


andikapp
abilitering
o
Innehall
"Viar inte allmén egendom”_  3-5
Vad ar Downs syndrom 6-7

Nytt fokus pa valkand diagnos ~ 8-9
"Jag och David Bowie” 10-11

"Det ar viktigt att kunna
havda sig” 12-13

Tid och kontinuitet AochO__ 13-14

Fosterdiagnostik och vardprogram

aktuella fragor 15-17
Livaktig férening engagerar
foraldrar 18-19

Barn med Downs syndrom och
autism 19

Ett smorgasbord av

aktiviteter 20-21
Barnen har ont och vi kan
sa lite 22-23

NUMMER 3 2007

Habilitering Nu ar en verksamhetstidning som ges
ut av Handikapp & Habilitering, Stockholms lans
landsting. Habiliteringsverksamheten erbjuder rad,
stod och behandling till barn, ungdomar och vuxna
med funktionsnedsattningar. Verksamheten erbju-
der ocksa stéd till anhoriga och personal i barnets,
ungdomens eller den vuxnes narmilj6. Habilitering
Nu sprids till samarbetspartners inom landstinget,

kommunerna i lanet, handikapporganisationer m fl.

ANSVARIG UTGIVARE
Carina Hjelm, Tel 08-690 58 77
e-post carina.hjelm@sll.se

REDAKTION

Agneta Holmberg, Tel 08-690 50 57
e-post agneta.holmberg@sll.se

Eva Norberg, Tel 08-690 50 71
e-post eva.norberg@sll.se

OMSLAGSFOTO
Anki Almgvist

ADRESS

Stockholms lans sjukvardsomrade
Handikapp & Habilitering

Box 17519

118 91 Stockholm

Tel 08-690 60 00

Fax 08-720 44 55
www.habilitering.nu

REPRO & TRYCK
Tryckeri ab Federativ
Stockholm 2007

ANSVARIG UTGIVARE HAR ORDET:

Vi maste préva och omprdva

2006 startade vi inom Handikapp &
Habilitering "Utvecklingsforum”, en
modell som ska starka kompetens och
erfarenhetsutbyte hos medarbetar-
na och utveckla habiliteringsarbetet
inom ett antal omraden som priorite-
rats av vara medarbetare. Modellen
bygger ocksa delvis pa att medarbe-
tarna sjalva kommer med idéer till ut-
vecklingsprojekt.

Nu &r vi inne pa det andra aret och
kan konstatera att det finns gott om
idéer och mycket att utveckla. Vi har
flera projekt igdng, bland annat inom
alternativ kommunikation och kogni-
tivt stod. Nagra projekt har redan ge-
nomforts och avslutats. Ett av dessa ar
projektet "Tidiga insatser till personer
med Downs syndrom”. Projektet har
varit ett forsta steg for att undersoka
behovet av habiliteringsprogram for
den héar diagnosgruppen.

Det har varit spannande att félja
arbetet. Downs syndrom éar ju for ha-
biliteringens del en kand funktions-
nedsattning. Diagnosen stalls tidigt,
stodinsatserna kommer oftast igang
snabbt och vi som arbetar inom ha-
biliteringen vet ungefar vilka insatser
som kan bli aktuella. Man kan undra
varfor vi valt att fokusera pa ett sddant
omrade.

Men projektet pekar pa att “vanlig-
heten” har i sig bidragit till att vi inom
habiliteringen till vissa delar har fatt
ett for rutinmassigt forhallningssatt
och inte satsat p& utbildning och ut-
veckling inom omradet.

Det har numret av Habilitering Nu
har temat "Downs syndrom”. Har kan
du lasa mer om projektet och om habi-
literingens insatser till barn och vux-
na med Downs syndrom. Frida, som ar
mamma till en pojke med Downs syn-
drom, berdttar mycket gripande om

Foto: Anki Almqvist

sina upplevelser. Hennes beréttelse
speglar en hel del av de fragestallning-
ar som kommit fram i projektet.

Du kan ocksa lasa om ett annat pro-
jekt som drivits inom Utvecklingsfo-
rum som handlar om barns smarta
och hur problematiken uppmarksam-
mas inom sjukvarden och habilite-
ringen. Det &r ett annat mycket ange-
laget utvecklingsomrade.

Arbetet i Utvecklingsforum stér-
ker Handikapp & Habilitering som en
kunskapsorganisation. Vi verkar inom
ett omrade dar forskningen gar snabbt.
Samtidigt &r det viktigt att komma
ihdg att vi varje dag moter mannis-
kor med helt olika forutsattningar och
som har helt olika behov. Utifran de
forutséattningarna géller det att hela ti-
den reflektera, préva och omprdva sitt
handlande.

Carina Hjelm
Habiliteringschef
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"VI ar inte allman egendom”

— Férestédllningarna
kring Downs syndrom
gor att man ibland
kdnner sig som allméan
egendom, sdger Frida
Jenée, mamma till
Michael. Det férvadntas
att vi som familj ska
gora vissa saker med
vart barn darfoér att
han har diagnos. Det
rdacker inte att bara
vara féraldrar.

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almqvist

Michael &r 5 ar. Buset glittrar i hans
gréna 6gon nar han smyger pa famil-
jens tva kattungar.

Det kan ga manga veckor utan
att mamma Frida ens tanker pa att
Michael har Downs syndrom. De géng-
erna slar kunskapen henne med sadan
kraft att hon blir skakad.

