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Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer
fran hela Sverige, som har barn med sillsynta sjukdomar och
syndrom. Vistelserna, som vinder sig till hela familjen, ger en
unik maéjlighet for familjerna att méta andra i samma situation, fa
kunskap och utbyta erfarenheter.

Vid varje familjevistelse kommer ungefér tio familjer med barn som
har samma séllsynta diagnos till Lilla Amundon. Manga ganger har
barn och fordldrar aldrig tidigare tréffat andra med samma diagnos
eller haft tillgang till adekvat information. Agrenskas familjevistelse
4r ett unikt tillfille att f3 kunskap och insikt. Agrenskas familjevistel-
ser utgor ett viktigt komplement till habiliterings-, sjukvérds- och
andra samhéllsinsatser.

Under en familjevistelse ar fordldrarnas dagar fyllda med medicinska
och psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barn och ungdomar
har under familjevistelsen ett skraddarsytt program som innefattar
skola, forskola och fritidsaktiviteter. Programmet dr anpassat utifrén
varje barns forutsittningar, mgjligheter och behov. Aktiviteter under
veckan ér pedagogiskt upplagda och sker i sma grupper med hog per-
sonaltéthet.

P4 Agrenska arrangeras ocksd vuxenvistelser. For att illustrera hur
livet kan vara som en vuxen med Sallas sjukdom ingar ocksa en fall-
beskrivning ldngst bak i nyhetsbrevet.

Faktainnehéllet fran foreldsningar under en eller flera vistelser pa
Agrenska utgdr grund for nyhetsbreven. Innan informationen blir till-
ginglig for allmadnheten har foreldsarna mojlighet att lasa och ldmna
synpunkter pd sammanfattningarna. Den medicinska informationen
uppdateras fortlopande i samarbete med foreldsarna, antingen till vissa
delar eller i sin helhet.
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For att illustrera hur problematiken kan se ut,

och hur det kan vara att ha ett barn med sjukdomen/syndromet, ingér
en fallbeskrivning.

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer till
forelisarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven dven pa Agrens-
kas hemsida, www.agrenska.se.

Vid denna vistelse 4r diagnosen Sallas sjukdom. Agrenska har haft
vistelser inom denna diagnos flera ganger tidigare och nu 2012.

Foljande forelasare har medverkat till framstallningen av detta
nyhetbrev:

Foreldsare har medverkat i Sallas nyhetsbrev
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Bakgrund om Sallas sjukdom
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- I framtiden hoppas jag att vi kan skapa ett kvalitetsregister 6ver
patienter med Sallas sjukdom tillsammans med ldkare over hela
virlden. Vi behover fa ihop en storre grupp fin de som finns i Sve-
rige, for att kunna ta reda pa hur det naturliga forloppet for Sal-
las sjukdom ér, sa Niklas Darin, 6verlikare, Barnneurologen,
Drottning Silvias barn-och ungdomssjukhus i Goteborg.

Han berittade om den medicinska bakgrunden till Sallas sjuk-
dom.

Sallas sjukdom tillhor gruppen medfodda amnesomsittningssjukdo-
mar, ocksd kallat metabola sjukdomar. Det ir en drftlig, fortskridande
sjukdom som leder till rorelsehinder och utvecklingsstorning. Sjuk-
domen har fitt sitt namn efter byn Salla i norddstra Finland, dér de
forsta kdnda personerna med sjukdomen kommer ifran.

De metabola sjukdomarna drabbar cellens &mnesomséttning. I cellen
finns ett flertal organeller som alla har olika funktioner. Organellerna
ar cellens motsvarighet till den ménskliga kroppens organ. I cellkdir-
nan finns vara arvsanlag. Mitokondrien &r kraftverket som producerar
energin som cellen behdver. Det endoplasmatiska retiklet tillverkar
proteinerna medan gogliapparaten bearbetar och forpackar dem.
Lysosomen ar en sorts atervinningsanldggning som bryter ned kom-
plexa molekyler i sina bestdndsdelar sa att de kan dteranvindas.

En cell i genomskdrning. I mitten cellkdrnan med kromosomerna ddr
arvsanlagen dr beldgna. De tre bla organellerna dr dtervinningsstat-
ionerna, lysosomerna. Det veckade ljusblaa dr endoplasmatiska re-
tiklet.
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Fran arvsanlagen/generna skickas signaler till endoplasmatiska retiklet
hur olika proteiner ska byggas upp och fungera. Uppstér det en stor-
ning i ndgon av cellens processer kan det resultera i en metabol sjuk-
dom.

Vid Sallas sjukdom &r det cellens atervinningsstation, lysosomen som
inte fungerar som den ska. Lysosomens uppgift &r att bryta ner forbru-
kade &mnen till mindre byggstenar for att de ska kunna &teranvindas
till nya &mnen. Ett av &mnena som bildas i lysosomen &r sialinsyra. I
normala fall transporterar proteinet sialin ut syran. Men vid Sallas
sjukdom fungerar inte transporten, utan sialinsyran lagras upp i cellens
atervinningsstation, lysosomen.

- Inlagring stor cellernas funktion. Den leder till att den tidiga utveckl-
ingen hos barnet forsdmras och orsakar utvecklingsstorning hos bar-
net, forklarade Niklas Darin.

Sialinsyra dr viktig for nervsystemets utveckling och funktion. Det &r
en negativt laddad molekyl, som har stor betydelse for kommunikat-
ionen i nervsystemet. Fungerar inte sialintransporten ut ur cellen
minskas produktionen av myelin, som &r en stodjevdvnad 1 hjarnan.

- Myelinet har ungefar samma funktion runt nervcellerna som isole-
ringen kring en elkabel. Det 6kar nervernas ledningsegenskaper. Pa
det nyfodda barnet finns mycket lite myelin i hjdrnan men det véxer
tills barnet blir 1,5 ar. Nér hjirnan mognat kan myelinets tillviaxt ses
med magnetkamera. Vid Sallas sjukdom syns tydligt en allvarlig brist
pa myelin, forklarade Niklas Darin.

Kromosom 6

Bristen pa sialin vid Sallas sjukdom beror pd mutationer, alltsa en for-
andring av arvsmassan. Mutationen dr ocksa orsak till den svarare
sjukdomen Infantile Sialic Storage Disorder (ISSD). Genen finns pa
den langa armen pa kromosom 6 (6q14-q15). Sallas sjukdom &r en
autosomalt recessiv drftlig sjukdom. Det innebér att bada fordldrarna
ar friska bérare av ett fordndrat arvsanlag, en muterad gen. Vid varje
graviditet med samma foréldrar finns 25 procents risk att barnet far
den muterade genen i dubbeluppséttning (en frén varje fordlder). Bar-
net far dd sjukdomen. I 50 procent av fallen far barnet den muterade
genen i en enkel uppséttning (fran en av foréldrarna) och blir liksom
fordldrarna bérare av det fordndrade arvsanlaget. I 25 procent av fallen
far barnet inte sjukdomen och blir inte heller bérare av den muterade
genen.

Sallas &r en sjukdom med finska rétter. Den beskrevs forst 1979 hos
tre syskon 1 byn Salla i norra Finland.

- Anlaget kan hérledas till en gemensam anfader pa 1500-talet. Det
finns omkring 120 personer med Sallas sjukdom i Finland och drygt
30 barn och vuxna som &r kdnda i Sverige, vilket motsvarar ungefar
0,4 personer per 100 000 invanare. Sjukdomen finns ocksa 1 dvriga
virlden, berittade Niklas Darin.
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Symtom péa Sallas sjukdom

De forsta symtomen pé att barnet har Sallas sjukdom visar sig redan
under barnets forsta levnadsar. Symtomen brukar debutera vid 3-9
manaders alder och mérks pa att barnet har

- en sen grovmotorisk utveckling (exempelvis gér forst vid 1,5-2 érs
alder)

- ldg muskelspénning, hypotonus

- ibland ofrivilliga 6gonrorelser, nystagmus

- En fjdrdedel lér sig inte gd, minga av barnen har svart att samordna
rorelser och balans, vilket kallas ataxi. De har 6kad muskelspanning,
spasticitet och ibland ofrivilliga rorelser. Det dr inte ovanligt med pe-
rifer neuropati, dir musklerna blir svaga och slappa, som marks bland
annat 1 fotter och hiander, sa Niklas Darin.

Ovriga symtom #r att barnen ofta har en sen tal- och sprikutveckling
och oftast en svar utvecklingsstorning (1Q40). Kortvéxthet ar vanligt
och risken att fa skolios finns hos hilften av barnen.

- Barnen utvecklas langsamt och lér sig nya saker fram till vuxen &l-
der. Det &r viktigt att stimulera deras utveckling och bland annat ldra
dem teckensprak, vilket ar till stor hjélp nir en langsam forsamring
borjar 1 20-30 arsdldern, sa Niklas Darin. Han beréttade ocksa att per-
soner med Sallas sjukdom nédstan har normal livslangd.

Epilepsi forekommer hos vissa personer med Sallas sjukdom. Hur den
yttrar sig beror pa i vilken del av hjdrnan anfallet startar i. Det finns
flera slags epilepsianfall. Det kan vara feberkramper men oftast hand-
lar det om franvaroattacker.

- For att avgéra om man ska behandla med ldkemedel géller det att se
till personens hela situation och véga den mot de biverkningar medici-
nerna har. Syftet med behandling dr att undvika anfall om det gar men
ocksa att patienten ska mé s& bra som mojligt mellan anfallen, sa
Niklas Darin.

Nir avgor man att barnet har Sallas sjukdom?
- Diagnosen kan stéllas ndr symtomen maérks runt sex manaders alder,
sa Niklas Darin.

Innebir en tidig upptickt av sjukdomen att det blir en allvarli-
gare sjukdom?

- Nej, svarighetsgraden beror pa de symtomen barnen har ndr man
upptécker sjukdomen.

Kan syskonen till vart barn med Sallas sjukdom testa om de ir
bérare?

- Ja, men man brukar vénta tills de har uppnaétt en alder av cirka 18 ar
sa att de sjélva kan fatta ett moget beslut efter genetisk vigledning.
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Vart barn har borjat skolan. Jag tycker inte det stiimmer att bar-
nen har en svar utvecklingsstorning.

