


Mobius syndrom

MOBIUS SYNDROM

Agrenska arrangerar varje r drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma séllsynta diagnos, i det hér fallet Mobius
syndrom. Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och
eventuella syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och
traffa andra i liknande situation.

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

Faktainnehéllet fran forelasningarna pa Agrenska ar grund for denna
dokumentation om Madbius syndrom som skrivits av redaktor
Marianne Lesslie, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for
allménheten har varje forelasare faktagranskat texten. For att illustrera
hur det kan vara att leva med sjukdomen eller syndromet beréttar ett
foraldrapar om sina erfarenheter. Familjemedlemmarna har i
verkligheten andra namn. Dokumentationerna publiceras aven pa
Agrenskas webbsida, agrenska.se.
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Medicinska aspekter, Mobius syndrom

Kranialnerverna i hjarnan ar paverkade vid Mobius syndrom.
Det ger en medfédd férsvagning av 6gats muskulatur och av
vissa ansiktsmuskler. Mimiken ar nedsatt och skelning ar
vanligt. Ibland forekommer horselnedsattning, ortopediska
avvikelser, kognitiv funktionsnedsattning och autism. Det
berattar 6verlakare Per Karlsson, Ogonkliniken, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i MdlIndal.

Det dr svart att med sakerhet sédga hur vanligt Mébius syndrom ar.
— | Socialstyrelsens kunskapsdatabas 6ver ovanliga diagnoser
framkommer att man kénner till 50 personer med syndromet idag i
Sverige. Men Mdbius syndrom é&r troligen underdiagnostiserat och
gissningsvis har upp till 100 personer syndromet, sager Per
Karlsson.

Numera anvands ofta det vetenskapliga namnet Mébius sekvens
istallet for Mobius syndrom, vilket Per Karlsson tycker passar
battre.

— Syndrom 4r ett tillstdnd dar det foreligger avvikelser och skador i
flera av kroppens organ och som har en gemensam orsak. Sekvens
ar nar det ar en kedjereaktion, vilket det ar fragan om har.

| den har dokumentationen anvander vi trots det, det mera allméant
férekommande, Mobius syndrom.

Bakgrund

Syndromet beskrevs for forsta gangen 1888 av den tyske
neurologen Paul Mébius. Han hade sett en medfédd férsvagning av
musklerna i ansiktet hos sina patienter. Dessa muskler ar styrda av
den VI och VII kranialnerven i hjarnstammen. Kranialnerverna
fungerar som omkopplingsstationer fér en rad motoriska och
sensoriska funktioner.

Paul Mobius beskrev ocksa att kranialnerverna skadades av nagon
utifran kommande faktor. Han kom fram till att skadan sker tidigt i
fosterutvecklingen, redan runt dag 20 efter befruktningen.

— Idag vet vi att tillstandet i de allra flesta fall inte ar arftligt. Det
betyder att den som har Mébius syndrom inte for ver syndromet
till sina barn, sdger Per Karlsson.

Orsak

Syndromet uppkommer vanligen sporadiskt, utan tecken pa
arftlighet. 1 majoriteten av fallen ar det inte kdnt vad Maobius
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syndrom beror pa. Man tror att yttre faktorer paverkar
kranialnerverna. Det kan vara en forgiftning eller en
cirkulationsrubbning i blodet.

Mdobius syndrom diagnostiserades redan pa 1960-talet hos ett antal
barn som blivit skadade i fosterlivet av ett annat lakemedel,
talidomid (Neurosedyn), ocksa det ett lakemedel som kvinnor
rekommenderades att ta mot illamaende under graviditeten.

Pa senare ar har det kommit rapporter om nagra fall som gar att
hérleda till olika lakemedel. Det handlar om Misoprostol, en
magmedicin, som en del kvinnor tagit under graviditeten och efter
det fott barn med Mdobius syndrom.

Kranialnerverna
Idag vet man att skadan ber6r fyra kranialnerver:
e VI, nervus abducens, som styr yttre 6gonmuskeln och 6gats
rorelse utat
e VII, nervus facialis, som styr ansiktsmuskler, blinkning och
smaklokar
e |IX, glossopharyngeus, som styr svalget och tungans
funktion
e XIlI, hypoglossus, som styr tungan och halsmusklerna

Ytterligare symtom som kan upptréda vid Mobius syndrom ar;
syndaktyli, (hopvaxta fingrar och tar), enstaka fingrar saknas,
klumpfot, liten haka, gomspalt, minskad rorlighet i tungan,
rinnande saliv,

Kognitiv funktionsnedsattning, autism och
autismspektrumstérning.

— En kombination av Polands syndrom och Mobius syndrom
forekommer ocksa ibland. Polands syndrom &r en ensidig arm-,
hand- och fingermissbildning i kombination med en tunn
brostkorgsmuskulatur, sager Per Karlsson.

Behandling

Barn med Mobius syndrom genomgar ett flertal operationer av
manga olika specialister under uppvaxten. De som har gomspalt
opereras under forsta levnadsaret och sedan foljer fler operationer.
Tat kontakt med tandvarden behévs och barn med gomspalt kan
behova specialnappflaska. Ofta har barnen stdd av logoped och
dven andra insatser fran habiliteringen kan behdvas. Den som har
klumpfot behdver ocksa flera operationer innan foten fungerar som
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den ska. Se mer om klumpfot i avsnittet om ortopedi. | forskola och
skola kan det behtvas olika kommunikationsstod i olika
sammanhang, sa att barnet gor sig forstadd och kan tillgodogora sig
undervisningen.

— En person med Mdbius syndrom behdver stodatgarder och
samlade insatser fran manga olika yrkeskategorier, sager Per
Karlsson.

Fraga till Per Karlsson:

Blir smaksinnet nedsatt vid Mdbius syndrom?
— Ja det &r vanligt.

Josefin har Mobius syndrom

Josefin som ar fem &r kom till Agrenskas familjevistelse, med
sin mamma Sanna och sin bonuspappa Sven.

Né&r Sanna var gravid med Josefin gjordes ett ultraljud i vecka 18
dar de tydligt sag att Josefin hade en klumpfot.

’Ga nu inte hem och googla pé det for da far ni reda p& mer 4n ni
behover veta. Avvakta ortopedens utlatande imorgon’, sa
barnmorskan.

— Josefins pappa och jag gjorde som de sa, traffade ortopeden
dagen efter, som berattade om vad klumpfot &r och hur
behandlingen skulle ga till. Ortopeden sa ocksa att det kan finnas
ett samband mellan klumpfot och andra syndrom, men det var inget
som syntes pa ultraljudet. Babyn kunde ocksa ha gomspalt. Det var
vanligt, sa ortopeden. Sen gick vi hem och googlade och det
lugnade oss faktiskt, eftersom det fanns manga bra historier om
barn som fotts med klumpfot.

Men foraldrarna hade méanga fragor och funderingar.

— Vi hade en lista pa allt vad det mojligen kunde vara, sager Sanna.

Mot slutet av graviditeten vaxte inte Josefin som hon skulle och
Sanna gick pa tatare kontroller.

— Det var forsta barnet och jag hade haft missfall innan. Det &r klart
att jag var orolig.

Forlossningen sattes igang pa medicinsk vég tre och en halv vecka
for tidigt, eftersom barnet inte véxte tillrackligt. Allt gick bra och
Josefin lades pa Sannas brost.
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— Da sdg jag att hon férutom klumpfot hade sammanvaxta fingrar.
"Titta pd hennes hand’, sa jag till skoterskan, men hon sa bara ’Ja
se’ och verkade inte reagera pa det. Da tankte jag att jag dromde
efter all lustgas. Det gick inte riktigt in.

Med klumpfoten sag hon annorlunda ut, tyckte Sanna.

— Som en liten groda. Men efterat tyckte jag att det har med att foda
barn kan jag gora igen. Jag var 6verlycklig att hon levde.

Vid en okomplicerad skelning ar skelvinkeln lika stor at bada
hall.

— Nar det galler M6bius syndrom ar 6gonmusklerna
forsvagade och skelningen blir da olika stor i olika
blickriktningar. Det &r alltsa inte fraga om nagon skada pa
synnerven. Personen med Mdbius syndrom har synrubbningar,
inte dalig synskarpa, sager Per Karlsson.

Den sjatte kranialnerven, abducens, dr paverkad vid Mobius
syndrom. Abducenspares (férlamningen) kan paverka 6gonen pa
flera satt. Den kan vara ensidig eller berora bada dgonen. Vara
total, sa att det inte gar att se at sidorna alls, eller partiell s& att det
bara &r en svaghet och att det gar att se en del.

— Vanligaste ar inatskelning, sager Per Karlsson.

Dubbelseende forekommer. Da stanger hjarnan av, suprimerar, den
ena bilden.

— Risken i sddana fall ar att synen med tiden blir samre pa det 6ga
som inte anvands, sager Per Karlsson.

Tréana 0gat

Ett satt att forhindra att synutvecklingen pa det skelande 6gat
fordarvas ar att satta en lapp for det andra 6gat. Da tranas det
skelande Ogat. Bast ar att atgarda det tidigt och allra senast vid atta
ars alder eftersom synbanorna utvecklas fram till dess och under
den tiden kan paverkas. | vissa fall gar det att komma tillratta med
problemet med Kirurgi.

Vid skelningskirurgi ar det mojligt att flytta 6gonmuskeln, andra
dragkraftens riktning och slappa pa strama muskler.

— Grundinstéllningen vid alla behandlingar ar att vara forsiktig.
Den som opereras vet vad den har innan operationen, men inte vad
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den far efterat. Det ar inte ovanligt att den som blir opererad far
komplikationer, som till exempel dubbelseende, séger Per
Karlsson.

Andra 6gonproblem vid Mdbius syndrom ar svarigheter att stanga
6gat pa grund av dalig blinkreflex. Tarflodet blir dd mindre och det
kan skava eftersom 6gonen &r for torra. Per Karlsson
rekommenderar fuktande gel nattetid, tarerséttning och i vissa
besvarliga fall 6gonlockskirurgi. Vid okad tarsekretion, som ocksa
kan vara ett problem, kan en atgard vara att injicera botox i
tarkorteln.

Fragor till Per Karlsson:

Kan barnet fa béattre syn efter en operation?

— Oftast paverkar inte skelningen synen, sa nagon operation for den
sakens skull blir inte aktuell. Lapptraning dér man sétter en lapp for
det raka Okat, det vill sdga det bast seende dgat, for att stimulera
synen pa det skelande eller svagare 6gat, ar det enda som hjalper
mot skelning. Men det &r bara mgjligt med lapptréaning till barnet ar
sju till atta ar. Som vuxen kan man operera 6gat.

Ar lapptréaning effektiv?
— Ja fram tills att barnet ar sju till atta ar. Det gar att gora
lapptraning under en begransad tid.

Kan barnet bli av med dubbelseende?

— Det ar oftast inte nagot stort problem. Dubbelseende kan ibland
uppsta efter en operation av égonen, nar operationen ager rum lite
for sent.

Hur forhaller sig Sjogrens syndrom till Mébius syndrom?
— Den som har Sjogrens syndrom har torra slemhinnor. Det ar olika
mekanismer men liknande symtom, kan man séga.

Vi har en tre och ett halvt-aring som aldrig blinkar med 6gonen.
Hur kan det vara sa?

— Det ar viktigt att kontrollera om det &r sa. Ser ni 6gonvitorna nar
barnet sover? Manga vander 6gonen nar de sover och da blir det ett
skydd for hornhinnan nattetid. Jag tycker att ni ska ga till
6gonlékaren och lata 6gonlakaren titta pa 6gat med mikroskop och
beddma hur hornhinnan ser ut.

Dokumentation nr 547 © Agrenska 2017

9



Josefin far diagnosen

Mobius syndrom

Mitt barn ar ljuskansligt, hor det ihop med Mobius syndrom?

— Det kan det gora. Jag foreslar att ni later barnet ha solglaségon
nar det ar starkt ljus. Men manga barn ar ljuskansliga utan orsak
och det behdver inte hanga ihop med Mdébius syndrom. Ofta lugnar
det ner sig.

Kan det vara skadligt att vara i ljus?

— Egentligen inte for barn med Mobius syndrom, daremot kan de
tycka att det ar obehagligt. Det finns fotokromatiskt glas i glaségon
att kopa och de finns i plast ocksa.

Kan det vara svart att beddma avstand?

— Den som skelar konstant utvecklar inte djupseende. Men de flesta
har inte problem med avstandsbeddmning. Man vanjer sig och lar
sig hur man ska gora. Den som har svart att bedoma avstand kan ha
andra symtom som autism och perceptionsstorningar. Det kan gora
att intrycken blir paverkade.

