Kunskapsbrist vanligt problem
for ovanliga handikappgrupper

Epidermolysis bullosa, »Skel- hittar ratt specialist pa sitt syndrom, sin Paraplyorganisation
leftesjukan», fragil X-syndro- sjukdom eller skada. Aven om behand- Det &r oftast inte latt attinordna sma-
met, Sotos syndrom, Vacterl- ling och bot soaknas ar glagnosen egrupperna i doe stora handlkapoporganl-
syndrom ... Det &r bara négra plattform att ga vidare ifran. Man kansationerna. Malet for HSOs smagrupps-
exempel av hundratals pé sk sjalv skaffa sig kunskap, forklara forprojekt — som fatt stéd av Socialstyrel-
sm& och mindre kinda handi- andra vilken sjukdom eller skada masen — har varit att grupperna skall hitta
kappgrupper. Handikappfor- har och —inte minst viktigt — soka sig tillen hemvist i nagot storre forbund samt

en handikappférening. att skapa en paraplyorganisation aven
bundens samarbetsorgan (HSO) PP ? for gru;?per soﬁ’n int%{g()rgdet.
genomfor ett projekt med syfte Samla expertkunskapen Det nya riksférbundet &r ett sadant
att organisera dessa smagrup- | regel finns det endast ett fatal mesamlande organ, som skall tillvarata
per, vilka har ett gemensamt dicinska auktoriteter for varje sma-gruppernas intressen samt sprida kun-
problem: brist pa kunskap hos gruppsdiagnos, ibland finns det ingeskap om deras gemensamma problem
de yrkesgrupper som ska ge alls i Sverige. Darfor ar det extra viktigtoch om hur det ar att leva med en sall-
dem hjalp. Nyligen har en sam-  for den enskilde att fa veta var expertisynt diagnos.
arbetsorganisation bildats: sen finns. Att samla denna till ett fatal

ki .. 9 centrum i landet &r ett satt att battre till- Exempel
R'.kaorbl.J.ndet for sma och godose behovet av kunskap hos séval pa sallsynta handikapp
mindre kanda handikappgrup- vardpersonalen som individerna och Dysmeliinnebar medfodd avsaknad
per. deras anhoriga. Det &r ju inte realistiskiv arm, ben eller del darav. Orsaken till
att rakna med att kunskap om alla smskadorna ar inte klarlagd. | Sverige fods
grupper ska kunna finnas overallt. Ervarje ar ett 50-tal barn med dysmeli.
| varje grupp »med ovanliga sjukdodékare eller sjukgymnast kanske traffa©Omkring 70 procent har hand- och
mar eller skador som leder till omfat-ndgon som har en sallsynt diagnos basmskador. En del av barnen anvander
tande funktionshinder» finns det per deen enda gang under hela sitt yrkesliv. arm- eller benproteser, andra genomgar
finition mindre &n 100 per miljon invd- Smagruppsdiagnoserna ar i regel séperationer for att fa ett anvandbart
nare, dvs mindre an 900 i hela Sveriggott som okanda inom sjukvarden, férgrepp. En stor andel av de skadade val-
(En annan definition tillampas inomsékringskassan, socialtjansten etc. Offar dock bort hjalpmedel och klarar sig
EU: en sjukdom eller funktionsnedsattskaffar sig diagnosbararna och derdsra utifrdn sina egna forutsattningar.
ning som ber6r mindre an en av 2 008nhaoriga mer kunskap om tillstdnden &n Ehlers—Danlos’ syndrorér en arftlig
invanare, dvs 500 per miljon.) vad de yrkesgrupper har som de stkéindvavsforandring, som medfér sémre
Det ror sig om mycket varierandehjalp hos. For manga smagrupper ar dbélifasthet i vavnaderna. Detta leder till
konsekvenser av en méangd olika sjulett dilemma att den enskilde moter ebl a dverrorliga leder, tanjbar eller skor
domar, syndrom och skador. Personead olika ldkare, saval allmanlakardwud, tunna och breda arr, blédningar,
med samma diagnos kan dessutom lsam specialister, men vem ser till helvark och tandlossning. Man kanner till

skiftande symtom, ibland inga symtorrheten, hela ménniskan? sex olika former av sjukdomen med va-
alls. rierande symtom och svarighetsgrad.
Viktigt traffa andra Eftersom varje person har sin egen

