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MARKORKROMOSOM | 5-SYNDROMET

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer frén hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma séllsynta diagnos, i det hér fallet
markorkromosom 15-syndromet. Under vistelsen far fordldrar, barn
med diagnosen och eventuella syskon ny kunskap, mgjlighet att utbyta

erfarenheter och triaffa andra i 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
markdrkromosom 15-syndromet beréttar ett fordldrapar om sina
erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.
Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbsida,

www.agrenska.se.
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Klinisk bild vid markorkromosom |5-syndromet

Att ha en kromosomavvikelse innebér att delar saknas eller att
extra material tillkommit pa kromosomen. Markorkromosom
15-syndromet beror pa en medfodd extra kromosom, en sa
kallad markorkromosom, siager Ulrika Wester Oxelgren,
overlikare vid barnneurologi och habilitering p4 Akademiska
sjukhuset i Uppsala.

Markdrkromosom 15-syndromet dr sdllsynt. Varje ar far omkring
tre barn 1 Sverige diagnosen.

Symtom vid syndromet adr mattlig till svar intellektuell
funktionsnedséttning (utvecklingsstérning), lag muskelspénning,
(hypotonus) och paverkan pa den motoriska utvecklingen och
autistiska drag.

— Barnen har tal-, sprdk och kommunikationssvarigheter som de
tidigt behover stod for, sdger Ulrika Wester Oxelgren. (Mer om
detta 1 avsnittet om kommunikation)

Kromosomer

Var kropp édr uppbyggd av miljarder celler. Inuti varje cell finns en
cellkérna och inne i den véra kromosomer som dr birare av vara
gener. Normalt finner man 46 kromosomer 1 varje cell hos
ménniskan. Varje kromosom har en exakt kopia av sig och man
delar darfor in dem i 23 par. Den ena kromosomen 1 varje par har vi
arvt fran var mamma och den andra fran pappa. De forsta 22
kromosomparen kallas autosomer och dr precis lika hos méan och
kvinnor, medan det sista paret - konskromosomerna - skiljer sig at
mellan kénen, tva X kromosomer for en kvinna och en X och en Y-
kromosom for en man.

Kromosomerna har tva armar skilda av en “midja”, den korta delen
kallas p och den lédngre kallad q. Nir kromosomerna fargas urskiljs
band pa dem, vilket gor det léttare att para ihop dem och upptécka
var fordndringar skett.

Orsak till markorkromosom 15-syndromet

Vid markdrkromosom 15-syndromet finns forutom de 46
kromosomerna en liten extra kromosom som inte liknar
ndgon av de andra, en sé kallad markdrkromosom, vilket
innebér totalt 47 kromosomer. I detta fall har
markorkromosomen genetiskt material fran kromosom 15.
Markdrkromosomen bestér av tva kopior av den korta

Dokumentation nr 521 © Agrenska 2016



Markorkromosom |5-syndromet

armen pa kromosom 15 samt lite av den 6vre delen av den

langa armen. De gener som inkluderas i markdrkromosomen
finns da 1 totalt tre eller fyra kopior i stallet for som normalt

tva.

Markdrkromosom 15 &r ingen sjukdom, ddremot kan
markorkromosomen medfora 6kad risk for symtom av olika slag.
Om man har flera problem, med samma ursprung kallas det ett
syndrom, ddrav namnet markérkromosom 15-syndromet.
Diagnosen stélls genom en genetisk analys. (Mer om detta i
avsnittet om genetik)

Arftlighet

Markdrkromosom 15-syndromet uppkommer vanligtvis som
en nymutation, vilket innebér att felet 1 arvsmassan
upptrader for forsta gangen hos personen sjélv och inte ar
nedarvt. Fordldrarna till ett barn som har en nymutation har
lag risk att pa nytt fa ett barn med syndromet.

Utveckling

Pa grund av den forsenade motoriska utvecklingen sitter eller gar
barnet senare dn jaimnariga, utan syndromet. De flesta lar sig att gé,
men en del kan behova rullstol for transporter utomhus. Pa grund
av den laga muskelspanningen, hypotonus, dr finmotoriken ofta
paverkad. Nagra har dven problem med att samordna, koordinera,
muskelrorelser.

Begédvningen varierar hos personer med syndromet. Den
intellektuella funktionsnedséttningen kan vara maéttlig till svar.

— Det betyder att barnet har rétt till sarskola, sdger Ulrika Wester
Oxelgren.

Formagan att klara sig sjdlv 1 vardagen, den adaptiva formagan, ar
olika hos barnen med markdérkromosom 15-syndromet.

— Sjélvstiandigheten kan vara storre, 4n vad man forvintar sig om
man utgar fran 1Q.

Epilepsi och somnstorningar

Barn med markorkromosom 15-syndromet kan fa epilepsi. Om det
konstateras att barnet har epilepsi finns en behandlingsplan att
folja.

— Aven om barnet har ett sillsynt tillstnd, #r det epilepsins
karaktdr som avgor valet av behandling och likemedel, séger
Ulrika Wester Oxelgren.
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Somnstdrningar dr vanliga. De finns i alla varianter. Barnet kan ha
svért att somna, eller vaknar tidigt pd morgonen eller har flera
uppvaknanden under natten. Basbehandlingen ar en god
somnhygien med bestimda rutiner for singgaendet. Barnet ska ha
det lugnt timmarna innan det &r dags att lagga sig (inget
skarmtittande), svalt och morkt i sovrummet och samma rutin varje
kvall.

De barn som har svart att komma till ro trots goda rutiner, kan
kénna sig lugnare av ett tyngre ticke, sa kallat boll- eller
kedjeticke.

— Om barnet vaknar upp efter ndgra timmar, dr det vanligaste att
ndgot stor barnet. Det kan vara smirtor frdn 6ronen eller magknip
pa grund av forstoppning. Det kan ocksé vara epilepsi som borjat
med nattliga anfall. Orsaken bor utredas, sager Ulrika Wester
Oxelgren.

En del barn vaknar tidigt pa morgonen och dr pigga. Négra ar ndjda
om de far leka med sina favoritleksaker. Andra kan behova
mediciner till exempel melatonin som ér ett syntetiskt hormon.

— Fundera ocksa pa hur ni som foréldrar kan fa en god somn ifall
barnet har somnstorningar. Kanske kan ni turas om att sova sjilva
vissa nétter, sdger Ulrika Wester Oxelgren.

Ogon — 6ron

Andra symtom att uppmérksamma vid markérkromosom 15-
syndromet #r risken for synfel som brytningsfel och skelning. Aven
horseln kan vara paverkad pa grund av droninfektioner.

Dessa symtom undersoks vid uppfoljningsbesoken i sjukvérden.

Mag- och tarm

Vid markorkromosom 15-syndromet ar det vanligt med mage och
tarmbesvir. Det ar sérskilt tydligt under barnets forsta levnadsar.
Skalet till besvaren ar framst det svaga muskelarbetet, som riskerar
att orsaka forstoppning. Forstoppning ger en rad besvir som
smaérta, magknip (sdrskilt nattetid) och sprickor 1 dndtarmen.

— Det bor inte ga mer 4n tre dagar (tva tycker en del fordldrar) tills
barnet bajsar. Drojer tomningen kan barnet behdva ett lavemang.
Upprepar sig problemet finns det medicin, som paverkar tarmens
innehall, s att tdmningen underlattas, sdger Ulrika Wester
Oxelgren.

Atande — nutrition
Att fi 1 sig tillracklig med mat kan ofta vara svért for det lilla

barnet med markdrkromosom15-syndromet. Atsvarigheter kan
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uppsta pa grund av medfodd lapp-kak-gomspalt, den nedsatta
muskelspdnningen och koordinationsproblem.

Muskel- eller koordinationsproblem i svalget, kan medfora att
maten riskerar att hamna i luftvdgarna. Négra far reflux, vilket
innebdr att maginnehéllet aker upp igen och dven det riskerar att
hamna ner 1 luftvigarna.

Om barnet har stora dtsvarigheter och darmed inte far i sig det den
behover for att vixa och utvecklas kan det f& mat genom sond eller
knapp (PEG—Perkutan Endoskopisk Gastrostomi) pa magen.
Gastrostomin tas bort nir barnet blir dldre om det klarar att dta
sjélv.

Tillvaxt

Naér det géller tillvixten hos barn med syndromet finns det nagra
olika variationer, dar tillvixthdmning i form av kortvuxenhet dr det
vanligaste. Det innebér att barnet blir kortare, &n fordldrarna.

Beteende

Beteendeproblem som adhd och autism dr vanliga vid
markdrkromosom 15-syndromet, liksom angest.

— Barn med dessa diagnoser behdver utredas och fa hjélp och stod
av omgivningen for att deras vardag ska underléttas. Pedagogiska
hjalpmedel som bildscheman underlittar for alla, eftersom de ger
struktur, sdger Ulrika Wester Oxelgren.

Sprak

Aven om nigra utvecklar tal, behdver de flesta med
markdrkromosom 15-syndrom stdd for att kommunicera, sa kallad
AKK, Alternativ och Kompletterande Kommunikation.

For att barnet ska kunna uttrycka sin mening och sina behov kan
det behova stdd fran omgivningen for att lara sig tecken och bilder.
(Mer om sprék i avsnittet om kommunikation)

Behandling

Barn med markdrkromosom 15-syndromet behdver tidiga
habiliteringsinsatser inom det medicinska, pedagogiska,
psykologiska, sociala och tekniska omradet.

Framtiden

Kunskapen om livet for vuxna med markérkromosom 15-
syndromet dr begransad. Det beror bland annat pa att diagnosen
uppticktes forst 1974. Mest kunskap finns om dem med ménga
symtom, eftersom det dr de som behover mest stod. Vad man vet ar
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att personerna med diagnosen utvecklas, men kommer att behova
stdd av andra vuxna genom livet.

— Det finns inget som tyder pd att livslingden 4r annat &n normal,
sager Ulrika Wester Oxelgren.

Géd med i NOC

Hon uppmanar fordldrarna att gd med i NOC, Nétverket for
ovanliga kromosomavvikelser. (nocsverige.se)

— Medlemskap ger ett sammanhang med andra forédldrar och dkad
kunskap, sdger Ulrika Wester Oxelgren.

Lés mer pd Unique (The rare chromosome disorder)

Fragor till Ulrika Wester Oxelgren

Kan man gora ett horseltest av vdrt barn, som inte klarar att
genomfora vanliga test?

— Ja, man kan gora en hjarnstamsundersékning for att utesluta
skador pé horselnerven. Barnet dr nersovt under undersékningen.

Samlas information ndir ett nytt barn fir diagnosen
markorkromosom 15-syndromet?

— Nej vi har inget sddant register i Sverige. Internationellt finns det
déremot.

Finns det ndgon forskning om markorkromosom 15-syndromet?
— Det finns forskare som undersoker kromosomavvikelser ur olika
specifika aspekter, till exempel forekomsten av autism.