Var dotter vander pa hela huvudet nar hon tittar. Vad kan det
bero pa?

— Det kan bero pa hennes skelning eller att hon inte kan rora
ogonen. Hon behdver undersokas for att avgora sékert.

Efter nagon dag pa BB gick det upp for Sanna och Josefins pappa
att Josefin inte var som andra barn.

— Vi var chockade bada tva. Det blev mycket grat och bearbetning.
Livet som smabarnsforalder tog raketfart och de kastades in i bade
problem och komplikationer. Josefin kunde inte suga och fick inte i
sig nagon mat och Sanna fick en liten kopp med pip, som hon
kunde mata Josefin med.

— Vi *koppade’ och Josefin at som en fagelunge, samtidigt som hon
Iag helt still.

Redan pa BB fick de géra manga undersékningar framforallt av
klumpfotterna. Nar de kom hem fortsatte besdken hos olika
specialister.
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— Det var mycket sjukhusbesok, fran en gang till tre ganger varje
vecka.

Klumpfotterna gipsades.

— Vid tredje gipsningen fick hon ett obehagligt skavsar, som en
femkrona pa den lilla bebisfoten och jag var dvertygad om att
lakaren skulle bli tvungen att amputera foten.

Sanna sov inte pa natterna eftersom hon i perioder fick sitta uppe
och halla bebisens fotter i ratt lage. Det var en orolig tid for
familjen.

Nar Josefin var atta manader fick de antligen diagnosen Mobius
syndrom.

— Da slappte den varsta oron eftersom Josefin inte skulle bli samre.
Fran det att vi fick diagnosen tankte vi att det bara kunde bli battre.
Att jobba och sova daligt for att stotta ett litet barn ar en dalig
kombination. Det slutade med att Sanna blev utbrand. En tid efter
det borjade forhallandet mellan Sanna och Josefins pappa att
krackelera.

— Till en del kanske det berodde pa att vi inte kdnde varandra sa vél
eftersom vi traffades strax innan jag blev gravid. Men nér det &r
mycket kring ett barn som har en sjukdom &r det latt att tappa bort
varandra. Det var svart att hitta egen tid och vi gick isar. Vi pratade
ett tag med en kurator, men jag tror att det mest var jag som hade
behov av att prata om kénslor, sager Sanna.

Ungefar halften av barnen med Mébius syndrom har
ortopediska problem. Vanligast ar snedstallda fotter och
sammanvaxta tar men aven fingrar och hander kan vara
paverkade.

— Nar det galler handerna handlar det oftast om syndaktyli,
”simhud”, mellan fingrarna. Fingrarna kan ocksé vara korta
och handen lite mindre, berattar dverléakare och
verksamhetschef Ann Nachemson som jobbar pa pa
Handkirurgiska kliniken vid Sahlgrenska universitetssjukhuset
i Goteborg.

Missbildningarna sker sa tidigt i fosterlivet att mamman knappt vet
att hon &r gravid.
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En liten armknopp utvecklas i fjarde veckan och darefter ett
handsegment med fingerstralar. | fostervecka sju ska fingrarna
separeras.

— Dar gar det ibland fel, fingrarna delar inte upp sig och det blir
simhud kvar. | vissa fall sitter ocksa fingerbenen fast i varandra,
sédger Ann Nachemson.

Handmissbildningar som férekommer vid Mébius syndrom ar
oftast sa kallade differentierings-misshildningar, att fingrarna inte
delat upp sig som de ska utan sitter ihop med simhud. De kan vara
korta och handen mindre. Hos cirka 15 procent saknas dessutom
brostmuskeln och det kallas fér Polands syndrom.

— Vi gor operationer for att skapa battre grepp och darmed battre
funktion. Ofta ar det sa att folk i allmanhet inte lagger marke till
om handen ser annorlunda ut om den anvands och har en bra
funktion. Det ar forst nar den saknar funktion eller halls undan som
andra marker att nagot inte ar som det brukar vara. Far vi funktion
sa kommer kosmetiken pa kopet, sager Ann Nachemson.

En 6kad funktionsgrad innebar ocksa att det ar lattare for barnet att
utvecklas.

Sammanvaxta fingrar

| gruppen differentieringsmissbildningar vid Mobius syndrom
dominerar sammanvaxta fingrar, sa kallade syndaktylier. Det anses
vara den vanligaste forandringen pa hander i vastvarlden.
Syndaktylier kan férekomma isolerat eller vid olika syndrom.

| de allra flesta fall ar det mojligt att kirurgiskt separera fingrarna.
Ser man att barnet har svart att greppa pa grund av
sammanvaxningarna ar det dags att gora nagot at det.

— Om fingrarna &r av olika langd skyndar vi pa en operation for att
forhindra felstallningar. | vissa fall forséker vi dela pa fingrarna
redan vid ett halvt till ett ars alder. Om simhuden sitter mellan
fingrar av samma langd kan man vénta langre innan man delar
syndaktylin. Det &r i sig ingen fordel att dela huden tidigt, snarast
minskar risken for arrstramningar om man vantar nagot med
operationsingreppet, séger Ann Nachemson.

Vid en syndaktyli-operation ar det inte bara huden som skall delas
utan man far aven kontrollera att nerver och blodkarl kommer till
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ratt finger. Huden récker dessutom oftast inte till och ibland behdvs
ett hudtransplantat fran andra delar av kroppen, exempelvis
ljumsken.

Vid valdigt svara syndaktylier kan ibland ett distraktionsinstrument
komma ifraga. Detta fasts i skelettet och sedan “’skruvas” fingrarna
sakta isar, sa att huden och 6vrig vavnad tanjs ut och det blir lattare
att dela mellan fingrarna.

— Det ser varre ut &n vad det ar och barnen brukar fordra det val.
Denna metod behéver man dock vanligen inte anvanda pa barn
med Maobius syndrom, séger Ann Nachemson.

Om funktionen i handen inte ar alltfor stord rekommenderar Ann
Nachemson att man tar det lugnt med kirurgiska ingrepp. Om tva
korta sma fingrar sitter ihop och man inte kan se att fingrarna har
separat funktion kan det vara bast for funktionen att inte separera
dem.

— Det galler att fundera igenom ordentligt vad som kan uppnas med
en kirurgisk behandling, séger hon.

Fragor till Ann Nachemson:

Var flicka sitter ofta med handen passiv och anvéander den inte
trots att hon kan det. Vad beror det p4? Kan det vara en
overkanslighet och hanger det ihop med Mdbius syndrom?

— Ja Over- eller underkénslighet. Men det behdver inte sékert hanga
ihop med Mdbius syndrom. Det kan handla om 6verkanslighet,
parestesier, vid beroring. Da kan man forsoka stimulera handflatan
forsiktigt, exempelvis lagga nagot i handen sa att barnet successivt
borjar vanja sig och till sist klarar berdring battre. En annan orsak
till att barnet haller undan handen kan tvartemot vara att kanseln ar
nedsatt. D4 ar det svarare att anvanda handen spontant och det
maste med 6gats hjalp kontrollera hur det tar greppar med den
handen.

Vart barn har fingrar utan senor. De sitter ihop och ar stela. Hur
staller du dig till att ta bort dem?

— En anledning att operera isér fingrar ar att mojliggora rorlighet. 1
vissa fall gar det att ha kvar sammanvéxningen for att inte férsamra
funktionen med en operation. Ar det dubblerade fingret klumpigt
och i vagen gar det att ta bort det mindre rorliga fingret. Vissa
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Leenderestaurering

Mobius syndrom

beslut avvaktar vi med till barnet &r stdrre och kan vara med och
bestamma sjalv angaende det som ska opereras.

Nar Josefin var tva ar gjordes den forsta handoperationen. Da
delades tummen och pekfingret.

— Innan hade hon kunnat ta ett russin och efter operationen kunde
hon halla i ett cykelstyre.

Resten av fingrarna sitter ocksa ihop. De vet inte &nnu vad som ska
opereras, bara att det sakert blir fler operationer.

— Manga kompisar till Josefin tycker att hon ska operera fingrarna.
De tror att hon har ont.

Vid Mobius syndrom &r facialisnerven, som styr vara
ansiktsuttryck paverkad.

— Facialis pares, ansiktsforlamningen, ser olika ut for olika
personer. Den kan vara ensidig eller dubbelsidig. Utifran det
bestams vilket kirurgiskt ingrepp som ar lampligt for att
framkalla ett leende, sdger Andres Rodriguez Lorenzo,
overlakare i plastikkirurgi vid Akademiska sjukhuset i
Uppsala.

Ansiktsmimiken ska visa olika ansiktsuttryck, som gor att andra
maéanniskor uppfattar vilka kanslor vi har.

— Gladje, sorg, ilska och oro avspeglas i ansiktet. Vi kommunicerar
med hjélp av ansiktet. Det &r var signatur och en viktig del i det
sociala samspelet. Ett ansikte som inte visar hur personen kénner
sig stor kommunikationen manniskor emellan, sager Andres
Rodriguez Lorenzo.

Vid Mdébius syndrom &r dubbelsidig ansiktsférlamning

vanligast. Ibland fungerar ansiktsuttrycken lite grand ibland &r det
en total avsaknad av uttryck.

Den hér typen av plastikkirurgi gors forst nar barnet blivit sju — atta
ar. Det ar for att blodkéarlen ska ha hunnit bli tillrackligt stora, sa att
det gar att operera dem.

— Barnet ska ocksa kunna forsta vad operationen handlar om och
kunna trana pa leendet efterat, sager Andres Rodriguez Lorenzo.
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Den forsta metoden forutsatter att det finns nervfunktioner pa ena
sidan av ansiktet, men inte pa den andra. Da gar det att gora en
crossfaciell nervtransplantation, det vill sdga koppla nerver fran
ena sidan till den andra, fran den friska till den forlamade delen av
ansiktet.

— Man anvander del av ansiktsnerven och ett nervtransplantat for
att forlanga nerven till ansiktets andra sida. Med denna metod &r
det latt att efter traning fa till ett spontant leende, men lakningstiden
tar lite tid.

Vid fri muskeltransplantation, tas en bit av gracilismuskeln som
finns i laret.

— Vi tar av muskeln, blodkarl och en nerv och placerar den fran 6rat
ner till mungipan. Nerven ger liv at muskeln pa det nya stallet,
séger Andres Rodriguez Lorenzo.

Operationerna gors med mikrokirurgisk teknik.
— Leendet kommer oftast efter fyra till sex manaders traning, sager
Andres Rodriguez Lorenzo.

Vid temporalis muskeldverforing, anvands istallet tuggmuskeln,
masseter. Efter operationen lar sig personen att le genom att tugga.
— Patienten maste trana for att leendet ska bli spontant, sager
Andres Rodriguez Lorenzo.

Den metoden ger manga fordelar, patienten far en kortare
operationstid, sjukhusvistelsen blir kort och leendet kommer efter
bara en eller tva veckor.

— Leendet blir dock inte lika fint som vid crossfaciell
nervtransplantation, sdger Andres Rodriguez Lorenzo.

Forberedelse for operation

Det &r tekniskt mycket svarare att operera sma barn eftersom det
mesta ar mindre. Sékerhetsméssigt ar det darfor en fordel att véanta
till barnet &r lite &ldre.

For den familj som vill att barnet ska ga igenom en operation
vantar en lang forberedelse. Forst traffar familjen kirurgen, sedan
drojer det cirka tre manader innan operationen. Forst opereras den
ena sidan och sedan den andra vid ett senare tillfalle. Operationen
tar beroende pa metod cirka fem timmar och barnet stannar kvar pa
sjukhuset i cirka sex-sju dagar.
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— Det ar for att vi vill se att transplantatet fungerar, sdger Andres
Rodriguez Lorenzo.

Medan saret laker ater barnet mjuk kost och far hjalp att stimulera
musklerna. Mellan fyra och sex manader efter kirurgin borjar
barnet sjalv trana muskeln under ledning av en fysioterapeut.

— Totalt tar hela proceduren med operationen av tva sidor cirka tva
ar, sager Andres Rodriguez Lorenzo.

Ett riktigt leende som kommer spontant tar for det mesta flera ar att
fa fram.

Fragor till Andres Rodriguez Lorenzo:

Josefins leende

Vilka for-och nackdelar finns med en leendeoperation?

— Det gar att aterstalla mimik i ansiktet. Det ar inga sma
operationer, men de ger goda resultat. Hittills ar det bara tva
procent av operationerna som inte lyckas och det gar sa klart att
g6ra om operationen.

Hur ska man fa ett barn att sjalv trana pa leende? Ett barn som
med nagon annan funktionsnedsattning kanske inte har
mojligheten?

— Det ar inte alltid latt. Det &r bland annat darfor vi inte vill operera
forran barnet ar atta ar eller aldre.

