosféreningar finns
representerade.

Forbundets uppdrag &ar framfor allt att driva funktionsrattsfragor, att
paverka och patala att sallsynta diagnoser maste uppmarksammas och
forskas kring. Forbundet trycker pa att personer med séllsynta
diagnoser har ratt till samma insatser fran samhéllet som alla andra, till
exempel nar det géller vard och behandling. De ska inte missgynnas pa
grund av att andra inte kanner till sa mycket om deras syndrom.
Forbundets 12 000 medlemmar representerar ett 50-tal olika
diagnosforeningar som sinsemellan &r véldigt olika. Gemensamt ar att
alla sjukdomar eller syndrom é&r livslanga, obotliga och nastan alltid har
genetiska orsaker.

Mer information finns har: www.sallsyntadiagnoser.se

Webbplatsen www.ournormal.org gor det mojligt for familjer med barn
med funktionsvariationer att knyta nya kontakter och delta i ett
stottande natverk. Pa motesplatsen kan familjerna hitta nya vanner
utifran exempelvis funktionsvariation, intressen eller bostadsort.

Our Normal gor det enkelt att hitta andra familjer, stalla en fraga, fa ett
restips eller bestdimma en traff. Tjansten &r helt gratis och samlar
familjer Gver hela Sverige. Webbplatsen finns pa bade svenska och
engelska. Our Normal arbetar ocksa for att skildra en vardag som andra
stora medier inte gor. Sidan later familjer med barn med
funktionsvariationer komma till tals, och publicerar reportage utifran
deras historier. Aven tips och rad publiceras pa sajten.

Initiativet har tagits av foréldrar som sjalva har barn med
funktionsvariationer och sidan drivs av den ideella Féreningen
Familjevanner. Las mer pa www.ournormal.org eller maila till
info@ournormal.org.

Facebook: ournormal.org
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Samvaro ar vardefullt

Snart borjar Ingrid hogstadiet och trots att mycket har gatt bra i hennes

liv kan foraldrarna kdnna en oro for framtiden.

- Hon har inte haft ndgra stérre problem med mobbing i skolan
hittills, hon sé&ger att hon stortrivs i skolan &ven om hon kan bli
bortvald ibland. Men vi undrar sa klart hur det ska bli i en ny skola
med nya kamrater, sager Leif.

Annika lagger till att den tuffaste perioden i Ingrids liv sannolikt borjar

nu — fran tonarstiden och upp till gymnasiet.

- Det ar ju den tuffaste tiden for de flesta ungdomar och sarskilt for
unga som &r annorlunda. Men vi forsdker leva i nuet och Ingrid
sjalv verkar inte oroa sig ett dugg. Hon funderar pa att bli
forskoll&rare for hon &lskar barn, séger Leif.

Annika fortydligar att det ar oron for att Ingrid ska kdnna ensamhet och

utsatthet som &r jobbigast just nu.

- Allt det andra — det som folk kallar ”vardagspusslet” — det ar ju
bara att gora, sager hon.

Foreningen for familjer och barn med Aperts syndrom &r en positiv
faktor i familjens liv. Alla barnen i familjen gillar att vara med pa
foreningens aktiviteter och aka bort en helg per ar. Annika och Leif har
ocksa lart sig att utnyttja tiden i samband med ofrankomliga resor till
nagot gott;

- Omvi till exempel har varit tvungna att resa till Géteborg for
undersokningar eller behandlingar har vi forsokt passa pa att gora
nagot kul samtidigt, till exempel stanna en dag extra, ga pa
Liseberg och bo pa hotell. Ibland har de yngre barnen fatt vara
hemma och jag och Leif har fatt egentid med Ingrid, sager Annika.

Sambhallets ovriga stod

Emy Emker &r socionom och arbetar pa Agrenska, bland annat
med planeringen av familjevistelser. Hon informerade om de stod
som finns att soka for personer med funktionsnedsattning.

Emy Emker borjade med att berdtta om den Nationella Funktionen
Séllsynta Diagnoser, NFSD, som Socialstyrelsen pa regeringens
uppdrag har inrattat for att 6ka samordningen, samverkan och
spridning av information pa omradet sallsynta diagnoser.
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NFSD drivs av Agrenska och startade den 1 januari 2012.

Uppdraget &r att:

(1 bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvardens resurser for personer med séllsynta sjukdomar liksom 6kad
samordning med bland annat socialtjanst, frivilligorganisationer.