Anton har markorkromosom |5-syndromet

Anton nio r, kom till Agrenska med mamma Sanna och pappa
Anders och storasyster Anna, tio ar.

Graviditeten med Anton var utan problem. Forlossningen gick fort.
Som spddbarn hade Anton svért att svélja. Han hade ofta ont 1
magen.

— Magen var spind pa ena sidan. Vi forsokte i en forklaring, men
ingen kunde hitta en orsak, sdger Sanna.

— Anda tills han var ett halvar skrek Anton stdrre delen av sin
vakna tid. Vi tror det berodde pa hans mage, sdger Anders.
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Anton sldngde mycket med huvudet pa ett sétt som skramde de
som holl honom. Inte heller det beteendet fick fordldrarna ndgon
forklaring pa.

— Jag tog upp detta pd BVC och pratade med dem om att han var
annorlunda dn vart forsta barn. Jag kénde att det var ndgot som inte
stimde. Han ville inte ens lyfta pa sig ndr man lade honom pa
magen, sdger Sanna.

Nér Anton var omkring ett ar tyckte ldkarna att det var dags att
boka tid for en undersdkning av honom. Det blev
magnetkameraunders6kning, blodprov och ryggmaérgsprov. Proven
visade att han har markérkromosom 15-syndromet.

Likaren sa att Anton ocksd kunde ha missbildningar pa hjirtat och
mage. Och att han troligen har symtom inom autismspektrat.

— Det enda jag tankte nidr vi fick beskedet var: Bara han inte dor,
sdger Sanna.

Fordldrarna dkte direkt hem och letade efter mer information pa
internet. De hittade en text om alla medicinska aspekter av
syndromet pa Socialstyrelsens kunskapsdatabas for ovanliga
diagnoser och om en pojke i Agrenskas dokumentation.

— For mig var autism nagot vilbekant, eftersom jag hela livet
umgétts med min syssling, som har autism. For hans skull larde jag
mig TAKK (Tecken som Alternativ och Kompletterande
Kommunikation) redan som 18-aring. Det har jag haft nytt av nu,
sdger Sanna.

— For mig var allt mer ovant, sdger Anders.

Genetik vid markorkromosom | 5-syndromet

Markorkromosom 15 finns i tva varianter, en mindre som inte
ger niagra symtom och en storre som ger symtom,
markorkromsom 15-syndromet. Det berittar Elisabeth Syk
Lundberg, overlikare och professor i klinisk genetik, vid
Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm.

Kliniska genetiker &r ldkare som arbetar med drftliga sjukdomar.
Genetiker medverkar i sokandet efter diagnos, informerar
familjerna och lotsar dem vidare inom varden.

Hon boérjar med att berétta om utvecklingen av gentekniken fran
1880-talets upptickt av kromosomerna i cellkérnan till dagens
tekniker, som 1 detalj kan se fordndringar.
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Normalt har vi 46 kromosomer indelade i 22 par plus
konshormonerna. Vid celldelningen komprimeras kromosomerna
och kan analyseras i mikroskop, sa kallad kromosomanalys.

— P4 2010-talet har vi lirt oss nya tekniker for att undersdka
vartenda baspar och uppticka mycket sma avvikelser 1 arvsmassan.
Det svéra dr att tolka och vérdera all information vi far fram, sdger
Elisabeth Syk Lundberg.

Kromosomforiandringar

Ungefir en procent av alla nyfddda har en kromosomforéndring,
men alla fir inte symtom. Av personer med intellektuell
funktionsnedsittning har ménga fler kromosomavvikelser (cirka 12
procent) och bland individer med medfédda missbildningar 1
kombination med intellektuell funktionsnedsittning hittar man
annu fler (cirka en fjardedel).

Kromosomavvikelser kan antingen vara numeriska, alltsé avvika 1
antal eller strukturella, avvika i struktur. Vid Downs syndrom, finns
det tre, istdllet for tva kromosomer 21. Vid markérkromosom 15-
syndromet finns det en extra kromosom som inte liknar de normala
kromosomerna — en markoérkromosom. Vid markérkromosom 15-
syndromet finns alltsa totalt 47 kromosomer, 46 normala och en
extra kromosom.

Molekylir diagnostik

For att diagnostisera barn dar man misstanker en
kromosomforindring tar genetikern oftast ett blodprov frén barnet.
Direfter letar genetikern efter deletioner och duplikationer
(tillkomst eller forlust av material) i arvsmassan. Provet jamfors
med prover fran “normalpatienter” vilket gor att man kan upptéicka
vilka skillnader som finns. Metoden kallas mikroarray, (array-CGH
(Comparative Genome Hybridisation).

En annan metod som kan anvéndas for att kontrollera resultatet fran
array-CHG-analysen dr FISH-analysen som kan riktas mot ett
specifikt omrade pa en kromosom.

Forandring vid markorkromosom 15-syndromet
Markdrkromosomen vid markdrkromosom 15-syndromet uppstér
under bildningen av en dggcell. Nir konscellerna bildas ska varje
kromosompar hitta varandra och blanda sin arvsmassa.

— Ibland blir det fel i 6verkorsningen av material. Hos mamman
sker det vid bildningen av dggcellerna, sdger Elisabeth Syk
Lundberg.
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Det finns olika typer av markérkromosom 15. En mindre och
vanligare variant av markorkromosom 15, som bestér av ytterst lite
extra genetiskt material och inte ger upphov till ndgra symtom. Den
storre varianten, som ger symtom, omfattar mer material av den
langa armen pa kromosom 15.

Det avgorande dr om markorkromosomen omfattar ’Prader-
Willi/Angelman-Critical Region” forkortad, PWACR, eller inte.
Det ér en region pa kromosom 15 som é&r forlorad (deleterad) vid de
séllsynta tillstdnden Prader-Willis och Angelmans syndrom. Om
PWACR iér inkluderad 1 markérkromosomen finns denna region i
tre till fyra kopior, vilket leder till markérkromosom 15-syndromet.

En liknande symtombild som vid markérkromosom 15-syndromet
finns hos personer med en dubblering (duplikation) av samma
omrade pd den ena kromosomen 15, sa kallat 15-
duplikationssyndrom.

Arftlighet vid syndromet

Den lilla varianten av markdrkromosom 15 dr ofta nedérvd. Den
stora markorkromosomen 15 beror oftast pa en nymutation som
uppstér slumpmaéssigt vid bildningen av en dggcell och ér inte
nedirvd fran nigon av foréldrarna.

— For de flesta av er finns ingen risk att fa ett nytt barn med samma
diagnos, sdger Elisabeth Syk Lundberg.

15q duplikation, kan ibland vara nedédrvd. Darfor bar testning av
fordldrarna goras for att bedoma upprepningsrisken.

Om det finns upprepningsrisk kan ett prov pa moderkakan tas i
graviditetsvecka 11-12 for att undersoka fostrets kromosomer,

alternativt ett fostervattenprov fran graviditetsvecka 15. Det ar
ocksa mojligt att gora embryodiagnostik (PGD)i samband med
assisterad befruktning, in vitro fertilisering, (IVF).

Forskning

Det pagér en del forskning kring de gener i PWACR-regionen, som
ger symtom. Intressanta gener 4r UBE3A, som uttrycks fran
mammans gener i hjirnceller. Ar genen dveruttryckt, vilket betyder
att genen dr paslagen hela tiden och har en hog produktion, finns ett
samband med intellektuell funktionsnedsittning och autism. En
annan grupp av gener kallas GABR, (gabareceptor) och uttrycks
frén bada fordldrarnas genkopior. Dessa gener ar viktiga for

Dokumentation nr 521 © Agrenska 2016 13



Markorkromosom |5-syndromet

overforingen av signaler mellan hjérnceller. Overuttryck har visats
ha ett samband med epilepsi.

Léds mer pd www.idicl5.org

Fraga till Elisabeth Syk Lundberg

Vad ir mosaicism?

— Det innebér att det finns en blandning av normala celler och
celler med en genetisk avvikelse i kroppen. Vid mosaicism kan
man oftast forvénta sig mildare symtom.

Anton och habiliteringen

Autism

Efter diagnosen blev Anton inskriven pa habiliteringen. Han var ett
ar och det var osdkert om han skulle kunna ldra sig att gé. Nér
fordldrarna holl honom i famnen ville Anton inte sétta ner fotterna
och hoppa, som storasyster gjort. Han drog istéllet upp sina ben.

— Fysioterapeuten konstaterade att han hade lag muskeltonus och
behovde trina for att belasta sina hofter och knén, sdger Sanna.
Anton fick ett stdskal och ett trdningsschema dér det stod att han
skulle vara 1 stiskalet tjugo minuter varje dag. Han fick ocksa
specialskor som han anvinde nér han stod i staskalet. Anton gillade
forst inte alls att sa 1 staskalet, mest for att han blev fastsatt, tror
foréldrarna. Dérfor borjade de med mycket korta pass i borjan, men
sedan blev de allt ldngre.

— Vi tror att trdningen hade effekt, for nar han var tva ar borjade
Anton ta sina forsta stapplande steg, sdger Anders.

— Det gjorde att han kunde borja anvinda gastol. Han gillade
gastolen direkt, eftersom han slapp vara fastspiand i den och kunde
ta sig fram pa egen hand. An idag reagerar han starkt pa att bli
fasthallen, sdger Sanna.

Anton bockade och kastade med sitt huvud nér han var liten. Déarfor
fick han en stol med huvud- och sidskydd. Den anvénde Anton tills
han var 3 ar.

Det ir viktigt att forsta vad i beteendet som ar autism och vad
som beror pa intellektuell funktionsnedséttning for att ge
barnet ritt stod. Det siger Suzanne Steffenburg, 6verlikare,
Barnneuropsykiatri, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.
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Det &r vanligt att barn med markdérkromosom 15-syndromet har
autism. Vid misstanke om autism kan en utredning goras inom
barnneuropsykatrin.

Autism uppmérksammades forst som symtom pa schizofreni. Det
var ldkaren och psykiatrikern Leo Kanner som 1937 observerade
atta pojkar och atta flickor som visade pa samma beteende med
strikta rutiner, ritualer och var varldsfranvinda.

— Symtomkriterierna kom 1943. Da trodde man att autism hade ett
enda ursprung, sdger Suzanne Steffenburg.

Idag ar det ként att autism har minga orsaker och att den ofta ar
kopplad till andra symtom.

Ungefar en procent av befolkningen har autism. Vidgar man till
personer med beteende inom autismspektrat handlar det om tio
procent av befolkningen.

De autistiska dragen kan beskrivas som att personen ér lite speciell
med ett starkt intresse for nagot sérskilt.

— Men om man ska sitta en diagnos handlar det om vilket
hjélpbehov personen har, siager Suzanne Steffenburg.