— Det &r fortfarande overkligt for
mig att han har Downs syndrom, séger
Frida. For mig &r han Michael. En un-
derbar, glad och karleksfull liten Kille.
Ibland tanker jag att vi alla skulle ma
bra av att ha den dar extra kromoso-
men. D& kanske varlden skulle vara en
béttre plats.

Komplicerad graviditet
Frida och Jirar Jenée har tre pojkar
och Michael & nummer tva i ordning-
en.

— Jag var bara 24 ar nar jag blev

— Vi har fatt mycket stod hemma. Sjukgymnast och specialpedagog har kommit hem och
det tycker jag har fungerat bra, berattar Frida.

gravid med Michael, s jag hade ju
inga tankar pa fosterdiagnostik. Men
graviditeten var jobbig. Jag fick bldd-
ningar och sammandragningar tidigt
och blev sjukskriven fran vecka 18.
Frida arbetar som underskoterska pa
forlossningen pa Danderyds sjukhus.
En olamplig miljo att visas i om man
har graviditetskomplikationer.

Som att dra ned en rullgardin
Nar Michael val hade bestamt att det
var dags att mota varlden var det tre
veckor fore berdknat férlossningsda-
tum. Han hade sa brattom att forloss-
ningen bara tog 25 minuter av smartor
som Frida inte trodde fanns.

— Det gick alldeles for fort. Nar han
kom ut var han sa svullen runt 6gonen
att de sag ut som tennisbollar. Han
var lite slapp i muskulaturen, men jag
trodde att det berodde pa att han var

medtagen efter den snabba forloss-
ningen. Nar barnmorskan efter tjugo
minuter kallade pa barnlakaren tank-
te jag att det nog hade att géra med att
Michael var lite trott.

Barnldkaren undersokte Michael sa
lange att bade Frida och hennes man
blev oroliga.

— Nér doktorn beréttade att han
nog hade Downs syndrom var det som
att dra ned en rullgardin. Jag kénde
absolut ingenting. Jirar visste inte vad
Downs syndrom var. Jag minns att jag
sa "Du vet det ar sddana dar mongo-
loida. De ser likadana ut allihop.” Se-
dan gick jag och duschade. Jag stangde
helt enkelt av och det tog lang tid inn-
an jag knappte pa igen.

Efterdt har jag tankt att det kan-
ske hade det varit bra om vi fatt en
lite l&ngre stund av total lycka innan
vi fick veta om Michaels diagnos. D&
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hade jag hunnit knyta an mer och upp-
levelsen av hans fodelse hade blivit ett
ljusare minne.

Ett forlorat halvar

Det ar forst under de sista manaderna
av de fem ar som forlopt sedan Michael
foddes, som Frida har borjat ma battre
och kunnat konfrontera sina kanslor.

— Hade du ringt och bett att fa en
intervju med mig for tvd manader se-
dan hade jag tackat nej pa en gang.

Tiden efter Michaels fodelse minns
Frida bara som ett tocken fyllt av Ia-
karbestk och undersdkningar, méten
pa habiliteringen och foraldragrupper
som hon bara ville fly ifran.

— Egentligen hade vi behodvt vara
ifred och ta in vad som hant, men det
fick vi liksom inte. Forst var vi en hel
vecka pa sjukhuset och vantade pa
svar pa kromosomprov och annat som
hakade upp sig. Men sedan nér vi ant-
ligen skulle f& komma hem och ta det
lite lugnt satte maskineriet igadng. Det
var undersokningar som skulle goras
och moten och kontakter som skulle
tas. Det tog lang tid innan jag kande
att jag fick vara mamma at min lilla
bebis. Egentligen ar det forsta halvaret
av Michaels liv en enda férlorad dim-
ma. Det ar en sorg for mig att de dar
manaderna liksom bara &r borta.

"Kuratorn raddade mig”
Frida berattar om hur svart det var att
identifiera sig med andra mammor till
barn med medfddda funktionshinder.
— Jag skulle vara med i en for-
aldragrupp de hade satt ihop pa habi-
literingscentret. | gruppen fanns barn
med flera olika handikapp. Jag var dar
en enda gang och méadde sa daligt att
jag nastan inte stod ut. De dar &r ju sa-
dana dar man tycker synd om, tank-
te jag. S&dan &r inte jag, det har galler
inte mitt barn. Jag kunde inte ta in att
Michael ocksa hade ett handikapp. Nu
efterat kan jag tycka att det hade varit
bra med en grupp dar de andra ocksa
hade barn med Downs syndrom.

Frida gick aven till Tittut nagra
ganger, men trivdes inte heller i den
gruppen.

— De andra mammorna var sa po-
sitiva, sd engagerade. De pratade om
teckenkurser och allt de skulle goéra
for sina barn. For mig var det inte sa.
Jag tyckte att livet var véldigt jobbigt,
kunde inte ens tdnka tanken att sétta
igdng med en massa aktiviteter. Jag
var for slut helt enkelt.

Efter en tid fick Frida kontakt med
en kurator pa habiliteringscentret och
det hjalpte henne igenom den forsta ti-
den.

—Jag hade problem med amningen.
Varje gang jag skulle amma madde jag
illa och efter tvd manader fick jag slu-
ta. Kuratorn forstod vad det handla-
de om, jag hade nog inte riktigt knutit
an. Sedan traffade jag henne en gang
i veckan under ganska lang tid. Hon
raddade nog mig.