(1 bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av
hélso- och sjukvarden och till an-dra berérda samhallsinstanser samt
till patienter och anhdériga.

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

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

[ arbeta for att nationella behandlingsrekommendationer for sallsynta
diagnoser kommer till stand.

Las mer pa: www.nfsd.se

Patientlagen

En patientlag fran 2015 starker patientens stallning inom sjukvarden.
Patienter har bland annat rétt att vélja 6ppenvard i andra landsting, och
ska vid behov lattare kunna fa en ny medicinsk bedémning. Kommun
och landsting ar skyldiga att vid behov upprétta en samordnad
individuell plan (SIP), enligt bade socialtjanstlagen och halso- och
sjukvardslagen. Det gors exempelvis nar samordning efterfragas, nar
det beh6vs kompetens fran flera verksamheter eller néar en person
upplevt att hen “’bollats runt”.

Via den hér lanken fran SKL finns mer information om SIP:
skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/samordnadindivi
duellplansip.samordnadindividuellplan.html

Fast vardkontakt

Halso- och sjukvardslagen fran 2010 séager att varden
(verksamhetschefen) har skyldighet att utse en fast vardkontakt for att
sékerstalla en patients behov av samordning.

I januari 2018 kom &ven en ny lag om samverkan och uppféljning vid
utskrivning fran slutenvard nar fortsatta insatser fran éppenvard
behovs.

En fast vardkontakt ska utses om patienten begar det. Det kan vara en
lakare, men behdver inte vara det. Den fasta vardkontakten ska skota
information och samordning av vardens insatser, formedla kontakter
inom varden och vara kontaktperson inom andra delar av varden och
for andra samhéllsaktorer.
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Tandvard som vuxen

En fraga stalldes om tandvard i vuxen alder. Emy Emker berattade att

beroende pa region flyttar barnet dver till vuxentandvarden vid 19-24

ars alder. Om man har en séllsynt diagnos far man remiss till

oralmedicin eller sjukhustandvarden. Kostnaden for tandvard &r

rabatterad och personen tilldelas ett Gront kort/F-tandvard nar man

kommit upp i viss summa.

- Hor av er till oralmedicin for att ta reda pa vad som galler i er
region, sa Emy Emker.

I skolan

Enligt skollagen har barnen rétt till stod for att na skolans

kunskapsmal. Det ar rektorns ansvar att eleven far ett atgardsprogram

om det behdvs. Skolan ska ta hansyn till elevers olika behov och ge

stod och stimulans sa att de utvecklas sa langt som mojligt. Den

svenska skollagen fran 2011 galler for bade offentliga och privata

skolor, och &ven for forskolor. Skolinspektionen har méjlighet att ge

vite till eller stdnga skolor som misskoter sig.

- Rektorn eller forskolechefen ar skyldig att utreda om en elev
behover sarskilt stod, sa Emy Emker.

Stodatgarder

Stodatgarderna till en skolelev med funktionsnedséttning kan se olika

ut och exempelvis besta av handledning och fortbildning av personal.

Eleven kan ocksa fa en resursperson. | andra fall gors en

omorganisation s att eleven undervisas i en mindre grupp. Aven

anpassning av lokal eller laromedel kan réknas som stod.

- Vand er i forsta hand till forskolechef eller rektor, och tryck pa de
behov som finns. | andra hand kan man kontakta omradeschefen
eller den politiska ndmnd i kommunen som styr skolan, sa Emy
Emker.

Anpassad studiegang

Om andra stodatgarder inte racker till ar anpassad studiegang ett
alternativ for eleven.

Vid en anpassad studiegang skapas ett schema som avviker fran
ovrigas timplan, &mne och mal. Det &r rektorns ansvar att eleven far en
utbildning som sa langt som mojligt ar likvardig dvriga elevers
utbildning.

Séarskolan

Sérskolan &r en egen skolform som finns till for personer med
intellektuell funktionsnedséattning. Den &r obligatorisk pa nio ar, precis
som grundskolan, men har egna laroplaner som ger eleven mojlighet
till ytterligare ett lasar om kunskapsmalen inte uppnatts efter nio ar.
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Sarskolan indelas i grundsarskola och traningsskola. Innan eleven antas
till sérskolan gors en utredning for en pedagogisk, psykologisk,
medicinsk och social bedémning. Beslutet att anta eleven fattas av den
ansvariga politiska n&mnden i kommunen.