Av den en procent som har autism och har hjélpbehov har en
tredjedel eller upp till hélften dessutom en intellektuell
funktionsnedséttning. Om man sndvar in det &nnu mer har tio
procent av dem en kromosomstérning som orsak till sin autism.

Diagnos

Autism dr en diagnos som stélls pd symtom. Bedomningen &r
baserad pa hur personen presterar pa vissa tester. Innan det ar
mojligt att gora testerna maste barnets utvecklingsniva och
begavning, 1Q, faststillas.

— Vid utredningen om begavning jamfors barnets formaga med vad
andra 1 samma kronologiska alder kan. Kunskap om
begavningsniva dr nodvéndig for att stilla ritt krav pa barnet under
intervjuer och tester vid misstanke om autism, séger Suzanne
Steffenburg.

De nya kriterierna for att kunna stéilla en diagnos om autism &r att
personen har svérighet med det sociala samspelet och i
kommunikationen. Vid autism finns ocksé perceptionsstorningar
(sinnesfornimmelser) betrdffande ljus, ljud, berdring, virme och
kyla.
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Kommunikation

Nir det giller svarigheterna vid kommunikation, kan det beskrivas
som att en person med autism inte riktigt forstar andra. De behover
hjélp att tolka sin omgivning. Har de dessutom utvecklingsstdrning
ar det ytterligare ett hinder i kommunikationen.

Rutiner och ritualer dr andra kidnnetecken pa autism. Det kan yttra
sig genom att personen har svart for nya miljoer eller att dta nya
matritter. Ofta finns en fixering vid en viss typ av mat med ett
sarskilt utseende och konsistens.

Barn med autism har ocksa ofta en annorlunda upplevelse av sina
sinnesintryck. Manga &r radda for hoga skratt. De kan ocksé kénna
obehag vid berdring.

— Perceptionen ar sidrskilt kinslig, vilket gor att de kan ha svart att
sortera och skydda sig fran sinnesintryck. Men de kan ha svért att
formedla vad det dr som skraimmer, sdger Suzanne Steffenburg.

Det ér vanligt att barn med autism har sérskilda intressen, som de
dlskar att dgna sig at. Som omgivning ar det viktigt att se pa dessa
formagor som de ar och lata barnet fordjupa sig i dem, utan att de
fastnar dér.

— Det finns en risk att man stiller for hdga krav, om barnet till
exempel visar intresse for musik. Det dr bra att vara realistisk 1 sin
forvintan pa barnets utveckling, siger Suzanne Steffenburg.

Barn med autism och intellektuell funktionsnedsittning behdver
mycket stod for att utveckla de majligheter de har. Stod finns att
hémta bland annat hos teamen pé habiliteringen.

Fragor till Suzanne Steffenburg

Ska vi fordldrar och pedagogerna i skolan fokusera pd
utvecklingsstorningen eller autismen?

— Bégge delar. Det dr viktigt att forsta begransningarna som
utvecklingsstorningen medfor och hantera autismen. Bada ar
funktionsnedséttningar som man behdver ta hdansyn till och jobba
med livet ut.

Kan vdrt barn utvecklas trots utvecklingsstorningen?

— Det finns ingen exakt utvecklingskurva dar barnet till sist
kommer ikapp jdmnariga, eftersom barnets begavning sitter en
grins for hur mycket det kan utvecklas. Men for att de ska
utvecklas behovs en gynnsam miljé med krav pa rétt niva,
hjalpmedel som underlittar och stéd for kommunikation, AKK till
exempel.

Dokumentation nr 521 © Agrenska 2016



Markorkromosom |5-syndromet

Hur mycket skirmtid ska vi ldata virt barn med
SJunktionsnedsdittning ha?

— Barnen trénar hela dagen pa forskolan. Nar de kommer hem
behover de, liksom vi, koppla av. Dé kan tid framfor ldsplattan eller
datorn ge vila. Ha inte déligt samvete for det. Men ibland kan man
behova bryta av tiden framfor skdrmen. Som forédlder kan ni
bestimma att barnet ska delta 1 familjens sociala sammanhang. Det
kanske till exempel inte fir dta ensamt framfor datorn, utan ska
tillbringa maltiden tillsammans med er.

Hur ska vi fordldrar gora for att inte syskonet ska ta for mycket
ansvar?

— Som foralder till barn med funktionsnedséttning &r det litt att ha
daligt samvete. Tank pa att barn lar sig ndgot av att ta ansvar. De
vaxer upp med en erfarenhet som inte alla har. Det viktiga kan vara
att mota syskonet och bekrifta att det dr jobbigt ibland att ha en
bror eller syster med funktionsnedséttning.

Rorelse och halsa

Rorelse ir rena rama mirakelmedicinen, bade for kroppen och
hjarnan. Sitt inte for linge. Det siger fysioterapeut Magnus
Aspdahl, som arbetar vid Karolinska Sjukhuset i Stockholm.

Forskningen kring rorelsens betydelse borjade pa 1950-talet.

Da jamfordes hélsan hos de stillasittande chauffoérerna pa Londons
bussar, med konduktdrerna, som rérde sig i och ur bussen under sin
arbetsdag.

— De stillasittande chaufforerna hade storre risk att drabbas av
hjért-karlsjukdom 4n de rorliga konduktdrerna. Om konduktdrerna
fick stroke eller hjértinfarkt fick de mindre infarkter eller stroke

och aterhdmtade de sig snabbare dn chaufforerna, siger Magnus
Aspdahl.

Visserligen ér rétt kost den viktigaste faktorn for att gd ner i vikt,
men for kroppens hélsa dr rorelse rena mirakelmedicinen.

— Kaérlfunktionen forbéttras, fettmetabolismen, kroppsvikt och
bukfett blir bittre. Den stirker ben, bindvav och brosk. Aven
blodtryck, hormonbalans och blodsocker fungerar béttre hos dem
som ar fysiskt aktiva. Andra fordelar &r att sémnen forbattras,
risken for depression minskar och kognitionen (hjérnans formaga)
starks, sdger Magnus Aspdahl.
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Hur mycket maste vi rora pa oss?

Enligt svenska rekommendationer bor vi rora pa oss trettio minuter
varje dag for att behalla hilsan.

— Det dr den minsta nivén av fysisk aktivitet som vi kan komma
undan med for att fa en signifikant minskning av risk att do 1 fortid.
Ar vi aktiva 90 minuter varje dag pa méttlig niva eller cirka 30
minuter hogintensiv nivd minskar risken att do i fortid med hela 50
procent, sdger Magnus Aspdahl.

Barn och aktivitet

For det lilla barnet mellan 0-5 ar 4r rekommendationen att barnen
ska uppmuntras att réra pa sig i vardagen. Det racker att de
stimuleras att utforska sin omgivning genom att krypa, ga, klattra
och springa.

For barn mellan 6 och 17 ar krdvs det 60 minuters aktivitet varje
dag, for att fa bra hélsa. Da ska det vara en intensiv trdning minst
tre ganger per vecka for att muskler och skelett ska stirkas.

— Att bara simma till exempel ricker inte. Skelettet behdver
belastas for att bentitheten ska 6ka, sdger Magnus Aspdahl.

Aktivitet och markorkromosom 15- syndrom

Barn med funktionsnedsittning ska vara sa fysiskt aktiva som
funktionsnedsittningen medger. Vid markdrkromosom 15-
syndromet dr det ndgra symtom som paverkas sérskilt positivt av
rorelse.

Vid markdrkromsom 15-syndromet ér det vanligt att ha lag
muskeltonus. Den forbéttras av trianing.

Den fysiska styrkan och uthallighet &r nedsatta, men bada kan
stirkas med rétt rorelser och aktiviteter.

Manga har dalig balans. Det kan bero pa en annan uppfattning av
varlden eller pa grund av 1ag muskeltonus i fotleden. Bra traning ar
att gé balansbanor med utmanande hinder och promenera i terréng.
Studier om skolios (sned rygg) har visat att trdning inte hindrar
uppkomsten av skolios, men det dr bra att tréna.

Motorik

En del barn klarar motoriska milstolpar som att vinda pa sig, sitta
och gd, men med forsening.

Utveckling av komplexa fardigheter som att cykla kasta och fanga
boll baseras pa perception, koordination och balans och dr
aktiviteter som inte alla lar sig.
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— De som har problem med balansen och koordination kan &dndé
komma ut pa cykelturer med en side by side cykel, siger Magnus
Aspdahl.

Epilepsi

Tidigare ansags det inte ldmpligt att barn med epilepsi tranade, for
att det kunde utldsa kramper. Numer uppmanar fysioterapeuterna
barn med epilepsi att vara aktiva. Studier har visat att 30-40 procent
fér farre anfall av att trdna regelbundet.

— Det dr ovanligt, men en liten grupp far mer anfall, vilket kan bero
pa stress eller virmeutvecklingen, inte pa trdningen 1 sig, sdger
Magnus Aspdahl.

Schemaligg triningen

Att motivera barn som inte vill rora pé sig till traning, kan vara
svért. En bra metod kan vara att schemalédgga traningen, till
exempel genom att ldgga in den 1 vardagen. Det ska gidrna ske nir
barnen dr smd sé att aktivitet och rorelse blir ndgot naturligt for
barnet. Variera aktiviteterna eller ha samma aktivitet. En del barn
vill gora samma, andra vill variera sig. Sétt upp aktiviteten pa
dagsschemat och ta med ett mobilt schema om ni ska ut och gé.

— Att bara ga ar trékigt. Det dr bra for barnet att veta vad som
hénder. Med ett schema dr det lattare att forstd vad som hénder nér
aktiviteten &r slut.

Magnus Aspdahl foreslar nagra vardagsaktiviteter:

— Cykla eller ga till forskolan tillsammans. Ska barnet rida, kan ni
gé hem. Ordna en sagostig, dir ni ldgger ut delar av sagan pa olika
punkter, for att locka barnet att ga vidare. Eller ha rollspel pa
promenaden.

Han berittar om en pojke som é&lskade att forestélla en person som
visar vider, en annan ville girna prata om matlagning under
promenaden

— Fér barnet leka och prata om nagot de &r intresserad av under
tiden de ror pa sig blir den viktiga aktiviteten en rolig stund, sdger
Magnus Aspdahl.

Att undvika aktiviteter for att barnet tidigare fatt utbrott vid en
sadan aktivitet, kan vara farliga fallgropar. Planera inte aktiviteter
kring mat, 14t det hellre bli rérelse innan maten.

En annan fallgrop kan vara att inte ge barnet tillrackligt med tid att
fundera 6ver det som ska hédnda eller att fa prova négot flera
ganger.
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— Om man misslyckats med en aktivitet, forsok igen. Och tank
rorelse snarare én traning, siger Magnus Aspdabhl.

Liampliga aktiviteter

Det ér en fordel att ha kontakt med en fysioterapeut som kan
foresld lampliga aktiviteter efter barnets individuella
forutsattningar.