- Detta &r en sdllsynt diagnos, vilket gor att det alltid finns individer
som utvecklas pa ett annat sétt dn det stora flertalet med sjukdomen.
Dirfor méste man alltid utgd frdn sammanstéllningar av symtom for
en grupp av individer, innan man kan sédga vad som ér typiskt for
sjukdomen.

Var gir grinsen for kortvixthet?
- Man utgér fran fordldrarnas langd. Om barnet ligger nedanfor det
som dr normalt for dem, kallas det kortvaxthet.

Vad ir ”nistan” normal livslingd?

- 65-70 ar, men det beror naturligtvis pa vilken omvardnad och om-
héndertagande barnet far. Med de dkade kunskaper vi har idag, kan
man tinka sig att barnets livslangd okar jamfort med vuxna med Sal-
las sjukdom.

Vir flicka hade franvaroattacker for flera ar sedan, men har
sluppit dem négra ar, tills nu da epilepsin kommit igen. Vi vill inte
att hon ska vara forsokskanin for olika likemedel.

- 20 procent av patienterna med epilepsi blir resistenta, medicinen har
ingen verkan. Har man prdvat tre mediciner dr sannolikheten ganska
lag att den fjirde medicinen helt tar bort anfallen. Da géller det att
tanka om 1 sin behandlingsstrategi. Risken for 6verbehandling &r stor.
Har man tre olika mediciner kan de interagera, vilket ger biverkningar.

Vart barn hade epilepsianfall var femte minut i toniren och har
sedan dess fitt tre mediciner mot kramperna. Nu vill léikarna ta
bort dem, men vi ir oroliga. Tank om anfallen borjar igen?

- Ofta dr det s4 att epilepsin varierar i olika aldrar. Har laget varit sta-
bilt i flera ar, tycker jag att man langsamt kan prova att minska dose-
ringen lite i taget for att se vad som hinder. Lakemedlen ger ocksa
biverkningar, darfor dr det onodigt att ta dem, om de inte behovs
langre.

Blir epilepsin svirare med barnets dlder?
- Nej oftast nér den en tréskel. Det dr fa som utvecklar svar epilepsi
vid Sallas sjukdom.

Ar det vanligt med konsmissbildning vid Sallas sjukdom?

- Nej det kdnner jag inte till. Men det finns & andra sidan en hel del
som vi inte kdnner till nir det giller vad som &r vanligt vid sjukdo-
men, eftersom det finns sé fa studier om Sallas sjukdom.

Hor vi med vuxna barn med Sallas sjukdom till neurologen?

- Ja om de har epilepsi bor de ha neurologkontakt. Ett problem nér det
giller ménga séllsynta diagnoser dr att det saknas ldkare pa vuxensi-
dan med kunskap om dem. De dr mer medicinskt inriktade och har
inte samma omhindertagande helhetssyn, som vi barnneurologer.
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Var finns spetskompetensen inom forskningen av Sallas sjukdom?
- I Finland finns kompetensen liksom vid de neurometabola laborato-
rierna 1 Goteborg och Stockholm. Internationellt pagar forskning med
djurmodeller for att béttre forstd orsaken bakom sjukdomen.

Var hittar jag den senaste forskningen om Sallas sjukdom?

- S6k pa PubMed.com pa sokord som Salla disease. Allt som forskas
fram finns hdr. De farskaste studierna ar frin en australiensisk grupp
som undersokt sialin i en musmodell, for att forsta sjukdomsmekan-
ismen.

Hur stor ér sannolikheten att man kan hitta en losning pa Sallas
sjukdom?

- Kunskapen om genterapi véixer. Om man kan hitta hur tillverkningen
av det saknade proteinet fungerar kan det leda till ett genombrott. Své-
righeten &r att behandlingen sannolikt maste sittas in innan det finns
symtom.

Lina 5 ar, har Sallas sjukdom. Hon kom till Agrenskas familjevistelse
tillsammans med mamma Tina, pappa Bengt och systrarna Astrid 9 ar
och Klara 7 éar.

Eftersom familjen hade sex barn tidigare, ansdg Bengt och Tina att de
inte skulle de inte orka med ett barn med funktionsnedséttning. Darfor
gjorde de ett fostervattensprov. Men det fangar inte upp Sallas sjuk-
dom och de fick beskedet att allt var ok.

- Jag fick graviditetsdiabetes och tog insulinsprutor. Vid planerad
nedkomst satte de igdng forlossningen, beréttar Tina.

Forst verkade allt vara okej, men nir Lina var 3-4 manader mérkte de
att nagot var annorlunda med henne.

- Hon orkade inte hélla upp huvudet och var liksom slapp i muskulatu-
ren. Det var ocksa nadgot med blicken, som liksom darrade, beréttar
Bengt.

Det éir bara drygt tio ar sedan genen som ger Sallas sjukdom upp-
ticktes. Fyndet ar ett resultat fran ett lingt forskningsarbete om
arftlighet som bygger pa de iakttagelser som Charles Darwin och
Alfred Wallace gjorde ungefir vid samma tidpunkt. De konstate-
rade efter ar av forskningsresor att djuren verkar vara anpassade
till den miljo dér de lever. Ur deras slutsatser vixte teorin om evo-
lutionen, som beskriver hur irftliga egenskaper iindras frin gene-
ration till generation.

Det berittade Niklas Mattsson, liikare Neurokemi, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Molndal.



Lina undersoks

Nyhetsbrev nr 406 © Agrenska

Sallas Sjukdom

Ytterligare kunskap om de genetiska érftlighetslagarna bygger pa
munken Gregor Mendels experiment med &rtplantor. Nar han korsade
artor, till exempel 1&nga med korta blev det inte medelldnga drtor, utan
antingen korta eller langa. Ur hans experiment vixte kunskapen om
genetiken, eller drftlighetslagarna nér det giller djur och ménniskor
fram.

Mendel upptickte ocksa att egenskaper som inte syns i forsta generat-
ionens drtplantor kan dyka upp i ndsta generation. Av det drog han
slutsatsen att arvet maste finnas 1 par och att en egenskap som inte
syns i forsta generationen dndd maste vara nérvarande frn borjan.

- Sallas sjukdom marks inte hos fordldrarna, den ar recessiv och kan
alltsa hoppa Over generationer. For att barnet ska f& sjukdomen maste
de bada vara bérare av den. Sallas sjukdom &r en autosomal (sitter pa
de vanliga kromosomerna) recessiv (drvs fran bada fordldrarna) sjuk-
dom, berittade Niklas Mattsson.

Idag vet vi att arvet finns i cellkdrnans DNA. DNA kan liknas vid en
lang trappstege, ddr varje del bestdr av en unik kod med bokstdverna
ATCG. Bokstidvernas ordning ger den instruktion som behovs for till-
verkningen av cellens komponenter.

Vid Sallas sjukdom har det skett en mutation, en foréndring i koden
for sialingenen pa kromosom 6 i arvsmassan.

- Mutationen kan se olika ut och finns i olika svarighetsgrad. Det finns
en mutation, som ibland kallas den finldndska mutationen, som &r van-
lig i Sverige och finns hos néstan alla patienter. Andra mutationer &r
ovanliga men kan ibland ses hos patienter med svérare varianter av
denna sjukdom, beréttade Niklas Mattsson.

P& halvarskontrollen ringde barnavardsldkaren och bokade en tid da-
gen efter pé sjukhuset.

- De missténkte att hon hade hjarntumor, eftersom hon inte kunde fo-
kusera blicken. Vi ékte in den 14 februari pa Alla hjirtans dag och
fick ligga inne en vecka for utredning, sédger Tina.

Redan forsta dagen fick de beskedet att det inte var hjarntumor.

- Det var en stor ldttnad, sdger Bengt.

Men négot var dndéa annorlunda, eftersom Lina var valdigt ostadig i
sina rorelser och inte kunde sitta trots att hon var sex manader. Pa
sjukhuset tog de ett urinprov, for att kontrollera om det kunde vara
Sallas sjukdom.

- Det var forsta gangen vi horde talas om Sallas sjukdom. Urinprovet
rackte inte for att lakaren skulle vara sdker utan de gjorde ocksa en
magnetrontgen. Eftersom hon var sé liten dnnu gav rontgenbilden
inget besked. Vi famlar i morkret”, sa ldkaren, berdttar Tina.
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Det bdsta med veckan var att en sjukgymnast visade vilka rorelser de
skulle trana med Lina for att starka hennes muskulatur. De fick ocksé
med sig en medicinboll hem.

Informationscentrum fér ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska Akade-
min, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med Socialstyrelsens
kunskapsdatabas. Det dr en nationell resurs for alla som soker inform-
ation om ovanliga diagnoser.

- Ovanliga diagnoser dr sjukdomar som finns hos hdgst hundra perso-
ner per miljon invénare och som leder till omfattande funktionsned-
séttning, berittade informationskonsulent Birgitta Gustafsson.

Ovanliga sjukdomar &r i stor utstrickning ocksa okdnda sjukdomar.
Behovet av kunskap ar darfor stort. Informationscentrum gor kontinu-
erligt uppdateringar av kunskapsldget tillsammans med ledande speci-
alister 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 bland annat beskriver dess
forekomst, behandling och forskning.

Dir finns ocksa en om Sallas sjukdom, som nyligen uppdaterats.

Diagnostik med hjalp av laboratoriet
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- Vi kompletterar girna urinprov med blod- och hudprover,
fibroblaster, for att bekrifta diagnos av Sallas sjukdom.

Maria Blomgqvist, kemist pa Neurokemi, Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, MoIndal berittade om laboratoriediagnostiken vid Sal-
las sjukdom.

For att stélla diagnos vid Sallas sjukdom utgar ldkaren frén patientens
symtom, alltsd hur barnet mar och fungerar. For att sdkerstilla att det
handlar om Sallas sjukdom tas bland annat olika prover av patienten.
Analyserna gors pé tvd laboratorier i landet, pa Maria Blomqvist ar-
betsplats i Mdlndal och pa Karolinska sjukhuset i Stockholm. Aven
magnetkameraundersokning av hjdrnan kan ge ytterligare upplysning-
ar for att sdkerstilla diagnosen.