Flydde in i arbete

Jirar reagerade helt annorlunda. Hans
forsvar blev ilska och en stark kénsla
av att familjen drabbats oréattvist. Fri-
da som var sa ung och som knappt ta-
git en Alvedon under hela gravidite-
ten. Hur kunde det har ske? Jirar var
arg pa alla. Pa barnlakaren som lam-
nat beskedet pa férlossningen, pa ald-
re mammor som hade fatt friska barn,
pasig sjalv och pa Frida. Ja, pa att livet
varit sa orattvist mot deras lilla familj.
Sedan flydde han in i arbete.

— Jirar har ocksa haft svart att ac-
ceptera att Michael har Downs syn-
drom. Han har nog valt att inte riktigt
se det. Det har inneburit att jag fatt ta
det mesta nar det galler Michaels kon-
takter med habiliteringen och varden.
De sista motena har Jirar ocksa varit
delaktig i eller tagit hand om pa egen
hand.

Har tycker Frida att habiliteringen
kunde ha en viktig uppgift. Kanske ar
inte Jirar den enda pappan som Val-
jer att hantera sitt barns funktions-
hinder pa det har sattet. Av deltagan-
det i foraldragrupperna att ddma, tror

Frida att det nog ar sa har for valdigt
manga.

— Man tycker att ndgon borde markt
att jag var ensam i det har. Kanske
kunde man erbjudit Jirar ett samtal,
eller atminstone ifragasatt varfor han
var sa osynlig.

Allman egendom

Né&r Frida blev gravid med familjens
tredje barn, kom alla kanslor hon
trangt undan sedan Michaels fodelse.

— Jag madde fruktansvart da-
ligt. Jag var utmattad och alla upple-
velser i samband med Michaels for-
lossning kom tillbaka med férnyad
skarpa. Jag fick en remiss till éppen-
psykiatrin och blev sjukskriven. Jag
fick borja hos en psykolog som jag
fortfarande gar hos. Jag var deprime-
rad och hade ingen ork. Det var ock-
sa d& som Jirar borjade forsta att han
maste ta sin del av ansvaret kring
Michael.

Fridas kanslolage har tagit mycket
energi under aren och ocksd medfort
att hon inte orkat ta till sig s myck-
et information kring Michaels diagnos
och vad den egentligen innebar.

— Jag ar en sadan som inte riktigt
orkar engagera mig sadar, sager hon
sjalv.

Nar Frida beréttar &r det som om
hon inte tycker att det ar sa centralt att
han har Downs syndrom. Det svaras-
te &r det som diagnosen medfor. Alla
kontakter och allt det som hon upple-
ver att det foérvéntas att hon ska gora.

— Det &r svart att sétta ord pé det
h&r men egentligen tycker jag inte att
hans diagnos ar det svaraste. Alla ar
pé forlossningen har lart mig att man
ska vara glad om man foder ett levan-
de barn. Det finns manga saker som ar
langt varre &n att ens barn har Downs
syndrom. Det svaraste ar att det kanns
som om jag ar allmén egendom. Det
récker inte att bara vara mamma. Det
ar som om det férvéantas av mig att jag
ska gora vissa saker med honom for att
han har diagnos, att jag ska engagera
mig i grupper, metoder och ga pa kur-
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Frida tillsammans med sina pojkar.

ser. Men det ar inte jag. Jag ar inte en
sadan som orkar med allt det dar. Jag
vill bara leva mitt liv, med min man
och vara barn. Sjalvklart goér jag det
som ar viktigt for Michael, men det
finns en gréns. Jag tycker att den ar
hemsk, den dar kanslan av tvang. Och
jag har standigt daligt samvete for allt
som jag inte gor.

Habiliteringen forstaende
Michael har varit motoriskt ganska
sen och han larde sig ga ordentligt
nar han var tre ar. Darfor ar det ocksa
forst nu som han borjat intressera sig
for att kommunicera och lara sig teck-
en och ord.

— Jag har géatt en teckenkurs, men
det har inte blivit s& mycket mer. Nu
har Michael borjat prata och vi forstar
varandra bra. Det &ar tur att han gar pa
en sadan bra forskola, dar de jobbar
med tecken och dar han far den dar
stimulansen som vi kanske inte riktigt
maéaktar med att ge honom hemma.

Nar det galler kontakterna med
habiliteringen sa tycker Frida att hon
fatt mycket forstéelse for hur hon
fungerar.

— Jag har mycket kontakt med spe-
cialpedagog Elisabeth Henning pa Sol-
lentuna habiliteringscenter och hon ar
jattebra. Hon ringer och kollar av om
jag inte hor av mig eller staller in mo-
ten. Vi har fatt mycket stod hemma.
Sjukgymnast och specialpedagog har
kommit hem och det tycker jag har
fungerat bra. Nu har de haft mycket
kontakter med forskolan. Dar funge-
rar Michael som allra bast och det ar
bra om habiliteringen far se honom i
sitt esse. Logoped har vi precis borjat
hos och det ligger nog réatt i tiden.

Om nagot ar ar det dags for Mi-
chael att borja i skolan och det upptar
Fridas tankar.

— Han har ju gatt pa en vanlig for-
skola och det tycker jag har fungerat
jattebra. Men jag inser ocksa att skill-
nadernamellan honom och andrabarn

Okar med stigande alder. Jag tror dar-
for att det skulle vara béattre for honom
att ga i en klass med andra barn som
har funktionshinder. Jag vill inte att
han ska véxa upp med kénslan att han
inte klarar av saker. D& ar det battre
att identifiera sig med andra som har
liknande svarigheter.

Kunskap till férlossningen

Frida kommer att f& nytta av sina er-
farenheter i sitt arbete. Kunskaperna
om Downs syndrom och vad det inne-
bar ar inte sa stor hos forlossningsper-
sonalen. Frida har darfor fatt fragan
om hon skulle kunna informera per-
sonalen pa foérlossningen om sina egna
upplevelser.