Lang vantan pa hjalp Det ar latt hant att de som har en sm&ombination av symtom kan det vara

Bristen p& kunskaper om sallsyntgruppsdiagnos och deras anhoriga kasvart att stalla ratt diagnos, sarskilt hos
funktionshinder innebar att mangaer sig ensamma med sina problem. Dwarn. Uppskattningsvis har en av 5 000
manniskor inte far det stdd och detehdver fa traffa andra med samma dsvenskar sjukdomen.
hjalp de har ratt till. De vandrar runt iagnos och liknande problem. Eftersom Epidermolysis bullosgEB) ar en
sokandet efter en diagnos, till storaet galler sma grupper och individerngrupp arftliga hudsjukdomar som ka-
kostnader for sjukvarden. Manga fdmed samma tillstand &ar spridda Overakteriseras av skor hud och blasor i hu-
vanta i &ratal pa att fa ratt diagnos, oclandet forsvaras kontakterna melladen. Vid vissa av sjukdomarna uppstar
ofta ar det slumpen som avgér om magem. blasor aven i slemhinnorna, exempelvis

Som forum for utbyte av erfarenhei munnen och matstrupen. Omkring 800
ter finns det emellertid minst ett 60-tapersoner i Sverige har EB, som delas in
smagruppsforeningar i Sverige. Dér tre huvudgrupper: EB simplex, junk-

Forfattare kan medlemmarna bygga upp kunskatonal samt dystrofisk EB.
RAOUL DAMMERT om sin sjukdom eller skada. Kunskap »Skelleftesjukanslyvs familjar amy-
informationssekreterare, Sma-som knappast finns ndgon annanstarisidos med polyneuropati (FAP), ar

gruppsprojektet vid Handikapp-hur det ar att leva med ett mindre kantanligast i Skelleftea kommun men f6-
forbundens samarbetsorg&t50), funktionshinder och hur detta paverkarekommer ocksa i andra delar av Sveri-
Stockholm. vardagen. ge. Sjukdomen kannetecknas framst av
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Informationskallor
Manga av smagruppsféreningarna
har gett ut information (HSO-projek-

och bygger upp en kunskapsdatabas
Pa Internet finns mycket informa-
tion att hamta, exempelvis féljande:
Socialstyrelsens kunskapsdatabas:
www.sos.se/smkh
SmagruppsCentrum, Géteborg:
WWW.gsv.se/sgc
Agrenska, Géteborg:
www.agrenska.se
Handikappférbundens samarbetsor
gan (HSO):
www.hso.se
EURORDIS, European organization

Habilitering, den verksamhet
som landstingen enligt lag skall
tillhandahalla fér barn och ung-
domar med funktionshinder och
deras foraldrar, &r olika organi-
for rate disorders. serad pa olika hall. Vasentligt &r
www.eurordis.org att likvardig habilitering av god
NORD — National organisation for rafe kva“tet eerUdS ‘_g_l”a med habili-
disorders: teringsbehov. Har presenteras
www.pcnet.com/~orphan ett instrument for att beskriva
Center for sma handikapgrupper, Dan-0ch mata kvalitet i habilitering,
mark: som kan anvandas i olika verk-

www.handicap.dk/csh samhetsformer.
Smagruppesenteret pa Rikshospitalet,

Norge:
www.rh.uio.no/ssss/index.html Barn- och ungdomshabilitering hai
Association Francaise pour la Recher- utvecklats snabbt och &r en mangface

olika hall. Arbetet ar tvarfackligt, dvs
manga olika yrkespersoner arbetar me
samma barn och kan ha olika uppfat
ning om vad som ar god kvalitet. Hele
domningar i fétterna, férsdmrad kansfamiljen blir involverad i habiliteringen