P& Neurokemiska laboratoriet 1 MdIndal diagnostiseras mellan 60-70
olika sjukdomar. Hit kommer urin-, blod- och hudprover tillsammans
med en remiss fran ldkaren som gor utredningen.

- Ibland star det bara ett fragetecken i rutan for vilka symtom patienten
uppvisar, men vi vill gdrna ha mer information pa remissen for att


http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser
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kunna ga vidare. Det dr inte alltid sa latt att hitta rétt frdn borjan och
da &r det till god hjdlp om ldkaren skriver sina iakttagelser kring pati-
enten, sin anamnes, berittade Maria Blomqvist.

Vid Sallas sjukdom lagras sialinsyra upp i cellens dtervinningsstation,
lysosomen. Sialinsyra dr en typ av sockerprotein, som ofta sitter langst
ut pa olika sockerstrukturer. For att det ska kunna anvédndas igen 1
cellens @amnesomsittning finns ett enzym, som klipper bort sockret s
att det blir obundet igen, efter att de ingatt i en protein- eller lipid-
struktur, fettdmne. Dérefter maste sialinsyran transporteras ut fran
lysosomen av ett transportprotein, sialin.

- Har man ett fel i detta transportprotein, som vid Sallas sjukdom, fun-
gerar inte denna process. Sialinsyran kan inte transporteras vidare till
cellens endoplasmatiska retiklet eller golgiapparaten for att anvandas
igen till nya strukturer, utan sialinsyran lagras upp i lysosomen, sa
Maria Blomgvist.

Sialinsyra miits i urinen

Vid diagnos av Sallas sjukdom mdits sialinsyran i urinen. I urinen finns
fri och bunden sialinsyra. Den priméra urinundersokningen ska ge
svar pa om den totala méngden sialinsyra ar forhdjd jamfort med nor-
mal niva. Vid analysen sitts provroret med urin i en centrifug, dér det
delas upp i en supernatant, en vétska och i sediment. I supernatanten
kan sialinsyran som ar upplagrad vid Sallas sjukdom métas.

- Vi sdtter igdng en kemisk reaktion for att klippa bort sialinsyran frén
de proteiner den sitter pa, alltsa dr bunden vid. Da far vi all sialinsyra
fri som enkla sockermolekyler i I6sningen, berdttade Maria Blomqvist.

For att veta om sialinsyran dr forhdjd tillsétts ett firgreagens for att
avgoOra nivan och denna méts med en spektrofotometer. Med en
spektrofotometer lyses provet igenom och signal avges mot en detek-
tor, en neutral yta. Ju storre utslag pa detektorn, ju mer sialinsyra 1
urinen.

- For att ldkaren ska fa en bestimd mingd sialinsyra i1 provsvaret har
man alltid med en kallibrant, som &r en kdnd méngd sialinsyra. Sial-
insyran mits i mmol och relateras till en annan molekyl som heter
kreatinin. Genom att relatera till en annan molekyl ges ett sékrare
virde, sa Maria Blomqvist.

Sammanstillningar som gjorts av sialinsyrenivaerna hos patienterna
som undersokts i Molndal visar att sialinsyran sjunker med aldern.
Dérfor far man ha olika normalvérdesintervall for olika &ldersgrupper.
Blodprover, s kallade EDTA blod &r en annan viktig del inom dia-
gnostiken. I blodprovet mits enzymdefekter, som uppstér vid lyso-
somala sjukdomar. Vid analysen isoleras vita blodkroppar for att mita
enzymaktiviteten och avgora om den dr normal eller sinkt.

- Det ér vildigt stor skillnad mellan sjuk och frisk. For att konfirmera,
bekréfta, de prover som tagits gérs dven odlingar av hudceller,
fibroblaster fran patienten, berédttade Maria Blomqvist.
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Forskning

Idag ar det ként att sialinproteinet &r ansvarigt for att transportera ut
sialinsyran ur lysosomen, si att den kan ateranvéndas i cellen. Protei-
net sitter 1 lysosomens membran och tillhor en familj som heter
SLC17.

- Sialin finns i ménga celler, framforallt 1 hjérta, skelettmuskulatur,
lever, njure och hjdrna och placenta (moderkaka), sa Maria Blomqvist.

Det var forst 1999 man upptéckte vilken gen som kodade for detta
transportprotein. De senaste aren har forskning visat att proteinet inte
bara transporterar socker, utan dven har flera effekter. Dessa studier &r
gjorda pa moss, ratta eller cellkulturer och pekar pé att det d&ven har
betydelse for hjarnans nervsignaler.

- Nar signalerna ska transporteras mellan cellerna i hjarnan formedlar
sé kallade neurotransmittorer signalerna fran cell till cell. Dessa neu-
rotransmittorer kan vara aminosyror och man har sett att sialin ofta ar
transportor av tva av dessa aminosyror, glutamat och aspartat. Det
betyder att sialinet &r viktig for kommunikationen i hjdrnan. Dessa
studier hade sin borjan 1 att sialinet inte bara fanns 1 lysosomen utan
dven 1 andra delar av nervcellen, framforallt i synapserna, motesplat-
sen for nervcellerna, sa Maria Blomqvist.

I nya studier har man lyckats skapa en mus som ska liknas ha Sallas
sjukdom. Studierna visade att sialinet var viktigt for 6verlevnad av de
celler som producerar myelinet, som 1 sin tur bildar en skyddande
vévnad runt nervcellerna och okar deras ledningsférmaga. Ytterligare
studier har forsokt reda ut mekanismerna kring sialinets transportfor-
méga.

- Det behovs mer forstaelse kring sialinets funktion, men det ar tyviarr
inget stort forskningsfalt internationellt, konstaterade Maria
Blomgvist.

Ar en hogre sialinsyreniva tecken pa att det fir en svirare sjuk-
dom?

-Nej, det finns ingen sadan korrelation, samband alls. Vi kan inte dra
négra slutsatser om sjukdomens svérighetsgrad av sialinsyrenivan i ett
urinprov, sa Maria Blomqvist.

Efter provtagningen foljde en frustrerande lang tid da familjen inte
fick nagot besked om vad det var for fel med Lina.

- Hon var ett véldigt lugnt och rofyllt barn, precis som de andra sex
ocksa varit mer eller mindre. Men jag tyckte att det var nagot sérskilt
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med Lina. Eftersom hon var vaken mycket om nétterna gick jag uppe
och bar henne och hon tittade mig i 6gonen och sdkte kontakt pé ett
underbart sitt, sdger Bengt.

Niér hon var néstan ett dr akte de till sjukhuset for att ta blodprover,
eftersom lékaren ville vara sdker pa att diagnosen var Sallas sjukdom.
Det togs ocksé ett hudprov. Proverna skickades till Holland for analys.
- De berittade att det fanns tva varianter av sjukdomen, en finsk och
en icke finsk variant. Den finska var allvarligare. Vi kdnde oss oroliga
infor svaren och sa till hemmasjukhuset att vi ville traffa ldkaren nir
proverna var klara, for att f4 beskedet av dem tillsammans med en
kurator.

Men familjen fick bara ett brev pa posten dér de skrev att Lina har den
finska varianten.

- Det kéndes jéattetufft att sjukhuset inte respekterade var onskan om
att fa beskedet av dem personligen. I samband med provtagningarna
hade ldkaren sagt att vi inte skulle ldsa pa internet om sjukdomen,
vilket vi naturligtvis inte kunde lata bli att géra. Vi blev véldigt oroade
av det vi laste, sdger Bengt.

Tufft for Tina

Manaderna som f6ljde blev tuffa for Tina. Hon hade svart att ta till sig
insikten att Lina hade Sallas sjukdom. Hon ville inte ldsa pa internet
om diagnosen.

- Det var som en fallucka 6ppnat sig. Det var morkt och jag hade det
svért att ta till mig Lina. Jag kiinde mig sviken, lurad och forlorade
livslusten. Till sist tog jag kontakt med en psykolog. Det var en stor
lattnad att f prata med ndgon om mina tankar, séger Tina.

Da var Bengt stark och sag Lina som en gava, som alla barn ar pa sitt
vis, och tyckte det var fantastiskt att hon kryssat sig igenom alla hin-
der for att komma till dem.

- Det var mitt sitt att orka, att halla ihop familjen. Senare nér Tina
madde bittre igen var det min tur att fa en kris. Da orkade inte jag
langre, sdger Bengt.

- Det har varit en slags véaxeldragning dar vi turats om genom aren,
sager Tina.

Vad kan man gdra via habiliteringen?

Nyhetsbrev nr 406 © Agrenska

- Vi vill forsoka skapa mojligheter for minniskor med funktions-
nedsittningar att delta och fungera i samhillet. Habil betyder ”att
gora skicklig”. P4 habiliteringen éir vir ambition att fa fram den
skicklighet barnet har, sa Barbro Westerberg, habiliteringsover-
likare, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg.
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Sverige ér ett foregdngsland inom habilitering. I manga lander finns
fortfarande bara rehabilitering, men ingen sérskild mottagning for
habilitering. Rehabilitering riktar sig till dem som varit frisk tidigare
och behover hjélp med aterstillningen. Habiliteringen, ddremot arbe-
tar med barn, ungdomar och vuxna med medfodda eller tidigt forvér-
vade funktionsnedsittningar. For att komma till habiliteringen ska
funktionsnedsdttningen vara varaktig och orsaka problem i vardagen.
- Fran borjan fanns habiliteringen enbart for barn med rorelsehinder.
Barn med utvecklingsstérning diaremot fick hjdlp via omsorgerna. Sa
smaningom slogs detta ihop till dagens habilitering, berédttade Barbro
Westerberg.

For att fa insatser hos habiliteringen kravs att personen har rorelsehin-
der, en utvecklingsstorning eller autism. Till habiliteringen 1 Géteborg
krévs en psykologbeddmning av barnets utvecklingsniva. S& fungerar
det inte 1 alla delar av landet.