Kan min lakare skriva en remiss till er pa Akademiska sjukhuset i
Uppsala?
—Ja, vi tar emot patienter fran hela landet.

Josefin kan inte le, men hennes mamma Sanna har alltid sett hennes
leende anda.

— Naér hon ler stort for att hon &r glad kan hon réra mungiporna lite
nedat, sager hon.

Det ar svart for en foralder att fa ett barn som inte kan le. Men det
har hjélpt Sanna att tanka att Josefin ler fran hjartat.

— Jag har bemétt henne pa det sattet, séager hon.

Gar det att se pa henne att hon ar ledsen?

— Hon grat med tarar forsta gangen nar hon var tre — fyra ar. Nu kan
hon fa fram nagra tarar. Annars ser jag det pa égonen.
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Hur &ar Josefin?

— Hon é&r glad, busig och lite finurlig, sdger Sanna.

— Och omténksam, sdger Sven, hennes bonuspappa.

Nagon leenderestaurering blir det inte forran eventuellt nar Josefin
ar stor nog att bestdamma det sjélv.

De som mest bryr sig ar andra utanfor familjen. De tittar och undrar
och fragar ibland.

— De vuxna vagar inte fraga sa mycket, det ar barnen som ofta
fragar. Ar hon ledsen nu? kan de fréga. Nej hon ar jatteglad, sager

Jag.

Nar det galler de nedre extremiteterna ror sig
missbildningarna om sammanvéxta tar, fotfelstallningar,
klumpfot och i ett fatal fall underutvecklad
brostkorgsmuskulatur, det vill séga Polands syndrom, sager
overlakare i ortopedi Ann-Charlott Soderpalm vid Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

Barnortopedi ar egentligen en omségning av samma sak, eftersom
ordet ped betyder barn.

— Ortopedi betyder raka barn. Ordet har sin upprinnelse i antiken da
ortopeder forsokte hjalpa barn som hade krokiga ben att fa dem
raka, sager Ann-Charlott Soderpalm.

Foten utvecklas tidigt i fosterlivet. Extremitetsknoppar bildas redan
i vecka fyra. Efter vecka fem och sex finns alla delar som ska
finnas i foten.

— Benet mineraliseras senare och foten bestar i det tidiga skedet till
stdrsta delen av brosk.

Efter hand véxer nerver och blodkarl in. Omkring fostervecka tio
utvecklas formagan att boja foten bakat.

— Sker det nagot under den har tiden som hindrar utvecklingen, kan
det bli ett permanent fel men som vi ser effekten av forst nar barnet
fods.

Syndaktyli

Barn har tillvaxtzoner som gor att de véxer pa langden. De finns till
exempel i &nden av rdrben och runt kotor. Dessa zoner &r kénsliga
och om de skadas kan ett ben till exempel véxa snett.
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— Sa lange tillvaxtzonerna ar éppna ar individen ett barn i
ortopedisk bemarkelse, for da kan barnet véxa pa langden och vi
har majlighet att paverka denna tillvéaxt pa olika sétt.

| puberteten kommer signaler som séger till cellerna i
tillvaxtzonerna att sluta vaxa. Da fylls tillvaxtzonerna ut och blir
som vanligt ben.

Kranialnerverna styr mimiken, som &r paverkad vid Mdbius
syndrom. Dessa nerver paverkar dock inte extremiteterna. Nar det
galler missbildningar pa fotterna vet man inte exakt varfor de
uppstar, men om utvecklingssignalerna avviker kan barnet till
exempel fa for manga tar, polydaktyli, for fa tar eller sa sitter tarna
ihop, syndaktyli.

— Syndaktyli pa fotterna ger inte upphov till nagra funktionella
besvar, darfor atgardas tillstandet i princip aldrig, sager Ann-
Charlott Soderpalm.

Klumpfot

Om musklerna drar snett vill foten véaxa snett. Da formar sig
skelettet, ledband, muskler och senor efter draget.

Pes Equino Varus Adductus, PEVA, eller med ett svenskt ord
klumpfot &r en medfddd deformitet som ibland férekommer vid
Mabius syndrom. PEVA bestar av spetsfot i halen, bakre delen av
foten &r invriden och den mellersta delen inatbgjd.

En pa tusen fods med klumpfot och nagot fler pojkar an flickor.

— Ofta upptacks numera klumpfoten under graviditeten vid
rutinultraljudet i vecka 18 och foraldrar kan bli oroliga. Men det &r
ingen fara for det gar att gora nagot at det, sager Ann-Charlott
Sdderpalm.

Klumpfoten hor till de missbildningar som inte blir bra av sig
sjalva. Batbenet i foten ligger snett, sprangbenet i fotleden ar kort
och formen forandrad. Muskler, senor och ligament pa insidan &r
korta och de pa utsidan av foten &r langa.

— Behandlingen bestar i att vi stretchar, trycker och drar i foten
enligt ett sarskilt schema, den sa kallade Ponseti-metoden. Vi
borjar om det gar nar bebisen ar nagra dagar eller nagra veckor
gammal. Sedan gipsar vi foten upprepade ganger, en gang i veckan
i fem till atta veckor, fran indtvridet till att foten riktas utat.
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Teamet som arbetar med bebisen bestar av ortoped, gipstekniker,
sjukskoterska, underskoterska, ortopedingenjor, lakare och
fysioterapeut.

— Det &r i stort sett bara gipsbehandlingar. En liten operation dar vi
forlanger hélsenan gors dock oftast.

Efter det far barnet sarskilda skor som haller foten i utatposition.
— Foten vill sjalv dras inat, sa det galler att motarbeta det. Forsta
tiden ar skorna pa dygnet runt. Resten av tiden fram till fyra ars
alder &r de bara pa nattetid, sager Ann-Charlott Soderpalm.

Det finns risk for aterfall under uppvéxten och kanske sarskilt nar
barnet ar i fem-sexars alder. Da gar det, om det ar nodvandigt, att
operera foten och till exempel flytta senor for att fa balans.

Fragor till Ann-Charlott Soderpalm:

Var det mojligt att se klumpfot pa ultraljud for fem ar sen?

— Jag ar inte saker pa nar de forsta remisserna angaende PEVA
borjade komma fran ultraljudsscreeningen. Kanske var det forst for
nagra ar sedan. Forfragningarna har sen 6kat i takt med att tekniken
har blivit battre. Fortfarande &r det dock sa att man inte alltid har
upptéckt att barnet har klumpfot vid ultraljudet, utan ser det forst i
samband med fodseln. Hur mycket man ser kan delvis bero pa hur
barnet ligger vid undersékningen.

Hur ska man motivera barnet att ha skorna pa sig lange?

— Nar barnet ar valdigt litet handlar det inte sd mycket om att
motivera barnet, utan mer om att fa behandlingen att fungera och fa
den till en vana. For foraldrarna ar det viktigt att forsta vad som
hander om man inte behandlar. Att barnet far fina fotter &r kanske
den basta motivationen. Slutar man behandlingen gar fotterna
tillbaka.

Hur ska barnet trana?

— Innan barnet borjat ga, kan foten stimuleras till aktiv
bakatbojning genom att man killar det pa utsidan av foten, eller pa
utsidan av underbenet. Det gar att stimulera till tastrackning, fa upp
foten och dva passivt med stretching. Nar barnet blir aldre kommer
stdende, gaende, klattrande och springande i sig vara en del i
traningen av foten/fotterna. Har kan man pa olika sétt behova
stimulera ytterligare till rérlighetstraning genom bade passiv stretch
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och diverse 6vningar som aktivt lyfter och ror foten i olika
riktningar. Ta gérna hjalp av en fysioterapeut vid traning.

Josefin och klumpfoten

Oralmotorik

Josefin opererades for andra gangen i fotterna nar hon var fyra ar.
— De flyttade halsenan och det var ett stort lyft for henne bade
fysiskt och mentalt. Nu kan hon sta och ga mer stabilt. Hon har
vaxt mentalt efter det, blivit mer modig, tar for sig mer och hanger
med pa ett annat satt, sager Sanna.

— Jag har haft férmanen av att fa traffa manga barn,
ungdomar och vuxna med Mdobius syndrom. Nar det kommer
till behandling tror jag dock inte att det ar nagon som kan
kalla sig expert pa logopediska insatser. Jag har en positiv
grundinstallning till traning och kommer att ge exempel pa
olika satt att stimulera den oralmotoriska utvecklingen, sdger
logoped och medicine doktor Lotta Sjogreen pa Mun-H-Center
i Hovas.

Lotta Sjogreen deltog i en kartlaggningsstudie om Mdébius syndrom
mellan 1995 och 1998. 25 personer med Mdébius syndrom var med i
studien, 18 pojkar/man och 11 flickor/kvinnor, i aldrarna tva
manader till 55 ar. Det var tio forskolebarn, elva skolbarn och fyra
vuxna i gruppen. Tillsammans med tandldkare undersokte
logopeden Lotta Sjogreen barnen vad géller munmotorik och
munhélsa.

— Det var en multidiciplinar studie med manga olika specialister
inblandade. For var del resulterade studien bland annat i en artikel
”Development och speech, feeding, eating and facial expression in
Mobius sequence”, sdger Lotta Sjogreen.

Nio personer i studien hade ensidig ansiktsférlamning och 16 hade
dubbelsidig.

— De flesta med dubbelsidig ansiktsférlamning hade en sida som
var lite starkare an den andra. Det tror jag ar ganska vanligt och bra
att tanka pa nar det galler barnens traning av ansiktsmuskulaturen,
sdger Lotta Sjogreen.
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16 personer i studien hade paverkad tungmuskulatur.
— Det kunde vara allt fran lite grand till stora svarigheter att
anvénda tungan.

Det &r inte bara musklerna som paverkar talet och
kommunikationen vid Mébius syndrom. Fyra i gruppen foddes med
gomspalt, sju hade liten tunga, fem konstaterades ha
hdrselnedséttningar, sju fick diagnosen
intellektuell/neuropsykiatrisk funktionsnedséattning.

Mun-H-Center, dar Lotta Sjogreen arbetar som logoped é&r ett
orofacialt center som samarbetar med Agrenska under
familjevistelserna. Personal fran Mun-H-Center har kunnat samla
ett omfattande material kring sallsynta genetiska sjukdomar.

I Mun-H-Centers databas finns 30 personer med Mobius syndrom.
Av de 30 saknar 10 procent tal, 17 procent har ett mycket
svarforstaeligt tal, 17 procent har svarforstaeligt tal, 30 procent har
ett nagot otydligt tal, sju personer hade inga svarigheter alls med
talet.

— Det ar en stor spridning i gruppen, séger Lotta Sjogreen.

AKK- alternativ och kompletterande kommunikation

For den relativt stora gruppen som har svarigheter med
kommunikation och saknar tal ar det viktigt att fa hjalp att
kommunicera pa andra sétt. Bilder eller tecken genom AKK —
Alternativ och kompletterande kommunikation &r ett komplement.
— Ga in pa Bildstod.se och Kom-hit.se och utforska sjalva de
maojligheter som finns, uppmanar Lotta Sjogreen.

Tidig kontakt med logoped é&r viktigt och att ha positiva och
realistiska forvantningar till forbattringar.

— Det finns alltid det som gar att starka. De flesta hittar satt att 4ta
och att prata, utnyttjar sina styrkor och lar sig kompensera, séger
Lotta Sjogreen.

Kranialnervernas inverkan pa musklerna gér bland annat att det
nyfodda barnet har svart att suga. Da kan foraldern ha hjalp av en
specialnappflaska.

Nar det galler det aldre barnet kan mimiken och talet,
salivkontrollen och formagan att tugga och sviélja storas.
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— En del barn har alla problem pa en gang medan andra har en mer
begransad paverkan.

Musklerna runt munnen gar att stimulera pa olika sétt, genom sa
kallad oralmotorisk tréning.

— Det handlar om att stabilisera k&ken, stimulera och att aktivera
musklerna. Hur man gor beror pa barnets alder och dess
individuella forutsattningar. Jag tror pa att hitta tillfallen i de
dagliga aktiviteterna, sager Lotta Sjogreen.

Till stod for foraldrar ger Mun-H-Center ut en skrift ”Uppleva med
munnen”. I den finns tips pa hur man till exempel kan anvinda
tandborstningssituationen och matsituationen till att trdna munnen.
— Haller den vuxne skeden framifran lockar det barnet att runda
munnen. Kommer skeden fran sidan stimulerar det till en slutning
av lapparna.

Sensomotorisk stimulering gar att fa till med till exempel Z-
vibratorn.

— Med vibrationerna forsoker man hjalpa barnet att fa battre
kontroll ver tunga, lappar och tuggrorelser, séger Lotta Sjogreen.

