Information om

Smith-Lemli-Opitz syndrom

fran FUB:s intressegrupp for Smith-Lemli-Opitz syndrom

Denna skrift gavs ut 1995 av FUB i samarbete med
omsorgsnamnden i Stockholms léns landsting, som
en del i arbetet for sma och mindre kénda handikapp-
grupper.

Mycket har hant sedan dess, framforallt nar det galler
samhallets stod till familjer med barn med funktions-
nedsattningar. Litteraturforteckningen och kontaktinfor-
mationen ar inte heller aktuell. Nar det géller sondmat-
ning finns ocksa helt ny teknik. Vi har darfor valt att ta
bort dessa delar ur broschyren.

Berattelserna om hur det ar att bli foralder till ett barn
med SLO och vad man kan gora fér att barn och familj
ska ha det bra och vardagen fungera tycker vi fortfaran-

de ar aktuella.
FUB
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Ett stort tack till kunskapsteamet
och medverkande familjer samt
FUB och omsorgsndmnden i Stockholm.



Den har broschyren riktar sig
till fordldrar och andra som

har kontakt med barn med ett
ovanligt syndrom, Smith-Lemli-
Opitz syndrom. Syndrom betyder
ett speciellt monster av avvikelser
och symptom. Smith-Lemli-Opitz
syndrom beskrevs forst ar 1964
av de tre ldkarna Smith, Lemli
och Opitz.

Barn med Smith-Lemli-Opitz
syndrom (SLOS) och deras
familjer behover mycket stod
och hjdlp. Fordldrar till barn
med SLOS har bildat en intresse-
grupp inom FUB, Foreningen
for Utvecklingsstorda Barn,
Ungdomar och Vuxna.

Till intressegruppen hor ett
kunskapsteam. Dar ingér
foraldrar och personer av olika
yrkeskategorier med kunskap
och erfarenhet av barn med
Smith-Lemli-Opitz syndrom.
For att utveckla medicinska
utredningsprogram och behand-
lingsplaner, dietrad m.m. finns
ett medicinskt natverk. _
Pa baksidan finns uppgifter om
hur du kommer i kontakt med
FUB, fordldrarna i intressegrup-
pen, kunskapsteamet och medi-
cinsk expertis.

Inledning

Foraldrar till barn med SLOS
stdlls ofta infor ovanliga problem
till f6ljd av barnets speciella typ
av funktionshinder. Kunskaps-
teamet har i denna skrift sam-
manstdllt erfarenheter av hur man
kan arbeta med och stédja barn
med SLOS och deras familjer.
Vi riktar oss framforallt till for-
dldrar, men dven till andra anhori-
ga och till anstdllda inom t.ex.
barnomsorg, skola, barnhabilite-
ring och sjukvard.

Skriften ges ut av FUB i samar-
bete med omsorgsndmnden i
Stockholms ldns landsting,

som en del i arbetet fér smd och
mindre kdnda handikappgrupper.

FUB:s intressegrupp for
Smith-Lemli-Opitz syndrom

 Intressegruppen for SLOS ir en grupp

- inom FUB. FUB &r en intresseorganisation
som arbetar for att personer med
utvecklingsstorning ska kunna leva ett

gott liv. FUB har ca 36 500 medlemmar

i 170 lokalforeningar i landet.

Telefonnumret till nirmaste lokalférening

finns i telefonkatalogen. Du kan ocksd
‘ringa till Riksforbundet FUB i Stockholm,

‘tel 08-508 866 00 och f4 mer information.
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Du som d&r fordlder till ett barn
med SLOS har ett barn som &r
bade vanligt och ovanligt.

Det dr ett barn som precis som
alla andra barn behdover karlek
och trygghet, lek och bus. Men
ditt speciella barn har svérigheter
som andra barn inte har.

Det behover hjélp och stod for
att kunna gora det som d&r sjdlv-
Klart for andra. Det gor att du
som foralder far andra krav pa
dig. Det kommer att stilla dig
infor svarigheter som du annars
inte skulle ha m6tt men ocksd
ge dig nya gladjeamnen. Det
kommer att forandra dig, din
tillvaro och din syn pa vad som
dr viktigt har i livet.

Fran forilder till forilder
-till er med sma barn med SLOS

Du kommer att {4 inblick i en
ny varld, “handikapp- och om-
sorgsvdrlden”. Du kommer att
mota manga, manga personer
som du annars aldrig skulle ha
trdffat. Kunnande, virme och
engagemang kommer att hjdlpa
dig att orka. Nagra kommer att
bli oerhort viktiga for dig och
vissa till och med nara vanner.
Men aven bland dem som har
till uppgift att hjdlpa er finns
det personer som inte dr dnglar.
Hoppas ni inte rakar ut for dem.

Varje familjs situation dr unik.
Darfor maste varje familj utforma
tillvaron pa ett sitt som passar
just den familjen. Det finns inte
nagot “rdtt” satt eller "fel” satt,
bara "mitt” eller "vart” satt. Det
finns mycket stéd och hjdlp till
familjer med speciella barn. Det
ska vi berdtta om i denna skrift.
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“Efter att jag de forsta nio tim-

- 'marna efter fodelsen trott att
allt gatt bra fick jag besked om
att var Liam sdg avvikande ut.
Ingen visste vad det berodde
pa, men férmodligen var det

en hjdrnskada. For oss var det
en chock. Jag sdg 15 ar framat

i tiden och bara handikappet,
inte barnet. Tankarna snurrade
runt i huvudet. Blir han ett paket?
Kan vi bo kvar i huset? Kommer
hans bror att bli mycket lidande?
* Vi grat, diskuterade men tyckte
han var liten och s6t!

Sjukhusvistelsen kdndes som
en evighet och isolering.
Personalen vdgade eller visste
inte hur de skulle prata med
oss och jag sjalv orkade och
ville inte ta kontakt med andra
mammor. Hemma var det sméa
hédndelser som sarade mest.
Grannar som t.ex. inte tittade i
vagnen eller gratulerade till vdr

Att fa ett barn
med handikapp

Foraldrars upplevelse av att fa
ett barn med ett svart funktions-
hinder kan vara bade lika och
olika. Men hur beskedet om

. barnets handikapp ges och

* vilket omhindertagande man
far betyder mycket for alla.
Tre mammor berdttar har om
upplevelsen att fa ett barn med
SLOS.

Liam, 2 veckor

nyfédde. D& var det svart att for-
sta deras osdkerhet. En annan
sida var att vi skulle trosta vara
egna foraldrar, som ocksd var
chockade. Man visade upp en
ganska stark sida infor dem,
medan man innerst inne ville ha
stod sjalv.

Ann, mamma
till Liam, 4ar:

Den jobbigaste perioden for mig
var ndr kamraters
jdmndriga barn
borjade g och
prata. Tankar om
att Liam skulle
kunnat springa
omkring och leka med sin bror
om han varit frisk kunde gora
mig ledsen.

Allt detta dr nu lattare att se
tillbaka pa. Liam &r Liam och
han gor stora framsteg men i
sin takt. Vdra barn &r goa,
glada och keliga. Och bara en
fordlder vet hur mycket man
faster sig vid sitt barn!”
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Jenny, 3 dagar V

Karin, mamma till Jenny 9 ar

”Jenny var vart forsta, mycket
efterlingtade barn. Under hela
min uppvdxt har jag héllit pa
med ungar, katter, hundar och
héstar. Ndr jag antligen blev med
Jenny hade Anders och jag varit
tillsammans i 14 ar och forsokt
fa barn under en tid.

Jag misstdnkte att nagot var fel
pa barnet jag vantade under de
senaste manaderna av graviditet-
en. Nar Jenny till sist togs ut med

kejsarsnitt mddde hon valdigt

daligt och
kdmpade

for sitt liv
i en kuvos.