- Nar jag gick min utbildning till barnneurolog, férvintades vi kunna
bedoma ett barns utveckling mellan 0-4 ars alder. Numer gors det av
psykologer hos oss. Ligger man pa 70 procent av sin forvéntade ut-
vecklingsniva, alltsa omkring IQ 70, ar det ett kriterium for att tas
emot pa habiliteringen. Personer med autism kommer in direkt, vare
sig de har utvecklingsstorning eller ej, sa Barbro Westerberg.

Personalen arbetar i team

Pa habiliteringen arbetar personalen i team. Den forsta i teamet som
barn med Sallas sjukdom tréffar &r formodligen sjukgymnasten. Det
hor ihop med att barnen har en sen motorisk utveckling och behdver
traning for att stdrka sina muskler.

- Oftast finns forsta hjdlpen efter diagnos hos sjukgymnasten. Det kan
bli redan i 2-3 4rsildern. Aven kommunikation och lekutveckling bor
stimuleras tidigt. Darfor dr det viktigt att barnen far triffa specialpe-
dagog, sa Barbro Westerberg.

Ovriga i teamet pa habiliteringen ir arbetsterapeut for finmotorisk
traning, logoped for tal-och kommunikationsutveckling, sjukskdterska
for hjdlpmedel och samtal om mage-tarm och somn, samt ldkaren som
ocksa samarbetar med ovriga lakarspecialister

- Habiliteringen ska beritta vad vi kan erbjuda for ert barn. Det ingéar 1
vara professioner att hjélpa till med vad barnen behdver, sa Barbro
Westerberg.

Viktigt med samarbete

For barnens skull dr det viktigt att samarbetet mellan habiliteringstea-
met och forskolan fungerar. Da kan exempelvis specialpedagogen
komma ut till barnets forskola och undervisa personalen om vilka le-
kar och redskap som barnet kan behova. Aven nir det giller skolan
kan specialpedagogerna komma ut. Efter 18 ars &lder flyttas ungdo-
men 6ver till vuxenhabilitering och LSS, Lagen om stod och service
till vissa funktionshindrade. Vuxenhabiliteringen tar nu dver ansvaret
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for att ungdomen ska fi goda levnadsvillkor. Nir det géller ren sjuk-
vard forvéntas den vuxne vinda sig till primédrvarden.

- Hitta en bra lékarkontakt pa er vardcentral och ordna gédrna ett mote
mellan vuxenhabiliteringen och priméarvarden nir ungdomen ar 18 ar.
Hall ett overldmningsmote mellan parterna, for att skapa de bésta for-
utsdttningarna for framtida habilitering och vérd, sa Barbro Wester-
berg.

Vir 4-4ring ir pa dagis, men hon fir inte de extra resurser som vi
tycker att hon ska fi. Vi tycker inte heller att habiliteringen ir
med oss som vi onskar pa samverkansmoten med forskolan.

— Det ska fungera sé att habiliteringen dr med pa samverkansmdtena
for barnets bdsta. Barnet behdver kanske en egen assistent for att ut-
vecklingen ska stimuleras, sa Barbro Westerberg.

Varfor ir det sa olika resurser i landet nér det giller hjilpmedel?
- Mycket handlar om ekonomi och beror pa lokala beslut. Jag tycker
att allt borde vara nationellt organiserat for bésta vérd.

Vilken ir fordelen med att barnen flyttar till vuxenhabiliteringen?
- En del av dem ska bli ”vuxna” och klara sig sjdlva med eget boende,
och ha kontakter med arbetslivet. Det dr verksamheter som barnlékare
inte kan. Men det finns sjdlvklart en liten grupp som inte kan gora
detta eller tala for sig sjélva, som skulle mé bra av att fortsatta lingre
inom barnhabiliteringen. Nagra kan ga 6ver vid 16 &r, men har de epi-
lepsi vill vi skdta den tills de dr 18 ar, eftersom de inte kommer dver
till vuxenlékare forrdn da. En fordel med overflyttningen r att det
finns andra sjukdomar hos vuxna &n unga, som exempelvis hjartsjuk-
domar och hogt blodtryck, som kraver specialistkunskap som en barn-
lakare inte har.

En svirighet ir att det ofta byts liikare i primirviarden. De kiinner
inte alls vara barn.

- Jag skulle onska att varje individ har ett méte med lidkaren pa sin
vardcentral vid 6vergangen fran barn till vuxen, for att fa ett fortsatt
bra samarbete. Lakarna har inte s manga sddana patienter, utan borde
behova ett informationsmote.

Hur ska man bemota den sexuella driften hos ungdomarna?

- Intresset kan komma tidigt hos bade flickor och pojkar. En del ung-
domar vet hur de ska onanera, andra kan behova fa instruktion om hur
de ska gora. De kan ocksa behdva ldra sig var och nir de kan gora det,
att det inte &r tillatet overallt, utan bara i badrummet eller sdngen. Det
kan vara bra att prata med sjukskdterskor och annan personal pé lan-
dets Ungdomsmottagningar, som dr vana att hantera fragor kring ung-
domars sexualitet. Ungdomsmottagningens personal kan ocksé
komma med till habiliteringen och prata om sexualitet.
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Sjukgymnastiska aspekter

Nyhetsbrev nr 406 © Agrenska

- Som sjukgymnast hjilper jag till med bedomning och kartliagg-
ning av barnets motoriska funktioner, symtom och de konsekven-
ser som det for med sig i vardagen. Det finns idag ingen forskning
om sjukgymnastisk behandling vid Sallas sjukdom, utan behand-
lingen styrs av barnets behov.

Elke Schubert Hjalmarsson, legitimerad sjukgymnast, vid sjuk-
gymnastiken pd Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg berittade om sjukgymnastiska aspekter vid Sallas sjuk-
dom.

De forsta symtomen pé Sallas sjukdom mérks da barnet dr mellan 4
och 12 manader. Tillvixten &r dd fortfarande normal. De forsta sym-
tomen pé Sallas sjukdom &r 1&g muskelspianning (hypoton muskulatur)
och forsenad motorisk utveckling. Nar barnet &r 6ver 12 manader
kommer ytterligare symtom som atetos, ataxi och spasticitet.

Atetos ger upprepade, ofrivilliga och vridande rorelser. Ataxi innebér
svarigheter med att samordna rorelser, nedsatt koordinationsférmaga,
balanssvarigheter och ofrivilliga 6gonrdrelser. Spasticitet dr en 6kad
muskelspdnning som oftast borjar i benen och som leder till en oba-
lans 1 musklerna, vilket paverkar motoriken. Senare kan ocksé dkad
muskelspdnning i armarna tillkomma.

- Tvé tredjedelar av barnen lér sig att gd. Gdngdebuten sker vid 1,5 till
7 érs élder. De flesta lér sig att ga innan 4 ars alder. Efter 20 ars alder
forsamras gangformagan. Efter 30 ars alder ar det 4 som fortfarande
kan ga, berdttade Elke Schubert Hjalmarsson.

Forstaelsen béttre fdn talformagan

Barn med Sallas sjukdom har varierande grad av utvecklingsstdrning,
allt fran mattlig till svar forekommer. Munnens motorik paverkar for-
mdgan att tala.

- Sprékforstaelsen dr betydligt battre an formagan att uttrycka sig, sa
Elke Schubert Hjalmarsson.

Barn som har behov av insatser fran flera yrkesgrupper tas omhand av
habiliteringen. I habiliteringens team ingar: arbetsterapeut, logoped,
lakare, kurator, psykolog, sjukgymnast, sjukskoterska med flera.

- Habiliteringens uppgift dr att ge anpassade insatser som utgér fran
barnets och familjens behov. Teamet samarbetar med familjen och kan
bidra med kunskap om funktionsnedséttningen och hur den paverkar
vardagslivet. De kdnner ocks4 till sjukdomen och sjukdomens utveckl-
ing, beréttade Elke Schubert Hjalmarsson.

Bista motoriska forméaga
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Sjukgymnastens uppgift dr att tillsammans med barnet och fordldrarna
sétta upp mal for den sjukgymnastiska behandlingen. Mélet &r att ta
fram den bdsta motoriska formégan som barnet har och starka den sé
mycket som mojligt, sa att vardagen fungerar pa bésta sétt. D& har
barnet béttre forutsdttningar nédr formagan avtar vid 6kande élder. Hur
traningen gér till styrs av barnets intresse, formaga, motivation och
behov. Den kan till exempel besta av gang-, hallnings-, och balanstri-
ning, traning av balens stabilitet och tdjningsdvningar.

- P& négra orter kan habiliteringen erbjuda ridterapi och basséngtré-
ning. Man kan ta hjilp av lokala féreningar for att hitta fysiska aktivi-
teter som barnet tycker om, sa Elke Schubert Hjalmarsson.

Malet med den sjukgymnastiska behandlingen ar
=  Ge basta mgjliga motoriska funktion
= Ge bista mojliga muskel- och ledfunktion
= Underlitta andningen
= Ge avslappning

Hjilp av ortopedtekniker

For att komplettera den sjukgymnastiska behandlingen kan man med
hjélp av ortopedtekniker se dver behovet av till exempel inldgg, orto-
ser eller andra ortopediska hjdlpmedel. Aven andra triningshjilpmedel
kan anvéndas som kilstdd for battre sittande, balansplatta och/eller
Palloneboll for att trdna balans 1 stdende och sittande.

- Hittar barnet ritt form av fysiska aktiviteter kan det ocksa ge barnet
en 0kad forméga och motivation att kunna rora sig. Det kan ocksé ge
barnet en bittre sjdlvkinsla och glddje i att kunna delta i en aktiv soci-
al samvaro, forklarade Elke Schubert Hjalmarsson.

Sjukgymnasten samarbetar med arbetsterapeuten, som gor bedomning
av handfunktion och motorik och hjélper till vid utprovningen av
hjalpmedel som till exempel rullstol och bollticke. Pa habiliteringen
finns ocksé ortopedtekniska hjdlpmedel bland annat nackkrage och
fotledsstod.

Armar och hinder vrider sig init pa virt barn. Vad kan man
gora?