— Personalen skulle behdva trana
pa hur de hanterar situationen néar ett
barn féds med Downs syndrom. Jag
har ocksa sagt att nyblivna forald-
rar till barn med Downs syndrom kan
kontakta mig s& kan jag beratta om
mina erfarenheter.
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Vad ar Downs syndrom?

Trisomi 21, eller Downs
syndrom, beror pa en
avvikelse pa
kromosom 21. Trisomi
betyder att det finns
tre istdllet for tva
kromosomer. | Sverige
féds varje ar drygt
100 barn med Downs
syndrom och
syndromet ar den
vanligaste orsaken till
utvecklingsstérning.

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almqvist

Manniskokroppen ar uppbyggd av mil-
jarder celler. I cellens karna finns vara
kromosomer och vart DNA (deoxyri-
bonukleinsyra), det vill siga vara arvs-
anlag. Varje cell innehaller normalt 46
kromosomer, 23 kromosompar med
identiska kromosomer. Den ena kro-
mosomen i varje par far vi fran var
pappa och den andra fran var mamma.
De forsta 22 kromosomparen ar lika
hos méan och kvinnor, medan det sista
paret - kdnskromosomerna skiljer sig

at mellan konen. Kvinnor har normalt

tva X-kromosomer medan méan har en
X- och en Y-kromosom.

Varje kromosom innehaller ett stort
antal gener. En ménniska har sam-
manlagt dver 23.000 gener. Eftersom
vi har tvd kromosomer i varje par sa
har vi ocksa en dubbel uppsattning av
alla gener, en som vi arvt frain mamma
och en fran pappa.

Feldelning
Av olika skal intraffar ibland ett fel
nar konscellerna ska dela sig och en av
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de nya cellerna far en kromosom for
mycket och den andra cellen en kro-
mosom for lite. Cellen som far en kro-
mosom for lite dor vanligen, medan
den andra som alltsa har 24 kromoso-
mer Overlever. Vid befruktningen far
darefter fostret 47 kromosomer, alltsa
en for mycket.

Vilken som helst av kromosomer-
na kan raka ut for en feldelning, som
oftast innebar att fostret dor och stots
bort. Vid avvikelser i vissa av vara kro-
mosomer, bland andra i kromosom
21 kan fostret fortfarande Overleva.

Forskningen visar att det finns ett
klart samband mellan mammans al-
der och risken att fa ett barn med
Downs syndrom och darfor erbjuds
alla modrar over 35 ar sarskild foster-
diagnostik, exempelvis i form av fos-
tervattensprov.

Grad av utvecklingsstérning
varierar

Personer med Downs syndrom har
ofta ett karaktaristiskt utseende, vil-
ket inte alltid ar s& tydligt vid fodel-
sen.

Den extra kromosom som perso-
ner med Downs syndrom har paverkar
framforallt hjarnans utveckling, vilket
ger upphov till utvecklingsstdérningen.
Samtliga personer med syndromet har
en begdvningsnedsattning men gra-
den av nedséttning varierar mycket.
Dessutom kan en rad andra organ och
system i kroppen paverkas. Omkring
40 procent har hjartfel och andra van-
liga avvikelser ar nedsatt horsel, miss-
bildad tolvfingertarm och infektions-
kanslighet.

Hjartfel

Det vanligaste hjartfelet hos barn med
Downs syndrom &r att det finns en
forbindelse mellan héger och véanster
hjarthalva, vilket snabbt kan ge ska-
dor pd karlen i lungorna. Dettai sin tur
kan omojliggora operation for att sluta
forbindelsen i hjartat. Det rekommen-
deras darfor att en barnhjértspecia-
list omedelbart undersoker det nyfod-

da barnet, sa att eventuell operation
kan planeras. Barn med hjartfel 1ar sig
vanligen att sitta, krypa, std och ga lite
senare &n barn utan hjartfel.

Diagnos

N&r man misstanker att ett nyfott
barn har Downs syndrom, anvander
man Halls Kriterier. Det &r en lista
med de 20 vanligaste kédnnetecknen
for syndromet. Hittar man fyra eller
farre kriterier, ar det aldrig fraga om
Downs syndrom. Har barnet daremot
mellan fem och elva kvarstar misstan-
ken och kromosomanalys gors. Hittar
man 12 eller fler kriterier ar diagnosen
saker. For att vara helt séaker pa diag-
nosen och vilken form av kromosom-
avvikelse barnet har, tas blodprov och
en cellodling gors.

Sjalvstandigt liv

Nastan alla personer med Downs syn-
drom l&r sig tala, men alla kan lara sig
tecken. Med rétt stdd och tidiga insat-
ser okar férutsattningarna for ett bra
och sjalvstandigt liv.

Manga personer med Downs syn-
drom kan ocksa lara sig att ldsa och
skriva, och med anpassat stod flytta
till ett eget boende.

Kallor:
www.fub.se,
www.svenskadownforeningen.nu

Halls kriterier

1. For tidigt fodd och/eller
underviktig.

2. Muskelslapphet (hypotoni).

3. Daligt utvecklad Morore-
flex. (Reflexen kan utlo-
sas genom att man slapper
barnets huvud bakat. Bar-
net slar da ut med armarna
och gor sedan en omklam-
ringsrorelse).

Overrorliga leder.
Platt ansikte.

Platt bakhuvud.
Rikligt med nackskinn.