— Det viktiga &r att borja tdnka pa rorelse. I vara vardagliga
aktiviteter, kring hushallsgdromal, finns rorelser som kan fungera
som tréning, sdger Magnus Aspdahl.

Tradgardsarbete sdsom att kratta, styra skottkérra eller béara saker ar
bra trdning med tydlig borjan och slut. Inomhus kan dammsugning,
sopa golvet eller skura vara tinkbara aktiviteter som tranar
motoriken och stéller krav pa planering av rorelse.

Andra bra aktiviteter ar

Promenader

Cykling

Lekar

Styrketraning

Konditionstréning

Hogintensiva lekar (aterupplev filmer, gor rollspel.)

Fragor till Magnus Aspdahl

Anton har en cykel

Hur ska vi tiinka kring triningen?
— Det ska vara létt anstringande sé att man far upp flaset for att fa
de positiva effekterna.

Har du ndgot tips pa hur vi i forskolan kan fi in enklare rorelser

for barnet?
— Har barnet autismstorning finns ofta ett specialintresse man kan

anvéinda fOr att motivera barnet till rorelse. Tycker barnet det ar
roligt att titta pad rodljus sa ga ut och titta pd dem. Man kan ha en
side by side cykel och cykel dédr en vuxen och barnet kan cykla i
naromradet. Det bésta dr att schemaldgga en pausgympa och gora
lite olika rorelser. Knibdj dr kanske trakigt, men héller man i en
ballong samtidigt, blir det roligare.

Familjen har fatt en sérskild sits som kopplas pa en cykel. Tack
vare den sitter Anton framfor den som cyklar. Nir de kommer fram

Dokumentation nr 521 © Agrenska 2016

20



Kommunikation

Markorkromosom |5-syndromet

till utflyktsmalet, kan sitsen tas loss och kdras ungefér som en
rullstol.
Anton har ocksa en rullstol.

Alla kan kommunicera och alla kommunicerar. Det viktiga ir
att liira sig tolka det enskilda barnet och sjilv vara modell for
metoden. Det séiger Eva Holmqyvist, arbetsterapeut vid Dart
kommunikations- och dataresurscenter i Goteborg.

Dart ar ett kommunikations- och dataresurscenter for personer med
funktionsnedsattning. Liknande resurser finns over hela landet.

— Till oss kan man komma for att ta fram de insatser som dr viktiga
for barnet. Teamet arbetar tillsammans med barnet, familjen och
skolan. Det viktiga &r att alla parter dr 6verens om metoder, sdger
Eva Holmqvist.

Lar oss av omgivningen

Vi lér oss kommunicera redan fran fodseln. Vi lir oss genom att
utséttas for kommunikation 1 métet med omgivningen. Det sker
oftast utan att vi ens ténker pa det. Kommunikation &r ndr nagon
gor eller sdger ndgot som ndgon annan reagerar pa. Den kan vara
medveten eller omedveten.

— Ju storre svérigheter ett barn har med sin kommunikation, desto
viktigare &r det att vi som omgivning ldr oss att tolka barnets
uttryck och ge respons pa dem, sdger Eva Holmqvist.

Olika metoder

Tal &r bara en liten del av kommunikationen. Vi anvénder kroppen,
gester, mimik, tecken, ljud, och féremaél, bilder och numer - appar.
Inget sétt ar viktigare dn ett annat, det betydelsefulla &r att vi far
sagt det vi vill och att omgivningen forstar.

Hur mycket en person forstar beror pa en rad faktorer. P4 syn,
horsel, kdnsel, sprak, men ocksé pa deras erfarenheter och minne
till exempel.

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 begéra nagot.
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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 som stdd.
AKK lérs ut pa AKKtiv som dr en fordldrautbildning for att bli en
kommunicerande partner till sitt barn.

Fordldrarna kan komplettera sitt talade sprak med en méngd
redskap, till exempel kommunikationskartor, bilder, tecken och
olika strategier. Logopeder pa habiliteringen kan hjélpa fordldrar
att hitta det rétta stodet till sitt barn. Fordldrarna forstar ofta sitt
barns kroppssprak. Men nir barnet kommer utanfér hemmet och
mdoter personal i forskola och skola ér det viktigt med en
systematiskt medveten kommunikation for att barnet ska kunna
kommunicera bade med personal och andra barn.

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

Kommunikation ska vara s& enkel som mgjligt. Det &r ofta léttare
hemma, eftersom familjen kénner sitt barn, men svarare nir barnet
traffar andra. I sammanhang utanfor hemmet kan det dérfor vara
bra att ha med ett kommunikationspass. I det forklarar barnet i
jagform, hur det kommunicerar och vad som kan vara viktigt att
veta for den som ska kommunicera med barnet.

Har familjen extra resurs eller assistenter hemma kan ett
kommunikationspass vara ett bra sitt att introducera dem for
barnet.

For att stimulera barnets kommunikationsutveckling ér det viktigt
att fordldern och andra omkring barnet anvénder de hjdlpmedel
barnet behover.

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

Forildern kan sjilv skapa bildkartor, med bilder pa barnets egna
leksaker, sdng, hemmet med mera fOr att underldtta barnets
forstaelse. Ofta dr det bra att utgd frén en aktivitet, till exempel
simtrdningen i badhuset, ndr man skapar en bildkarta. Da kan bilder
véljas utifran vad det kan vara bra att samtala om i den situationen.

Att stodja ett barns kommunikationsutveckling

For att stodja ett barns kommunikationsutveckling dr det viktigt att
ge tid och ha en positiv forvantan. Eva visar en film om Agnes och
hennes mamma som dansar. Mamma fragar om Agnes vill dansa

mer och véntar, tills dottern svarar ja, genom att stinga munnen.
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— Ofta maste vi vdanta mycket langre &n vi tror, for att ge barnet en
chans att svara. Prova att rékna till tjugo och se vad som hénder,
sdger Eva Holmqvist.

Det ar vanligt att stdlla manga fragor till barn med
kommunikationssvérigheter, men Eva Holmqvist uppmanar till att
hellre ge kommentarer som barnet kan svara pa.

— Om man ldser en bok kan man istéllet for fragan; ser du flugan?

(pé bilden), séga, dér ar en fluga!

Eva Holmgvist ber familjevistelsens deltagare samtala med
varandra om ganger nir kommunikationen fungerar bra. Nagra
fordldrar berittar att deras flicka lagger handen pa boken om hon
vill att de ska ldsa den en géng till. Nar hon inte vill vinder hon
bort huvudet. En annan familj beréttar att deras barn kommer med
fjarrkontrollen nér hon vill titta pa barnprogrammet. Andra beréttar
att de anvinder TASSeLs, taktila tecken pa kroppen. TaSSeLs
taktila signaltecken ar en metod for barn som &r pa en tidig
utvecklingsniva i sin kommunikation. Den lampar sig dven vid syn-
och horselproblem.

— Vi vet idag att det dr bra att anvdnda ménga sitt for att underlitta
kommunikationen. Det kan vara ett langsiktigt arbete och det géller

att se de sma stegen pa vigen, sdger Eva Holmqvist.

Tips

PODD - ny kommunikationsmetod fran Australien
Appstod.se

Bildstod.se

WWW.SpSm.Se

P& Darts hemsida finns mer exempel pa metoder och programvaror
for att underldtta kommunikation. www.dart-gbg.org/

Fragor till Eva Holmgqyvist

Liir barnen sig snabbare med en tydlig struktur i vardagen?

— Struktur i form av ett schema skapar en trygghet. Ar jag trygg och
vet vad som ska hénda, tar jag lattare till mig kunskap och lar mig.
Med ett schema dr det enklare att visa nér en aktivitet méste

forandras eller bytas ut. Forandringen blir konkret for barnet. Som
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fordlder och personal blir du ocksé tydligare och kan anvinda farre

ord.

Var son har miirkt att det dir littare att bara peka for att fa det
han vill ha, dn att anvinda bilder eller teckna.

— Det du kan gora ar att du tecknar mjolk nér han pekar pé paketet.
Du visar honom att sdhar kan man gora. Vi maste vara modeller f6r
att barnen ska ldra sig nya sitt att kommunicera.

Hur mycket tid ska vi ligga varje dag pd att trina in ett nytt siitt
att kommunicera for att det ska fa effekt?

— Borja med att inféra kommunikationsstdd till olika aktiviteter.
Vilj gdrna ndgra som ni gor néstan varje dag. Det behdver inte vara
ndgot markvirdigt. Det géller att hitta de situationer som &r
motiverande for barnet. Det kan vara en favoritlek, en sarskild bok
eller aktivitet som barnet tycker om. Det kan ocksa handla om en
aktivitet dér det ar viktigt att forbereda barnet. Finns trdningen i
vardagens goromal blir den av.

Hur ska vi bli av med odnskat beteende?

— I ménga fall, handlar ett utmanande beteende om brist pa
kommunikation. Analysera nér beteendet uppstéir och bryt ner i
skeendet 1 delar fOr att forsta ndr det dr lampligt att erbjuda ett
alternativ till beteendet. Om barnet till exempel sldnger iviag
tallriken nér det &tit fardigt, kan man tillsammans tridna pa att peka
pa en bild/ett tecken/en gest for ’jag dr métt”, ’jag ar fardig”. Det
finns utbildningar och kurser p4 DART om hur man kan dndra ett

ooOnskat beteende.

Maste man ha remiss for att komma till er?

— Idag finns egenremiss. Ett formuldr finns pa vardguiden 1177.
Det som dr viktigt att veta dr att Vistra Gotalandsregionen har avtal
med Dart, men kommer man fran andra landsting behover det
finnas en instans (till exempel barnhabiliteringen) som tar pa sig
ansvar for att fortsdtta stotta, och dven forskriva hjalpmedel om det
skulle vara aktuellt. Dessutom maéste habiliteringen vara
betalningsansvarig for en Dart-insats. Det finns mojlighet att delta i
kurser och utbildningar pé Dart, och vi erbjuder ocksé specifika
uppdragsutbildningar.
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Anton pratar

For att stimulera Anton att borja prata beslot sig fordldrarna for att
skala ner sitt sprak till det enklaste tdnkbara och upprepa viktiga
ord och begrepp. De var noga med att sdga samma sak inom
familjen. Pratade de om smorgas, upprepade de smorgas, de sa inte
macka.

— Jag som &r underskoterska ér intresserad av hur man kan prata om
det dr svart for ndgon att fa fram orden. Darfor borjade jag med
upprepningar for att lara honom ord, sdger Sanna.

— Vi anvénde tva-ords-meningar, sdger Anders.

Ska de g och byta bloja, sdger de byta bloja om och om igen och
varierar varje gang sa att det blir som en melodi.

Alla ord som forédldrarna upprepat dr de ord som Anton sjélv
anvéander idag.