- Det maste framga att en elev inte kommer att kunna na
grundskolans mal. Men det racker inte med bedémningar,
foraldrarna maste soka och godkénna placering. Skolinspektionen
har riktat stark kritik mot kommunernas handlaggning av placering
I sérskola, sa Emy Emker.

Tips infor moten med skolan

Som foralder till ett barn med funktionsnedsattning blir det manga

moten med de parter som omger barnet.

- Forbered er vl infor sadana moten och se till att ha med berdrda
beslutsfattare.

Det ar bra att ha en tydlig dagordning och féra protokoll om vem som

ska gora vad och till nar. Det 6kar chanserna att forslagen faktiskt

genomfors. Det &r ocksa viktigt att boka in en ny tid for aterkoppling

och uppfoljning av atgarderna, sa Emy Emker.

Hon berattade ocksa om Undantagsbestammelsen 10 kap 21 §

Pysparagrafen, som séger foljande:

”Om det finns scirskilda skl fdr det vid betygssdtmingen bortses fran

enstaka delar av de kunskapskrav som eleven ska ha uppnatt. Med

sarskilda skal avses funktionsnedsattning eller andra liknande

personliga forhallanden som inte ar av tillfallig natur och som utgor

ett direkt hinder for att eleven ska kunna na ett visst kunskapskrav.”

Vart vander vi 0ss?

Om familjen ar missnéjd med nagot beslut som berdr barnet i skolan
vander man sig i forsta hand till rektorn eller forskolechefen. Néasta
instans dr ansvarig tjansteman eller ndmnd i kommunen. Man kan dven
vanda sig till Skolverket for att fa med information:
www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst: 08 - 527 332 00,
upplysningstjansten@skolverket.se

For att 6verklaga beslut om t ex skolskjuts eller atgardsprogram vander
man sig till Skolvéasendets dverklagandendmnd:
www.overklagandenamnden.se

SoL och LSS

Samhallets dvriga stod utgar bland annat fran tva lagar;
Socialtjanstlagen (SoL) och LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade).
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LSS ger stdd for insatser och sarskild service for personer:

1) med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand

2) med betydande eller bestaende begavningsmassigt funktionshinder
eller hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig
sjukdom

3) 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 inga i nagon av dessa tre personkretsar kan man
beviljas insatser enligt LSS.
Nagra av de insatser som kan ges enligt SoL eller LSS:

Korttidsvistelse/ stodfamilj

Korttidsvistelse i en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar bade till
att ge anhoriga avlGsning och mer tid for syskonen, men ocksa till att
tillgodose barnets behov av miljdombyte och rekreation. Tanken &r att
barnet ska fa majlighet till personlig utveckling. Korttidsvistelse kan
bli aktuellt redan i tidig alder. En stodfamilj kan vara nagon slakting
eller bekant. Korttidsvistelse i form av lagerverksamhet bedrivs pa
Agrenska dé& barnen/ungdomarna kommer en helg i ménaden och en-
tva veckor under sommaren, med samma personal.

Avlosarservice i hemmet

Den har insatsen finns for att anhdriga ska fa maojlighet till avkoppling

och till att utratta arenden utanfor hemmet. Avlosarservice kan

erbjudas bade som regelbunden insats eller som 16sning vid akuta
behov, till exempel om fordldrarna blir sjuka. Behovet bedéms
individuellt fran fall till fall.

- Det ar viktigt att tanka pd att avlGsarservice kan paverka
vardbidraget. Man maste komma ihag att meddela
forsakringskassan om man far nya insatser beviljade, sa Emy
Emker.

Ledsagarservice

En ledsagare hjélper till med kontakter i samhéllet och kan f6lja med
pa vardbesok och delta i fritidsaktiviteter. Insatsen galler nar
funktionsnedséattningen inte ar alltfor stor, och kan till exempel inte ges
om personen redan har personlig assistans. Ledsagarservicen kan
begéras per tillfalle eller som regelbunden insats och beviljas i den
alder da barnet vanligtvis brukar gora saker utan att foraldrarna ar med,
till exempel aka pa en klassresa.
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Kontaktperson

En kontaktperson erbjuder personligt stod utanfér familjen, och ska ses
som ett icke-professionellt stod, en medménniska. Kontaktpersonen har
ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad mot exempelvis ledsagare)
och behdver inte rapportera om vad man gjort till ndgon myndighet.

Hit kan man vanda sig for att fa hjalp med stodinsatser:
(1 Habilitering/ kurator.

1 LSS-handléggare.

[1 Brukarstodsorganisationer (exempelvis Bosse eller Lasse).
[ Anhgrigstodjare i kommunen.