Lapptraning

Oral Placement Therapy (OPT) inbegriper olika metoder att tréna
lapparna. Till hjélp kan vara sugror, blasinstrument, bubblor och
tungspatel for lappslutning. Sa kallade munskarmar placeras
innanfor barnets lappar sedan drar den vuxne i munskarmen
samtidigt som barnet forsoker halla kvar munskarmen i munnen.

— Om den ena ansiktshalvan &r starkare &n den andra ar det viktigt
att efterstrdva symmetri och motverka att den starkare sidan ta 6ver
nér man tranar, sager Lotta Sjogreen.

En gomplatta, &r som en léstagbar tandstélining. Genom att fasta
olika stimuli pa gomplattan gar det att trana tung- och lapprorelser.
— Den kan barnet ha i munnen nér det till exempel sitter i
bilbarnstolen pa vég till forskolan eller framfor teven pa kvéllen.
Den provas ut av tandlékare och logoped. Innan anvandning maste
barnet gora ett tandavtryck for att den ska passa.

Ansiktsmassage ar nagot som bade &r bra och skont och som
foraldern kan gora pa barnet efter instruktioner fran till exempel en
logoped.
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Bra lank: talktools.net

Fragor till Lotta Sjogreen:

Vi matar var flicka men vill fa henne att &ta sjalv. Har ni tips pa
hur vi ska gora for att locka henne till det?

— Prova gérna med lite annorlunda och roliga skedar. Om barnet
har svart med handmotoriken kan det vara viktigt att tanka pa att
skaftet ar latt att greppa och att det inte ar sa langt sa att barnet kan
skada sig i halsen. Nar du matar barnet kan du prova att lata barnet
hjélpa till att fora maten till munnen med sin lilla hand. Om badas
hander skall fa plats kan det vara bra att ha en sked med extra langt
skaft. Du kan vanda dig till habiliteringen for att fa stod kring
stimulering av dtutvecklingen.

Du pratade om olika storlekar pa sugrér. Ska man bérja med ett
stort sugror?

— For den som har en dubbelsidig férlamning och har svart att sluta
lapparna kan det vara lattare med ett kraftigare sugror. Nér det
galler traning ar det béattre ju smalare sugréret ar. Det finns ocksa
en sorts plastflaska med sugrorsslang, ’sugrorsbjornen” att kopa.
Men det fungerar ocksa att anvanda en sirapsflaska eller en
ketchupflaska, spara locket och sétt det pa en passande flaska och
trd i en silikonslang eller ett vanligt sugror.

Finns det fortjockningsmedel for vatten?
—Ja det finns det. Det ar lampligt att anvanda om det finns risk att
barnet svéljer fel.

Var son vill garna blasa sapbubblor men han kan inte. Finns det

Ylittare” sdapbubblor?

— Det kan ha betydelse vilken typ av hallare man har. En variant ar

att den vuxne blaser sapbubblan och fangar den pa hallaren och sen
far barnet blasa den darifran. Ofta gar bubblan sénder mot lapparna
och det kan kannas lustfyllt. Det kan vara enklare for barnet pa det

viset, roligt och motiverande.

Mitt barn kan inte stanga sina lappar. Hur ska vi géra for att
hjéalpa henne att trana?

— Man kan alltid prova om man kan locka fram lapprorelser med
massage eller med vibrationer fran t ex en Z-vibrator eller
eltandborste.
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Logopeden och forskaren Gunilla Thunberg har en son som
heter Alfred, som har en intellektuell funktionsnedsattning och
en lindrig form av autism. | sin forelasning pa Agrenska
anvander hon livet med honom for att askadliggora hur viktigt
det &r med kommunikation.

— Talet &r en liten del av var kommunikation.
Kommunikationen sker ocksa med gester, mimik, teckensprak,
kroppsrorelser, skrift och bilder.

Gunilla Thunberg arbetar pa Dart Kommunikations- och
dataresurscenter for personer med funktionsnedsattning. Dart hor
till drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg. Hon
borjar foreldsningen med att ’pekprata” med bilder.

— Det r ett bra satt att kommunicera och naturligtvis gar det att
blanda pekprat med tecken. Det ar inget som hindrar att vi
anvander flera kommunikationsstdd pa en gang, sager hon.

Tvértom vet forskningen idag att det &r bra att kombinera olika
satt. Tecken har en stor fordel eftersom hénderna alltid finns med.
Det ar en del av kroppen. Nackdelen dr att de man ska prata med
ocksa behover kunna tecknen.

— Det ar inte alltid de kan det. Darfoér behovs olika
kommunikationsstdd i olika sammanhang, sa att barnet gor sig
forstadd pa basta mojliga satt, sager hon.

Pa Dart hjalper ett team med bland annat logopeder personer med
svarigheter att kommunicera att hitta metoder och hjalpmedel for

att underlatta kommunikationen.

Dart arbetar ocksa med utbildning, utveckling och forskning inom
omradet.

— Vi &r ett av flera liknande kommunikationscenter i landet, sager
Gunilla Thunberg.

Att Gunilla borjade forska handlar mycket om sonen Alfred som &r
24 ar.

— Det &r genom honom jag lart mig mest inom det har faltet, sager
hon.

Né&r Alfred var liten hade han inget satt att kommunicera.
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— | tvaarsaldern borjade han banka sitt huvud i golvet for han
forstod inte vad som hande. Det var jobbigt for oss. Vi visste inte
vad vi skulle gdra och kunde inte forklara for honom.

Alfred hade tur att hamna pa en forskola dar de anvéande tecken,
eftersom det redan fanns tva barn med Downs syndrom dar.

Men det tog tid foér honom att lara sig. Han forsokte prata men hade
svarigheter med att réra munnen.

— Han kunde séga en del ljud och sa ’diddelididdelida’. Det var sa
han tyckte det Iat nér alla pratade runt omkring honom. Han forstod
inte att det vi sa betydde nagot. Att det inte bara var ljud utan ocksa
ord. Tecknen forstod han inte heller i borjan.

Forst nar Alfred fick sin autismdiagnos, fick de en fastare grund att
sta pa.

— Da orkade jag vara den kommunikationsexpert jag egentligen ar
och jag borjade ta hem hjalpmedel fran jobbet.

Alfred var intresserad av teknik och larde sig snabbt att anvénda
datorn.

— Da tankte vi att han inte hade nagon intellektuell
funktionsnedsattning, men s& smaningom fick han den diagnosen
ocksa.

Datorn och s& smaningom smartphonen och surfplattan &r
fortfarande hans basta vanner, beréttar Gunilla Thunberg.

— Det ar svart att begransa tiden som han sitter vid dem. Men det
har ocksa varit nagot han lart sig mycket av. Det ar ett medium som
passar honom. Det ar viktigt att se att vara barn med
funktionsnedséattningar kan behdva mer tid vid datorn an andra
barn. Samtidigt behover de lara sig att ocksa gora annat sa vi maste
bryta av datortiden ibland.

Alla kan kommunicera och alla kommunicerar, men det &r olika
hur vi gor. Ju svarare ett barn med funktionsnedsattning har med
sin kommunikation desto mer hanger det pa omgivningen att forsta
och vanta in.

Gunillas son Alfred har specialintressen och ett av dem ér allt som
ror USA:s presidenter.

—Jag tror att han ar den som kan mest om USA:s presidenter i hela
Sverige. Om han skulle klara av att vara med i en fragetavling i tv,
vilket han inte skulle kunna, hade han sékert vunnit.
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Specialintressen ar en oerhdrd drivkraft att lara sig, tycker Gunilla
Thunberg. Se dem som vénner till era barn! Pedagogerna i skolan
bor hanga upp delar i laroplanen pa specialintressen for vissa
elever.

Alfred kom igang med talet framst genom AKK, alternativ och
kompletterande kommunikation, som finns for den som har behov
av ett alternativt satt att uttrycka sig pa och att forsta.

— Inom AKK pratar vi om olika redskap och metoder som
underlattar kommunikationen. Det talade ordet och det skrivna &r
symboler och sen kan man behdva olika typer av hjalpmedel. Det
kan till exempel vara en bokstavskarta, pratapparat, tangentbord,
joystick och 6gonstyrning, sager Gunilla Thunberg.

Genom att ha sett tecknen, hort prat sedan han foddes och prévat
sjlv, fick han till slut ett sprak.

Vid alla stadiedvergangar i skolan, eller pa olika jobb, har det
fungerat for Alfred att ha ett kommunikationspass att visa upp.

— Det &r ett hjalpmedel for honom eftersom han inte kan berétta om
sig sjalv och vi foréldrar slipper beratta samma sak om och om
igen. Det &r bara for alla nya bekantskaper att ldsa om honom i
passet. Det star om honom och hans familj, vilken hjalp han
behdver, vad han tycker om att géra och sa vidare. Allt det och
mycket mer.

Trots att han idag har ett fungerande tal &r det ibland extra svart att
kommunicera for Alfred. Da anvander han en samtalsmatta for att
tala om vad han tycker om saker och ting. Till samtalsmattan hor
symboler som; det har ar bra, det tycker jag ar roligt, det ar trakigt.
Det gar att anvanda en vanlig billig dorrmatta och tre olika
uppséattningar med bilder. Bilder for en visuell skala, bilder for
samtalsamnen och bilder for fragestallningar som relaterar till
samtalsdmnet.

— Genom att stalla 6ppna fragor kring &mnen som ér relevanta, och
genom att placera bilderna av fragestallningarna i forhallande till
en visuell varderingsskala som sitter pa mattan far omgivningen en
tydlig bild av vad personen tycker och tdnker om olika saker, séger
Gunilla Thunberg.

Det gar att ga en tvadagarskurs pa Dart kring hur man anvander en
samtalsmatta.
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— Ni kan rekommendera era pedagoger i forskola och skola att de
ska ga den kursen, sager Gunilla Thunberg till foréldrarna i
publiken.

Tips:
Bok: av Gunilla Gerland: En riktig manniska (om autism)
Appar:

e RaéttVisat- mitt digitala kommunikationspass (Bracke

diakoni).

e Talking Mats.
SPSM, kundtjénst 6ppet 12-16 vardagar telefon 010- 47 360 00
KOMPIS- KOMmunikation genom Pekprat | Skolmiljo, ar en kom-
igang kurs for forskolepersonal.

Anvéndbara webbadresser for kommunikationsstod:

e bildstod.se, bildstddsverktyg — registrera och logga in

e appstod.se, information om appar for kommunikation och
kognition

e kom-hit.se, kommunikationsstod i vardsituationer

e dart-gbg.org, diverse information, tips och material

o habilitering.se/stockk/information-och-material, diverse
information, tips och material

e lul.se/Landsting-politik

e Verksamheter/Halsa-och-habilitering

e Verksamhet/Hjalpmedelscentralen

e Center-for-kommunikativt-och-kognitivt-stod, eller
googla ckk Uppsala for diverse information, tips och
material

Fragor till Gunilla Thunberg:

Héanger autism och kognitiv funktionsnedsattning ihop?
— Det ar vanligt att man har en kombination av bada. Men det ar
ocksa olika mellan olika individer.

Min dotter &r fem ar, har en kognitiv funktionsnedséattning och
kommunicerar inte pa nagot satt. Hur ska vi fa henne att borja
kommunicera?

— Det finns en foraldrautbildning, Kom-igang-kursen, som ges av
alla Sveriges habiliteringar. Ga den! Man far till sig den allra
senaste forskningen som galler kommunikationsstéd, prévar pa och
lar sig. Den ar pa atta ganger.
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Bor vi flytta till ett omrade dar pedagogerna kan anvanda tecken?
— Om man vet att barnet vill anvanda tecken sa tycker jag att man
ska titta pa sadana mojligheter. Det galler da att kontakta SPSM-
specialpedagogiska skolmyndigheten som ger stdd till vanliga
skolor och till specialskolorna i Sverige. Man kan ocksa ringa dit
och stalla fragor som foralder (se telefonnummer i tipsrutan).

Josefin och kommunikationen

Autism

Sanna och Josefins pappa har pratat mycket med Josefin dnda
sedan hon foddes och trénat henne i att sjalv formulera ord. De har
anvant sig av olika hjalpmedel som till exempel Z-vibrator for att
stimulera munmotoriken.

Nar Josefin var ett och ett halvt ar gick Sanna och Josefins pappa
en kurs i AKK- alternativ och kompletterande kommunikation
genom habiliteringen.

— Det var en bra kurs, vi larde oss att anvanda bildstod och tecken
som stod. Ganska snart behtdvde vi inte anvénda bildstod langre
utan klarade oss med prat och tecken. Hon larde sig siga mamma
och pappa innan hon fyllde ett ar.

Idag pratar Josefin som sina jamnariga. Haromdagen sa hon
”Kérlekens drommar, det ar kirlek som man vill dromma om, som
man vill ha”.