franska, engelska):
www.multimania.com/afrg

Nya mojligheter mata
smenssmaicssss NAbINteringens kvalitet

Kvalitetskriterier och standarder faststallda

Eild REHABILITERING

Forfattare

INGRID BJERRE

docent, f d dverlékare vid barn- och
ungdomshabiliteringen, Universi-
tetssjukhuset MAS, Malmd, pro-
jektledare for projektet »Utarbetan-
de av kvalitetskriterier for barn- och
ungdomshabilitering» och samman-
kallande i arbetsgruppen for kvali-
tetsfrdgor i Svenska barnlakarfor-
eningens sektion fér barnneurologi
och habilitering

che Genetique (paraplyorganisation, terad verksamhet med manga krav freHARRY FERNGREN

docent, fd overlékare vid neurope-
diatriska enheten, Karolinska sjuk-
huset/S:t Gorans sjukhus barnklini-
ker, Stockholm, ledamot i arbets-
gruppen for kvalitetsfragor

lighet for smarta, lAgt blodtryck, och varje familj/barn har manga olika BENGT LAGERKVIST

hjartsvikt, skadade njurar samt forofta langvariga kontakter med habilite:
stoppning omvéaxlande med diarréringen och andra vardformer.
Omkring 200 manniskor i landet har Kravet pa god kvalitet ar sjalvklart
FAP, och varje ar insjuknar 30-40.  och samtidigt &r god kvalitet svar att de

Fragil X-syndromet, &ven Kkallat finiera. Programskriften »Bra habilite-
FRAXA-syndromet, &r en arftlig DNA- ring for barn och ungdom» [1], som
och kromosomférandring som kan gé&om 1993, beskriver vad habiliteringer
varierande grad av utvecklingsstérningaor erbjuda barn och familj. Den ar skri-
Ungefar en pojke av 5000 féds meden av brukarorganisationerna Riksfor
syndromet. En lika stor andel av flick-bundet for utvecklingsstdrda barn, ung
orna bar pa anlaget, men endast 20 prdemar och vuxna (FUB), Riksforbun-
cent av dem far syndromet och da oftdet for rérelsehindrade barn och ungdc
med mindre uttalade symtom &an pojmar (RBU) och Riksféreningen Autism
karna. Dessa blir utvecklingsstorda(RFA) tillsammans med Tvéarsektions-
framfor allt férsenas utvecklingen av tagruppen for yrkesforetradare inorr
let. Koncentrationssvarigheter, hyperbarn- och ungdomshabilitering.
aktivitet, l1as- och skrivsvarigheter och Ungefar samtidigt gjorde en arbets
problem med kamrater ar vanliga lik-grupp inom Svenska barnlakarférening
som autistiska symtom. ens sektion for barnneurologi och habi

Vacterl-syndrondiagnostiseras var- litering en pilotstudie omfattande se»
je ar hos ett 30-tal nyfédda i Sverigehabiliteringar [2]. De undersckta habili-
Varje bokstav i Vacterl star for enteringarna hade olika organisation oc
kroppsdel eller ett organ som kan varfunktion och svaren var darfor inte jam:
missbildat: V-vertebra/ryggkota,férbara, men studien pekade pa intre:
A-analdppning, C—cor/hjarta, T—-tra-santa skillnader, som gav anledning a
kea/luftstrupe, E—esofagus/matstrup@a vidare i ett mer omfattande arbete.
R—ren/njure, L-limb/extremitet.

Statliga stimulansbidrag

for utveckling

1 januari 1994 kom de statliga stimu
lansbidragen, som var avsedda att st

Se aven medicinsk kommentar
i detta nummer.
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docent, 6verlakare, Folke Bernadot-
tehemmet, Akademiska Barnsjuk-
huset, Uppsala, for narvarande in-
ternationell konsult i rehabilitering,
Rehab Euro, Umed, ledamot i ar-
betsgruppen for kvalitetsfragor

INGEGERD WITT ENGERSTROM

med dr, overlakare vid barn- och
ungdomshabiliteringen, Ostersunds
sjukhus, medicinskt och administra-
tivt ansvarig for Rett Center, Frosé
Strand, Froson, ledamot i arbets-
gruppen for kvalitetsfragor och ord-
forande i Tvarsektionsgruppen for
yrkesforetradare inom barn- och
ungdomshabilitering.
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