[1 Brukarstodcenter.

[1 Andra organisationer (exempelvis FUB, DHR, RBU).

Anhorigstod

Ar 2009 inférdes 5 kap 108 i SoL som innebér att kommunen ska
erbjuda anhoriga stod, exempelvis samtal och stodgrupper, friskvard,
traning mm. Behovet styr hur stddet ska se ut.

Ta kontakt med en anhdrigkonsulent/ anhdrigstddjare i kommunen. De
nas via kommunens vaxel. Se dven: http://www.anhoriga.se/

Bostadsanpassning

Den 1 juli 2018 kom en ny bostadsanpassningslag. Den storsta
skillnaden &r att den som har behovet ska soka sjalv och man far inget
bidrag om behovet kan tillgodoses av hjalpmedel.

En annan nyhet ar att reglerna lattas och det blir enklare att fa bistand
da inte tillganglighetskraven féljts vid om- och nybyggnad och om det
inte &r den sokande sjalv som felat.

Hjalpmedel

Hjalpmedel skrivs ut for att forbattra eller vidmakthalla funktion och

formaga. Den kan ocksa skrivas ut att kompensera for en nedsatt eller

forlorad funktion eller férmaga att klara det dagliga livet.

- Det galler dock inte produkter som &r vanliga i hemmet, som
exempelvis en dator, sa Emy Emker.

Hjalpmedel &r oftast landstingens ansvar och kréver hélso- eller
sjukvardskompetens vid utprovning. Sjukgymnast eller arbetsterapeut
gor beddmning av behovet.

Hjalpmedel finns pa bland annat pa habiliteringen,
hjalpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscenter, syn- och
horcentraler.
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Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus eller pa habiliteringen kan
man fa hjalp av en kurator med att hitta passande fonder att soka
pengar ur. De finns ocksa i bibliotekets bocker Alla dessa fonder och
Stora fondboken. Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsebas:
www.stiftelser.lst.se/StiftWeb/SSearch.aspx

Aven vissa foretag hjalper till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

Tips: http://habilitering.se/funktionshindersquiden/ekonomi/fonder

Tips pa bra webbadresser:

agrenska.se — Agrenska

fk.se — Forsékringskassan

1177.se — Sjukvardsupplysningen
socialstyrelsen.se — Socialstyrelsen

skolverket.se — Skolverket

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
riksdagen.se — Riksdagen

regeringen.se — Regeringen

mfd.se — Myndigheten for delaktighet

do.se — Diskrimineringsombudsmannen

tlv.se — Tandvards- och lakemedelsférmansverket
mun-h-center.se — Mun-H-center

notisum.se — Lagar pa natet

nfsd.se — Nationella funktionen séllsynta diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

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

Texterna produceras av Informationscentrum for ovanliga diagnoser
vid Goteborgs universitet i samarbete med ledande medicinska experter
och foretradare for patientorganisationer. Kvalitetssakring sker genom
granskning av en sérskild expertgrupp utsedd av universitetet.
Informationen i databasen uppdateras regelbundet och ytterligare
diagnoser tillkommer varje ar. Texterna dversatts ocksa successivt till
engelska. Till varje text finns dven en folder som kan bestallas
kostnadsfritt eller laddas ner fran Socialstyrelsens webbplats.
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De som skriver texterna svarar dven pa fragor och hjalper till att soka
information, och nas pa telefonnummer 031-786 55 90 eller via mail,
ovanligadiagnoser@aqu.se.

Las mer pa: www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser
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En sammanfattning av dokumentation nr 572

Aperts syndrom &r ett medfott syndrom som drabbar ansiktsskelettet, hdnder och fotter. Syndromet
forekommer over hela varlden och drabbar lika manga flickor som pojkar. Det fods ungefar 1,5 barn
med Aperts syndrom per ar i Sverige.

Syndromet orsakas av en nymutation pa det tionde kromosomparet. De genetiska forandringarna
leder till att ett 6kat antal celler blir benbildande. Det gor att skallbenet sluter sig for tidigt med
ansiktsmissbildningar som foljd.

Behandlingen bestar av ett stort antal operationer under barnets uppvaxt. Férutom skallkirurgi ar
kéakkirurgi och tandreglering ar ofta nddvandig. De barn som har stora andningssvarigheter kan
behova sarskilda andningshjalpmedel.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER o
Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser A G REN S KA

© Agrenska 2018 www.agrenska.se
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