”Nagot dr -
fel” sa ldkarna, "nagot allvar-
ligt, men vi vet inte vad”.

Vi hade bara en enda tanke i
huvudet: Matte hon Kklara sig!

Personalen pa det lilla sjukhuset
var fantastisk och vi var hos
Jenny hela tiden.

Nar vi sedan efter en hjdrtopera-
tion och tre veckor senare fick
beskedet (pa ett fint satt, helt
enligt “regelboken”) om hennes
svara handikapp kindes det
faktiskt inte sarskilt dramatiskt.
Lakaren trodde nog att vi inte
hade forstétt eftersom vi inte
reagerade speciellt, sa vi fick in-
formationen tva génger. En per-
son satt hos oss och
Jenny om vi plotsligt
skulle bryta ihop. Men
for oss var det viktiga
att vi dntligen hade
fatt ett barn och att barnet hade
overlevt. Och resten fick vi vl
forsoka klara av. Vi anmaélde oss
till FUB och laste allt vi kom at
om handikapp.

Nu har vi kdmpat oss igenom
nio ars ”vardag med flerhandi-
kapp”. Det hade vi aldrig nagon-
sin gjort utan det stéd och den
hjalp vi fatt frdn habilitering,
sjukvard, barnomsorg, skola och
avlosning. Och fran alla andra -
som stott oss pa olika satt i vart
arbete att ta hand om Jenny.

Till er med smd barn vill jag sdga
- fortvivla inte, det blir battre!
Nar Jenny var tva ar krdktes hon
jamt och sov aldrig. Nu har hon
slutat krdkas, dr en glad och
forndjsam tjej som vill krama
alla och skrattar at det mesta.
Fast sover, det gor hon fortfarande
inte sdrskilt mycket....”
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Fakta om Smith- Lemli-Opitz

syndrom

I Sverige fods i genomsnitt ett
barn vartannat ar med Smith-
Lemli-Opitz syndrom. Syndromet
ar drftligt. Det beror pd att bdda
fordldrarna har avvikelser i en
gen. Det dr ganska vanligt att
man bdr pa anlaget till Smith-
Lemli-Opitz syndrom. Men det
ar ovanligt att tvd med samma
genavvikelse ska raka traffas
-och fa barn. D& ar sannolikheten
25% (en pa fyra) att de far ett
barn med syndromet. Funderar
du som foralder pa att skaffa
fler barn kan du diskutera din
situation med en genetiker.
Genetisk rddgivning kan man
bl.a. fd pd Karolinska sjukhuset

Diagnos
Barn med Smith-Lemli-Opitz
syndrom har kombinationer
av speciella avvikelser. Tidigare
har man varit hanvisad till att
stilla diagnos utifran dessa.
Men nu kan man via blodanalys
(Huddinge sjukhus i Stockholm)
faststilla om barnet har den fel-
aktiga dmnesomsdttningen som
orsakar syndromet. Kinnetecken
som barn med Smith-Lemli-Opitz
syndrom kan ha nimns nedan.

Graviditeten

* fa och svaga fosterrorelser
sent i graviditeten

* minskad mdngd fostervatten

* litet huvudomfang redan pa
fosterstadiet, avvikande
rorelsemdnster och skelett-
missbildningar kan ibland
ses vid specialultraljud

* vanligt med sadtesbjudning

i Stockholm, Ostra sjukhuset i
Goteborg, Lasarettet i Lund,
Akademiska sjukhuset i Uppsala
och Regionsjukhuset i Umea.

I maj 1993 publicerade amerikan-
ska forskare en artikel ddr de
beskrev sin upptdckt att orsaken
till Smith-Lemli-Opitz syndrom
ar ett dmnesomsattningsfel.
Barnen har nedsatt och varierande
formaga att bilda kolesterol.
Detta kan vara orsaken till de
medicinska problem och funk-
tionsnedsdttningar som barn
med syndromet har. Upptéckten
innebdar férhoppningsvis behand-
lingsmdjligheter som kan 6ka

barnens vilbefinnande och for-
bdattra deras allmantillstand. For-
sok med tillsatser av kolesterol
och gallsyror i barnens diet pagér
nu i Sverige och andra ldander.

Genom de nya ronen har ocksa
utarbetats metoder for fosterdiag-
nostik. Prov tas pa moderkakan
eller fostervattnet och kolesterol-
nivan analyseras. Hittills har ana-
lysen utforts pa Huddinge sjuk-
hus i Stockholm (se sista sidan).

Syndromets kannetecken

Det nyfodda barnet
* 1ag fodelsevikt
(men ibland normal)
* svaga/obefintliga sug- och
svaljreflexer
* matningssvarigheter;
sondmatning behovs ofta
* stora krdkningar flera gdnger
om dagen
svart att 6ka i vikt
ett speciellt gallt skrik

*

*

Huvud/ansikte
* litet huvud (microcephali)
kort hals, bakatlutat huvud
* liten haka (micrognati)
* hogt gomvaly, ibland gomspalt
* bred ndsspets med uppat-
vanda nasborrar
* skelning (strabism)
ibland linsgrumling
* tunga 6gonlock (ptosis)
* veck vid inre 6gonvran
(epikantusveck)
* ldgt sittande 6ron

Hander/fotter
* andra och tredje tan delvis
hopvixta (syndaktyli)
* korta tummar och fyrfinger-
fdra i handen
* ibland extra fingrar och tar
(polydaktyli)

Konsorgan pa pojkar
* sma konsorgan, svart att
faststdlla kon
* testiklar som inte vandrat ner
* urinror pa undersidan av penis
(hypospadi)

Ovrigt

* brostvartor som sitter langt isar

* skelettmissbildningar

* hjartfel

* kramper (epilepsi)

* 1dg muskelspdnning (tonus)
som med aldern kan bli for-
hojd

* horsel- och synnedsattningar



Manga olika funktionshinder...

#
G

De flesta barn med Smith-Lemli-
Opitz syndrom har flera funk-
tionshinder. Ett dr utvecklings-
storning, som dr mattlig till
svar. Fa utvecklar vanligt tal,
men de flesta kan gora sig
forstadda med hjalp av tecken
eller kroppssprak. Nadstan alla
har svara rorelsehinder och
behover mycket sjukgymnastik
och bra hjdlpmedel. Matningen
av barnen dar tidskravande och
manga sondmatas langt upp i
aren. Forstoppning omvéxlande
med diarréer ar ett vanligt
problem. Somnsvarigheter har
ndstan alla, med ldnga vakna
perioder pa ndtterna. De flesta
dr mycket infektionskansliga och
drabbas av tdta lunginflamma-

tioner och éroninflammationer.

Allergier forekommer ocksa,
t.ex. komjolksallergi. Flera barn

ar mycket kdnsliga for solljus.

Syn- och horselnedsattningar ar
vanliga. Mdnga barn 4r kdnsliga
for beroring pa hdnder och fétter.

Detta om syndromet. Men som
foralder har Du fatt ett barn,

inte ett syndrom! De flesta barn-

med Smith-Lemli-Opitz syndrom
ar glada, gillar kroppskontakt
och busiga "pappalekar”. Manga
tycker om musik och lustiga ljud.
Med kdrleksfull omgivning och
stimulans kan barnen utvecklas
mycket utifrdn sina forutsattning-
ar och leva ett gott liv.

Liam, 3 ar, med sin mamma

...men kramgoa
ungar!
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Medicinsk information

Ge gdrna ldkarna den kortinfor-
mation om SLOS som intresse-
gruppen tagit fram (eller denna
skrift) att férvara i barnets jour-
nal sa att nya ldkare och ovrig
vardpersonal snabbt kan infor-
mera sig om syndromet. Om ditt
barn behover speciell behandling
ndr det blir sjukt - be barnets
ldkare att skriva ner nédvandiga
anvisningar sa ni kan visa upp
ett papper ndr ni soker vard. Det
dr sarskilt viktigt vid akuta besok.