Fokus neuropsykologi

Barn med markorkromosom 15-syndromet kan behova gora en
neuropsykologisk utredning. Den kartligger barnets formagor
och svagheter, for det ska bli ritt krav i forskola och skola och
hemma. Det siger Eva Billstedt, neuropsykolog vid
Barnneuropsykiatri, BNK och Gillbergcentrum, i Goteborg.

Neuropsykologer behandlar relationen mellan centrala nervsystem
och kognitiva funktioner, hur en person ténker och fungerar. Det
innebdr att de bland annat utreder barn och ungdomar som har
svarigheter pa olika sétt med inldrning. En neuropsykologisk
utredning &r en kartldggning av hur barnet presterar i olika
situationer.

Utredningen gors for att omgivningen ska ha rétt niva pa
forvintningar och krav pa barnet i olika miljoer. Utredning bestar
av tre delar. Det dr beteendeobservation, funktionsniva (utveckling
och begdvning) och adaptiv nivd (hur barnet fungerar i vardagen).

Markorsyndrom 15-syndromet

Inf6r en utredning informerar sig neuropsykologen ifall det finns
vetenskaplig forskning om den diagnos barnet har.

— Naér det giller markdrkromsom 15-syndromet saknas studier inom
neuropsykologi. Det som finns dr beskrivningar av enstaka
personer, séger Eva Billstedt.
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Fran dessa rapporter framgar att vid markdrkromosom 15-
syndromet finns ofta intellektuell funktionsnedsattning,
spraksvarigheter och autism.

Beteendeobservation

Infor en testsituation véljs en miljo ut for testet dédr barnet kénner
sig tryggt. Da har det bésta chansen att prestera optimalt.

— Om barnet uttrycker oro dver att vara pa sjukhuset, kan vi istéllet
vara pa barnets forskola, sdger Eva Billstedt.

I en lekfull atmostfiér, undersdker neuropsykologen med olika tester,
barnets beteende ur skiftande aspekter: vad gor barnet nyfiket eller
ointresserat, hur barnet 16ser en uppgift (1angsamt eller brattom),
hur ar barnets 6gonkontakt och samspel?

Utvecklingstest

Nista steg ar att bedoma barnets utvecklingsniva. Utvecklingstest
riktar sig mot barn som &r upp till fyra ar. Det omfattar &ven dem
som &r i den aldern kognitivt, men &r dldre rent kronologiskt.

— Om man har en svar utvecklingsstorning, stdlls den diagnosen
oftast baserat pa ett utvecklingstest, sdger Eva Billstedt.

Vid en utvecklingsbedomning &r syftet att skapa en bred bild av
barnets utveckling till exempel 1 friga om sprak, perception och
formuppfattning. I tester undersoks hur barnet hanterar klossar, kan
de bygga ett torn och placera olika former pa ritt stdllen? Hur
fungerar barnets finmotorik? Kan det halla 1 en sax?
Grovmotoriken undersoks till exempel genom att barnet far prova
att ga upp for en trappa. Neuropsykologen forsoker fa en
uppfattning om hur barnet anvénder spréket och hur mycket det
forstéar.

— Vi vill fanga barnet dér det dr och utga frdn det 1 var bedomning,
sdger Eva Billstedt.

Dessa tester sdger nagot om utvecklingen hos barnet och vilka
svarigheter det har.

Begévningstesterna, sa kallade IQ- eller IK-tester (intelligenskvot)
som det heter pa svenska &r det viktigaste verktyget vid utredning
av barn som dr nagot dldre, till exempel vid fem till sex ar, infor
skolstart. Testerna ar grunden for den neuropsykologiska
beddmningen.

I dem undersoks barnets problemlésningsférmaga, hur det
anvander spraket, resonerar, planerar och minnesfunktioner.
Testerna ar utformade sa att genomsnittspersonen far ett IK pé 100.
De som har ett IK pé 70 eller ldgre i kombination med att man har
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betydande stodbehov i vardagen har en intellektuell
funktionsnedsattning i ndgon grad, det man ocksé kallar
utvecklingsstorning.

De som ligger strax dver griansen for utvecklingsstorning, med ett
IK pd 71 — 85, kan ocksa behova hjilp och stod med inldrningen.
Det ér en ofta bortglomd grupp som har svérare att ta emot och
bearbeta information och bygga upp egen kunskap. De kan ocksa
ha svart att anvianda sin kunskap, att planera, kontrollera och
vérdera sitt eget handlande.

— Denna grupp behdver ofta lite mer hjélp, vilket &r viktigt att
uppmirksamma i skolan, sdger Eva Billstedt.

For att hjdlpa personer 1 denna grupp ska man ta hénsyn till deras
bristande inlarningsformaga och formaga att tillimpa kunskap. Det
kan ske genom att underlitta inldrning genom att anvinda konkret
material och praktiskt trdning, istdllet for att bara fa det teoretiskt
beskrivet.

Komplex information bor brytas ner i mindre delar. Det bésta ér att
formulera enkla instruktioner som repeteras.

— En bra metod ir att be barnet upprepa det som sagts for att
forsékra er om att budskapet gatt fram, sdger Eva Billstedt.

Adaptiv niva

Den tredje delen i1 en neuropsykologs utredning dr en skattning av
hur barnet faktiskt fungerar 1 vardagen, pa adaptiv niva. Det &r en
skillnad mot testtillfdllet, som syftar till att f4 en bild av barnets
optimala formaga. Skattning av barnets adaptiva funktionsniva
visar hur stort stodbehov barnet har i hem, skola och fritid.

Fragor till Eva Billstedt

Hur tar man hdnsyn till barn med autism vid utredningen?

— Det ar sjdlvklart viktigt att veta vad som é&r speciellt vid autism.
Vi strivar efter att skapa en optimal situation under testerna, for att
kommunikationen ska fungera.

Gor man ny bedomning efter ndgra dr? Vem bestimmer i sd fall
nir det ska goras?

— Jag tycker absolut att man ska gora om bedémningen.
Organisationen ser olika ut i landet, men habiliteringen brukar vara
ett stille ddr manga familjer har sin kontakt. Férhoppningsvis kan
fordldrarna ta upp fragan tillsammans med sitt team. Oftast dr det
aktuellt med ny beddmning infor stadiebyte.

Dokumentation nr 521 © Agrenska 2016 27



Markorkromosom |5-syndromet

Var son har bedomts ha generella inlirningssvdrigheter. Vad iir
det?

— Genomsnittet for IK, begévning alltsa, dr 100. Aven om man
hamnar 6ver 70 (griansen for intellektuell funktionsnedséttning med
ratt till sérskola), kan man behova extra stod eller hjélp. Vildigt
manga i denna grupp har inte rétt till sérskola utan gér i
grundskolan. Som skolan idag ar utformad ska eleven planera och
utfora mycket pa egen hand. Det krdver mycket av individen. Har
kan den som har generella inlarningssvarigheter behdva extra stod
for att satta igang och genomfora uppgifterna.

Finns det majlighet trina upp IK, sd att barnet kan hantera fler
situationer.

— Det finns studier som talar for att det finns en
utvecklingspotential av IK-nivan genom stimulans och trdning gar
det att hgja sig ndgot. Men oftast ser man inte enorma steg. Det &r
sdllsynt att ett barn som har IK runt 60 uppnar 100 om testningarna
har varit tillforlitliga. Daremot ldr de sig, om &@n i en langsammare
takt.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

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

— Vi dr noga med att anpassa innehéillet si att
forutsittningarna for barnen blir si bra som mojligt under
veckan, berittar Bodil Mollstedt fran barnteamet om
Agrenskas pedagogiska arbete vid en familjevistelse.

— Barn som har markdrkromosom 15-syndrom har olika
kombinationer av symtom som forekommer i varierande
svérighetsgrad. Det dr darfor viktigt att alltid se varje individs
behov. Med detta som utgangspunkt har vi utformat programmet
for barnen och ungdomarna under veckan, sdger Bodil Mollstedt.

Personalen ldser in medicinsk information och dokumentation fran
tidigare veckor och samtalar med fordldrarna om barnen med
diagnos. De hdmtar ocksa in information fran barnens skola.

Diérefter planeras veckans aktiviteter med barnen.

Delaktighet
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Ett vergripande mél for familjevistelsen pa Agrenska #r att barnen
ska kénna sig delaktiga. Detta utgar ifrdn ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hilsa, som
ar WHO:s begreppsram for att beskriva hélsa och
funktionsnedséttning. Modellen tar hdnsyn till kroppsliga,
personliga och omgivande faktorer och dessas dynamiska samspel.
Samtliga ar lika viktiga for hur man kan paverka och genomfora
olika aktiviteter och hur delaktig en person kan kdnna sig.
Eftersom en funktionsnedsittning ofta dr bestdende, blir de
omgivande faktorerna och att géra dem sd bra som mojligt, mycket
viktiga.

Vad underlattar for att det blir en bra dag for era barn? Bodil
Mollstedt ber alla 1 salongen att vinda sig till en person de inte
brukar prata med och delge varandra sina erfarenheter. Efter en
stunds samsprak kommer flera forslag. En fordlder sdger att det ar
viktigt att sjdlv vara forberedd om det inte gar som man tidnkt sig pa
en aktivitet till exempel. Ndgon annan bekréftar att det ar viktigt att
revidera sina forestéllningar om hur ndgot ska vara eller
genomforas. Det dr viktigt med rutiner, sdger en annan fordlder.
Om allt gors likadant varje morgon fungerar vardagen allra bést.
Andra fyller 1 och sédger att dagarna blir bra om de grundldggande
behoven av sdémn och mat blir tillgodosedda. Det édr en fordel att
lagga in lagom med pauser under dagen for att ge barnet chans till
aterhdmtning, papekar en pedagog.

— Genom att anpassa miljon har barnen stérre mojlighet att paverka
och vara delaktiga efter sina egna forutséttningar, siger Bodil
Mollstedt.

Samverkan

Det ar viktigt att de som finns kring barnet samverkar och har ett
likadant forhallningssétt. Behovet av samverkan giller personal
som barnet méter i1 sjukvérd, habilitering, barnhélsovérd och
elevhilsa, kommunens resursteam och specialpedagogiska
skolmyndigheten.

Sirskilda mal vid markérkromosom 15-forindringar

Att stdrka delaktigheten och det sociala samspelet ér ett viktigt mal
vid planeringen av aktiviteter under vistelsen pa Agrenska. Det gor
personalen genom att ha en tydlig struktur pa dagens aktiviteter.
Forskolebarnen far traffa Kalle Kanin varje morgon. Han har med
sig ett schema Over veckan och dagens aktiviteter.

Dokumentation nr 521 © Agrenska 2016

29



Markorkromosom |5-syndromet

— En lugn milj6 med dterkommande aktiviteter bidrar till att 6ka
delaktigheten, sdger Bodil Mollstedt.

Forsta dagen dr Kalle lika blyg och rddd som forskolebarnen ér.
Det gor att barnen kénner sig lite béttre till mods.

Skolgruppen har ocksé ett schema, med ord, ljud och bild.