Hennes mamma Sanna fragade: Vad ar karlek?

Josefin svarade: Nar man pussar nagon och drémmer karlekens
drdmmar.

Paraplybegreppet autism innefattar Aspergers syndrom och
klassisk autism och férekommer hos ett barn av 100 fodda. |
vissa storstader har sd manga som tre barn av 100 autism.

— Det sker dock en viss dverdiagnostisering, tror man. Autism
ar vanligare hos pojkar an hos flickor, sager barn- och
vuxenpsyKiatriker Elisabet Wentz som arbetar pa Institutionen
for neurovetenskap och fysiologi vid Goteborgs Universitet.

Ordet autism har anvénts i omkring hundra ar. Det var
schizofreniforskaren Bleuler som myntade begreppet. Han anvande
begreppet autism vid schizofreni och beskrev att den som har
autism ar avskarmad och ointresserad av att ha kontakt med
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omvarlden. Pa mitten av fyrtiotalet beskrev en annan forskare,
Kanner, det som vi idag kanner igen som klassisk autism. 1944
redogjorde dsterrikaren Hans Asperger for hur autism sag ut hos
normalbegavade pojkar. Han kallade det for de autistiska
personlighetsstorningarna i barndomen. Christopher Gillberg och
Carina Gillberg pa Gillbergcentrum vid Goteborgs universitet
anvande sig av Hans Aspergers beskrivning av barnens
personlighetsstorningar och kallade 1989 tillstandet for Aspergers
syndrom.

Symtom

NeuropsyKiatriker i landet utgar fran samma diagnosmanual fran
USA, DSM-5. 2013 kom nya direktiv for hur den neuropsykiatriska
diagnosen autism ska faststallas. De olika tillstanden gar nu
samtliga under samlingsnamnet autism.

Tva huvudomraden utmarker autism:
e Personen har varaktiga brister i social interaktion och social
kommunikation.
e Personen har begransade repetitiva monster i beteende,
intressen och aktiviteter.

De som har diagnosen autism delas ocksa upp i de med normal
begavning och de med intellektuellt funktionsnedsattning.
Symtom ska ha funnits inom bada huvudomradena fran tidig alder,
for att personen ska fa diagnosen autism.

Ett barn pa 1000 fodda barn har klassisk autism med intellektuell
funktionsnedsattning. Fem barn pa 1000 fodda har det som forr
bendmndes som Aspergers syndrom.

Orsakerna till autism &r inte helt k&nda, men troligen &r
funktionsnedséttningen till storsta delen arftlig. 90 procent
forklaras med arftlighet och det &r en hog siffra, jamfort med andra
psykiatriska diagnoser, menar Elisabet Wentz.

— Orsaken till autism kan ocksa vara olika syndrom och vanligast &r
Fragilt x- syndromet, det vill sdga skor x-kromosom. Det finns
ocksa andra faktorer som spelar in. Innan man borjade vaccinera
blivande mammor for Rdda hund var sjukdomen en risk for barnet
och kunde ge autism. Mycket for tidigt fodda barn utvecklar ocksa
ibland autism, séger Elisabet Wentz.
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Beteenden

Vid autism med intellektuell funktionsnedséttning, ar det vanligt att
lara sig prata sent eller inte alls. Upp till hélften av alla barn med
autism och intellektuell funktionsnedséattning, ar det vanligt att de
inte lar sig prata alls. Bland dem som talar ar variationen stor. En
del anvéander bara enstaka ord, andra manga ord som &r korrekta
men upprepar fardiga fraser eller vad de just har hort eller sadant de
hort tidigare, sa kallat ekotal.

Den som har autism kan ha ett stereotypt beteende, vilket innebar
att hen gor samma sak om och om igen utan att utomstaende ser en
mening med beteendet. Exempel pa det &r motoriska manér som att
vifta med handerna, utféra komplicerade rorelser med hela
kroppen, vagga fram och tillbaka med kroppen eller ga pa tarna.
Det &r ocksa vanligt att barn med autism &r intresserade av delar av
vissa foremal, de kan till exempel snurra lange pa hjulen pa en
leksaksbil eller rada upp leksaker efter varandra om och om igen,
men har svarare for spontana och varierade latsaslekar, som till
exempel rollekar.

Ritualer har ofta en lugnande inverkan pa den som har autism, men
kan bli till ett hinder for att lara sig sddant som ar nodvandigt att
kunna for att utvecklas och fungera i vardagen. Ibland kan hjalp
och traning behdvas for att bryta beteendet och i stéllet gora nagot
annat.

Ett barn med autism har ofta svart for forandringar och vill helst att
allt ska vara lika varje dag.

— Om det ska ske en forandring behéver mamma och pappa
forbereda barnet pa det som ska handa flera dagar i forvag. Géarna
med bilder eller annat 6verskadligt material. Om det ska vara en
utflykt nasta mandag i skolan bor foraldrarna paminna om det varje
dag fram till utflykten dger rum, séger Elisabet Wentz.

Personer med autism har ofta specialintressen, vilket innebér ett
eller flera ensidiga intressen som ar sa intensiva att de blir till
hinder for andra, mer vardagliga aktiviteter. Exempel pa
specialintressen r att lara sig tidtabeller, andras fodelsedagar,
Sveriges regenter eller invanarantalet i Sveriges alla kommuner.
De som har diagnosen autism uppfattar sinnesintryck sasom hérsel,
syn, lukt, smak och kansel, pa ett annat sétt &n andra.

Det kan uttrycka sig i att barnet har svart for att det ar en lapp bak i
tréjan eller att jeansen &r harda efter tvatten. Vad galler horseln ar
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barnet ibland kansligt for ljud i skolmatsalen. Det kan ha svart for
dagsljus och vill ha solglasdgon eller keps pa sig. Paverkan pa
smaksinnet gor att det kan vara kinkigt med maten. En del barn kan
bara tanka sig att dta nagra fa saker. Doften kan ocksa paverka
barnet sa att det inte star ut med en pedagog som luktar kaffe ur
munnen.

— Barnet kan befinna sig i en miljo dar de hér svarigheterna inte
maérks forrén i hogstadiet, sager Elisabet Wentz.

Andra symtom
Vid autism kan ett barn med Mobius syndrom ocksa ha andra
symtom. Det kan till exempel vara:

e adhd, som &r svarigheter att koncentrera sig, problem med
Overaktivitet och impulsivitet

e tics

o intellektuell funktionsnedsattning

e motoriska problem

e koordinationsproblem

e tvang

e depressioner

e bipoléara syndrom

e selektiv mutism, som betyder att barnet valjer att vara helt
tyst i vissa situationer, till exempel i skolan

o uppfodningssvarigheter och atstérningar

Utredning av autism

Utredning kan goras i forskolealdern eller i skolaldern. Den
grundar sig i skolaldern bland annat pa uppgifter fran barnet sjélvt.
— Utredaren fragar vilka som ingar i familjen, vad foraldrarna
arbetar med och hur gamla syskonen ar. Utredaren fragar for att se
om barnet ar intresserad av det eller struntar i det och har fullt upp
med sitt eget, séger Elisabet Wentz.

Skolsituationen utreds:

Har barnet svart att koncentrera sig i skolan? Racker det upp
handen eller skriker det bara rakt ut?

— Barnets favoritamne ar bra att kanna till. Det &r viktigt att det far
stimulans och utvecklas i det som barnet ar bra pa i skolan, sager
Elisabet Wentz.
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Hur det fungerar pa rasterna, med kamratskap och mobbning &r
viktigt att fa reda pa, samt om barnet har nagra framtidsplaner.
— Tidigare har mobbning varit problem sérskilt for barn med
Aspergers syndrom. Jag hoppas att det inte ar sa idag. Det ska
finnas vuxna ute pa rasterna for att se till att inget barn far illa,
séger Elisbet Wentz.

Utredaren stéller ocksa fragor till barnet om intressen, social
interaktion och psykiatrisk samsjuklighet det vill sdga trots, l4s-
och skrivsvarigheter, depression och angest.

Foraldrarna tillfragas om:

e graviditet och férlossning

o drftlighet

e tidig utveckling, tal- och sprakutveckling

e barnomsorg och skolgang

e beteenden, dveraktivitet, koncentrationssvarigheter, utbrott,
tvang och tics

e kommunikation, sprak, sprakstorning, uttalssvarigheter,
stamning och kroppssprak

e social formaga, kan barnet leka med jamnariga, om det har
kompisar &r det ocksa barn som &r lite udda?

e fin- och grovmotorik

En kroppslig undersékning gors inklusive en neurologisk
undersdkning och en neuropsykologisk utredning.

Strategier vid autism

Det &r viktigt att tidigt upptacka barnets svarigheter, menar Elisabet
Wentz.

— Ju tidigare desto battre bemétande kan barnet fa under uppvéxten.
Nar det galler de sma barnen anvands ABA- Applied Behavior
Analysis. Man lar barnet vissa fardigheter sa att det kan vara en del
av gruppen, till exempel pa forskolan.

— Om de andra barnen bygger med lego trdnar man barnet med
autism i just det. Da kan de senare vara med de andra och bygga,
séger Elisabet Wentz.

TEACCH- Treatment and Education of Autistic and related
Communication handicapped Children, &r ett habiliteringsprogram
som riktar sig till barn med autism. Det kallas ocksa for
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tydliggérande pedagogik och gar bland annat ut pa att askadliggora
med bilder. Ett satt ar att gora scheman med bilder sa att barnet vet
vad som hander under dagen. Gar barnet i forskola och det inte kan
lasa ar det bra att klistra bilder pa de olika momenten som sker
under dagen pa ett kardborreband. Forsta bilden visar att barnen
ska ata frukost, nasta att de ska ga till lekplatsen och sa vidare.

— Pedagogen tar bort korten allt eftersom tiden gar och barnet ar
forberett pa det som ska handa. For den som gar i skolan och kan
lasa kan det istallet vara lappar med ord. Schemat ska finnas nara
barnet och vara latt att se. Da blir det inga trakiga 6verraskningar,
sdger Elisabet Wentz.

Foraldrautbildning ar viktigt, sa att foraldrarna forstar vad autism
innebdr. Barnhabiliteringen kan utbilda syskonen. Sedan finns
LSS- lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade och dit
hor autism. Beroende pa var man bor i landet f6ljs barnet av
barnhabiliteringen (foér den med intellektuell funktionsnedsattning)
eller pA BUP-barn- och ungdomspsykiatriska mottagningen (for
den som ar normalbegavad).

Eventuell medicinering kan bli aktuellt vid utbrott och angest.

Fragor till Elisabet Wentz:

Kan du saga nagot om kopplingen mellan Mdbius syndrom och
autism?

— Flera omraden i hjarnan ar involverade vid autism. Det gar inte
att sdga exakt var det ar, men man vet att hjarnstammen som ar
involverad vid M&bius syndrom ocksa ar det vid autism. Man har
ocksa sett att lillhjarnan ser annorlunda ut vid autism och det kan
paverka. Pannloben och tinningloben fungerar vid autism pa ett
litet annorlunda satt.

Var son ar tre och ett halvt och vill bara se pa teve och halla pa
med mobiltelefon och surfplatta. Hur ska vi avleda?

— Man séger generellt att den som har autism &r mycket duktigare
pa det den ser jamfort med det den hor. Skaffar ni ett schema till
barnet med bilder far han struktur pa dagen. Da kan man visa pa
schemat att forst gor vi det hdr och sen kan du sétta dig vid datorn.
Det &r bra att ta hjalp av pedagoger pa habiliteringen eller pa
forskolan.
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Min dotter ar fem ar och gjorde en utredning pa habiliteringen i
varas. Det visade sig att hon hade en intellektuell
funktionsnedsattning och att hon var mellan ett och tva ar
utvecklingsmaéssigt. Hade man sett vid denna utredning att hon
ocksa har autism? Jag tycker sjalv att jag ser autistiska drag?

— Jag skulle behova se pa utredningen for att sakert saga hur det ér.
Men man har sékert inte uteslutit autism. Kanske tyckte de att det
var vél tidigt att bedéma det.

Att leva med ett annorlunda utseende

Ett annorlunda utseende kan paverka sjalvbilden sa att det blir
svarare med sociala kontakter. Men det behéver inte vara sa.

— Barnet behover stod att acceptera hur hen ser ut och
strategier att bemdta andra manniskors fragor och nyfikenhet.
Intervjuundersokningar med barn i skolaldern visar att
utseendet inte spelar stor roll i nara kamratrelationer sager
Marizela Kljaji¢, psykolog vid Plastikkirurgen, Sahlgrenska

r

Universitetssjukhuset i Goteborg.ist:

[}

”Jag tdnker pa mitt utseende varje dag och kinner ofta att jag inte
passar in. Men nér jag & med mina vanner mar jag bra, de bryr sig
inte om att jag ser annorlunda ut”. Detta 4r ett citat fran en patient
som psykolog Marizela Kljaji¢ har mott i sitt arbete.