© N o uoBA

Veck i inre dgonvran (epi-
kantusveck).

9. Snedstallda 6gonspringor.

10. Sma, vita prickar pa regn-
bagshinnan (Bruschfields
prickar).

11. Lagt sittande ytteréron
med fa veck.

12. Tungan halls utanfér mun-
nen.

13. Hogt gomtak.
14. Snérvlande andning.

15. Korta, breda, mjuka han-
der med korta, dverrérliga
fingrar.

16. Fyrfingerfaran stracker sig
over hela handflatan.

17. Kort lillfinger, krokt inat
och med kort mellanben
(klinodyktali).

18. Stort avstand mellan stor-
tan och andra tan (“san-
dalgap”).

19. 1Avvikande form pa hoft-
leden (ses bara pa ront-
gen).

20. Tandavvikelser (nar barnet
blir aldre.
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Nytt fokus pa valkand diagnos

- Det finns stora
kunskaper och
erfarenheter om
Downs syndrom
inom habiliteringen.
Samtidigt upplever en
del féraldrar att per-
sonalen har svart att
halla sig uppdate-
rade, sdger Kristina
Gustafsson-Bonnier,
som ansvarat fér en
kartlaggning av
habiliteringsinsatser
fér barn med Downs
syndrom 0-6 ar.

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almquvist

— Det finns idag inga riktlinjer eller
program for mottagandet av just den
hér gruppen, séger Kristina Gustafs-
son-Bonnier. Detta féljer den policy
som finns inom habiliteringen och som
sdger att man arbetar utifrdn behov
och inte diagnos. Samtidigt &r kun-
skapen sa stor om Downs syndrom, att
mottagandet anda foljer en viss form
och innehall.

Kartlaggningen av habiliterings-
insatserna, som Kristina Gustafsson
Bonnier ansvarat for, ar det forsta ste-
get till en diskussion om behovet av
battre definierade riktlinjer eller pro-
gram for den har diagnosgruppen.

Att diagnosen ar sa valkand far en-
ligt resultatet av kartlaggningen bade
negativa och positiva konsekvenser.

A ena sidan formedlar kanske per-
sonalen en slags normalitet till famil-
jen. Man kan tillsammans med famil-
jen ha en samsyn géllande vissa fakta,
exempelvis att barnet kommer att lara
sig saker ldngsammare och att det
kommer att behéva stimulans. A andra
sidan kanske habiliteringspersonalen
inte tillrackligt ofta fragar foraldrarna
om vilken kunskap de redan har.

Ménga foradldrar kan sjalva uppda-
tera sig pa Internet och olika databa-
ser, ndgot som det &ar svart for perso-
nalen att hinna med inom ramarna
for det ordinarie arbetet. Diagnosens
vanlighet i forhallande till andra nya-
re diagnoser gor kanske ocksa att om-
radet inte prioriteras i personalutbild-
ningen.

Det forsta motet
Att kunskapen och erfarenheten skul-
le fora med sig att habiliteringsper-
sonalen har ett lite rutinmassigt for-
hallningssétt vid det forsta motet med
familjen, &r en oro som bekréaftats av
vissa av de intervjuade foréaldrarna.

— Det finns ju en risk att man sig-
nalerar en viss “"sa har brukar det vara

— Det finns ju en risk att man signalerar
en viss "sa har brukar det vara
mentalitet” gentemot foréldrarna,
eftersom man sjalv ar ganska val insatt i
vad diagnosen kommer att innebéara,
sager Kristina Gustafsson-Bonnier.

mentalitet” gentemot féraldrarna, ef-
tersom man sjélv &r ganska val insatt
i vad diagnosen kommer att innebara,
séager Kristina. Man vet exempelvis att
det forsta levnadsaret ar ganska nor-
malt for de h&ar barnen, om det inte
finns ndgra medicinska komplikatio-
ner. Foraldrarna befinner sig i ett an-
nat lage. De har just fatt besked om att
deras nyfddda barn har ett funktions-
hinder och &r om inte fortvivlade sa at-
minstone omskakade. Ofta vill de att
barnet ska fa behandling sa fort som
mojligt, att det ska handa nagot. Om
man som personal signalerar att det
finns mycket tid for information och
kommande insatser, s& skapar man
kanske en mindre stressad situation.
Har handlar det ju om att etablera en
bra kontakt och forstaelse mellan per-
sonal och foraldrar.

Manga habiliteringscenter véljer att
ha med kurator och psykolog vid for-
sta motet, ndgot som Kristina tycker
att man borde fundera dver.

Det kanske inte alltid &r bra att
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ha just dessa tva yrkesgrupper med.
Kanslan av att vara foremal for en be-
démning upplevs av en del, vilket inte
ar lyckat.

I rapporten fran kartlaggningen fo-
reslas att familjens upplevelse av den
forsta kontakten med habiliterings-
centren ytterligare borde undersotkas
exempelvis genom en enkéat som skick-
as ut en tid efter det forsta besoket el-
ler i form av fokusgrupper.

Habiliteringscenter kontra Tittut
Kartlaggningen innefattar ocksd en
jamférelse mellan habiliteringscen-
trens verksamhet och Tittut, som bl.a.
vander sig till nyblivna foraldrar till
barn med Downs syndrom och som
erbjuder bade enskilda stédsamtal och
mojlighet att i grupp traffa andra for-
aldrar till barn med Downs syndrom.

— Resultaten visar att Tittut och
habiliteringscentren kompletterar var-
andra pa ett mycket bra satt. Drygt
70 % av familjerna har kontakt med
Tittut. Man uppskattar den hemlika
miljon hos Tittut, men efterlyser inte
detsamma fran habiliteringscentren,

som istallet ska std for behandling,
professionalism och saklighet.