- Det viktigaste r att forst utreda vilken orsaken dr till att de vrider
sig. Ndr man vet orsaken kan man ga vidare 1 behandlingen, sa Elke
Schubert Hjalmarsson.

Vir flicka far ingen trining av personalen p4 habiliteringen eller
forskolan.

- Det &r viktigt att ni och habiliteringsteamet har en dialog om det ni
vill ha hjilp med. Men det ar ocksa viktigt att se den trdningspotential
som finns i vardagen, som till exempel att vid paklddningen be barnet
stracka ut armen. Det &r ett sitt att ”leka” in rorelser i vardagen for att
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Kommunikation
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fa trdning. Dessa vardagsrorelser ar mycket viktiga att utnyttja sa att
man inte bara fokuserar pa sarskilda traningstillfallen.

Hur stor ir risken att vart barn far skolios, snedstillning av ryg-
gen?

- Enligt en studie som gjordes 2001 utvecklar ungefér hilften av alla
barn med Sallas sjukdom skolios. Muskulédr imbalans kan vara orsak
till att skolios utvecklas. Om barnet i tidig dlder har behov av att sitta 1
rullstol kan detta medfora att skoliosen dkar snabbare. Det &r viktigt
att forsoka minska muskelimbalansen sa mycket som mgjligt med
fysisk traning. Vid behov anvénds korsett for att forhindra och minska
forsdmringen av skoliosen. Vid en stor skolios kan andningen paver-
kas.

Ska man trina barnet pa bliasévningar, for att slippa senare pro-
blem da skoliosen minskar lungvolymen?

- Det kan vara léttare att trdna olika andningstekniker innan behovet
har uppstatt. Har man trdnat med en PEP-mask blir den mindre “obe-
haglig” ndr man vél behdver den. Med en sa kallad PEP-mask andas
man mot ett motstdnd, vilket kan stimulera till djupare andetag och
underldtta att fa upp eventuellt slem. Det finns studier som har visat
att andningsvolymen kan 6ka vid motstdndsandning, till exempel med
PEP-mask. Man kan ocksé anvidnda bléslekar till exempel att med
sugror bldsa bubblor i ett vattenglas, bldsa pa bomullstussar eller sép-
bubblor.

Nér Lina var néstan tva ar borjade hon en vanlig forskola. Familjen
ville girna att hon skulle ha en assistent vid sin sida under dagen, men
det tyckte inte personalen utan ville att alla skulle turas om att vara
resurs.

- Det fanns vissa fordelar med det. Var nagon sjuk kunde alla rycka in
och alla larde sig tecken, sdger Tina.

Ett tag kidnde de sig som brakiga fordldrar pé forskolan. D4 tog speci-
alpedagogen over och sa att hon kunde ta den rollen. Det underléttade
for dem.

Annu bittre blev det nir Lina fick en egen assistent som 4-aring. D4
blev forskolan ett roligt stélle att bli Iimnad pa. Sa var det inte alltid
tidigare.
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- Kommunikation dr mer iin talat sprik. Det finns s& minga
andra komponenter som ingar i kommunikation, som vi behdver
forsta och utnyttja. Vi ir sociala varelser som vill kommunicera,
men vi har olika forutsiattningar och miljoer. Ta hjilp av oss
proffs for att hitta redskap och metoder.

Ulrika Ferm, logoped och sprikvetare fran DART, berittade om
kommunikation och olika metoder for att underlitta den.

DART ér Vistra Sveriges kommunikations- och dataresurscenter for
personer med funktionsnedsittning. DART arbetar med utredning,
utprovning, utbildning samt forskning och utveckling inom kommuni-
kation och AKK, Alternativ och Kompletterande Kommunikation.
Kommunikations och dataresurscenter liknande DART finns ocksa pa
andra stéllen 1 landet till exempel i Lund, Link6ping, Givle och Umea.
— Vi tar emot personer frén hela landet. De flesta &r barn, men vi tar
ocksa emot ungdomar och vuxna, berittade Ulrika Ferm.

Vad ir kommunikation?

Kommunikation &r ndr en ménniska paverkar en annan, med eller utan
avsikt.

— Jag dr sdrskilt intresserad av interaktionen mellan fordldrar och barn
och hur man kan anvinda hemmet som en kommunikativ milj6. Det
dmnet skrev jag min avhandling om, berittade Ulrika Ferm.

Vi kommunicerar av manga anledningar, till exempel
- fOr att vi har formagan
- for att fa konkreta behov uppfyllda
- for att kinna gemenskap
- for att ge, fa och forsta information
- {0r att ldra oss och utvecklas

Vi anvinder ménga olika uttryck nir vi kommunicerar. Forutom med
det talade spraket visar vi med ljud, blick, ansiktsuttryck och kropps-
sprak hur vi forstér, reagerar pa och uppfattar det som sdgs. Vi lar oss
genom att se, lyssna och hirma dem som é&r i var omgivning.

- Det géller att erbjuda manga mojligheter till kommunikation i den
miljon dir barnet ingar. Att skapa en kommunikativ milj6, sa Ulrika
Ferm.

AKK

I takt med 6kad kunskap om alternativ och kompletterande kommuni-
kation (AKK) finns idag manga metoder, redskap och tips att anvinda
sig av. Aktuella studier visar att AKK inte hdmmar talutvecklingen.
De som vill ha stod kan vinda sig till DART for att fa professionella
tips om hur man kan anvénda miljén och méinniskorna runtomkring
barnet for att underldtta kommunikationen. Raden kan besta av enkla
tips om hur familjen kan hitta stunder pd dagen for kommunikation.

- Det géller att vara lite kreativ. Man kan till exempel tapetsera en
vigg eller tak med en kommunikationskarta. Om man har en karta i
taket kan man ligga och sméprata om vad som héint under dagen eller

19



Lina borjar prata

Nyhetsbrev nr 406 © Agrenska

Sallas Sjukdom

vad som ska hdnda imorgon nir man lést godnattsagan, tipsade Ulrika
Ferm.

Samtalsmatta for asikter

En metod for kommunikation ar samtalsmatta. Det &r precis som
namnet beskriver en matta. Med den kan personer som har kommuni-
kationssvérigheter fir stod i att uttrycka sina asikter med hjélp av bil-
der. Mattan kan vara bra att ha pa mdten som ett utvarderingsinstru-
ment efter en kurs eller aktivitet. Ulrika Ferm visade en film som
DART i Vistsverige gjort om hur samtalsmatta kan anvindas. P4 mat-
tan fists en bild, som ir Amnet for dagens samtal. Amnet for samtalet
ska vara relevant for personen som mattan anvinds for.

Under samtalet far personen som har kommunikationssvarigheter
Oppna fragor och till dessa fragor finns bilder. Personen placerar bil-
derna pd mattan i1 forhallande till en visuell varderingsskala som inne-
héller bilder med olika asikter, till exempel bra, sddir och daligt.

- Vi har genomfort flera projekt dér vi provat samtalsmatta for perso-
ner med olika typer av svarigheter. Utvérderingarna dr positiva och
har visat att dven personer som haft svart att uttrycka sig tidigare,
kunde gora det med mattan, sa Ulrika Ferm.

Specialpedagogen kom hem till familjen for att de skulle lira sig teck-
en.

- Det var tecken pa sddant hon tyckte om som boll, glass, vatten. Hon
kom nagon géng i ménaden med nya tecken, beréttar Tina.

Bengt gick kursen Tecken som stod.

- Vi hade en anslagstavla med tecken. En period var vi vildigt ambi-
tiosa, sdger Bengt.

Under tiden borjade Lina prata. Forst ett ord i taget, sedan tva ord,
sedan hela meningar.

- Hon har alltid haft svart med tecken, eftersom finmotoriken inte fun-
gerar for henne. Det har blivit bittre, men blir hon forkyld, forsdmras
hennes formaga. Sjilv véljer hon talet framfor tecken, sdger Tina.
Familjen fortsitter att teckna, eftersom de vet att det ar viktigt att un-
derhalla teckenspriket dem emellan.

- Jag och hennes assistent var pa en kommunikationsutredning. De
kollade bland annat om Bliss kunde vara nagot fér henne, men hon
kommunicerar for bra med talet for det. Daremot fungerar det bra att
anvinda bilder, sdger Bengt.
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Hennes assistent fick tips om hur hon kan anvinda digitalkamera for
att dokumentera Linas vecka.

- Redan veckan efter sammanfattade hon Linas vecka med bilder for
oss 1 familjen, sdger Bengt.

Det viktigaste for syskonen till ett funktionsnedsatt barn ir att bli
sedda och bekriftade av forildrarna. De behdver fa hora forild-
rarna siga: Du ar lika viktig.

- Som syskon ir det mycket svart att hivda sina behov. Dirfor
forsoker vi stotta dem i deras roll, berittade Astrid Emker, peda-
gog, Agrenska.

Syskonrelationen ar en relation som inte dr ndgon annan lik. Den &r
oftast den ldngsta relationen 1 livet och varar tills doden skiljer sysko-
nen dt. Syskon kan ha den djupaste gemenskap men ocksa rivalitet,
avundsjuka och konflikter. Vad som dominerar kan vara valdigt olika
och dven éndra sig dver tid.

- Det speciella med en syskonrelation dr att det oftast finns stort ut-
rymme for alla dessa kénslor och att kénslorna ar 6ppet accepterade 1
samhdllet, sa Astrid Emker.

Vad gor man som syskon?
Att f ett syskon som har en funktionsnedséttning och de behov, som
det medfor, skapar oro och ovisshet. Det &r svart att veta vad som &r
okey att prata om. Hur hanterar man sin vardag och sitt syskonskap?
Vad goér man som syskon, vad kidnner man och vem kan man friga
och prata med?
Forskning har visat att syskon ofta har bristfallig kunskap

- fordldrar 6verskattar deras kunskap

- information och kunskap dr inte samma sak

- forstéd och skapa kunskap tar tid

Barns och ungdomars sitt att hantera svara situationer skiljer sig
frdn vuxnas. Den som far ett syskon med funktionsnedséttning ska
forhalla sig till flera delar i sin vardag

- Syskonet med funktionsnedsittning, dess behov och de krav som

det stéller

- Fordldrarnas behov och krav

- Egna behov och krav, livsmélen och dnskningarna
- Barn har mindre mojligheter att paverka sin situation och sin omgiv-
ning pd grund av élder och social situation, beréttade Astrid Emker.