For att minska konsekvenserna av koncentrations- och
inldrningssvdrigheter anvéands fasta rutiner och tydlig struktur bade
i aktiviteter och milj6 varje dag.

— Vi har individuellt anpassade arbetspass och konkret material och
ar noga med att forbereda nédr vi ska byta aktivitet, sdger Bodil
Mollstedt.

En viktig del i programmet ar att stimulera och stodja
kommunikation, sprak och tal genom sanger, lekar och samlingar.
Barnteamet anvénder konkreta ord och visualiserar genom att
anvinda tecken och bilder. Infor nésta aktivitet 4r personalen noga
med forberedelser, sa att barnen vet vad som ska hinda.

— For att stodja kommunikation och tal dr barnteamet noga med att
ge barnen tid, invénta deras svar och ge bekréftelse.

Under veckan stimuleras fin- och grovmotorik genom musiklekar
med rorelser, aktivitetsbana och samlingar inom- och utomhus.
Detta bidrar till att stdrka kroppskdnnedom.

P4 Agrenska #r det manga samlingar och gemensamma aktiviteter
dér var en kan delta pa sina egna villkor. Barnen och ungdomarna
blir bekréftade och far kénna att de lyckas. Det bidrar till att stirka
deras sjdlvkénsla.

— Stimulerande upplevelser startar den goda cirkeln och vécker
barnens lust att ta egna initiativ, vilket leder till 6kad aktivitet och
paskyndar utvecklingen, sidger Bodil Mollstedt.

Léanktips

http://logopedeniskolan.blogspot.se
http://www.skoldatatek.se/verktyg/appar

http://www.skolappar.nu (appar kopplat till det Centrala innehallet
iLgrl1l)

http://www.appstod.se (samlingsplats for appar som stod)
http://www.mathforest.com (lag/mellan vélj niva)

Varsam- www.varsam.se

Komikapp- www.komikapp.se

Rehabmodul- www.rehabmodul.se

Myndigheten for delaktighet- www.mfd.se
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Anton borjar forskola

Syskonrollen

Nér Anton lart sig att ga tyckte fordldrarna att det var dags for
forskola. De valde en dédr barn med olika funktionsnedsattningar
var integrerade. P& forskolan fanns ett Sinnenas rum dir Anton
dlskade att lyssna pd musik i horlurar och titta in i de blinkande
ljusen.

— Dar fanns personal som verkligen var engagerade i1 barnen, sdger
Anders.

Sanna hidmtade forst Anna pé hennes forskola. Sedan &kte de
tillsammans och hamtade Anton.

— Efter ett &r mirkte jag allt tydligare att hon tyckte béttre om
Antons forskola. Nér jag frdgade om hon hellre ville vara daér,
svarade hon ja, sdger Sanna.

Anna fick testa att vara pd sin brors forskola. Hon élskade den nya
forskolan och blev kvar.

Pé forskolan hade Anton en anstédlld som var sérskilt insatt 1 hans
behov. Forskolan hade en sirskild handlingsplan for Anton.

— Hon holl i alla m&ten som géllde Anton bade pa forskolan och
med habiliteringen, sdger Sanna.

— Samarbetet med habiliteringen och forskolan har fungerat valdigt
bra. De har besokt varandras arbetsplatser och gjort det bésta for
Anton, sdger Anders.

Infor skolstart gjordes en utredning pa Anton for att bedoma vilken
skolform som passade honom. Det blev traningsskola.

Nu gar Anton andra éret 1 traningsskola. Han aker taxi dit. Han
tycker att skolan och fritids dr roliga att vara pa.

Syskon till barn med funktionsnedsiittning behéver kunskap,
att fa triffa andra och ha nigon som lyssnar pa dem. Det visar
forskning och Agrenskas syskonprojekt.

— Vi forsoker stotta dem i deras roll i vara syskongrupper,
berittar Astrid Emker i Agrenskas barnteam.

Syskonrelationen &r speciell eftersom den oftast dr den langsta
relation vi har i livet. Den ér fylld av gemenskap och kirlek, men
préaglas ocksé av rivalitet, avund och konflikter. Vad som
dominerar kan vara olika och dven dndra sig dver tid.
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Under vistelsen p4 Agrenska vill personalen ge barnen redskap i
rollen som syskon till en syster eller bror med
funktionsnedsattning.

Under veckan utgar personalen fran syskonets behov och fragor,
for att de ska fa strategier att hantera sina kadnslor och sin vardag.
Programmet som barnteamet pa Agrenska har format utgar ifrn
kunskap, kédnslor och beméstrande. Kunskap ges utifran fragor om
diagnosen som syskonen arbetat fram tillsammans. Kdnslor
hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dér alla ska kdnna
sig bekvdma 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 bristfdllig kunskap om sin
syster eller brors funktionsnedséttning och vilka effekter den ger.
Studier visar ocksé att fordldrar tenderar att dverskatta barns
kunskap och vad barn forstatt. Barn har mindre mdjlighet att
paverka sin situation och omgivning pa grund av sin élder och
sociala situation.

Syskonens program

Den forsta dagen pa Agrenska #r det fokus pa syskon vars bror eller
syster har markorkromosom 15-syndromet. Syskonen beréttar om
sig sjélv eller sin familj om man vill. Andra dagen borjar man
fundera kring diagnosen och formulera fragor till sjukskoterska
eller lakare. Till dem kan de stilla alla fragor de har. Informationen
om diagnosen utgér alltid fran barnens egna fragor och funderingar.
I de yngre aldrarna racker det ofta att syskonen fér ett namn pa
sjukdomen och en kort beskrivning av hur den paverkar deras bror
eller syster. Frdn och med niodrsaldern vixer en mer realistisk syn
pa tillvaron fram. Barnen inser att villkoren ir olika. De borjar se
och forsta konsekvenser av syskonets sjukdom. Fragorna kan
handla om hur det ska ga for deras bror eller syster 1 skolan och hur
framtiden ser ut.

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

Pé onsdag och torsdag finns det mojlighet till reflektioner och
fortsatta samtal kring syskonets egna kéinslor. Syskonen triffas i
sma grupper. De kan gbéra kamratbanan som bestar av

aventyrsbanor dér de far agera tillsammans for att klara Gvningarna.

Att lara kdnna varandra och ha roligt tillsammans ldgger grunden
for samtal dir de kan dela hemligheter, kénslor och strategier. Ofta
ar det forsta gangen de tréffar andra som har broder eller systrar
med samma diagnos.

Personalens uppgift i samtalen dr att bekrifta barnens kénslor, inte
avvisa dem genom att ge trost. Det ar viktigt att syskonen far lufta
det svéra.

De behdver veta att det ar okej att kinna som de gor och att de inte
ar ensamma 1 den kinslan. Det osagda kan létt kdnnas som en
klump i magen eller ndgon annanstans i kroppen. I familjen ar det
kanske inte alltid sa létt att prata eftersom fordldrarna har s&
mycket att gora med barnet som har funktionsnedsittning och
syskonet vill inte belasta dem.

Beriittelsebok

Under veckan skapar syskonen en berittelsebok om sig sjélv, om
diagnosen och om sina egna strategier, for att hantera andras fragor
om sjukdomen. I boken ritar de bland annat av sin hand, som en
symbol for dem sjélva. Vid tummen ska de rita tva saker de &r bra
pa. Vid pekfingret saker de vill ska hinda om tva ér. Vid
langfingret vad andra sédger de &r bra pa. Vid ringfingret drdmmar.
Och vid lillfingret modiga saker de gjort.

Innehallet 1 veckan gar ut pa att skapa ett oppet och tilldtande
klimat dar det dr okey att prata kénslor och ha drommar. Da kan
dven de bra sidorna av syskonskapet fa plats.

Vardagstid med forildern

Ett vanligt problem é&r att syskonet inte tycker det spelar ndgon roll
vad de gor eller hur bra de ar i skolan. Forédldrarna tar det bara for
sjalvklart att de &r duktiga och tar ansvar.

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

— En mamma som skjutsade sitt barn till ridningen lade till fika
efterat. Tack vare det blev turen som tidigare var ytterligare ett
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stressmoment en egen stund tillsammans varje vecka. Det var inte
bara en tid som blev dver, utan deras egen tid, sdger Astrid Emker.

Men det ir inte bara jobbigt att ha ett syskon som har
funktionsnedséttning. Forskning kring syskonskap visar att barnen
har 6kad mognad jaimfort med jdmnariga, stark empati,
engagemang, ansvarskénsla och att de ofta lyfter fram positiva
upplevelser i familjen. De har fatt en annan vardegrund.

— Och far gé fore 1 kon pa Liseberg!

Lis mer om Agrenskas syskonarbete pd www.syskonkompetens.se

Anton har en storasyster

Storasyster Anna var ett r och sju manader ndr Anton foddes. Men
det dr inte bara ndarheten i1 dlder som gor att de ar tajta. De gillar
varandra.

— Om Anton varit borta hos sin stodfamilj eller korttids fragar Anna
alltid efter honom nér hon kommer hem, sdger Anders.

— Nar de triffas igen blir det ett riktigt kramkalas.

Redan ndr Anton var spidbarn ville storasyster Anna vara med och
hjélpa. Hon élskade att mata honom.

Under uppviaxten har Anna alltid varit duktig pé att hitta pa
spontanlekar, som Anton gérna hakar pé.

Tar hon hem kompisar for att leka hander det att de fragar vad det
ar med hennes bror.

— V1 har alltid varit 6ppna om Anton. De far fraga vad de vill, sdger
Anders.

— Vi har lart Anna att hon inte behdver sédga sa mycket om de
fragar. Oftast riacker det med att sdga att han har ett syndrom som
gor att han ldr sig lite Idngsammare. Barn brukar vara n6jda med
det svaret, sdger Sanna.

Anton har stodfamilj

Nér Anton var fem ar skaffade familjen en stodfamilj. D4 hade
Sanna gatt in 1 viggen. Fordldrarna forstod att de behdvde
avlastning. Stodfamiljen har blivit som Antons andra familj. I
stodfamiljen finns ménga barnbarn som leker och tar hand om
Anton nér han ir dar.

— Han dr hos dem tre vardagsnitter och en helg i manaden, séger
Anders.

Familjen valde korttidsboende for att Anton skulle fa tréffa sina
kompisar utanfor skolan.
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— Vi fér tid att gora drenden nér han ér i stodfamiljen eller pa
korttids. Och vi far en mdjlighet att ldgga allt fokus pa Anna, som
annars ofta méste vénta pa sin tur, sdger Sanna.

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 behovs
aven kontakt med logoped.

Det séiger specialisttandliikare Marianne Bergius och logoped
Lotta Sjogreen, som arbetar pA Mun-H-Center i Hovis.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundén
samt pa Odontologen, Goteborg. Det ar ett nationellt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen om tandvard, munhélsa och munmotorik hos barn med
séllsynta diagnoser. Kunskapen sprids for att bidra till ett béttre
omhéandertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhoriga.