Skolstarten oroar tidigt
Rapporten pekar pa att manga forald-
rar redan tidigt borjar oroa sig for bar-
nets skolstart och placering.

— Néagra svar beskriver att forald-
rarna ibland tar upp oron for sko-
lan redan vid det forsta samtalet. Ef-
tersom valméojligheten ar sa stor idag
star foraldrarna infor ett dilemma.
Ska barnet ga i inkluderad skolgang el-
ler i sarskolan. Ska det gé i friskola el-
ler i kommunal skola. Att redan tidigt
borja diskutera olika méjliga alterna-
tiv utifran det enskilda barnets resur-
ser med fordldrarna ar darfér endast
av godo. Det ger foréldrarna mojlighet
att fundera igenom vad som ar bast fér
just deras barn.

Samverkan

Kartlaggningen visar att habilitering-

en ar bra pa att samverka aven nar det

galler sma barn med Downs syndrom.
— De flesta kontakter fungerar bra. |

kartlaggningen beskrivs ett gott sam-

Kartlaggningen innefattar ocksa en jamforelse mellan habiliteringscentrens verksamhet
och Tittut, som vander sig till nyblivna foraldrar till barn med Downs syndrom.

arbete med bland annat Forsékrings-
kassan, LSS-enheter, forskolor och in-
tresseorganisationer.

Det finns ett omrade dar samver-
kan i stort saknas och det galler sam-
arbetet med barnlakarmottagningar-
na. Manga barn inom habiliteringen
har en habiliteringsldkare som hal-
ler kontakt med habiliteringen, men
bland barn med Downs syndrom é&r
det barnlédkaren som har den rollen.

| kartlaggningen framkom ock-
sd behovet av att utveckla samarbetet
med dem som kommer i kontakt med
nyblivna féraldrar.

— Man skulle exempelvis kunna ha
moten mellan kuratorer pd BB-avdel-
ningar och representanter fran habili-
teringen nagon gang per ar for att ut-
veckla samarbetet, séger Kristina.

Nytt fokus pa Downs syndrom
Den kanske viktigaste slutsatsen ar att
kompetensutveckling behévs pd omré-
det, vilket ocksa efterfragas av perso-
nalen. Angelagna omraden som ndmns
ar bland annat teckenkommunikation,
beteendeproblem och utvecklingsstor-
ning samt nya forskningsron.

— Man skulle kunna tanka sig att
det arligen anordnas en utbildnings-
dag om Downs syndrom for habilite-
ringspersonal dar man tar upp diag-
nosinformation och aktuell forskning.

Rapporten visar att det inte rader
nagra stora skillnader i omhander-
tagandet, men att de skillnader som
finns behdver lyftas och diskuteras.

— Det finns, som jag ser det, inga
tydliga behov av ett sarskilt habili-
teringsprogram, men kanske att det
skulle vara bra med en slags verktygs-
lada av saker att tinka pa. Denna skul-
le kunna anvandas av nyanstéllda som
annu inte har s& mycket erfarenhet.

— Framfor allt géller det att sat-
ta nytt fokus pa omradet Downs syn-
drom sa att medvetandet om behov
och bemdtande av familjerna aktuali-
seras och fortlépande diskuteras, av-
slutar Kristina Gustafsson Bonnier.
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"Det ar viktigt att kunna havda sig”

Siv Fichter ar leg.
logoped pa habilite-
ringscenter Sollentuna
fér ungdomar och vux-
na. Hon menar att
vuxna med Downs syn-
drom d&r en sa hetero-
gen grupp och efter-
fragar stéd pa sa olika
nivaer att det inte gar
att beskriva nagra
direkt gemensamma
logopedpedinsatser.

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almquvist

— Det ar mycket som spelar in. Per-
sonens egna behov forstds, men dven
onskemal fran anhoriga eller foretra-
dare. Det handlar ju mest om att mén-
niskor ska fungera socialt, att inte
bristande kommunikation som gar att
utveckla, ska utgora ett hinder, sager
Eva Fichter.

En del personer med syndromet
fungerar p& hog niva, som Suzanne
Borg i artikeln pa sid 10, medans an-
dra har stérre problem och helt an-
dra behov. De kanske behdver anvén-
da bildstod, tecken eller nagot tal- eller
kommunikationshjalpmedel.

Utvecklas som méanniska
Om man utgér ifrdn en person som
Suzanne, som har Downs syndrom,
men som bade ar verbal och fungerar
brasocialt, kan det and& handla om att
arbeta med strategier for tal och sprak,
som man behdéver i umgéanget med an-
dra.

— Jag arbetar ofta med grupper och
syftet &r att deltagarna ska utveck-
la sina formagor som maéanniskor. Det

Siv har tillsammans med en kollega startat en Ma bra-kurs for kvinnor med lindrig ut-

vecklingsstorning.

kan exempelvis handla om att l&ara sig
havda sig i en grupp. Vi tranar pa att
kunna sta for sin asikt och forsvara
den, men dven pa att kunna ifragasat-
ta andras asikter. Det 4&r manga som
behéver jobba med de har bitarna. Pa
kopet tranas rost och kroppssprék. Vi
tranar ocksa pa att stalla fragor i sam-
talet. Det ar viktigt i det sociala sam-
spelet och &ven for att starka sjalvfor-
troendet.

Att fa komma till tals och kunna
havda sin rost i samtalet ar det manga
som har svart med.