— Man vet att vanner och att bli socialt accepterad &r en
skyddsfaktor mot psykisk ohalsa, sager hon.

Marizela Kljaji¢ moter unga och aldre patienter med missbildningar
i ansiktet.

— Ordet missbildning &r laddat, men som medicinsk term handlar
det om att det saknas skelett, kraniet kan véxa pa ett annorlunda
sétt, den delen som &r mitt i ansiktet vaxer inte men resten gor det
och s vidare. Det kan vara allt fran lapp-, kdk- och gomspalt till
olika kraniofaciala syndrom.

Barnen foljs under uppvéxten eftersom operationerna gors flera
ganger och under manga ér.

Det blir en svar balansgang, menar Marizela Kljaji¢, mellan att
rekonstruera och forandra ett utseende och att samtidigt fa barnet
eller den vuxne att acceptera sitt utseende.

Hon traffar inte patienter med Mdbius syndrom sa ofta. Ibland
forekommer ocksa lapp-, kék- eller gomspalt bland patienter med
Mobius syndrom. Men den vanligaste kontakten som patienter med
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Mabius syndrom har med plastikkirurger ar vid sa kallad
leenderekonstruktion, men da i vuxen alder.

— Med plastikkirurgi och ett annorlunda utseende &r det viktigt att
komma ihag att det inte gar att operera bort ett syndrom eller
tillstand. Man kommer aldrig att se ut som nagon som inte haft
eller ar fodd med tillstandet. Darfor behGver man hitta strategier att
forhalla sig till sitt utseende och acceptera det sa att livet kan bli
bra anda.

En mamma kommer med sin barnvagn, nagon tittar ner i vagnen,
reagerar pa utseendet och stéller fragor.

En individ som ser annorlunda ut far blickar och o6nskad
uppmarksamhet av bade vuxna och barn.

— Det kan vara bra att ha tankt igenom vad man vill sdga och hur
mycket. DA blir det lattare att hantera och det ger en kéansla av
kontroll Gver sociala situationer. Nar det galler barnet sa ar ett tips
att tidigt tala om det annorlunda utseendet, folja upp fragor och
gemensamt diskutera olika sétt att bemdota de utmaningar som kan
komma i samband med att man ser annorlunda ut, séger Marizela
Kljajic.

Intervjuundersékningar har gjorts med skolbarn om deras attityder
till barn som ser annorlunda ut. En fraga har varit om de tror att
barnet kommer att bli retat? Det tror nastan alla att det kommer att
bli. En annan fraga ar om de kan tanka sig att vara kompis med
barnet med funktionsnedséttningen? Det kan de absolut tdnka sig.
— Barn forstar att det rader en norm i samhallet kring hur vi ser ut.
Samtidigt inordnar de sig inte alltid i den normen, sager Marizela
Kljajic.

Varfor tittar en del ménniskor extra mycket pa andra?

Jo, for att manniskan sedan tidernas begynnelse ar van vid att
reagera pa det som &r annorlunda.

— Da gallde det var dverlevnad. Vi var tvungna att vara vaksamma
pa sadant som avvek for att upptacka farligheter. Idag handlar det
istallet om ofdrstélld nyfikenhet, som inte nddvandigtvis behdver
tolkas negativt, sager Marizela Kljaji¢,

Strategier for det aldre barnet eller den vuxne som vill ndrma sig
nya ménniskor &r att hitta gemensamma saker att prata om. Kanske
forst sta bredvid en grupp man vill ha kontakt med, lyssna pa vad
de pratar om och flika in en fraga, som inte kan besvaras med ja
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och nej och pa det viset fa igang ett samtal. En sé kallad "6ppen
fraga” kan borja med “hur gor du nér..”, vad tycker du om...”
?varfor..”

— Det ar ocksa bra att i ett samtal fokusera pa den andra och pa det
viset fa bort fokus fran sig sjalv. Det basta &r att redan innan
tillfallet uppstar ha tankt igenom ett par &mnen att ta upp och sedan
valja det som passar i situationen, sdger Marizela Kljajic.

Om personen/personerna verkar ointresserade av amnet, varva da
fragor och pastaenden och hall igang samtalet en stund. Nasta gang
kommer det att ga annu battre.

Det som ar positivt ar att personer med en funktionsnedséttning och
som kan vara 6ppna om sitt syndrom ofta nar social acceptans. Men
vagen dit kan vara snarig.

En foralder kan pa olika satt hjalpa barnet att kanna sig bekvam i
sociala situationer.

Viktigt ar att informera om barnets tillstand nar det &r dags att byta
social miljo, till exempel innan barnet borjar forskola, forsta klass,
en ny klass eller ska pa olika fritidsaktiviteter. Det dr ocksa bra att
informera andra foréldrar i forskole- eller skolklassen om barnets
diagnos. Da kan man hjalpa och visa andra hur man kan forklara
och beskriva barnets annorlunda utseende och stilla den nyfikenhet
som kan finnas. Manga barn som ser annorlunda ut beskriver hur
deras klasskompisar ibland rycker in och svarar pa fragor som
barnet kan fa pa grund av sitt utseende. Detta betyder mycket for
barnet.

— Forsok ocksa hitta fritidsaktiviteter och intresseomraden dar
barnet kan delta pa sina villkor och gora bra ifran sig. Det starker
sjalvkanslan. Prata ocksa med ditt barn om hur andra kan reagera
pa utseendet och diskutera pa vilket sétt barnet kan hantera nar
nagon stirrar eller fragar, sager Marizela Kljajié.

Fragor till Marizela Kljaji¢:

Vi bar var son eftersom han inte kan gd, ibland méter vi andra
barn som kan ga och som &r yngre an var son. Det barnet kan
saga ’titta bebisen’, till var son som ar tva ar aldre. Jag blir
ledsen och min son hor det. | den situationen kan jag inte bara
skrika rakt ut. Har du nagot tips pa hur jag ska géra?

— Nér barn ar tva-tre ar som den pojken kanske ar, &ar saker
oladdade. De har lart sig att bebisar blir burna och reagerar pa det.
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De séger inte det for att sara. Du kan séga till din son att dér ar en
liten pojke som inte forstar att det inte bara ar bebisar som behover
béras.

Jag har en femaring som inte kan ga och haromdagen métte jag
en mamma som sa till mig att ’det dir vil for tungt att biira
flickan. Ldat henne gd sjilv’. Da sa jag att hon inte kan gd. Men
sedan fragade hon varfér och da var jag tvungen att berétta allt
for henne om Mdobius syndrom, fast jag inte ville. Hur skulle jag
gjort istallet?

— Ség bara som du gjorde, att *hon kan inte ga och darfor bar jag
henne’. Du behdver inte forklara mer om du inte vill. Fragar hon
mer kan du sdga att det &r privat och tacka for omtanken av hennes
fragor.

Mitt barn har upptéckt att han ser ledsen ut. Hur beméter jag
honom i det?

— Kontrollera forst exakt vad han menar. Forklara sedan varfor han
inte kan le med ansiktet. ”Du har fotts med muskler som inte
fungerar och pa grund av detta kan du inte gora en glad min. Men
nar du ar glad, hur skulle du kunna visa det? Hur gar det att visa
kanslor? Kan man gora det med resten av kroppen till exempel?

Nar bér man prata med barnet om funktionsnedsattningen?

— Det far man gora nar fragan blir aktuell for barnet. Nar det
kommer fragor. Kanske blir det aktuellt i samband med att man ska
till sjukhus. Vid cirka nio ars alder bérjar barnet forsta vad det
innebar, da kanske det blir aktuellt att bendmna syndromet vid sitt
namn och prata om att det ocksa finnas andra barn med samma
tillstand.

Vad gér man om barnet inte vill prata om sjukdomen?

— Kolla av med lararna om de markt ndgot pa henne i skolan och
fraga om hon fatt mycket fragor. Var lyhord for om hon skulle vilja
prata om sjukdomen och om hon fatt fragor, utforska hur det har
varit for henne. FOrsok att lagga upp det pa ett sétt dar det ar
“normalt” att prata om det eller ta initiativ att berdtta om nigon
annan som skulle kunna ha liknande fragor eller utmaningar i
skolan och se om du far napp. Var dock inte for pastridig och backa
om hon inte vill prata om det.
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Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Pedagogik vid sallsynta funktionsnedsattningar bygger pa
specifik kunskap om diagnosen, samt information om barnets
forutsattningar och behov.

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

— Vi ar noga med att anpassa innehallet sa att
forutsattningarna for barnen blir sa bra som méjligt under
vistelsen, berattar pedagog Elisabeth Lundquist fran Agrenska.

Barn som har Mébius syndrom har olika kombinationer av symtom
som forekommer i varierande svarighetsgrad, vilket far komplexa
konsekvenser. Det ar darfor viktigt att alltid se till varje individs
behov. Med detta som utgangspunkt utformas programmet for
barnen och ungdomarna under veckan.

Personalen laser om diagnosen och samtalar med foraldrarna om
barnens behov och intressen. Information hamtas aven in fran
barnens forskola och skola. Darefter planeras veckans aktiviteter
for barnen.

Delaktighet

Ett dvergripande mal for familjevistelsen p& Agrenska ar att barnen
ska kanna sig delaktiga. Det pedagogiska arbetet utgar fran ICF,
Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder
och hdlsa. Det &r WHO:s begreppsram for att beskriva hélsa och
funktionsnedséattning. Modellen tar hénsyn till kroppsliga och
omgivande faktorer och dess dynamiska samspel. Samtliga ar lika
viktiga for hur det gar att paverka och genomféra olika aktiviteter
och hur delaktig barnet kan kénna sig.

Eftersom en funktionsnedséattning ofta &r bestaende, blir de
omgivande faktorerna och att géra dem sa bra som mojligt, extra
viktiga.

Vad underlattar i vardagen for era barn?

Fragan stalls till foraldrar och personal och de far prata med
varandra en stund. Efter fem minuter berattar nagra vad grupperna
har enats om.

Barnet behdver struktur och kontinuitet och att det som planeras
blir av. Uppmarksamhet och positiv forstarkning paverkar barnets
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dag. Det ar bra om ordinarie personal finns pa forskolan och
framforallt att taxin med barnet kommer i tid. Det &r en
forutsattning for en bra borjan pa dagen for barnet. Det ar bra om
de vuxna anstranger sig att lyfta det positiva i tillvaron istéllet for
att fastna i negativa tankegangar. Det blir ocksa ett satt att andra
omgivningens attityder. Nara kompisar som barnet inte behdver
forklara allt for kanns fint. En dagbok som resursen pa skolan och
foraldrarna kan skriva i om hur dagen har varit och om det &r nagot
nytt som behdver formedlas.

For att allt detta ska fungera ar det flera olika faktorer som
paverkar. Barnets egna fysiska formaga, men ocksa
omgivningsfaktorer (attityder, sociala sammanhang och den fysiska
miljon). Manga av de goda erfarenheterna beror pa att miljon
anpassats sa bra som mojligt efter behov och forutsattningar.

— Ansvaret for att kompensera fér funktionsnedsattningarna vilar
for det mesta pa omgivningen. Barnet maste fa tillgang till och
inspireras att anvanda sina resurser sa optimal som mojligt, sager
Elisabeth Lundquist.

Allmanna mal

Under familjevistelsen vill Agrenskas personal skapa en miljo for
barnen dér de ké&nner sig trygga och trivs. Personalen har
forkunskap om Mobius syndrom och kan darfor erbjuda anpassade
aktiviteter. Det som &r unikt for Agrenska ar att familjerna far
mojlighet at tréaffa andra individer med samma diagnos som kan
bidra till kunskap och insikt om diagnosen.

— Foraldrarna har formodligen mycket kunskap och tankar kring att
vara annorlunda. Har far familjerna, barnen och syskonen majlighet
att mota andra och lyfta fragestéllningar, sager Elisabeth Lundquist.

Barnen brukar ocksa traffa lakare och far majlighet att stalla fragor.
— D& hor de andra barn stélla frAgor och kan séga, *Jassé har du
ocksa tankt pa det, jag har aldrig vagat fraga det tidigare’.

De yngre barnen far besok av Harry, en docka som ar med pa alla
familjevistelser. Han har samma syndrom som barnen och det
brukar vara latt fér honom att tillsammans med pedagog och barnen
Oppna upp ett samtal om diagnosen.