De som talar om hur det &r att vara syskon till ett barn med funktions-
nedsdttning, tdnker oftast pa det som é&r jobbigt. Men forskning kring
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syskonskap visar ocksa att barnen har 6kad mognad jamfort med
jdmnariga, stark empati, engagemang, ansvarskinsla och att de beto-
nar positiva aspekter inom familjen.

Kunskap behover uppdateras

Erfarenheterna fran Agrenskas arbete och andra studier visar att sys-
konen till ett barn med funktionsnedsittning behdver fa tre viktiga
behov tillgodosedda for att hantera situationen. De behdver

- kunskap om sjukdomen

- ndgon som lyssnar pa dem och de kan prata med

- fa tréffa andra som &r i samma situation

- Foréldrarna tror ofta att syskonen vet mer dn de gér, men informat-
ion dr inte lika med kunskap. Syskonen behdver fraga och fa upprepa
sina funderingar i takt med att de blir dldre. Med mer kunskap kan de
forsta sitt syskon bittre och hantera sin egen situation battre, konstate-
rade Astrid Emker.

Syskonens program

Agrenska har utarbetat en metod att arbeta med syskonen nir de
kommer till familjevistelserna. Det 6vergripande syftet dr att erbjuda
syskonen till barnet med funktionsnedséttning information och kun-
skap om sin brors eller systers sjukdom utifran deras egna fragor. Men
ocksa att de ska fa en mojlighet att triffa andra i samma situation att
reflektera tillsammans med for att kunna beméstra sin situation bittre.
Under veckan pa Agrenska triffas barnen i smd grupper. Ofta ir det
forsta gangen de triffar andra som har syskon i den sérskilda diagno-
sen. Barnen gor samarbetsdvningar, som blir borjan till samtal dér de
kan dela erfarenheter, kdnslor och strategier.

Majlighet att stiilla fragor

En av dagarna far de triffa en sjukskoterska eller ldkare och stélla alla
frdgor de har om sitt syskons diagnos. Informationen om diagnosen
anpassas till barnets alder. Men fragor kommer ocksé upp de andra
dagarna till Agrenskas personal. I de yngre aldrarna ricker det ofta att
barnet far ett namn pa sjukdomen och en kort beskrivning av hur den
paverkar deras syskon. I 9-arsaldern viaxer en mer realistisk syn pa
tillvaron fram. Barnen inser att villkoren ar olika och att fordldrarna
inte kan stélla allt till rdtta. De borjar se och forstad konsekvenser av
syskonets sjukdom. Fragorna kan handla om deras bror eller syster
kan ga i skolan och hur framtiden ser ut. I dldre syskons fragor kan
ingd kénslor av skuld, skam och sorg. Skuld 6ver att de sjdlva inte fick
funktionsnedséttningen. Sorg dver att inte ha fatt ett syskon som alla
andra, som de inte kan umgés, utbyta erfarenheter med och ha roligt
med.

Fragor som syskonen burit pa linge far en chans att luftas. Kan man ta
allt syre 1 sin mammas mage? frdgade en 14 arig flicka med en tvil-
lingsyster som hade CP, cerebral pares. Kan man fa cancer av ett hért
slag? undrade en tondrskille. Veckan innan hans bror fick sin cancer-
diagnos hade han traffat honom med en innebandyklubba under en
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match.
- Prata med barnen. Allt man pratar om mister lite av sin farlighet, sa
Astrid Emker.

Bekrifta barnens kénslor

Personalens uppgift ér att bekréfta barnens kinslor. Det ar viktigt att
fa lufta det svéra, som kan bli som en klump i magen. I familjen gér
det kanske inte alltid sa ldtt eftersom fordldrarna har sd mycket att
gora med barnet med funktionsnedsdttning att syskonet inte vill be-
lasta dem. Men kanske lyssnar kompisen eller kompisens fordldrar,
skolkuratorn eller ndgon i sjukvarden? Att bira det daliga inom sig
skapar stress.

- Stress far amygdala i hjérnan att gldda. I studier har man jimfort vad
som hdnde ménniskor som satt ensamma och grubblade med de som
berdttade om det svéra for varandra. Hos dem som satte ord pa det
svara svalnade amygdala snabbt. Gemenskapen med andra far hjérnan
att avlastas. Den fastnar inte 1 stressen, sa Astrid Emker.

Tecken att uppméarksamma, som kan tyda pa att syskonet behdver
nagon att tala med kan vara ett dndrat beteende sdsom ett utitage-
rande, tillbakadragenhet och tystlatenhet, svarigheter med koncentrat-
ionen, rastloshet, oro och nedstimdhet. Men dven somnproblem, psy-
kosomatiska symptom som t.ex. ofta huvudvérk eller ont i magen, kan
vara tecken pa att barnen mar déligt.

Syskonveckan

Under veckan skapar syskonet en berittelsebok om sig sjélva, om
sjukdomen, om andras reaktioner och om sina egna strategier. I boken
ritar de av sin hand, som en symbol f6r dem sjdlva. Vid tummen ska
de rita tva saker de &r bra pa. Vid pekfingret saker de vill ska hidnda
om tva dr. Vid ldngfingret, vad andra sagt. Vid ringfingret drémmar.
Och vid lillfingret modiga saker de gjort.

En annan del 1 beréttelseboken ir att fylla en cirkel med tartbitar av
kénslor. Glddje, sorg och ilska. Cirkeln blir en utgdngspunkt for att
diskutera vilka de daliga kénslorna &r och vad de kan gora at dem.
Men ocksa vilka de hérliga kénslorna ar och hur de kan kdnnas oftare.
Sedan kan kinslorna flyttas over till kroppen: Var sitter de glada kéns-
lorna och var ér de déliga?

- En flicka sa. Jag visste inte att allt satt 1 halsen pd mig, berittade
Astrid Emker.

Brist pd egen tid med fordldrarna ar ett vanligt problem. Ibland racker
en dndrad instéllning hos fordldrarna for att en situation som &r ett
stressmoment, kan bli kvalitetstid. Att skjutsa syskonet till det funkt-
ionsnedsatta barnet till stallet var ett stressmoment bland alla andra for
en mamma. Men genom att ldgga till en kvart efter ridningen fick hon
och dottern tid med fika och veckans ridning blev forvandlad till en
trevlig stund tillsammans med dottern istéllet for ett stressinslag.
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Finns det ndgot positivt med att leva med ett syskon med funktions-
nedsdttning? Ja berdttade en flicka i1 toniren, hon hade andra perspek-
tiv pa tillvaron jamfort med sina jimnériga och hakade inte upp sig pa
bagateller.

- Skolkompisar lever pd en annan planet. En tjej hade en finne pé né-
san och var helt kndckt. Vad ér det?

Lina trivs med sin assistent i forskolan. Familjen har ocksa en avldsare
16 timmar per manad, som hédmtar Lina pa dagis eller kommer hem
ndr Bengt eller Tina aker med négot av syskonen pa deras aktiviteter.
Fyra dygn i minader &ker Lina pa korttids.

- Vi médde jéttedaligt nér vi limnade bort henne i borjan. Hon grét
oavbrutet de tva milen dit och klamrade sig fast vid oss nér vi skulle
gé. Hon var sa beroende av oss. Hur skulle det g& for henne? Hur
skulle hon ma? siager Bengt.

Men sa snart de 8kt blev hon lugn, berittade personalen.

- Kanske kdnde hon av var oro ocksa, sédger Tina.

I borjan var Lina pa korttids tvd dygn i ménaden, men nagon klok per-
son rddde dem att utoka det till fyra dygn, eftersom de gick pa knéna.
- Nu har det blivit Linas egen grej att sova over dér. Det dr hennes
arena utanfor familjen. Dér finns ndgon som ser till henne hela tiden,
vilket kinns tryggt for oss, sdger Bengt.

De tva yngsta syskonen har en stodfamilj som de hilsar pa en ging i
ménaden. Tina och Bengt valde dem sjdlva. Det blev édldsta dotterns
svarforéldrar.

- Att flickorna kéinde dem redan gor att det blir naturligt och enkelt.
Svarforaldrarna kan ringa till flickorna och séga: Vi ska ut och fiska
och bo 1 husvagnen. Vill ni f6lja med?

Munhalsa och munmotorik

Nyhetsbrev nr 406 © Agrenska

- Vid Sallas sjukdom ér det vanligt med sug-, tugg- och sviiljsva-
righeter men ocksé talsvarigheter och dreglingsproblem. Inom
tandvarden finns en rad behandlingar och hjalpmedel, bland an-
nat dksjukeplister mot dregling.

Logoped Lotta Sjogreen, tandhygienist Mia Zellmer och tandsko-
terska Pia Dornérus beriittade om Sallas sjukdom och Mun-H-
Centers verksamhet.

Mun-H-Center é&r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center vars syfte dr att samla, dokumentera och utveckla kunskap
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kring sdllsynta diagnoser. Denna kunskap sprids for att bidra till ett
battre omhadndertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda pati-
entgrupperna och deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksé ett nation-
ellt resurscenter for orofaciala hjédlpmedel f6r personer med funktions-
nedsattningar.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
har Mun-H-Center trdffat manga barn med sillsynta diagnoser och
kunnat samla ihop en kunskapsbank om var och en av diagnoserna.
Fordldrar far innan vistelsen fylla i ett frageformuldr om tandvard och
munhygien och eventuell problematik kring munmotorik och mun-
hélsa.

Tandlékare och logoped fran Mun-H-Center gor under familjevistel-
sen en oversiktlig undersdkning och bedomning av barnens munfor-
hallanden. Dessa observationer och uppgifter i frageformulédret doku-
menteras i en databas. Familjerna bidrar pa sa vis till 6kade kunskaper
om munnen och dess funktioner vid sillsynta diagnoser.