Infektioner

Barn med SLOS har ofta tita och
svdra infektioner. Mdnga har
problem med aterkommande
oroninflammationer som ibland
blir battre genom inopererade
plastror. Manga barn far ofta lung-
inflammationer som kan vara
svardiagnosticerade dd barnen
har ytlig andning och typiskt
rossel inte hors ndr man lyssnar
pa andningen. Vid diagnostiken
kan CRP (”snabbsdnka”) vara

till hjalp liksom bakterieprov for
att ge rdtt penicillinsort. Vid de
penicillinbehandlingar som kravs
vid infektionerna kan bakterie-
kulturen i magtarmkanalen pa-
verkas sd att barnet far diarré.

- D& kan man ge 1-2 dl Dofilus

(finns att kopa i matvaruaffarer)
om dagen.

Mat och ndring
De flesta barn med SLOS har
problem bade att fa i sig maten
(suga och svdlja) och att behélla
den. Darfor behover barnen ofta
sondmatas (se sarskilt avsnitt).
I smabarnsperioden férekommer
krakningar flera ganger dagligen,
vilket goOr att barnen har svart
att ga upp i vikt. Krdkningarna
avtar med dren och de dldre
barnen krdks ofta bara i samband
med infektioner. Matproblemen
och barnens dmnesomsattnings-
storning kraver tdt kontakt med
en dietist (barnets ldkare kan
formedla kontakt). Dietisten kan
ge forslag till matsedel s barnet
far i sig tillrdcklig nédring. Blod-
prov kan ocksa tas for att kon- -
trollera t.ex. mineraler och spar-
dmnen. Flera barn med SLOS
har haft brist pa zink, selén och
vissa vitaminer. Dietisten foljer
forsoken med tillsatser av gall-
syra och kolesterol som nu provas
for barn med SLOS (se skriftens
baksida).
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Forstoppning och diarréer
Madénga barn med SLOS har
forstoppning omvaxlande med
diarréer. Rikligt med vaitska,
fiberrik mat och flytande fiber
i form av t.ex. Lactulos kan
hjdlpa. Massage, stimulans till
rorelse och uppratt stallning
(t.ex..i staskal) kan ocksa under-
latta.

Hormonstdrningar
Ett barn med SLOS kom plots-
ligt i for tidig pubertet vid 5 ars
alder. Hon far nu hormonspru-
tor varje mdnad.

Syn och horsel
Det ar vanligt att barn med SLOS
behover starka glasogon. Skelning
kan forekomma liksom lins-
grumling. Horseln kan ocksa
vara paverkad. Se darfor till att
horsel och syn kontrolleras redan
under det forsta levnadsaret och
regelbundet dérefter!

Muskelspanning
Maénga barn med SLOS har till
att borja med 14g muskelspan-
ning (tonus). Det gor att de har
svart att halla huvudet uppe, att
gripa, krypa och sitta. Nar de blir
dldre okar spanningsgraden sa
att de kan bli spanda i muskler-
na istallet. Ju dldre barnet blir
desto mer uppmarksamhet bor
dgnas at spanningsgrad i mus-
Kkler och rorlighet i leder. Vissa
barn har ocksa skelettférand-
ringar i hander, fotter och rygg
(scolios). En ortoped bor da och
da kontrollera héfter och rygg.
Barnen kan sakna reflexer i
senorna och nervernas lednings-
férmaga kan vara nedsatt (poly-
neuropati). Det kan gora det
svdrare fOr barnet att rora sig.

Att vdnja sig vid nya glasogon

Det kan ta flera manader att vanja barn
med svar.utvecklingsstorning vid glas-
ogon. Plotsligt ser barnet pa ett annor-
lunda satt, och glaségonen kdnns tunga,
frammande och konstiga.

Ge inte upp! Barnet behdver sjalvklart
kunna se bra. Prova att smyga pa
glasdgonen ndr barnet &r sysselsatt
med nagot annat. Nar barnet tar av
dem - vénta en stund och ta sedan
forsiktigt pa dem igen. Ta pa dem
minst 10-20 ganger varje dag.

Barnet kommer da att vanja sig succes-
sivt vid kdnslan och ta av dem mer och
mer sallan. Till slut - kanske efter tva
manader -fér de sitta pa.

Allergi
Barn med SLOS ar mycket kdns-
liga f6r solljus. Huden kan bli rod
och svullen och barnen kan fi
feber ndr de vistats ute i soligt
vdder. Har kan behandling med
stark solskyddskram (faktor 30
finns i USA) och allergimedicinen
Teldanex hjélpa. Tillsatserna av
gallsyra och kolesterol forefaller
ha minskat solkdnsligheten.
Flera barn har olika typer av
allergier, t.ex. ko- mjdlksallergi.

Provtagning

Manga barn dr ”svarstuckna” i
sina kdnsliga héander, och blod-
karlen gar latt sonder. Provtag-
ningen kan ga ldttare om man
sticker i f6tterna och forst har
dem i varmt vatten ca 15 minu-
ter. Bedovningskram (EMLA)
fore stick kan givetvis anvédndas.



Att vara utvecklingsstord

Erik, snart 2ar

Barn med SLOS har varierande
(men ofta svar) utvecklingsstor-
ning. Det gdr inte att sdga nagot
om graden av utvecklingsstor-
ning eller den framtida utveck-

lingen ndr barnet 4r litet. Utveck-
lingsstorning (forstdndshandi-
kapp) paverkar sdttet att tdnka
och forsta. En svart utvecklings-
stord person har begransningar
ndr det galler att uppfatta verk-
ligheten omkring sig. Man har
svart att forsta talat sprak och
lever i nuet. “Sen” eller ”i mor-
gon” dr obegripligt, liksom vecko-
dagar eller klockan. Men man
kan ldra sig kdnna igen och for-
sta saker man kan se och ta pa
(konkreta foremal).

Om man gor saker pa samma
satt och i samma ordningsfoljd
kan barnet sd smdningom ldra
sig forutse vad som ska hédnda,
dven om barnet inte forstar tid.
Darfor dr det viktigt med rutiner.
Vet barnet vad som ska hdnda
blir det tryggt i sin vardag.

T.ex. pdklddning - samma plats,
samma ordningsfoljd pa plaggen.
Da ldr man sig att “forst far jag
pd mig tréjan, sedan kommer
byxorna, sedan strumporna”,
dven om man inte kan sdga det!

Hur ska man forklara
for andra vad
utvecklingsstorning ar?

Barn fragar, och det behdvs oftast
inga 1dnga och krdngliga forkla-
ringar om arvsanlag eller hjarn-
skador. Ibland rdcker det med
att ”det bara blev s4, vissa
madnniskor dr rodhdriga, vissa
ar korta, andra kan inte gd och
har svart att forsta”.

Till vuxna kan det hjdlpa att saga
att “han/hon forstar som en ett-
aring (eller vilken niva barnet
nu ar pa) men kan mycket mer
eftersom han/hon har levt
mycket ldngre och har upplevt
mycket mer”.

Det finns flera bra beskrivningar
av vad det innebdr att ha en svdr
utvecklingsstorning (se litteratur-
listan ldangst bak).
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Stimulans for att utvecklas

Ett barn med SLOS behdover rorelsetraning behover kanske
mycket stimulans. Vi har i den inte operera stela hofter i skol-
hdr skriften velat berdtta om vad dldern. Fordldrar behover inte
vi, fordldrar och andra experter, heller gora allt sjdlva. Barnets

tyckt fungerat bra for barnen. assistent i forskola eller skola
Meningen dr att ge tips och ska sjdlvklart vara med.

idéer som ni kan vdlja bland och  Kanske finns det ocksa avldsa-
anpassa till vad som fungerar re eller korttidsfamilj som kan
for just ert barn och er familj. hjalpa till.