Sarskilda mal
Stodja sprak och kommunikation.
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Agrenska anvander AKK- Alternativ och kompletterande
kommunikation, bilder, kroppssprak, gester och tecken som stod.
— Vi invéntar barnens egna uttryck och anvénder samtalsmatta for
att diskutera runt det som har hant under dagen. Vi ger ocksa
barnen tid och forvantar oss att kommunicera med dem, sager
Elisabeth Lundquist.

En lugn miljo och kontraster nér det géller ljus ar ett satt att minska
konsekvenserna vid horsel-och synbegransningar. Ett vitt papper
pa ett morkt skrivbordsunderlagg ger tydlighet. Med bokstod gar
det att fa texten sa ndra att det blir lattare att lasa. En laslinjal
markerar raden barnet ska l&sa och gor det lattare att l&sa texten.

Sjalvkanslan, det sociala samspelet och kamratrelationerna starks
genom samarbetsovningar. Kalle Kanin kommer varje dag till de
mindre barnen. Han bor i en vaska och barnen far knacka pa véskan
for att Kalle ska vakna och komma ut.

— Forsta dagen &r Kalle blyg och tycker att det ar l&skigt att tréffa
nya manniskor, men det blir battre nér Kalle och barnen blir trygga
med varandra. Kalle pratar med barnen och de svarar honom.
Barnen far uppmuntran och bekréftelse i aktiviteterna. Agrenskas
personal &r lyhord for barnens kédnslomassiga lagen och
trétthetsniva.

— Det géller att anpassa efter individuella behov, sager Elisabeth
Lundquist.

Vuxenstod i aktiviteter och arbetspass ar viktigt, men ocksa mellan
aktiviteterna. Aven pa rasterna ar den vuxne med som en lank och
ska helst ligga steget fore innan det hander nagot.

Att stimulera grov- och finmotorik ar ocksa ett mal i den har
veckan.

— Vi tar tillvara alla méjligheter som finns i var fina miljo runt
Agrenska. Ibland kan det vara végen till malet som &r det viktiga.
Da hanger vi upp saker i traden som skapar nyfikenhet och intresse.
Det kan vara kanselpasar som héanger dar eller pasar med olika ljud
i. Vi jobbar med olika sinnen.

Att leka walkie-talkie-gémme &r ocksa roligt. Da ar barnen
uppdelade i tva lag och ska gemensamt leta upp varandra.

— Vi tavlar inte mot utan med varandra. Ibland tavlar vi mot tiden.
Det forhallningssattet skapar gemenskap och bygger upp relationer.

Minska konsekvenserna av inlarnings- och
koncentrationssvarigheter.
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Fasta aktiviteter och struktur i tillvaron inger barnen lugn och
trygghet. Likasa tydliga enkla instruktioner, konkret material,
bilder och tecken.

Lanktips:

— logopedeniskolan.blogspot.se

— skoldatatek.se/verktyg/appar

— skolappar.nu, appar kopplat till det Centrala innehallet i Lgr 11
— appstod.se, samlingsplats for appar som stéd

— mathforest.com, Iag/mellan vélj niva

— mfd.se, myndigheten for delaktighet

— hattenforlag.se

— teckendockor, bocker, spel, musik, dvd, med tecken

— ritadetecken.se, program med tecken, kan laddas ner som app
— varsam.se, hjalpmedel och traning

— komikapp.se, material och inredning

— nyponforlag.se, sprakstimulerande material

— abcleksaker.se, fina, roliga och pedagogiska leksaker

— lekolar.se, forskola och skolmaterial leksaker, pyssel,
hjalpmedel

— goteborg.se/eldorado, upplevelsehus, studiebesok, kurser och
utbildningar

Fraga till Elisabeth Lundquist:

Syskonrollen

Vi har en femaring som har en intellektuell funktionsnedsattning
och &r strax under tva ar. Han kan inte forsta bilder. Hur bar vi
oss at for att kommunicera?

— Genom kroppssprak och 6gonkontakt. Konkret material som man
visar pa. Det gar ju att ta bilder pa materialet man visar for att
utveckla och sa smaningom kunna ga 6ver till bilder. Och skélja
barnet med spraket aven om de inte forstar. Det tar Iang tid men
anvand sa mycket som mojligt av tal, kroppssprak, gester, AKK,
konkret material och sa vidare.

Syskon till barn med funktionsnedsattning behdéver kunskap,
nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att traffa andra i
liknande situation. Det visar forskning pa omradet och
erfarenheter fran Agrenskas syskonprojekt.
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En syskonrelation &r inte lik nagon annan relation. Den é&r ofta
livets langsta och innehaller nastan alltid bade positiva och
negativa inslag.

Kan ni som har syskon med ett ord beskriva kénslan i er
syskonrelation ber pedagog Linda Ohman fran Agrenska foraldrar
och personal. Saknad, obeskrivlig karlek, avundsjuka hors det fran
foraldrar och personal i publiken.

— Barn som far ett syskon med funktionsnedsattning kanner ofta
blandade k&nslor infor situationen. De kan inte vélja bort den utan
maste hitta ett satt att forhalla sig till den, sager Linda Ohman som
4r pedagog i Agrenskas barnteam.

Studier av syskon till barn med funktionsnedsattning visar foljande:

Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors/systers
diagnos och foraldrarna 6verskattar ofta hur mycket de vet om den.
Information ar inte detsamma som kunskap. Ingen vet hur mycket
syskonet forstatt och hur det tolkat informationen om
funktionsnedséattningen och vad den innebér.

Att forsta och skapa kunskap tar tid. Det behovs pratas om saken
kontinuerligt da fragor och funderingar forandras.

— Syskon maste fa majlighet att stalla sina egna fragor angaende
systerns eller broderns funktionsnedsattning. Det blir latt sa att all
information gar via foraldrarna, men var erfarenhet visar att det
ofta finns saker som syskonen inte vagar eller vill prata med sina
foraldrar om, sager Linda Ohman.

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

— En 14-arig tvilling till en flicka med cp-skada trodde till exempel
att hon tagit allt syre fran sin syster under graviditeten. Det hade
hon ként skuld éver i manga ar. Och en pojke fragade om hans
harda tag pa innebandyplanen hade orsakat broderns skelettcancer,
séger Linda Ohman.

Intervjuer med syskon visar att de behéver bli sedda och
bekréaftade. Genom att involvera syskonen kan man skapa
forstaelse och ka mojligheterna till problemlésning.

— Det &r viktigt for syskonen att kdanna att de ocksa far egen tid med
foraldrarna. Den ska vara avsatt speciellt fér dem och inte bara
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bestd av tid som ’dnda blev Over’.

Redan i valdigt ung alder ar syskon till barn med funktions-
nedsattning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjalp. De har
manga varfor-fragor som behdver svar, och det ar viktigt att
bemata barnen pa ratt niva.

Efter nioarsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron an de
haft tidigare. De bdrjar se konsekvenser och uppmarksammar
omgivningens reaktioner.

— 1 den aldern kan det kénnas jobbigt att syskonet kanske har ett
avvikande beteende eller utseende. Barnen noterar blickar och
borjar fundera pa hur de ska forklara for andra. Da &r det bra att ha
ett gemensamt satt i familjen angaende hur man forklarar hur
situationen ser ut for barnet som har en funktionsnedséttning. Det
kan vara att saga namnet pa diagnosen, eller kanske att beskriva det
som att syskonet har ’trétta ben’ eller liknande, sdger Linda
Ohman.

Aldre syskon tar ofta pé sig ansvar for att foraldrarnas ska orka. De
funderar ocksa 6ver arftlighet och existentiella fragor som varfér de
sjélva inte drabbades nar deras syster eller bror gjorde det.

Tre ledord for syskonverksamheten

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

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

— Vi beréattar ocksa att de sjalva inte har orsakat
funktionsnedséattningen och hjalper dem med strategier for hur de
ska hantera fragor fran omgivningen. Nar de &ker fran Agrenska
ska de ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer.

Kéanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
kanna sig bekvdma med att prata fritt.

— Vi gor olika aktiviteter med barnen och ungdomarna fér att bli
sammansvetsade som grupp. Da blir det mycket lattare att prata om
personliga saker. Det &r viktigt att inte avvisa jobbiga kanslor utan
att istallet prata om dem och vad de star for.
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Bemastrande 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”.

— Det kan handla om sorg Over att de inte fick en bror eller syster
som kan leka pd samma satt som ens kompisar leker med sina
syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om det inte gar
att prata om dem kan de bli ganska tunga att béra.

Manga barn undviker dessutom att prata med foraldrarna om det
som &r jobbigt med syskonet, eftersom de inte vill belasta
foraldrarna med fler tunga saker. Darfor géller det att skapa
strategier for hur de ska prata om det som kanns svart.

Under veckan gor barnen och ungdomarna en beréttelsebok dar de
skriver om sig sjélva, om sjukdomen syskonet har och om vad de
kan séga nar andra stéller fragor. En évning som ofta anvands &r
“cirkeln”, dér de ska fylla i kénslor och hur stor andel av en sjdlv
som bestar av gladje, ilska, oro och andra kénslor.

— De hér dvningarna blir ofta en bra ingang till fortroliga samtal.
De éldre syskonen anvander istéllet ’kadnslokort’ och andra spel och
évningar som far igang snacket. Det ar vanligt att forsta varvet
handlar om vardagliga saker, efter en stund kommer de in pa det
som handlar om syskonet med diagnos, sager Linda Ohman.

Hon beskriver ocksa manga positiva aspekter for syskon till barn
med funktionsnedséttning.

— Manga far en storre respekt for andra manniskor. De lar sig tidigt
att ta ansvar, kanna empati och forstaelse. Dessutom namner manga
att det ar harligt att fa ga forbi kon pa Liseberg. Sadana saker kan
spela stor roll i ett barns tillvaro!

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pé
syskonkompetens.se

— Vi rekommenderar att barn med sarskilda behov kommer i
kontakt med tandvarden tidigt, garna med en
barntandvardsspecialist. Finns det svarigheter med tal, sprak
och atande behdvs aven kontakt med logoped. Det sager
tandlakare Marianne Lillehagen och logoped Lisa Bengtsson
pa Mun-H-Center i Hovas.
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Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska p& Lilla Amundon
samt pa Odontologen i Géteborg. Det &r ett nationellt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskap om tandvard, munhéalsa och munmotorik, hos barn med
séllsynta diagnoser. Kunskapen sprids for att bidra till ett béattre
omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhériga.

| Sverige finns ytterligare tva kompetenscentrum for sallsynta
diagnoser som ror munhalsa, i Umea och i Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar och sjukdomar. Efter godkannande fran
foraldrarna gor en tandlékare och en logoped en éversiktlig
undersokning och bedémning av barnens forhallanden i munnen.
Observationerna, tillsammans med information som foraldrarna
ldmnat, stélls samman i en databas.

Kunskap om sallsynta diagnoser sprids bland annat via Mun-H-
Centers webbplats (mun-h-center.se), Facebook, You Tube och via
MHC-appen. Kortfattad information om sallsynta sjukdomar och
tand- och munvard, finns pa mun-h-center.se

Tand- och munvard for barn och ungdomar med sarskilda
behov

Det &r en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
en god munhalsa kan bevaras. Att komma igang med goda vanor
tidigt &ar viktigt. Alla bor anvénda fluortandkrdm, och sedan
individuellt komplettera med andra fluorprodukter efter
rekommendation av ansvarig tandlakare, exempelvis
fluorskdljning. For de barn som inte kan spotta rekommenderas en
sa kallad muntork som gar att fukta i fluorlésning och badda
tanderna med. For barn som har svart att acceptera smak och skum
finns tandkramer utan detta. Aven tandkram med extra hig
fluorhalt kan vara aktuellt for vissa barn. Tandvarden
rekommenderar foraldrar att hjélpa sina barn med tandborstningen
tva ganger om dagen. For att underlatta tandborstningen tipsar
tandlakare Marianne Lillehagen om att det dr bra att st bakom
barnet och anvénda den egna kroppen som stod for barnets huvud.
Da kommer den vuxne at battre och det blir lattare att borsta. Yngre
barn och barn med nedsatt balstabilitet kan ligga i en sang eller pa
golvet nédr den vuxne borstar barnets tander och upplever ofta en
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trygghet i det. Det finns manga olika hjalpmedel som kan
underlatta munvarden, exempelvis bitstod eller munvinkelhallare.
Tandvardspersonalen hjélper garna till att individuellt prova ut
lampliga hjalpmedel.

N&r nya permanenta kindtander kommer ar det extra noga med
tandborstning i groparna pa tuggytan. Dessa kan i vissa fall
behdva forseglas med plast for att minska risken att fa hal.