— Det har kan man bli battre pa men
ibland behdvs strategier, som att man
faktiskt papekar for andra att man inte
har pratat klart, haller upp en hand el-
ler p& annat satt visar att man inte vill
bli avbruten.

Se utanfor sin egen horisont
Siv arbetar ocksa individuellt med per-

soner med begavningshandikapp.

— Da éar det individens behov som
styr, vad vi koncentrerar oss pa. Ofta
kan det handla om rent spraklig tra-
ning vid sidan av dvningar som stéar-
ker rosten, kroppsspraket, intiativfor-
magan och som férbattrar formagan
till turtagning i samtalet.

Ibland utgdr man fran en text eller
en dikt.

— Da laser vi en dikt tillsammans
och pratar om vad den betyder. Sedan
far personen trana pa att lasa dikten
med inlevelse och att anvanda bade
kropp och rost. Garna en bit bort fran
mig sa att roststyrkan tranas.

Den intellektuella stimulansen &r
ocksa viktig for den sprakliga utveck-
lingen.

— Det kan vara att lara sig se lite ut-
anfor sin egen horisont. Vi laser den
lattlasta tidningen 8 sidor, bocker eller
samtalar kring aktuella handelser. Det
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utvecklar ocksd vokabularen nar man
pratar om nya saker.

Ma bra-kurs

Siv arbetar ocksd med nagot som inte
sé& ofta erbjuds brukarna pa ett habi-
literingscenter. Hon har lange funde-
rat pa varfor personer med utveck-
lingsstérning manga ganger far for lite
stod i att lara sig att bry sig om sitt ut-
seende och sin hygien. Alla bor ju inte
i gruppbostad eller har anhériga som
kan stotta.

— Det ar som om vi tycker att det
ar okej att personer med utvecklings-
storning har fett har och mjall, nariga
hénder, skaggstubb fast de ar kvinnor
och kanske bylsiga, trista klader. Var-
for ska inte kvinnor med utvecklings-
storning fa inspiration till att lara sig
att skéta om sitt yttre? Det betyder
mycket for sjalvkénslan och dven for
hur man uppfattas av andra.

I hostas startade Siv och en kol-
lega darfér en Ma bra-kurs for kvin-
nor med lindrig utvecklingsstdrning.
Gruppen ska traffas fem ganger med
olika teman. P& schemat star kropp,
hygien och tander, ansikte, handvard,
har och frisyrer, makeup och smycken,
rorelse och sista gadngen ska man ga pa
restaurang tillsammans.

— Det ar ett valdigt stort intresse for
gruppen och deltagarna tycker att det
ar bade kul och spannande. Vi inreder
rummet s att det ska bli lite spa-kans-
la, tander doftljus och bjuder pa frukt.
Sjalvklart méaste det bli en balans. Vi
pratar ocksd om vilken bild reklamen
formedlar och att alla ménniskor fak-
tiskt duger som de ar.

Syftet, forutom ma bra-aspekten, ar
att fa igdng en kommunikation mellan
deltagarnai gruppen, att de vander sig
till varandra i samtalet, och ofta pra-
tar man férutom om dagens tema ock-
s& om helt andra saker.

— Vid néagot tillfalle pratade vi om
doden och det ar viktigt att man av-
handlar det som kommer upp. Vi ar
noga med att samtliga ska fa& komma
till tals vid varje traff.

Tid och kontinuitet

A och O

Pa habiliteringscenter Botkyrka/Huddinge ar
teamtanken levande och gruppverksamheten ett
fundament. F6r barn med Downs syndrom och deras
féraldrar star grupperna éppna. Fér den som
féredrar mer individuellt stéd finns ocksa alla i
teamet tillgangliga, bland dem specialpedagogen
Liliann Lindstrém och sjukgymnasten Gunilla Pernold.

Text: Helene Lumholdt Foto: Anki AlImqvist

Pa habiliteringscentret fér barn och
Botkyrka/Huddinge spelar
gruppverksamhet en betydande roll.

unga i

Men den forsta kontakten &r oftast
riktad till det enskilda barnet och dess
foréldrar. Ibland sker den forsta kon-
takten med teamets kurator eller psy-
kolog direkt pé sjukhuset, i andra fall
mots habiliteringspersonalen och bar-
net och familjen en tid darefter, inom
fyra veckor fran att remissen skickats
fran sjukhus till habiliteringen.

Manga foraldrar erbjuds att delta i
Tittut-verksamheten inne i stan men i
Botkyrka/Huddinge har de ocksa haft
egna foraldragrupper.

— Alla kan av olika skal inte ta sig
till stan och dessutom ar mdjligheten
att knyta vardagskontakter stérre har
i naromréadet. A andra sidan avstar en
del fran moten i naromradet av inte-
gritetsskal, sager Liliann Lindstréom.

Alla ar olika
Behoven varierar fran familj till familj
och kan se mycket olika ut.

— Manga soker stod tidigt, medan
andra vill vanta. En del behdver landa
i den nya situation som uppstatt, inn-
an de kan ta till sig information, sager
Liliann.

Formen av stod skiljer sig ocksa
at. Det kan handla om allt ifran kon-
kreta tips kring andning eller mas-

sage till rdd om hur man kan tka det
sociala samspelet med sitt barn. Ofta
rymmer samtalen med sjukgymnast
och specialpedagog ocksa en psykolo-
gisk dimension. Samtal kring oro och
funderingar ges ett naturligt utrymme
mellan pratet om rérelse, lek och kom-
munikation.