I Sverige finns ytterligare tvd kompetenscentrum for séllsynta
diagnoser som ror munhélsa, i Umeé och 1 Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedséttningar och sjukdomar. Efter godkdnnande fran
fordldrarna gor en tandldkare och en logoped en dversiktlig
undersokning och beddmning av barnens munforhallanden.
Observationerna, tillsammans med information som fordldrarna
lamnat, stills samman i en databas.

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

Tand- och munvird for barn och ungdomar med sirskilda
behov

Det ér en stor fordel om den forebyggande tandvéarden &r sa bra att
en god munhilsa kan bevaras.

Att komma igdng med goda vanor tidigt ar viktigt. Alla bor
anvinda fluortandkrdm. Tandvarden rekommenderar fordldrar att
hjilpa sina barn med tandborstningen och borsta tva ganger om
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dagen. For att underlitta tandborstningen tipsar Marianne Bergius
om att std bakom barnet och anvidnda den egna kroppen som stdd.

— D& kommer man at béttre och det blir léttare att borsta.
Alternativt kan man lata barnet ligga ner i en sing eller liknande.
Nér nya kindtdnder kommer &r det extra noga med tandborstning av
groparna pa tuggytan. De kan ocksa forseglas med plast for att
minska risken att {4 hil.

Det finns ménga olika typer av hjdlpmedel som kan underlitta
munvarden. Tandvérdspersonalen hjélper till att individuellt prova
ut ldmpliga hjidlpmedel.

Vid arliga undersokningar pé tandklinik dr det viktigt att
tandlékaren far kinnedom om barnets aktuella hélsa och
medicinering, da det kan paverka salivens kvalitet och ge
muntorrhet med 6kad risk for karies, hél i tinderna, som f6ljd.
Kontroll av bettutveckling, kidkleder och kikmuskulatur &r ocksa
viktig att utfora forutom sedvanlig kontroll av munhygien, tandkott
och tinder. Ett eller tva dterbesok mellan de ordinarie besdken
rekommenderas for polering och fluorbehandling av tinderna.

For barn som inte tycker om tandkrdmssmaker finns sirskilda
tandkrdmer utan smak. Det finns ocksd tandkrdmer som inte
skummar s& mycket.

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

Munbhiilsa vid markérkromosom 15-syndromet
Féljande munrelaterade symtom kan — men behéver inte —
forekomma hos personer med markérkromosom 15-syndromet:

e Svdrigheter att acceptera tandundersokning

e Svart att borsta tdnderna

e Vissa mediciner kan ge biverkningar i form av muntorrhet,
vilket 6kar risk for hél i tinderna

— Nar vi métt barn med markorkromosom 15-syndromet idag har vi
haft lite svart att undersdka dem. Men det vi sett var glada barn
med fina tdnder, sdger Marianne Bergius.

Att tinka pa for barn med markérkromosom 15-syndromet:

e Ta kontakt med tandvarden infor forsta besoket, och se till att
behandlaren har kunskap om barnets sjukdom.
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e Forbered gidrna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, pa tandldkaren och stolen
hen ska sitta i. (Anviandbara bilder finns pa www.bildstod.se,
och www.kom-hit.se)

e De flesta barn har behov av forstarkt, forebyggande tandvard.
Inte séllan behdver barnet komma ofta till tandvarden, mellan

fyra till fem génger per ar.

e Tal- och kommunikationstrining dr ofta motiverad. En del
barn behdver ocksa ét- och svéljtraning hos logoped.

e Vissa mediciner kan ge muntorrhet, vilket dkar risken for
karies.

Munmotorik vid markorkromosom 15-syndromet

Nir det giller barn med markdérkromosom 15-syndromet har
personalen pd Mun-H-Center sett att ldg muskeltonus forsenad
oralmotorisk utveckling kan paverka tal, mimik, formégan att suga,
tugga och svélja och salivkontroll.

— Munmotoriken &r viktig for ménga funktioner i munnen, som att
prata, dta och kontrollera saliven. Hos barn som har motoriska
svarigheter ar ofta &ven munmotoriken paverkad, sdger logoped
Lotta Sjogreen.

En logoped kan utreda kommunikationsférméga, sug-tugg- och
svéljforméiga och munmotorisk formaga hos barnet.

— Det ar viktigt att veta att alla barn har rétt till en ordentlig
utredning av dessa fardigheter. Man ska inte noja sig med
forklaringen att svarigheterna ’ingar i sjukdomen’.

Logopeden kan ocksa ge rdd angdende matning och eller
dtsvarigheter, tal- och kommunikationstrdning samt oralmotorisk
traning. Syftet med behandlingen &r att 6ka formagan att
kontrollera saliven, forbéttra dt-och artikulationsforméga samt vid
behov oka eller minska kénslighet i munnen.

— Det dr jittebra med tvéarprofessionella samarbeten dér olika
specialister som har med barnet att gora kan samverka for att na
bésta resultat, sdger Lotta Sjogreen.

Det finns en rad exempel pa hur man kan anvénda
vardagssituationer for att stimulera munnen, som att sjunga, hdrma
ljud, dricka med sugrdr eller blasa sapbubblor. Vid 1ag muskeltonus
blir man ofta mindre aktiv med sin mun, darfor ar det viktigt att
hitta roliga sitt att aktivera och trdna upp musklerna.
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Det gar utmarkt att anvdnda mat som trdning. Bést ar att borja med
mat som smélter i munnen i kontakt med saliven. Smorgésran,
majskrokar och ostbdgar fungerar bra.

Nir det giller redskap for att stimulera munnen dr z-vibratorn en ett
bra redskap. Det finns olika program f6r hur den kan anvéndas.
Barnet behdver inte forsta, utan trdningen sker mer eller mindre
automatiskt.

— Det finns ménga saker att tugga pa, som é&r roliga att tugga pa och
ar giftfria. Vi behover inte ldngre bara hénvisa till bitringar for smé
barn, sdger Lotta Sjogreen.

Det finns en méngd teorier om vart behov av att tugga. Ménga
vuxna som ocksa gor det.

— For manga &r tuggandet ett sdtt att halla sig vaken och alert. Jag
tror inte att atgdrden dr att hindra, utan hellre att erbjuda nagot att
bita och tugga pa som inte skadar. Det ska vara aldersadekvata
redskap, sédger Lotta Sjogreen.

Som forilder kan det vara tufft att vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser. D4 kan man be habiliteringen att
samordna kontakten mellan tandlikare, logoped och/eller
oralmotoriskt team.

Lds mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i’ Uppleva med munnen”. Den gdr att bestdlla
via Mun-H-Centers hemsida: www.mun-h-center.se

Anton idag

Anton har alltid varit intresserad av djur och natur. Forst handlade
intresset om insekter och djur 1 Sverige, nu dr det hela virldens
insekter och djur som lockar.

— Anton pekar pa djur 1 bocker och vi beréttar vad de heter, sdger
Sanna.

Han dlskar ocksa att navigera runt pa You Tube och sjunga till
musik. Aven om han bara hort en melodi ndgon enda géng kan han
sjunga den igen efterat. Han &r tonséker tycker familjen och dven
andra.

— En gang foljde en man efter mig 1 affaren dér jag gick med Anton
sjungande 1 sin vagn. Nér vi var 1 kassan kom mannen fram, bad
om ursékt och berittade att han var med i en orkester och att han
gatt och beundrat Anton for att hittade de exakt rétta tonerna 1
latarna han sjong, beréttar Sanna.
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Sedan ett halvér har Anton gétt over till engelska nir han
kommenterar vad han ser pa datorn. Han sédger inte brandbil, utan
fire truck, police car, red och sa vidare.

Nér han var yngre visste de inte hur mycket Anton uppfattade, om
han bara upprepade vad Anna eller de sagt, eller om han till
exempel forstod vad siffror kan anvéndas till.

— En dag satte han sig ute och borjade rdkna grannens kantstenar
fran ett till tio. D4 forstod vi att det inte bara var upprepning. Han
forstod syftet med siffror, sdger Sanna.

— Idag raknar han till tjugo pa svenska och till tio pa engelska,
sdger Anders.

En av utmaningarna idag &r att fa Anton och séga till ndr han ska
kissa och bajsa. Nu har de under ett ar forsokt att rikta in sig pé att
fa kissandet att fungera. I skolan gir hans assistenter med honom
till toaletten pa bestimda tider och hemma gor de likadant. De har
forsokt att fa honom att g pé toaletten och bajsa, men han
totalvdgrar.

— Det har inte klickat dn for honom. Vi hoppas att om han lér sig att
kdnna av ndr det dr dags att kissa. Nér han gor det kanske intresset
att lara sig bajsa pa toaletten ocksa vicks, sdger Anders.

I utredningen om hans mentala alder dr han i vissa avseenden tva ar
1 andra fem ar. Nar det géller toalettrdningen verkar han vara i
tvaarsaldern. Vi vet att han lért sig annat, men att det tar tid. Vi ar
beredda pa att det tar tid, men hoppas att han till slut séger till nar
det dr dags att ga pa toaletten, sdger Sanna.

Information fran Forsakringskassan

Véardbidrag, tillfillig forildrapenning och assistansersiittning
ar nagra av de stod som forsikringskassan kan ge till fordldrar
som har barn med funktionsnedsittning. Marianne Lundgren,
som ir personlig handliggare pa Forsikringskassan i
Goteborg, informerade om det ekonomiska stod familjerna kan
erbjudas.

En enklare vardag

Forsékringskassan minskar kranglet for personer med
funktionsnedsittning och deras anhoriga. Myndigheten har efter
genomforda kundundersdkningar éndrat sitt arbetssitt i grunden for
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att anpassa det till den enskildes behov sé att moten skall bli
enklare, tryggare och mer personliga.

¢ En kontaktperson hos Forsikringskassan. De som har
storst behov av stod ska erbjudas en kontaktperson med
ansvar for att samordna alla kontakter med
forsikringskassan.

e Stod till foridldrar med barn som ér svart sjuka eller har
en funktionsnedséttning. Mgjligheten att kunna {2 stod
fran forsikringskassan redan pa sjukhuset eller
habiliteringen finns redan pé vissa stillen och det skall nu
utokas till att bli tillgdngligt 1 hela landet.

e Forenklade och samordnade uppfoljningar. For att géra
vardagen mera forutsdgbar och tryggare for den som har en
funktionsnedsattning skall forsékringskassan samordna och
forenkla de lagstadgade uppfoljningarna inom olika drenden
som den enskilda har hos Forsdkringskassan.

e Kortare viintetider pa beslut

e En egen plan for framtiden for elever som gir pa
gymnasiet och har aktivitetsersittning

e Enklare digital kontakt med Forsikringskassan

De som har barn med funktionsnedsittning kan anséka om
vérdbidrag, bilstdd och assistanserséttning. Fran och med juli det &r
de blir 19 ér kan funktionsnedsatta ungdomar sjilva ansdka om
handikapperséttning och aktivitetsersittning.