Vid arliga undersokningar pa tandklinik &r det viktigt att
tandlékaren far kannedom om barnets halsa och medicinering, da
det kan paverka salivens kvalitet och ge muntorrhet med 6kad risk
for karies (hal i tanderna) samt erosioner (fratskador pa tanderna)
som foljd. Kontroll av bettutveckling, kdkleder och muskulatur i
kakarna ar viktig att utfora utéver sedvanlig kontroll av munhygien,
tandkott och tander. Ett eller tva aterbesok mellan de ordinarie
besoken rekommenderas for att ge barnet extra stod.
Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn
och ungdomar med sérskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.

Generellt om mun och téander vid Moébius syndrom.

P& Mun-H-Center har man under tidigare vistelser pa Agrenska
traffat 11 (6 M och 5 F) personer i aldrarna 6 — 57 ar med Mobius
syndrom.

Foljande munrelaterade symtom kan, men behover inte,
forekomma: gomspalt, liten underkake (for liten i forhallande till
Overkéken), overbett, platsbrist for tdnder, avsaknad av tander,
nedsatt muskelaktivitet, nedsatt salivsekretion, 6kad risk for karies
och tandkattsproblem.

Den nedsatta muskelaktiviteten gor att sjalvrengdéringen i munnen
ar sdmre an normalt. Risken blir storre att matrester blir liggande
kvar i munnen eftersom saliven inte skoljer rent. Salivproduktionen
kan ocksa vara nedsatt och det finns rapporter om samre kvalitet pa
saliven.

— Det gor att risken for karies blir storre och det kan bli problem
med tandkottet, sager Marianne Lillehagen.

Vad har vi sett idag?
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Alla fem barnen har rena fina tdnder. Gommen ar hog hos alla, men
har en bra form som inte stéller till nagra problem for barnen.
Néstan alla barnen har en liten underkéke och det gor att det blir
daligt med plats for tanderna i denna kéke. De flesta har ett stort
overbett, ett postnormalt bett. Nagra visade en nedsatt rérlighet i
tunga och en relativt smal och liten sadan. Nagon hade en
skummigare saliv an normalt, sdger Marianne Lillehagen.

Den basta hjalpen pa hemmaplan?

Pa flera hall i landet finns ocksa oralmotoriskt team déar bland annat
logopeder och tandl&kare samarbetar.

— Ni &r alltid valkomna att kontakta oss pa Mun-H-Center om ni
har fragor eller vill diskutera, sager logoped Lisa Bengtsson.

L&s mer om hur en kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i den nya skriften "Uppleva med munnen”. Den
gar att bestélla via Mun-H-Centers hemsida: mun-h-center.se

Fragor till Marianne Lillehagen:

Forandrar sig bettet?

— Musklerna i ansiktet paverkar tillvéxten och bettet. Det &r viktigt
att tanka pa det vid en eventuell tandstéllning, och da man féljer
bettutvecklingen.

Om man har Mdébius syndrom kan man sakna vissa tander. Vad

gor man at det?

— Nér underkaken &r liten som den ofta &r vid Mobius syndrom, &r
det risk at alla permanenta tander inte far plats i den kaken. Saknar
man nagra tander i just den kéken &r det ofta bara en fordel.

Samhallets ovriga stod

Socionom Cecilia Stocks fran Agrenska tar upp fragor kring
avlastning och olika andra stodinsatser kommunen kan ge,
genom LSS- lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade och genom Forsakringskassan. Hon
berattar ocksa om olika fonder som det gar att soka stod ifran.

LSS
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Den som har en funktionsnedséttning kan ha rétt till insatser enligt
lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS. Den
som omfattas av LSS tillhor nagon av foljande tre kategorier eller
personkretsar, som det kallas:

1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstand.

2. Personer med betydande och bestadende begadvningsméssig
funktionsnedsattning efter hjarnskada i 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. Funktionsnedsattningarna bor vara stora och fororsaka
betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och personen bor
ha omfattande behov av stdd eller service.

For den som har rétt till LSS finns ett antal olika insatser. Insatser
som kan vara aktuella ndr man har barn ar avldsarservice,
korttidsvistelse, kontaktperson.

Personlig assistans

Den som har stora och varaktiga funktionsnedsattningar har ratt till
hjalp med grundlaggande behov som, maltider, personlig hygien,
pa-och avkladning, kommunikation och annan hjalp som forutsatter
ingaende kunskap om personen med funktionsnedsattning. Genom
kommunen har barnet rétt till minimum atta timmar och hos
Forsakringskassan minimum 20 timmar. Det &r bra att soka bada
samtidigt.

Avlosarservice i hemmet

Med avlosarservice i hemmet kan anhériga fa maéjlighet till
avkoppling och att utratta sysslor utanfér hemmet. Avlésarservice
kan erbjudas bade som regelbunden insats och som l6sning vid
akuta behov. Behovet bedoms individuellt fran fall till fall.

Korttidsvistelse hos stodfamilj, korttidshem, helg-och
sommarlager

Korttidsvistelser ger barnet mojlighet till personlig utveckling. Det
tillgodoser barnets behov av miljdombyte och rekreation Anhoriga
far en mojlighet till aviosning och utrymme for avkoppling.

Ledsagarservice
Personligt stod for att kunna besdka vénner, delta i fritidsaktiviteter
samt vardbesok.
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Kan inte kombineras med personlig assistans.
Bedomningen gors utifran barnets livssituation, alder, intressen och
behov

Kontaktperson

En kontaktperson kan utses for att ge ett personligt stod utanfor
familjen. Syftet ar att bryta isoleringen och underlatta for en person
med funktionsnedséttning att leva ett sjalvstandigt liv.

SoL- Anhorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 § ska kommunen ocksa
erbjuda stod till anhoriga. Med anhdriga menas en familjemedlem,
(till exempel aldre syskon, morféréldrar eller farforéaldrar) eller en
god van till nagon med fysisk och, eller intellektuell
funktionsnedséttning.

Behovet styr hur stodet ska se ut, till exempel vagledning,
samtalsstod, friskvard.

Ta kontakt med en anhdrigkonsulent/ anhdrigstodjare i kommunen,
kommunens véxel.

Bostadsanpassning

Atgarderna ska vara nédvéndiga for att bostaden ska vara
andamalsenlig. Ansdkan gors hos kommunen. Behovet ska styrkas
av arbetsterapeut, lakare eller annan sakkunnig. Beslutet kan
overklagas. Mer information finns pa boverket.se.

Vart vander vi 0ss?

Prata igenom situationen i familjen med LSS-handlaggare i
kommunen. Titta pa vilka behov som finns, forutséttningar och
mojligheter. Beslutet som tas kan 6verklagas inom tre veckor. Det
gar ocksa att kontakta anhdrigkonsulent, www.lul.se/infoteket.
Habiliteringen/kuratorn. Brukarstodsorganisationer (Lasse i
Goteborg och Bosse i Stockholm). Brukarstodscentrum.
Organisationer (HSO, FUB, DHR, RBU).

Samordnad individuell plan, SIP

Sedan 2010 galler att hélso- och sjukvarden tillsammans med
socialtjansten ska ta fram en individuell plan, eller samordnad
individuell plan, SIP. | den ska det sta vilka insatser som behovs,
vilken huvudman som ansvarar for dem och vilka nagon annan ska
ansvara for. Patienten eller brukaren ska saga ja till att planen tas
fram.
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Las mer pa nfsd.se

Skollagen

Skollagen 1 kapitlet 4 § innebér att skolan ska ta hansyn till elevers
olika behov. Elever ska ges stod och stimulans sa att de utvecklas
sa langt som mojligt. Skolan ska ocksa strava efter att uppvaga
skillnader i elevernas forutsattningar att tillgodogora sig
utbildningen.

Den nya sarskolan

Grundsérskolan &r nio ar istéllet for tio. Eleven har ratt att ga kvar i
grundsérskolan ytterligare ett ar for att fordjupa kunskaper.
Skriftliga omddmen ska innehalla information om elevens
kunskaper i relation till de nationella malen. Kan vara ett stod i
bedémningen av om en elev ska ha ratt att ga kvar ytterligare ett ar.
Utbildningar efter gymnasiet finns inom sarvux eller pa
folkhogskola.

Vart vander vi 0ss?

Om familjen ar missnéjd med nagot beslut som ber6r barnet i
skolan vander man sig i forsta hand till rektorn eller
forskolechefen. Nésta instans ar ansvarig tjansteman eller ndmnd i
kommunen. Det gar ocksa att vanda sig till Skolverket,
skolverket.se. Skolverkets upplysningstjanst har telefon 08- 527
332 00. Skolinspektionen nas pa, skolinspektionen.se. Beslut
overklagas hos Skolvésendets dverklagandendmnd,
overklagandenamnden.se.

Motesteknik

— Som foralder till ett barn med funktionsnedsattning blir det
manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er val
infor sadana moten och se till att ha med berdrda beslutsfattare,
séger Cecilia Stocks.

Det ar bra att ha en tydlig dagordning och fora protokoll om vem
som ska gora vad — och till ndr. Det 6kar chanserna att forslagen
faktiskt genomfors.

— Om parterna har svart att enas kan det vara bra att stalla fragan:
Hur gor vi da? Det gor det tydligt att barnets situation &r allas
gemensamma angeldgenhet, séger Cecilia Stocks.
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Det ar ocksa viktigt att boka in en ny tid for aterkoppling och
uppféljning av atgarderna.

Fonder

Fonder kan stkas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus kan man fa hjalp med
att hitta fonder. De finns ocksa i bibliotekets bécker Alla dessa
fonder och Stora fondboken. L&nsstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas: www.stiftelser.lst.se/StiftWeb/SSearch.aspx. Vissa
foretag hjalper ocksa till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

Tips pa bra hemsidor:
e agrenska.se, Agrenska
e agrenska.se/syskonkompetens
e anhoriga.se, nationellt kompetenscentrum for anhoriga
o fk.se, Forséakringskassan
e 1177.se, sjukvardsupplysningen
e socialstyrelsen.se, Socialstyrelsen
e skolverket.se, Skolverket
e skolinspektionen.se
e spsm.se, Specialpedagogiska skolmyndigheten
e mfd.se, Myndigheten for delaktighet
e do.se, Diskrimineringsombudsmannen
e mun-h-center.se, Mun-H-center
e notisum.se, lagar pa natet
e nfsd.se, Nationella funktionen séllsynta diagnoser

Josefin idag

Josefin gar i forskolan med sina kompisar och trivs bra. Hon har en
bésta van som hon élskar att vara med och en resurs som stodjer
henne. Hennes pappa bor i narheten och foraldrarna delar pa
vardnaden.

— Vi oroar oss inte for framtiden, tar den som det kommer. Hon
kommer att ga i skolan med sina klasskamrater fran forskolan och
med sin resurs. Jag &r inte orolig 6ver hur det ska ga for henne. Det
hon tar sig an och vill gora fixar hon. Josefin &r envis och det ar en
bra egenskap i hennes situation, sdger Sanna.
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Informationscentrum for ovanliga diagnoser

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

Texterna produceras av Informationscentrum foér ovanliga
diagnoser vid Goteborgs universitet i samarbete med ledande
medicinska experter och foretradare for patientorganisationer.
Kvalitetssakring sker genom granskning av en sérskild expertgrupp
utsedd av universitetet.

Informationen i databasen uppdateras regelbundet och ytterligare
diagnoser tillkommer varje ar. Texterna dversatts ocksa successivt
till engelska. Till varje text finns &ven en folder som kan bestéllas
kostnadsfritt eller laddas ner fran Socialstyrelsens webbplats.

De som skriver texterna svarar dven pa fragor och hjalper till att
soka information, och nas pa telefonnummer 031-786 55 90 eller
via mail, ovanligadiagnoser@gu.se.

Las mer pa: socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

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

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

NFSDs uppgift ar att:

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

bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av
halso- och sjukvarden och till andra berérda samhallsinstanser 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 l&nder och internationella organisationer.
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NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med
helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-
séttning, deras familjer samt professionella som de moter.

Mer om NFSD verksamhet kan du lasa pa nfsd.se
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Mohius syndrom

En sammanfattning av dokumentation nr 547

De viktigaste k&nnetecknen vid Mobius syndrom &r en medfodd
forsvagning eller férlamning av 6gats muskler och av vissa
ansiktsmuskler. Det ger nedsatt mimik och skelning at sidan. Till
syndromet kan ocksa hora ortopediska avvikelser,
utvecklingsstérning och autism.

Madbius syndrom upptréder i de allra flesta fall sporadiskt, vilket
innebar att det intraffar en gang i en familj, utan tecken pa
arftlighet och utan ké&nd orsak.

| Sverige har cirka 50 personer Mébius syndrom.

Olika symtom kan behandlas och sarskilda stodatgarder ges.
Vid bade utredning och behandling krévs samarbete mellan
manga olika specialister.
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