Vi har velat se barnens mojlig-
heter att utvecklas och visa hur ~ Ni som har dldre barn kanske
man kan overvinna svdrigheter.  istdllet blir besvikna over att

ni inte fatt information och tips
Men, tdnker kanske nagra, ”dr tidigare. Men det &r aldrig for
det verkligen meningen att man  sent att bérja...
ska halla pa att trdna och 6va
hela tiden? Det orkar vi aldrig!”
Man ska gora sa mycket man
vill, hinner och orkar. Vi visar
pa mojligheter, inte skyldigheter. £
Mycket av det vi foresldr tar inte 3%
langre tid att gora utan kraver. |
bara lite eftertanke. Med ett bra
tillvagagdngsssatt i vardags-
situationer kan man f4 mycket
“trdning”. Andra insatser kan
minska barnets behov av hjalp
pa lang sikt. Ett barn som fatt

R i
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Jenny 9 ar, dlskar sin dator
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Foraldrar, personal och
experter tillsammans

Det finns manga “experter” med
erfarenhet och kunskap som kan
ge rad och stod kring ett funk-
tionshindrat barn. Du som
foralder ar ocksa expert, pa ditt
barn! I ett bra samarbete mellan
fordldrar, barnets assistenter och
olika habiliteringsexperter kan
alla bidra med sina erfarenheter.
Tillsammans kan man formulera
mal for de olika insatserna uti-
fran barnets och familjens behov
och diskutera hur man ska uppna
dem. Du har ratt (enligt LSS,

se s.27) att fa en plan over olika
insatser.

Det som experterna foreslar kan
aldrig vara till hjdlp om det gors
bara ndr experten dr pd plats.
Insatserna madste utforas regel-
bundet av forédldrar och personal
i barnets omgivning.

Det hargér ohka specialister

i 'fohka insatser, om bidrag m.m.

i Psykologen kan hjdlpa till att bedoma bame
~ forstandsméssiga utveckhng, bl.a. infor skolstart
: qsamtalspartner for f“ i er
ew problem, ge

ocksé
kan fc

med det funktionshindrade barnet, ger mfor

arna nar det galler
till bamets sysko m.m




Kommunikation

Barn med svdrigheter behover hjdlp for att utvecklas
sd bra som mdjligt utifrdn sina forutsdttningar!

Aven om barnet har en diagnos
som dr ovanlig och som ger upp-
hov till funderingar och fragor
sd dr barnet pd mdnga sdtt som
alla andra barn. Barnet behover
kroppskontakt, narhet och émbhet.

Barnets ljud, rorelser, blick och
ansiktsuttryck formedlar dess
behov och kanslor. Det kallas
tidig kommunikation. Redan
vid fodelsen borjar det forsprak-
liga stadiet. Ta alla chanser att
prata, sjunga, kela och gosa med
barnet i samband med maltider
(d4ven om barnet sondmatas),
bldjbyte, bad och paklddning.
Babymassage kan vara ett fint
sdtt att fa kontakt och ndrhet.

Ett barn med funktionshinder kan § g

ha svaga uttryck och nyanser
och ge valdigt lite gensvar till
att borja med. Det kan verka
som om barnet inte alls har lust
att umgds, men alla barn behover
kontakt med sin omgivning. Ge
inte upp - dven om du tycker att
barnet verkar ointresserat! Lagg
marke till olika slags skrik och
andra ljud som barnet ger ifran
sig. Lyssna pd andhdmtningen.
Titta pa 6gon, mimik och krop-
pens rorelser. Allt detta dr alla
barns satt att meddela sig (kom-
municera) innan de kan prata.
Det dr viktigt att du som vuxen
ger barnet gott om tid att ta emot
intryck, bearbeta dessa for att
sedan kunna visa nagon form av
gensvar. Vanta alltsd linge pa

”svaret”-det kanske kommer
forst efter ndgra minuter.

Alla sinnen behover stimuleras
redan frén borjan for att utvecklas.
Forutom syn-, kdnsel-, smak-,
lukt- och horselsinnet har vi
sinnen for att kunna férnimma
kroppens rorelser och balans.
Det finns mycket man kan gora
med sma barn for att ge dem
sinnesstimulans samtidigt som
man har roligt tillsammans.
Ofta tycker barnet om bus, skoj,
roliga ljud och tydliga rytmer.
Tillsammans med en valkand,
trygg vuxen klarar barnet mycket
mer dn vi tror. Alla barn tycker om
att uppleva samma sak manga
ganger. Det brukar vara vi vuxna
som trottnar forst.
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Tecken som stod

”"Det borde vara en mdnsklig rdttighet att fd bli forstddd!”

Barn med svérigheter behover
hjélp for att utvecklas maximalt
utifran sina férutsittningar.
Professor Iréne Johansson har
utarbetat ett program (se littera-
turlistan) for att utveckla funk-
tionshindrade forskolebarns satt
att meddela sig, kommunicera.
Alla sinnen stimuleras i 6vning-
arna och kroppssprék, gester,
tecken och bilder anvands till-
sammans med ljud, tal och sdng.

Kommunikation forutsatter bade
att ndgon ”sdnder” ett budskap
och att det finns en mottagare.
For att hjdlpa barnet att ldra sig
”sdnda” madste vi ta emot pa ett
bra sitt, sd att barnet upplever
att det l6nar sig att forsoka “sdga”

nagot. Vart bemotande avgor
om barnet kommer att vilja
meddela sig med oss eller inte.
Barnet madste fa kdnna att det
blir forstatt och kan paverka sin
omgivning. Vi maste anstranga
oss for att tolka vad barnet vill.
Varje litet gensvar maste bemotas
genast. Med en blick, ett leende
eller en rorelse kan barnet visa
vad det vill. "Oh” och en hand-
viftning kan betyda ”Jag vill ha
min gosenalle”. Och d& maste
vi genast bekraifta att vi forstatt
och uppmuntra barnet -”Ja, du
vill ha nallen! Har far du den!”

Ndr barnet far svar pa sina sig-
naler byggs ett bra samspel upp.
Det starker barnets tro pa sig
sjdlv. Men om vi inte svarar pa
barnets signaler slutar barnet
att forsoka.

Genom att anvadnda alla sinnen,
syn, horsel, kidnsel, lukt och
smak, kan vi underlatta inlar-
ningen. Synen kan vi pdverka
genom att visa saker och gora
rorelser. Farger och bilder kan
ocksd anvdndas. Ndr vi sjunger,
rimmar, sdger ord och talrytmer
ndr vi horseln. Utnyttja bl.a.
mat och dryck for att na sinnena
lukt och smak. Genom olika
material, vdarme, kyla och ljud-
vibrationer kan vi ocksd fa med
kdnselsinnet.

forstaelsen

Tecken underlattar
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Tecken 4r ett sitt att stimulera
till kommunikation (se litteratur-
listan). Genom tecken talar man
till alla sinnen. Man kan se och
kanna ett tecken. Vi kan hjalpa
ett barn att gora ett tecken genom
att ta dess hiander. Daremot gar
det inte att forma barnets tunga
for att fa det att sdga ett ord.

Ett tecken kan goras langsamt
och héllas kvar ldnge. Genom
att sdga ordet samtidigt med
tecknet ndr man barnet genom
tre sinnen; syn, horsel och kan-
sel. D& underldttas inldrningen.
Man talar som vanligt med
barnet men forstarker vissa ord
med tecken.