Ansokan

Nér man skickar en ansokan till Forsakringskassan ska ett utforligt
medicinskt intyg utfiardat av behandlande likare bifogas. Intyget
ska beskriva barnets funktionsnedséttning. Nir alla handlingar
inkommit tar handléggaren, helst inom en vecka, kontakt med
sOkanden for att boka tid for utredningssamtal. Handlaggaren
utreder drendet och ldgger ett forslag till beslut, och beslut fattas till
sist av en sérskilt utsedd beslutsfattare.

Vid avslag kan drendet omprovas vid Forsdkringskassans
omprovningsenhet. Far man avslag dér kan drendet 6verklagas 1
Forvaltningsritten, darefter i Kammarrétten och Hogsta
Forvaltningsdomstolen. Dessa avgdr dock om provningstillstdnd
lamnas eller inte. Detta innebir att Forvaltningsrétten kan bli den
slutliga instansen.

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

Vardbidrag ar 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 ar det fyller 19 éar.

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, trdningsprogram och tillsyn for att
avstyra farliga situationer.

Vérdbidragets niva styrs av barnets virdbehov, inte av vilken
diagnos barnet har. Det kan alltsd ges d@ven 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 omprdévas
vardbidraget.

Ett helt vardbidrag &r 250 procent av prisbasbeloppet, som ar

44 300 kr (2016).

Vérdbidraget finns 1 fyra nivaer: helt, tre fjirdedels, halvt eller en
fjardedels bidrag. For 2016 ger det foljande belopp:

Helt vardbidrag 9 229 kr/ mén 110 750 kr/ar
Tre fjardedels vardbidrag 6 922 kr/mén 83 063 kr/ar
Halvt vardbidrag 4 615 kr/man 55 375 kr/ar
En fjdrdedels vardbidrag 2 307 kr/méan 27 688 kr/ar

Utover vardbidraget — som &r en ersdttning for den extra
arbetsinsats funktionsnedsattningen medfor for fordldrarna — kan
familjen ocksa 1 vissa fall fa erséttning for merkostnader.
Merkostnaderna ér de extra kostnader familjen har till f6ljd av
barnets funktionsnedséttning, alltsd inte den totala kostnaden for
varje kategori.

Vérdbidraget ar skattepliktigt och pensionsgrundande, men inte
sjukpenninggrundande. Bidragstagarna &r skyldiga att anméila
forédndrat vardbehov eller om man beviljats annat samhéllsstod.

Assistansersittning

Assistansersdttning &r ett ekonomiskt stod som ger de personer med
de allra svéraste funktionsnedséttningarna ritt till personlig
assistent for att kunna leva ett mer sjélvstandigt liv.
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Personlig assistans kan ansokas hos kommunen eller
Forsikringskassan. Kommunen har ansvaret dé de grundldggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Forsdkringskassan kan bevilja
assistansersittning for personlig assistans ndr de grundldggande
behoven dverstiger 20 timmar per vecka.

En person som beviljats ekonomiskt stod for personlig
assistans/assistansersittning och som sjélv anstéller sina personliga
assistenter ska anmaila detta till IVO, Inspektionen for vard och
omsorg.

Detsamma giller personer som anstéller assistenter at sitt
minderariga barn. Blankett for anmaélan finns pa IVOs webbplats:
ivo.se

Tillfallig foraldrapenning

Tillféllig fordldrapenning dr erséttning for inkomstbortfall nér en
fordlder méste avsta fran arbete for bland annat vérd av sjukt barn,
behandlingsbesdk eller kurs av sjukvirdshuvudman. Erséttningen
kan utgé 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

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) giller sérskilda regler. Tillfdllig
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 ér, vilka kan anvandas 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 f3 tillfallig
fordldrapenning for kontaktdagar fram tills barnet fyller 16 ar.

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag for inkdp av bil (genom grundbidrag och
anskaffningsbidrag), eller anpassning av bil. Det gér att ha
fardtjénst och samtidigt s6ka bilstod.

— Det finns flera olika stodinsatser i kommunen som kan vara
aktuellt for barn med markorkromosom 15-syndromet. De kan
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gilla avlastning genom LSS eller SoL, avlosarservice och
korttidsvistelse. Det séiger Cecilia Stocks som ir socionom pa
Agrenska nir hon berittar om de olika typerna av stod som
erbjuds i kommunen.

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS finns
till for att ge goda livsvillkor. Det &r en réttighetslag, med tio olika
insatser. FOr att omfattas av LSS ska man tillhora ndgon av foljande
tre kategorier:

1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand.

2. Personer med betydande och bestaende begdvningsméssig
funktionsnedséttning efter hjdrnskada 1 vuxen alder foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom.

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

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

Avlosarservice i hemmet

Den hér insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avkoppling och till att utritta drenden utanfor hemmet.
Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
16sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt fran fall till
fall.

— Det ar viktigt att tinka pa att avlosarservice kan paverka
vardbidraget. Man méste komma ihag att meddela
Forsdkringskassan om man far nya insatser beviljade, annars kan
man bli aterbetalningsskyldig, sdger Cecilia Stocks.

Korttidsvistelse och stodfamilj

— Korttidsvistelse i en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar
bade till att ge anhoriga avldsning och mer tid for syskonen, men
ocksa till att tillgodose barnets behov av miljdombyte och
rekreation, sdger Cecilia Stocks. Tanken &r att barnet ska fa
mojlighet till personlig utveckling. Korttidsvistelse kan bli aktuellt
redan 1 tidig alder.
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Socialtjinstlagen, SoL

De insatser som ges enligt LSS kan ocksé ges enligt
socialtjdnstlagen, SoL. Man har alltid rétt att soka en insats och fa
ett skriftligt besked om beslut. Stodet soks hos Socialsekreterare,
LSS handlaggare eller Bistandshandldggare.

Det hiir giller i skolan

Enligt skollagen har barnen ritt till stod for att nd skolans
kunskapsmél. Atgirdsprogram ska upprittas for hur eleven ska
klara kunskapsmal och vilket stod som krévs. Det dr rektorns
ansvar att eleven far ett atgardsprogram om det behdvs.

Stodéatgirder

Stodatgirderna 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 sd att eleven undervisas 1 en mindre grupp.
Aven anpassning av lokal eller liromedel kan riknas som stdd.
Skolan har skyldighet att ta hdansyn till elevers olika behov, samt ge
stod och stimulans sé att elever utvecklas sa langt som mojligt.

Undantagsbestimmelsen

Undantagsbestimmelsen, eller PYS-paragrafen som den ocksa
kallas, ger rétt att undanta de delar av kunskapskraven som éar
direkt till hinder for eleven. Det r skolans skyldighet att ge eleven
mojlighet att redovisa sina kunskaper pa det sitt som han eller hon
klarar av. Kunskapskraven maste tolkas med utgangspunkt ifran
elevens funktionsnedséttning.

Sarskolan
Sérskolan ér en egen skolform som finns till f6r personer med

utvecklingsstorning. Den &r obligatorisk pa nio ér, precis som
grundskolan, men har egna ldroplaner som ger eleven mojlighet till
ytterligare ett 1asdr om kunskapsmaélen inte uppnétts efter nio ar.
Séarskolan indelas 1 grundsirskola och traningsskola. Innan eleven
antas till sdrskolan gors en utredning for en pedagogisk,
psykologisk, medicinsk och social bedomning. Beslutet att anta
eleven fattas av den ansvariga politiska ndmnden i kommunen. Att
gé 1 sirskola behdver inte innebdra att eleven gér 1 en annan skola.
Det finns sérskoleklasser i grundskolan. Enskilda individer kan
ocksa ga integrerade i en grundskoleklass.
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Tips infor moten

— Som foridlder till ett barn med funktionsnedséttning blir det
ménga moten med de parter som omger barnet. Forbered er vél
infoér sddana moten och se till att ha med berérda beslutsfattare,
sdger Cecilia Stocks.

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

— En forlosande frdga som kan leda till kreativitet och ett
gemensamt engagemang dr “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, sdger Cecilia Stocks.

Vart vinder vi o0ss?

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 ndmnd i
kommunen. Man kan dven vinda sig till Skolverket
www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se

Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjélpmedel och rekreationsresor. P4 sjukhus kan man fa hjilp med
att hitta fonder. De finns ocksa i bibliotekets bocker Alla dessa
fonder och Stora fondboken. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas: www.stiftelser.lst.se/StiftWeb/SSearch.aspx. Vissa
foretag hjélper ocksa till att hitta ritt fonder for en mindre summa.

Forsikringar

Barnforsdkringar tacker en del, men séllan allt. Barnforsékringar
kan inte tecknas efter att barnet blivit sjukt, men familjen kan ha
rétt till ersdttning via andra forsdkringar familjen har.

Lias mer pé http://www.konsumenternas.se/forsakring/olika-
forsakringar/om-barnforsakringar

Tips pa bra webbsidor
www.agrenska.se — Agrenska
www.agrenska.se/syskonkompetens
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Informationscentrum
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www.fk.se - Forsikringskassan

www.1177.se — Sjukvérdsupplysningen
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
www.lul.se/infoteket

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 utstrackning ocksa okédnda
sjukdomar. Behovet av kunskap &r darfor stort.
Informationscentrum goér kontinuerligt uppdateringar av
kunskapsldget tillsammans med ledande specialister och
handikapporganisationer och patientféreningar.

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 omrédet séllsynta 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.
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Markorkromosom |5-syndromet

NFSDs uppgift ér att:

bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvérdens resurser for personer med sillsynta sjukdomar
liksom 6kad samordning med bland annat socialtjanst och
frivilligorganisationer.

bidra till spridning av kunskap och information till alla
delar av hilso- och sjukvarden och till andra berdrda
samhillsinstanser samt till patienter och anhdriga

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-
sattning, deras familjer samt professionella som de méter.

Mer om NFSD verksamhet kan du ldsa pA www.nfsd.se
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Markorkromosom 19-
syndromet

En sammanfattning av dokumentation nr 521

Markdrkromosom 15-syndromet orsakas av en medfodd extra
kromosom, en sé kallad markérkromosom. Syndromet leder till
intellektuell funktionsnedséttning. Autism och epilepsi forekommer
1 varierande grad.

Ungefér 3 av 100 000 barn far diagnosen markdrkromosom 15-
syndromet, vilket innebar cirka 3 barn per ar i Sverige.

Barn med markdérkromosom 15-syndromet behover tidiga
habiliteringsinsatser inom det medicinska, pedagogiska,
psykologiska, sociala och tekniska omradet. Tidig stimulans och
traning av sprak och kommunikation som ocksd omfattar alternativ
och kompletterande kommunikation (AKK) dr av stor betydelse for
barnets utveckling.

AGRENSKAS FAMILIE- 0CH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser A G REN S KA
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