Tand och munviard

Det ér en stor fordel om den forebyggande tandvéarden &r sa bra att
personen slipper fa hal i tdnderna. Forutom vanlig tandundersékning
som skall utforas varje ar, bor tandlidkaren kontrollera kékleder och
tuggmuskulatur. Bettutveckling, munhygien och eventuell medicine-
ring dr andra viktiga faktorer att uppmérksamma. Vissa mediciner kan
ge muntorrhet och 6kad risk for karies, hal 1 tdnderna.

Munmotorik vid Sallas sjukdom

Ett vanligt problem vid Sallas sjukdom é&r dregling. I behandlingen
ingér oralmotorisk traning och den som har nedsatt stabilitet 1 nacken
kan behdva hjélp av sjukgymnast eller arbetsterapeut for att fa en mer
uppriétt stdllning och ddrmed léttare att kontrollera sin saliv. Medicine-
ring, som aksjukeplaster som sétts bakom orat kan anvéndas for att
minska dreglingen temporirt, d4 det minskar salivproduktionen. Aven
atropindroppar under tungan har samma effekt. Som alltid finns det
dock risk for biverkningar vid medicinering och det ar inte bra for
munhélsan om man fér for lite saliv.

- Att ldra barnet att svilja innan det borjar prata kan ibland vara ett sitt
att minska problemen kring dreglingen, berittade logoped Lotta Sjo-
green.

Svarigheten att kontrollera saliven beror pa att personer med Sallas
sjukdom ofta har 14g muskelspidnning, omogen munmotorik och ataxi,
svarigheter att samordna muskelrérelserna. De munmotoriska svarig-
heterna kan paverka tal- och dtutvecklingen och formagan att gora rent
1 munnen med tungan. For att stimulera munmotoriken finns en rad
hjélpmedel.
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- Med redskapet munskérm kan en person trdna upp sina ldppmuskler,
men om det dr svart att utfora den hir typen av aktiv trining finns
mdjlighet att aktivera ldppar, tunga och tuggmuskler med hjélp av till
exempel en Z-vibrator, sa logopeden Lotta Sjogreen.

Tandvérd vid Sallas sjukdom

Sa kallat 6ppet bett kan forekomma vid Sallas sjukdom. En del har
smal och hog gom, vilket kan innebéra att det létt fastnar mat uppe 1
gommen. Manga har svart med tandborstningen. Vid undersdkningen
pa Mun-H-Center visade det sig att flera av barnen och ungdomarna
hade en skummig saliv. En del led av muntorrhet, kanske pa grund av
sin medicinering. Vid muntorrhet kan bade saliversdttningsmedel och
rapsolja anvindas pa slemhinnorna i munnen.

Tand- och bettutvecklingen bor foljas av tandreglerings- eller barn-
tandlidkare under barnets uppviaxt. De behover ocksa ha forstarkt flu-
orprofylax. I forebyggande syfte kan kindtinder plastas in for att
minska risken for karies. Personer med Sallas sjukdom kan ha behov
av extra tid vid tandvérdssituationen och ibland underlittar det att for-
bereda vil infor besoket. Det kan goras genom inskolning med bild-
stod.

- Vi anpassar sjalvklart trdningen efter den enskilda individen, berét-
tade tandskoterskan Pia Dornérus.

Information fran Forsakringskassan
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Personliga handlidggaren Gunnel Hagberg, Forsiakringskassan i
Goteborg informerade om det ekonomiska stod som familjer med
barn med funktionsnedsittning kan fi fran Forsikringskassan.

Forsékringskassan har gjort en stor omorganisation for att alla skall f4
samma service och bedomning. Tanken med omstruktureringen har
varit att modernisera och moéta ny teknik samt kundernas nya krav.
Bland annat har Internettjdnsterna utdkats. Man rédknar med att allt fler
drenden enbart eller delvis hanteras via Internet.

Stod for funktionsnedsatta

De som har barn med funktionsnedsittning kan anséka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersittning.

Fran och med juli det ar de blir 19 ar kan funktionsnedsatta ungdomar
sjdlva ansdka om handikappersittning och aktivitetsersittning.

Ansokan

Till ansdkan skall man bifoga ett utforligt medicinskt intyg utfardat av
behandlande ldkare. Nir alla handlingar inkommit tar handldggaren,
helst inom en vecka, kontakt med sokanden for att boka tid for utred-
ningssamtal, vilket kan ske pa Forsdkringskassan, i hemmet eller via
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telefon. Handldggaren utreder och lagger ett forslag till beslut. Beslu-
tet fattas sedan av en annan tjdnsteman.

- Far man avslag kan drendet omprovas vid Forsikringskassans om-
provningsenhet. Vid avslag kan drendet verklagas 1 Forvaltningsrét-
ten, Kammarrétten och Hogsta Forvaltningsdomstolen.

Véardbidrag
Vérdbidrag kan de fa som véardar ett sjukt barn eller barn med funkt-
ionsnedsattning. Barnet maste behdva sarskild vard och tillsyn minst
sex manader. Vardbidragets niva beror pa barnets vardbehov, inte pa
vilken diagnos barnet har. Vid annat samhéllsstod, exempelvis om
barnet bor hos stodfamilj eller pa korttids paverkas nivan pa vardbi-
draget. Om barnet beviljas assistansersittning omprdovas vardbidraget.
Exempel pa merkostnader;

* Likemedelskostnader som ryms inom ramen for hogkostnads-

skyddet.

» Slitage av kléder.

* Extra kostnader for okat tvéttbehov.

* Specialkoster

» Behandlingsresor/behandlingsbesok

* Kostnader for kommunikationstraning, motorisk traning mm

Helt vardbidrag ar 250 procent av prisbasbeloppet, som ar 44 000kr
(2012). Vardbidraget finns 1 fyra nivaer, helt bidrag, tre fjardedels,
halvt eller en fjdrdedels vardbidrag. Bidraget dr pensionsgrundande
och skattepliktigt. For 2012 ger det foljande belopp:

Helt vardbidrag 9 167 kr/ mén 110 000 kr/ar
Tre fjardedels vardbidrag 6 875 kr/man 82 500 kr/ar
Halvt vardbidrag 4 583 kr/man 55 000 kr/ar

En fjdrdedels vardbidrag 2 292 kr/mén 27 500 kr /ar

Om tillsyns- och vardbehovet for ett barn &r sa stort att du far ett helt
vérdbidrag och du dessutom har merkostnader pa minst 18 procent av
prisbasbeloppet, dvs 7 920 kronor, kan du fa ersittning for merkostna-
der utover ett helt vardbidrag.

Vérdbidraget ar pensionsgrundande, inte sjukpenninggrundande och
skattepliktigt. En del kan erhéllas som skattefri del om det finns mer-
kostnader. Vardbidrag kan beviljas for olika tidsperioder. Barn med
bestaende funktionsnedsdttning kan bli beviljade vardbidrag pa ’obe-
griansad tid”. Forsdkringskassan foljer da upp vardbehovet genom att
gora efterkontroller. Bidragstagarna ar skyldighet att anmaila fordndrat
vardbehov eller om man beviljats annat samhallsstod.

Assistansersittning

Assistansersdttning dr ett ekonomiskt stod som ger personer med svéra
funktionsnedséttningar rétt till personlig assistent for att kunna leva ett
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mer sjdlvstindigt liv.

Personlig assistans kan ansdkas hos kommunen eller forsdkringskas-
san och beviljas sedan av respektive kommun eller Forsakringskassan.
Kommunen har ansvaret da de grundlaggande behoven uppgar till
hogst 20 timmar per vecka samt for att hjdlpbehovet tillgodoses. Sta-
ten (Forsdkringskassan) kan bevilja assistansersattning for personlig
assistans ndr de grundldggande behoven overstiger 20 timmar.

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga krédvs det att vardbehovet ar
betydligt storre 4n vad som normalt ingér i fordldraansvaret.

Tillfallig foridldrapenning

Tillfallig fordldrapenning ar ersittning for inkomstbortfall nér en for-
dlder méste avsté frin arbete for bland annat vard av sjukt barn, be-
handlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman. Erséttningen kan
utgd maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vérdbidrag betalas ut for barnet kan tillféllig fordldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ritt till vardbi-
drag.

Erséttningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ir och i vissa
fall upp till 16 &r. Det finns d&ven mojlighet att fa tillfallig fordldrapen-
ning for barn med allvarlig sjukdom och en pidgaende akutbehandling
till dess barnet fyller 18 &r. Speciellt lakarutlatande krivs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade) géller sirskilda regler. Tillféllig fordldrapenning
kan utga upp till 21/23 &r. Forédldrarna till dessa barn har ocksa ratt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbaras till 16 ar.

Bilstod

Bilstdd ar ett bidrag for inkdp av bil. Fordldern kan fa bilstdd om bar-
nets funktionshinder gor att familjen har védsentliga svérigheter att
forflytta sig med barnet eller att d&ka med allménna kommunikations-
medel. Funktionsnedséttningen ska vara bestdende eller i vart fall be-
riknas vara under minst nio ars tid. Darefter finns det mojligheter att
ansoka om ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag, ett in-
komstprovat anskaffningsbidrag samt ett bidrag for anpassning av
bilen.

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

Lina en otrolig tillgang i familjen

Nyhetsbrev nr 406 © Agrenska

Lina har sin ataxi. Hon kan std om hon héller i sig och gir med sin
rullator. Genom sin sjukgymnast kom hon med 1 ett forskningsprojekt
och fick prova en stodstrumpa for kroppen.
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- Den har hjélpt henne jattemycket. Hon har blivit mycket stabilare
och fatt en annan medvetenhet om kroppen, séger Tina.

Hon har ocksé sérskilda skor sé att fotterna forblir stabila.

Fordldrarna betonar att livet kdnns mer 1 balans nu, nér Lina snart fyl--
ler sex ar. De har fitt ganska bra ordning pa livet.

- Lina dr en otrolig tillgdng 1 familjen. Hon dr en glddjespridare. Hon
bekymrar sig inte for vad som hdnde igar eller for morgondagen. Hon
ar bra pa att ldra oss att leva hér och nu, sdger Bengt.