Fotografera garna av de for bar-
net viktigaste foremalen och
situationerna (tydliga, stora
bilder mot lugn bakgrund) och

" visa fotot precis fore det man
gor eller visar. Da kan man ldra
barnet att sa smaningom sjalv
peka pa ett kort for att visa vad
det vill ha eller gora.

Sprak ir inte bara att sdga och
hora ord, det dr ocksa att forstd.
Man maste bygga upp begrepps-
forstaelse samtidigt med tecknen.
Foremal behover upplevas; tas
pa. Ndr man ska ldra sig nya be-
grepp dr det ldttast att borja med
det som ror barnet sjdlvt. For in
tecken for familjen - mamma,
pappa, syskon. Teckna till de
vanligaste vardagshdndelserna.
Ndr barnet ska dta och vilken
mat det far. Ndr det leker, badar,
kryper eller gar. Visa, teckna
och sdg orden for barnets favo-
ritleksaker. Viktiga forflyttnings-
hjdlpmedel som cykel eller rull-
stol ska ocksd ha tecken. Tala
om kroppsdelarna i alla vardags-
sammanhang och visa tecknen.
”Titta, en sddan fin liten fot du
har. Ska vi stoppa foten i skon
nu?” Nar barnet har fatt en kropps-
uppfattning kan man vidga
inldrningen till vardag och ndr-
miljo.

Det dr svart att ldra sig ett teck-
en bara genom att se pa. Hjdlp
barnet genom att ta dess hander
och forma dem ratt. Varje forsék
fran barnets sida att gora tecknet
ska uppmuntras! Tecken och be-
grepp ska lekas in. Det ska vara
roligt att ldra sig.

Att lara barn tecken kan inte
goras av ndgon “expert” en gang

‘i veckan. Alla i barnets omgiv-

ning maste ldra sig tolka, svara
pa och vidareutveckla dess sig-
naler. Barnet maste fa tid pa sig
for att det ska fa en chans att visa
vad det kan. Vinta pa barnets
ibland langsamma gensvar!

Att vanta i en halv eller en minut
kan kdnnas som en hel timme,
men det kan behdvas for att
barnet ska hinna med. Vi mdste
arbeta med ”de tusen gangernas
pedagogik”. Repetera allt manga
ganger och upprepa, upprepa,
upprepa!

Ndr barnet utvecklar sitt satt att
gora sig forstadd blir kontakten
battre och barnet blir lugnare
och gladare. Det ar egentligen
sjalvklart. Aven om man “bara”
kan lara sig 5 tecken eller sig-
naler - tdnk vilken frihet bara
det ger! Att kunna visa att man
ar hungrig, vill héra musik,

ar trétt, vill ha nallen eller ga
pa toaletten. Det dr mycket, det!



Lek och leksaker

Ljudbollen dr Jennys favoritleksak

Lek dr att ha roligt! I leken sti-
muleras barnets hela utveckling.
Gor traningen till en lek eller
leken till en trdning. Varva dagen
mellan rorelse, lek, mat och vila.
Det lilla barnet kan behéva nagot
att fasta blicken pa. Det kan vara
ett “ansikte” med tydliga 6gon
och mun, tyg med monster i
klara farger ungefdr 20 cm fran
barnets 6gon. Forsok se till att
barnet alltid har mdjlighet att
leka med nagot. Speldosor,
skallror, bjdllror, vindspel (chi-
mes) kan barnet lyssna pa och
forsoka gripa efter. Kdnseln kan
stimuleras genom att barnet far
kdnna pd mjuka ulliga tyger,
manchester, kork, plywood.

Harda saker med runda former
dr bra att gripa om, banka och
sla med. Speglar som sdtts upp
vid skétbord eller andra platser
kan stimulera barnet. For barn.
som ligger pa rygg pa golvet kan
man kopa en stdllning att hdnga
olika saker pd (IKEA:s underrede
till bord, benbocken Frasse, ar
utmarkt). Duschdraperikrokar
dr jattebra att hanga saker i, som
latt kan bytas ut.
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Leksaker dar det hdander ndgot -
ljud, ljus, rorelse - vid berdring
dr roliga. Ménga batterileksaker
dr bra for barn som inte dr sa
starka i handerna. De kan anpas-
sas med olika tryckkontakter av
hjdlpmedelscentralen, sa barnet
sjdlvt kan fa igang dem. Det finns
t.ex. roliga djur som skadller eller
jamar ndr man trycker pd en
platta. Till den kan man ocksd
ansluta en julgransbelysning med
ljus i olika farger som barnet kan
tinda och sldcka. I barnvagns-
affdrer eller pa varuhus kan man
ocksa hitta en boll som barnet
kan vdnda runt och som da later
eller sjunger (Texas Instrument).
”Pruttballonger” dr roliga att
forsoka trycka pa. Ballonger
(med ris, vatten etc) och ldtta
bollar ar skojiga att rora vid.

Maénga barn med SLOS har
svaga hdnder med stela fingrar.
Da kan magneter pa kylskaps-
dorren vara roliga, eller figurer
som sitter fast med kardborr-
band och som man létt kan rycka
loss. Det dr latt att riva prassliga
telefonkatalogsidor eller silke-
papper. Apotekets raddningsfilt
prasslar och lyser roligt ndr man
tar i den. Att plocka med ringar,
barnmatsburkslock eller smé
bollar utvecklar gripféormdagan.
Vattenlek, att plaska med hander
i en liten balja, kan vara en bra
start om badkarsbad kdnns
skrammande. Kladdlekar med
filmjolk, mordeg, pepparkaks-
deg, grddde eller andra goda
saker kan ge bade finger- och
dttraning.

Pa lekotek kan man sjdlv eller
via sin specialpedagog fa fana
leksaker som dr anpassade till
barnets utvecklingsniva och for-
madga. Manga orter har datatek.
Dar kan man fa ldna program-
vara (och ibland dator) f6r barn
pa tidig utvecklingsnivd. Man
behdver bara trycka latt pa da-
torns skdrm for att roliga saker
ska hdnda och ldta (se littera-
turlistan).

Alla barn har behov av andra
barn. Aven om de inte kan
delta i leken kan det vara roligt
att finnas i narheten, titta pa
och hora andra leka. Det allra
roligaste dr forstas att leka med
en vuxen. Tittutlekar &r roliga
langt upp i aldrarna. Hirma
olika djur och gor andra roliga
ljud. Musik uppskattas! Sjung
sdnger med rorelser till, med
olika rostlagen, starkt och svagt.
Vdlj sdnger med rytmer som gar
att gunga till. Roster, rytmer och
rorelser som dterkommer gang
pa gang ger barnet trygghet
genom den vdlbekanta ordning-
en. Sjung om olika kroppsdelar
och ta pa barnet samtidigt.
Forutom de barnsédnger vi alla
kdnner till kan personal inom
barnhabilitering och lekotek ge
nya tips och rad.



Mat och

Det ar viktigt att massera
ansiktsmusklerna

matning

Manga barn med SLOS har

stora svarigheter att suga och
svdlja och kraks mycket. Ofta
ar de kansliga i hela munnen
och far kvaljningar bara man

sticker in en napp. Det gor mat-
ningen svdr, och manga barn
maste sondmatas. Det finns inte
nagot snabbt, enkelt sitt att fa
ett barn med svdra neurologiska
problem att bdrja dta normalt.
Men man kan géra mycket for
att hjdlpa barnet utifrdn dess
svarigheter, personlighet och
alder.

Redan fran spddaste alder dr
det viktigt att barnet far mun-
motorisk stimulans. For att
kunna svilja bra maste bade
tunga och ldppar arbeta. Om
barnet inte suger behéver mun-
nens muskler tranas. Man kan
ge barnet lukt- och smakupp-
levelser, berora och massera
gom, tunga och lappar (inte
for 10st - da kittlar det).

For att hjdlpa barnet att stanga
munnen for att svdlja kan man
hdlla ihop kinder och haka (kak-
kontroll).

Ge kopplingen “mat i munnen-
matt i magen” genom att mat-
trdna i borjan av ett mal nar
barnet dr hungrigt. Lek och skoj-
iga saker i matsituationen kan
fungera som drivkraft. Man kan
anvanda rytm, sang och musik
for att 0ka barnets lust och vilja,
ge avspanning, glddje och sam-
horighet.

Svdljtraningen kan goras som
en mysig gosestund med klas-
sisk, rogivande musik (typ
Gunilla von Bahr Dimman lat-
tar, Vivaldi flojtkonsert i C-dur
for piccolofldjt eller Albinonis
Adagio i g moll for strakar och
orgel). Man sitter lugnt med
barnet i famnen, l4tt bakatlutat
(dock inte bakdt med huvudet-
prova att svdlja med bakatlutat
huvud! Det gdr inte!). Storre
barn kan sitta i en bakatlutad
stol med nackstod. Nappflaska
eller skedflaska i munnen, ro-
fylld musik och kroppskontakt
kan underldtta.

“Liam sondmatades de tva veckor vi
lag pa sjukhus. N&r vi blev utskrivna
skedmatade vi honom. Att fa i honom
30 ml tog en halvtimme...
Vi masserade hans lappar och gom
och forsokte gora lekar med munnen.
Nar han var ett ar kunde vi borja med
den mest finfordelade barnmaten.
Vid drygt tre ars alder kunde vi mixa
maten utan att sila den. Sa det har
gatt framat med matningen hela tiden,
fast langsamt.”
' Liams mamma
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f"Fran borjan ville Jenny inte a{ts ha mat i munnen. Da g;orde vi forsok med ,
~ en typ av “betingning”. Vi forde skeden till munnen. Hon spottade med

avsmak ut. Men precis nér vi nuddade skeden vid tappama tog vi upp en .

skojig kasperdocka som sjong och busade. ,
- munnen var den framme och busade Nar,hon spottade ut forsvann den,
~ Det tog henne inte manga tillfillen att inse kopplingen. Hon blev va{dIQt
~ fortjust i denna lek och matningen forbattrades markant. OBS bara att
ndste ha en sekundsnabb koppling mellan sked och figur och inte
rnet leka med figuren mellan malen. Den ska vara spannande och
omma fram vid matstundema. .

Skedflaska som man kan kopa i
barnvagnsaffarer eller pa apotek,
med langt skaft med sked eller

pip, kan fungera bdttre dn napp

att suga pa. Aven de drickmug-
gar med lang pip som RFSU-
Rehab sdljer gor det latt att
komma i kontakt med vatskan
och kanske leka eller bubbla med
den eller bara kdnna smaken.

Barn som inte 4r vana vid mat
i munnen kan fa panik nar de
plotsligt kdnner smaken och
konsistensen av puré. For att
vanja barnet vid olika smaker
kan man sy smd matpasar,

ca 2-3 cm breda och 5-6 cm ldnga
av nylonnéttyg (siljs i metervara,
av den typ som finns i "tvatt-
pasar” for kansliga textilier).
Dar kan man ldgga t ex kokt
morot, russin, flingor, parlsocker,
strossel, fruktbitar etc. Pdsarna
kan placeras sa att barnet kan
gripa och fora dem till munnen
sjdlv. De kan hdngas upp pa
stdnger och handtag sé att de
dr latt tillgdngliga (man far byta

ofta och tvitta). For lite storre
barn kan man trd godishalsband
som de kan leka med och suga
pa, med sega bananer och russin
fastknutna.

For barn som vill stoppa i mun-
nen for att undersoka kan man
smeta t ex fruktkram, choklad-
pudding, glass och allehanda sota
moser pa en boll eller annat fore-
mal som de da for till munnen.
Kladda med goda saker; t ex
krdm, mordeg, ljummen fil,
chokladpudding. Man kan lata
barn leka t ex med vispgradde
pa en spegel dar de kan “tvitta
fram” sin bild.

Tuggtrdaning kan goras med t.ex.
ostbagar och jordnétsringar (som
krasar sd harligt nar man biter i
dem). Hdr mdste man naturligt-

vis vara mycket forsiktig sa
barnen inte far frasbitar i luft-
strupen.

Allt som lockar barnen att an-
vinda munnen och rora lapparna
ar bra! Bldslekar - blasa pa
fjadrar med spdnnande bilder
under, sapbubblor (man kan
blésa sjilv, finga bubblan pa
bldsgrejen och sedan lata barnet
blasa av bubblan), bldsa pingis-
bollar, bldsa puffat ris 6ver
bordet (gdrna i tavlan med sys-
kon). Gemensamt kan man leka
med och hdrma ljud. Smacka
med munnen, gora roliga ljud,
pussa, prutta dr bra traning.

Att ta upp sma leksaker med
munnen frdn bordet eller fran
krdm/chokladpudding ar ocksa
kul. Man kan plocka upp "non-
stop” -som bdde ser goda ut
och dr det - eller ndgot annat
vdlsmakande och (kanske med
hjalp) stoppa i munnen. OBS
bara risken fér sma barn att
sdtta sma bitar i halsen!

Man maste ha en helhetssyn

pa barnets matningssituation.
Matningen far inte bli en skrack-
fylld pina - mat skall vara gott
och matningsstunden en positiv,
kontaktskapande situation.
Ndringsintaget dr ocksa viktigt
for barnets utveckling.

Lappmassage
och kakgrepp

- Jennys mamma; ~
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Sondmatning anvdnds numera
oftare istéllet for tvdngsmatning
dygnet runt.

Det dr latt att bli desperat om
ens barn behdver sondmatas.
Men de allra flesta sondmat-
ningsbarn ldr sig forr eller
senare att dta. Tills dess kan

vi hjdlpa dem att fa uppleva
glddje i matsituationen och
prova pa smaker och konsistens.
Det finns inga “trick”, men en
hel del kunskap och hjidlpmedel
som underldttar vardagen.

Och sd behovs det ett tdlmodigt
arbete. Eller som Susanne Morris,
amerikansk logoped och ”guru”
pa detta omrdde sdger: "Kdampa
inte emot sonden - se den som
en bundsférvant som hjalper er
att fa i barnet maten!”

De flesta barn som sondmatas
en kortare tid far s.k. nasogas-
trisk sond, dvs en sond som gdr
in i ndsan och ner genom mat-
strupen till magsdcken.

Det finns langtids-
sonder som kan
ligga 3 manader i
magen. En 16stag-
bar forldngnings-
slang som kan an-
vandas vid mat-
ningen kan under-
latta sondning av
ett rorligt barn.

Det har blivit van-
ligare i Sverige att
man opererar in
magsond,”knapp”
eller "PEG”, i ma-
gen pa barn som
behover ldngtids-
matas med sond.
Manga upplever
det som positivt;
att slippa sond-
sdttning och tejp
i ansiktet. Men trots att tekniken
forbattrats ar den dnnu inte helt
utan nackdelar. Infektioner, lack-
age och nervbetingade krakim-
pulser ar en del biverkningar
som forekommer. Om magsond
ar aktuellt for ditt barn - be
ldkaren att ni far traffa en eller
flera andra familjer vilkas barn
har magsond, for att kunna ta
stdllning och for att 1dra er mer.