Tina fyller i:

- Hon ér otroligt social. Du kan prata med henne och hon skojar till
det. Jag sa att nu far du ringa till farmor och beritta att vi ska resa till
Goteborg. Vart ska du séga att du ska resa, frigade jag. Till ménen,
skojade Lina och skrattade. Sddan ar hon, skdmtsam och glad.

Béde Tina och Bengt tycker det &r bra att de fick traffa fordldrar till
ungdomar och vuxna med Sallas sjukdom pé familjevistelsen pa
Agrenska. De har oroat sig dver hur hon ska f4 det som #ldre, men
lugnades nér en av fordldrarna sa att deras vuxna barn levde ett sa rikt
liv.

- Det var sé otroligt gott att hora, sdger Bengt.

Sambhallets dvriga stod
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Ge inte upp om ni fatt avslag pa er ansokan om personlig assistent
nir barnet ir litet. Eftersom hjilpbehovet 6kar med barnets idlder
kan ni soka igen. Vid ansokan ska ni gi igenom dygnets alla veck-
odagar och uppskatta hjilpbehovet ert barn har. Lat Forsik-
ringskassan dra av forildraansvaret sjilva.

Det var ndgra av tipsen som jurist Jenny Ranfors gav nér hon informe-
rade om samhillets dvriga stod. Hon #r koordinator vid Agrenskas
familjevistelser och berdttade om insatser och stdd enligt LSS, {or-
skola, skola, bostadsanpassning, hjdlpmedel och fonder.

Samhillets ovriga stod utgar frén tva lagar LSS (Lagen om stod och

service till vissa funktionshindrade) och Socialtjénstlagen, SoL.

LSS ger stod for insatser och sérskild service for personer
1)  Med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand.
2)  Med betydande eller bestdende begavningsmassigt
funktionshinder eller hjarnskada i vuxen alder foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom
3)  Med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktions-
hinder som uppenbart inte beror pa normalt dldrande, om de ar
stora och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsfo-
ringen och dédrmed ett omfattande behov av stdd eller service.
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Personlig assistent

Har den ritt till som har stora och varaktiga funktionsnedsittningar
och behdver hjilp med grundldggande behov som

Maltider

Personlig hygien

P&- och avkladning

Kommunikation

Annan hjilp som forutsitter ingdende kunskap om personen med
funktionsnedséttning.

Nér behovet av assistent dr under 20 timmar &r det till kommunen man
ska vinda sig.

Om behovet dr mer &dn 20 timmar dr det Forsakringskassan som har
ansvaret.

Vid ansokan dr det viktigt att skicka med aktuella ldkarintyg och upp-
skatta hjélpbehovet under dygnet.

Ledsagarservice

Ledsagarservice ska ges for kontakter i samhéllet, som véardbesok, for
att delta 1 fritidsaktiviteter och for att komma ut pa promenad. Det
kan begiras per tillfélle eller som regelbunden insats.

Kontaktperson

Det dr en person som ger barnet med funktionsnedsittning stod utan-
for familjen genom att ta barnet med pa en fika till exempel. Det ar ett
icke-professionellt stod. Hér finns ingen rapporteringsskyldighet.

Avlosarservice i hemmet

For att anhoriga ska fa mojlighet till avkoppling eller gora sysslor ut-
anfor hemmet, finns rétten till avidsare i hemmet. Den kan ges som
en regelbunden insats eller som en 16sning vid akuta behov. Behovet
bedoms individuellt fran fall till fall.

Korttidsvistelse/stodfamilj

For de fordldrar som har ett funktionsnedsatt barn kan korttidsvistelse
for barnet ge tillfdlle till avlosning och utrymme for avkoppling. Un-
der vistelsen far barnet byta miljo, far rekreation och en chans till per-
sonlig utveckling.

- Det ska vara en stimulerande miljo for barnet, podngterade Jenny
Ranfors.

For att ans6ka om stdden kan man fa hjdlp hos habiliteringen, kura-
torn, brukarstodsorganisationer (Lasse, Bosse) Brukarstodscentrum,
organisationerna HSO, FUB, DHR eller RBU.

Likarintyg

For att fi insatserna krdvs ett ldkarintyg. Diagnosen ska sta pa bade
lakarsprak och svenska. Det ska tydligt framgd vilka svérigheter dia-
gnosen orsakar och vilka insatser och vilket stod det sdrskilda barnet
behover. Beskriv ocksé vad som hiander om stddet inte ges.
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Forskolan och skolan

Skollagen frén 1 juli 2011 slér fast att samma regler géller for fri-
stdende som offentliga forskolor och skolor. Det innebér bland annat
att rektor och forskolechefen har fatt 6kat ansvar nér det géller stod till
elever som behover det.

Stodet som ges kan vara i form av handledning eller fortbildning av
personal, resursperson, minskning eller anpassning av barngrupper,
anpassning av lokal eller speciella ldromedel.

Den som inte dr ndjd med stodet pa sin forskola eller skola kan vdnda
sig till forskolechefen, ansvarig tjdnsteman eller ndimnd eller direkt till
skolverket, www.skolverket.se 08 527 332 00.

Sarskolan

Sarskolan finns for elever med utvecklingsstorning. Det dr en obliga-
torisk skolform pd nio ar, precis som grundskolan. Den bestar av
grundsirskola och trdningsskola. Innan eleven antas gors en utredning
for en pedagogisk, psykologisk, medicinsk och social bedomning.
Beslutet att anta eleven fattas av ansvariga politiska nimnden.

Sarskolan dr en egen skolform med egna ldroplaner. Den &r anpassad
for elever med begdvningsmassiga funktionsnedséttningar och har
mojlighet till ett tionde lasar.

- Eftersom dessa elever behdver langre tid pé sig for att ldra sig sker
undervisningen 1 ett ldngsamt tempo. Att ga i sdrskola behdver inte
innebdra att eleven gér i en sérskild skola. Det finns sérskilda sérsko-
leklassen i grundskolan. Enskilda individer kan ocksé vara integrerade
i en klass grundskolan, beréttade Jenny Ranfors.

Forbered motet!

- Som foréalder till ett barn med funktionsnedsittning blir det ménga
moten med de parter som omger barnet. Forbered er vil infor motet
och se till att ha med beslutsfattare pad motet, tipsade Jenny Ranfors.
Ha en dagordning och bestdm pé forhand hur ldng tid moétet ska vara.
For ett protokoll om vem som ska gora vad till ndr. Boka en ny tid for
aterkoppling och uppf6ljning av atgédrderna.

Bostadsanpassning

For den som soker rétt till bostadsanpassning géller att atgdrderna ska
vara “nodvéndiga for att bostaden ska vara d@ndamaélsenlig”. Behovet
ska styrkas av arbetsterapeut, ldkare eller annan sakkunnig och soks
hos kommunen. Boverket har tillsyn éver kommunens bidragsverk-
samhet for bostadsanpassning. Den som &r missndjd med kommunens
beslut kan dverklaga dit.

Fonder

Fonder kan sokas for t ex 6kade omkostnader p g a sjukdom, hjalpme-
del och for rekreationsresor. Det finns ofta listor pa sjukhus. De finns
ocksa pa bibliotekets bocker Alla dessa fonder och Stora fondboken.
Lénsstyrelsen har en gemensam stiftelsebas, lds mer pa ldnken nedan
http://www.lIst.se/lst/sv/amnen/stiftelser/stiftelsedatabas.htm
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Det finns ocksé foretag som hjélper till att hitta rdtt fonder for en
mindre summa.

Tips pa bra hemsidor
www.agrenska.se - Agrenska

www.1177.se - Sjukvérdsupplysningen

www.hi.se — Hjélpmedelsinstitutet

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.skolverket.se - Skolverket

www.hso.se - Handikappforbundens samarbetsorgan
www.dhr.se — De handikappades riksforbund
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen

www.tlv.se - Tandvards- och lidkemedelsforméansverket
www.bosse-kunskapscenter.se - Rad och stod
www.lassekoop.se - Viastra Gotalandsregionen

www.notisum.se — Lagar pa nitet

Skoltiden nirmar sig. Lina kan g kvar pa forskolan ett ar. Men de har
inte bestdmt sig dn. Forst ska familjen pé studiebesok till sérskolan.

- Kanske flyttar vi in till titorten ocksé, om sérskolan verkar bra.
Framforallt vill vi gora det som &r bra for Lina, sdger Tina.

- Det dr mycket som vi fétt gora avkall pa for hennes skull, eftersom
hon hela tiden kréver ndgon vuxen i sin nirhet. De dldre barnen har
fatt dra ner pa nagon av sina aktiviteter och vi som har tva girdar ar pa
vag att sdlja den ena. Vi vill forenkla var tillvaro och dgna tiden at
annat dn att sitta i bilen. Vi behdver tiden till Lina och syskonen.

Adresser och telefonnummer till forelasarna
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Koordinator Jenny Ranfors
Familjeverksamheten
Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 91 41

Tandskoterska/koordinator Pia Dornérus
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 92 00
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Docent, 6verldkare Niklas Darin

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Barnneurologi

416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Informationskonsulent Birgitta Gustafsson
Sahlgrenska akademin vid Goteborgs universitet
Informationscentrum for ovanliga diagnoser
Box 400

405 30 GOTEBORG

Tel: 031 - 786 5590

Lékare Niklas Mattsson
Klinisk kemi
SU/MéIndal

431 80 MOLNDAL
Tel: 031 -343 1000

Kemist Maria Blomqvist
Klinisk kemi
SU/Mélndal

431 80 MOLNDAL

Tel: 031 - 343 10 00

Overliikare Barbro Westerberg
Barnneurologi

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Leg sjukgymnast

Elke Schubert Hjalmarsson
Sjukgymnastiken

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Logoped, fil.dr. Ulrika Ferm
DART

Kruthusgatan 17

411 04 GOTEBORG

Tel: 031 - 342 08 01

Pedagog Astrid Emker
Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS
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Tel: 031 750 91 00

Logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 HOVAS

Tel: 031 - 750 92 00

Tandhygienist Mia Zellmer
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 HOVAS

Tel: 031-750 92 00

Personlig handldggare Gunnel Hagberg
Forsékringskassan
Box 8784 402 76 GOTEBORG

Sallas Sjukdom
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