Illustration av hur
en nasogastrisk sond
ligger i magen

Sondmatning

For barn med nédssond kan sond-
sdttningen goras till en speciell
procedur pa en sarskild plats.
Da slipper barnet vara oroligt i
andra situationer ndr man t ex
tar om nacken eller lagger bar-
net pa rygg. Nar det dr fardigt
kan man markera tydligt att det
ar slut, sitta och gosa en stund
och sedan gora nagot trevligt
tillsammans. Sondsattningen
blir mindre pldgsam med lokal-
beddvning Xylocain viskds 6-7
minuter (obs denna tid kravs!)
i ndsan fore sdttning. For ett
barn ‘som inte forstdr dr det
obehagligt nog att bli fasthéllen
och tvingad. Smarta ar helt
onddigt! Sondsdttningen gar
lattare om man bdjer fram
huvudet ndgot sa nacken blir
rak sd att svdljandet underléttas.

Nar barnet blir litet storre kan
en sondpump underldtta varda-
gen. D4 slipper man sitta och
spruta ner vatskan fér hand och
far hdanderna fria till att mattrdna
eller leka. Samtidigt som man
sondmatar kan sugande och sval-
jande stimuleras.
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Att fa rora sig
Rorelseférmaga dr en stor del av
grunden for utveckling av alla
andra férmdagor en mdnniska
har. Att fa rora pa sin kropp ar
en mansklig rattighet som alla
kring det vdxande barnet ska
ta ansvar for! I vissa perioder
ar det fordldrarna/assistenterna,
i andra barnomsorgs- eller skol-
personal.

Sjukgymnasten har det 6ver-
gripande ansvaret. Den trdning
och stimulans som ges till barn
med SLOS maste bedémas uti-
fran varje varje barns och familjs
situation och ha ett langsiktigt
perspektiv.

Rorelsetraningen ska ge barnet
bdsta mojliga rorelsefunktion.
Den ska hjdlpa barnet att sam-
ordna muskelaktiviteten i funk-
tionella rorelser och 6ka den
spontana egna rorelseférmagan,
bibehalla eller ¢ka rorligheten

i lederna och normalisera span-
ningen i musklerna. Trdningen
gors i vardagen och leken. Bra
rutiner ger trygga vanor for bade
barnet och den som hjalper till.

Rorelsetraning och hjdlpmedel
samt anpassning av barnets
aktiviteter och milj6 ska ge
barnet mdjligheter att ”vara
med” och leva som andra -
utifran sina forutsattningar.
Da kan vardagen fungera och
barnet utvecklas och bli sa
sjdlvstandigt som majligt.
Tillsammans med sjukgymnast
och arbetsterapeut gar man
regelbundet igenom hur olika

Pappa busar med Erik

Rorelsetraning och
hjalpmedel 1 vardagen

Att fd rora pd sin kropp dr en mdnsklig rdttighet som alla kring det vixande barnet ska ta ansvar for!

vardagssituationer fungerar for
barnet och fér den som skoter
barnet och ger rdd om hjadlpmedel
och anpassning av bostaden.
De flesta hjdlpmedel som barnet

behéver far man lana fran hjalp-

medelscentralen, efter remiss
frén sjukgymnast eller arbetstera-
peut. Prova gdrna ut hjdlpmedel
i borjan av hosten - barnet vaxer
ofta under sommaren.

Alltfor manga barn med svara
rorelsehinder sitter sig igenom
dagarna, ibland med tomma
bord utan leksaker framfor sig.
Téank pa ett vanligt barn, hur
det hela tiden ror sig for att
upptdcka varlden. Vi madste ge
vdra funktionshindrade barn
motsvarande chans! Byt stall-
ning pd barnet ofta, minst en
gang i timmen. Fran sittande till
liggande, krypande, hoppande.
Ge barnet en rumsuppfattning

genom att-om det inte kan for-
flytta sig sjdlv - lagga det pa
olika platser. Under bord, vid
en vagg etc.

Tank pa att ”forvarna” barnet
innan du lyfter upp det, drar
bak stolen eller bérjar skjuta
pa rullstolen. Det ar en chock
for alla manniskor att plotsligt
uppleva att ndgon gor nagot
med en, men dn vdrre for barn
som har svart att forsta. Stall
dig framfor barnet, forsok fa
ogonkontakt, sag tydligt

“Nu, Anna, drar jag ut din stol
och teckna gdrna till. Dra sedan
langsamt ut stolen.

»

Underldtta for barnet att fa
uppleva rérelse pa olika satt.
Lt barnet gunga i gunga eller
hdngmatta tillsammans med

en vuxen eller 1at barnet hoppa
i en'hoppgunga (som kan goras
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ocksa for storre barn), kanske
pa en studsmatta eller med en
prasselfilt runt benen. En stor
gymnastikboll (*Bobathboll”)
kan man trdna balansen p4,
gdrna framfor en stor spegel.
Be om ett rorelse- och gymnastik-
program och vdlj trevlig musik
till. Tank ut olika saker som
kan locka barnet att forsoka
rora sig. Om man dr rorelse-
hindrad ar det bade roligt och
nyttigt att rora sig i vatten.
Flythjdlpmedel behdvs. Rad
kan man fa fran arbetsterapeut
och sjukgymnast.

Ligg gdrna barnet pd mage (men
inte direkt efter matningen!)

med en hoprullad handduk eller
en stor rulle (kan lanas pa hjalp-
medelscentralen) under brostet.

En krypkana (lang rak glatt skiva
med kanter) med lagom lutning
kan gora det ldttare att ldra sig
krypa. Prova att dra roliga lek-
saker framfor barnet och hjalpa
det att rora benen. Krypvagnar
av olika utformning och storlek
finns liksom gavagnar. Trehjuliga
lattrampade cyklar med trampor
dar fotterna hélls pa plats av
kardborrband kan ge barnet ny
frihet. Rullstol for stdende, kna-
staende eller sittande kan anvan-
das sé snart barnet kan halla
sig tillrdckligt uppratt. Elrullstol
med slingstyrning ger snabbare
och mer riskfritt barnet majlig-
het att forflytta sig alldeles sjdlvt.
Det ar viktigt for barnets rums-
uppfattning och begreppsut-
veckling. Ett barn med rorelse-
hinder far alltfor sallan den kropp-
sliga upplevelsen av begrepp
med betydelsen att kunna ta sig
igenom en dorroppning, framfor
ett bord, under en lampa etc.

Att fa st dr viktigt for att barnet
ska f4 rita pa kroppen och belasta
skelettet. Dessutom ger det bar-
net chansen att uppleva hur det
kdnns att vara i ”jamnhojd med .
andra”. Statrdning kan ske pa en
tippbrada eller med ett staskal i
plast som gors efter barnets kropp
och dr mycket létt att ta med sig
overallt. Till staskalet finns en
HIP staplatta med hjul. Olika
typer av gaselar finns eller kan
tillverkas. For storre barn kan
de kopplas till en lift. Knasta-
ende mot en soffa eller skum- -
gummikudde kan ocksd vara bra.

Erik trivs i sin gavagn
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Jennys hoppgunga
sitter fast i takliften

ADL-aktiviteter

i dagliga livet
For det storre barnet underlattas
matningen av en bra matstol
som kan lutas bakat. Det finns
“kletdukar” att lagga under t.ex.
tallriken och anpassade skedar
och bestick.

Ett 14tt sittskal i plast kan man
ta med sig i en pase under
armen och ha vid badstranden,
pa grasmatta, golv och stolar.
For att hjdlpa barn med svaga
muskler och sneda fotter kan
man ocksd ha s.k. fothylsor
som ger stadga ndr benen ska
anvandas.

Lagg ner litet extra omsorg om
barnets klddsel. Plaggens utform-
ning 4r viktig for hur latt de gar
att fa pd, bade for barnet sjdlv
och f6r den som ska kld pd och
av. Tdnk pd att sk raglanskarning
ger rymligare drmhal och rorelse-
frihet pa en tréja och jacka.

Satt blixtlds pa ena axeln pa en
tréja sa gar det ldttare att ta pd
den. Undvik hirda muddar pa
mjukisbyxor och trgjor. Stor hals-
ringning dr bra. Kardborrband
underldttar kndppning. Tank
ocksa pa att man blir valdigt
kall av att sitta stilla. Kld pa
barnet ordentligt om det ska
sitta i rullstol eller vagn ute.

Hjdlp barnet att delta i paklad-
ningen och se hur kldder kom-
mer pa kroppen. Nar barnet har
utvecklat huvud- och bélstabilitet
kan man anvidnda en s.k. ADL-
bank (ADL stér for Aktiviteter i
Dagliga Livet) dar den vuxne
sitter bakom barnet och hjalper
det att ta pd sig. Avklddning ar
lattare dn pdklddning.

Utnyttja alla situationer nar
barnet skots till traning av sa
mdnga funktioner som mdgijligt.
Toalettbesok, byte av blojor
m.m. innehdller ménga av- och
paklddningsmoment. Man kan
hjédlpa barnet att medverka utifran
sina forutsattningar, t.ex. att
rdta pa benet niar man tar av
langbyxorna och strdcka fram
en arm ndr man trdr pa koftan.

Manga barn med SLOS dreglar
mycket eftersom de har svart
att svdlja. Plastad frotté kan sys
in i smd dregellappar med tyg
som matchar kldderna. De kan
kndppas bak med kardborrband
eller knapp och knapphalsresar.
For barn som kryper kan mjuka
forstarkningar sys pa byxornas
knén. Fardiga kndskydd som
finns i sportaffarer kan ocksa
anvandas for lite storre barn.

s |
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Manga barn med SLOS ar rddda
for berdring av sina hander.

De behdver trdna sina hander,
sin finmotorik (se avsnittet om
lek och leksaker), litet extra.
Handmassage och handskenor
for att rdta ut fingrarna kan
underlitta. Eftersom barnen ofta
har svart att samordna sina
rorelser kan en ldda med hoga
kanter framfor barnet halla
leksakerna pa plats sa de inte
ramlar ner. En pinne fastsatt

pa en platta kan vara bra att ta
bort ringar fran.

For sma barn finns mycket bra
utrustning att kopa i vanliga
affarer. Men f6r skotning av ett
storre barn kravs specialanpas-
sade hjilpmedel. Hjilpmedel
som nedfallbara skétbord, dusch-
bord/stolar, badstol finns i olika
utformning. Hjdlpmedelscentra-
len har ménga olika toalettstolar

eller sitsar som barnet kan
anvanda vid toalettbesok.
Det finns sdngar som kan
hojas och sdnkas, med
kanter som gor att barnet
inte ramlar ur. For storre
barn finns hopfillbara och
t.o.m. terranggdende barn-
vagnar.

Nar barnet blir storre och
tyngre ar det viktigt att an-
passa bostaden. Det behovs
kanske taklift eller flyttbar
golvlift. Nackdelen med

"Jenny har lart sig bade cykla och kéra rull-
stol. Till att borja med band vi fast styret
pa cykeln sa att den bara kunde ga rakt
fram. Det var tillrackligt svart for henne att
ldra sig trampa. Det tog sedan tva ar innan
hon Lérde sig kopplingen “om jag svinger
pa styret dker cykeln ditat”, Men nu vid nio
ars alder behdrskar hon det perfekt. Bade
den vanliga rullstolen och “elrullen” kan
hon fortfarande bara mandvrera framat och
bakat. Men det ger henne &nda stor frihet.”

Jennys pappa

lift ar att alla forflyttningar tar
lang tid. Men tdnk i forsta hand
pd din rygg - den ska halla
mdnga ar. Gor inga ombyggnader
utan att rddgora med personer
som har erfarenhet av bostads-
anpassning. Kontakta gdrna
fordldrar med 4dldre rorelsehind-
rade barn. De vet ofta vad som
krdvs. Var ute i god tid - det

kan ta 2-3 &r att anpassa bosta-
den...

Det dr manga saker man ska
komma ihdg att ta med sig till
ett barn med svara rorelsehinder.
Gor listor och pricka for (Att
ta med till sjukhus, till vinner
etc”) sa glommer du inget.

Det dr inte alltid man kan ta med
sig barnets alla hjdlpmedel nar
man ska hdlsa pa sldkt och
vdnner, aka till sjukhus eller
fritidsstdlle. Med hjalp av tyg,
kardborrband och skumgummi
kan man om man dr litet handig
sjdlv gora manga anvandbara
anpassningar (t.ex. stolsbdlten)
som dr ldtta att ta med sig.
Radgor gdrna med sjukgymnast
och arbetsterapeut. De kanske
kan hjalpa till att ordna sddana
anpassningar. Intresseféreningen
for SLOS har en videofilm om
detta att lana ut.

Har man ett svart forstands-
handikapp tar det tid att vdnja
sig vid ett nytt hjalpmedel.

Ge barnet den tiden och ge inte
upp forrdn du provat nya saker
atminstone i ndgra méanader.

Lillebror hjélper Jenny
med nya “elrullen”
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Hur orkar man?
Att ta hand om ett barn med
SLOS é&r att ha ménga heltids-
arbeten. Férutom omvardnaden
om barnet (som ofta dr vaket
pa nétterna) maste man ringa
odndliga telefonsamtal till olika
instanser i kommun och lands-
ting, prova ut hjdlpmedel,
skenor, sittskal, stdskal, gd pd
ldkarkontroller av varierande
slag, ha kontakt med dietist,
bestdlla blojor, sonder, medici-
ner, specialmat, ja listan skulle
kunna goras mycket lang. Hur
racker man till? Hur orkar man?

Ingen orkar allt, hur mycket man
dn alskar sitt barn. Alla har
stunder d& man bara vill ge upp,
strunta i alla masten, kasta ut
telefonen och sova sova sova.
Genom FUB (se sista sidan)

kan man triffa fordldrar pa
orten som delar ens verklighet
och forstar vad det handlar om.
Fordldrarna i intressegruppen
for SLOS kan ocksd kontaktas.
FUB har forildraradgivare och
inom bl.a. landstingens habili-
teringsverksamhet finns psyko-
loger som kan ge stod. Det ar
viktigt att ordna regelbunden
avlésning, innan man blir helt
uttrottad. Vi foraldrar ska orka
i manga ér...

Stod 1 vardagen

Samhillet stoder barn med
funktionshinder och deras
familjer pa olika satt.

Samhdllets skyldigheter och
familjernas rattigheter regleras
av flera lagar: Halso- och sjuk-
vardslagen (HSL), lagen om
allmén forsdkring (AFL), social-
tjdnstlagen (SoL) och lagen om
stdd och service till vissa funk-
tionshindrade (LSS). Den sena-
re géller bl. a. manniskor med
utvecklingstérning och med
svara funktionshinder, med
omfattande behov av stod och
service i sin dagliga livsforing.
Den ger bl.a. ritt till personlig
assistans och kompletteras av
en sdrskild lag om assistans-
ersdttning (LASS). Som fordlder
har man ratt att fa veta vad
lagarna innebdr for barn och
familj. Kommun och landsting
kan ge upplysningar om vad
du har ratt till. FUB kan ocksa
ge dig information.

I samtliga 1an finns habiliterings-
verksamhet for barn och ungdom.
I de flesta fall ar det landstinget
som ansvarar for habiliteringen

och har team med bl.a. kurator

som tillsammans med kommunens
socialtjanst kan hjadlpa familjen

att fa vardagen att fungera.

27I
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