Givande teckenkurser

Aven om foraldrar bar manga fragor
med sig om framtiden s& ar det fram
till skolstart som habiliteringen har
den absolut stérsta delen av sina kon-
takter med familjerna. De allra flesta
barnen gar i forskola. Pa olika satt for-
soker habiliteringen underlatta deras
vardag dar och i hemmet.

— Vi har teckenkurser for forald-
rar, syskon, mor - och farféraldrar och
ocksa for forskolepersonalen. En sa-
dan kurs ger personalen en ny forsta-
else for vikten och betydelsen av teck-
en som stdd, séger Liliann.

Man ser det, man hor det, man
gor det
Barn med Downs syndrom har lattare
for det visuella &n det auditiva, det vet
man, men i 6vrigt skiljer sig behoven
at precis som individerna.

— Alla har sa olika forutsattning-
ar. Precis som for alla andra ar de-
ras utveckling beroende pa arv, miljo
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Specialpedagogen Liliann Lindstrom och sjukgymnasten Gunilla Pernold berattar om

den s&ng- och rorelsegrupp de haft i manga ar.

och vilken stimulans de far, forklarar
Gunilla som tillsammans med Liliann
sedan berattar om den sang- och rorel-
segrupp som de haft i manga ar.

Gruppen riktar sig till barn mellan
tre och fem ar och forra aret slumpa-
de det sig sa att gruppen kom att besta
enbart av barn med Downs syndrom.
Atta barn som en gang i veckan kom
med sina resurspersoner for tva tim-
mars sang och rorelse i habiliteringens
lokaler.

— Malsattningen med gruppen &r
att barnen ska ges mojlighet att traffa
varandra i en egen grupp pa sina vill-
kor. Genom séng och rorelse far de ut-
veckla sin kroppsuppfattning och byg-
ga upp sitt sjalvfortroende, forklarar
Liliann.

Under gruppens tva timmar far
barnen starka sin motoriska och per-
ceptuella utveckling, trana auditiv och
kommunikativ formaga liksom sin
kroppsuppfattning och sin finmotorik.
Allt med betoning pa funktionalitet.

— Funktionalitet har genomsyrat
programmet. Det ska innehalla rorel-
ser som de har nytta av i vardagen, for-
klarar Gunilla.

Vid varje tillfalle sjungs samma
sénger och samma saga berattas om
och om igen.

— Upplagget ar det samma varje
gang. Det ger struktur och kontinuitet.
Barnen med Downs syndrom har ett
annat mentalt tempo. Det tar lite tid
for dem att ta in det de hor och ser. Det
ar vad vi ger dem hér, tid och kontinui-
tet. De &r som alla andra barn men be-
hdver lite extra. Vi tillampar de tusen
gangernas pedagogik, forklarar Lili-
ann och betonar att gruppen ocksa fyl-
ler en viktig roll som inspiration for
och handledning av resurspersonerna.

Efter samlingen forcerar barnen en
hinderbana i gympasalen, héller och
oser i vattenleken eller leker med play-
dohlera och annat material som tréanar
finmotoriken.

— Genom de hér lekarna tranar bar-
nen sin motoriska planering, sin ko-
ordination, sin styrka och balans, s&-
ger Gunilla och forklarar att barn med
Downs syndrom har lag spanning i
muskulaturen.

Darfor ar det extra viktigt for dem
att tréna sina muskler. Det galler alla
de muskler som kroppen har, ocksa de
i tunga och mun, som nar muskelspan-
ningen &r Iag gor att tungan kan hanga
ut pa en del barn

— Nar det galler mun och tal &ar det
ju logopedens utrymme men eftersom
det ar den laga muskelspanningen som

orsakar problem, sd passar vi pa att
trana de musklerna ocksa genom olika
bldsévningar med ballonger och sug-
ror.

Gruppen avslutas med saftdrick-
ning och ockséa dar ar traningsmomen-
ten inbyggda, nar saften ska héllas
upp i glasen och den kommunikativa
forméagan stallas pa prov i den sociala
samvaron.

Sjukgymnastens kloka rad
Gunilla ger aven foraldrar hjalp att pa
bésta satt se till barnets kropp och hur
de pé basta satt motverkar den oéver-
rérlighet som uppstar pa grund av den
laga muskelspanningen.

— Man maste titta pa hur barnen
belastar kroppen och hur de kan dva
muskulaturen. Vi erbjuder behand-
lingsbad eftersom vatten ger ett bra
motstand, sager Gunilla.

Till skolans varld

Liliann foljer barnen tills de borjar
skolan. Nar barnen &ar dryga aret gor
hon en mpu-skattning - en motorisk
perceptuell
Skattningen ligger sedan som grund
for framtida tréaning och beskriver ut-

utvecklingsbeddémning.

vecklingen inom omraden som finmo-
torik, socialt samspel, maten, talet,
toalettbestyr och av - och pakladning.
— Enviktig biti arbetet runt barnen
ar kontakten med foérskolan. Sjukgym-
nast, specialpedagog och logoped be-
soker barnen dar och forstker skapa
goda férutsattningar och en tillratta-
lagd miljo. Vi forsoker se till att bar-
nen far det lilla extra de behdver.
Innan skolstart gor habiliterings-
psykologen ocksaalltid en utvecklings-
beddmning for att barnet ska placeras
i ratt skolform. Nar barnet val har bor-
jat skolan rdknar man sedan med att
det &r dar barnets intressen och habi-
literingsbehov tas tillvara.
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SEMINARIEDAG OM BARN MED DOWNS SYNDROM

Fosterdiagnostik och vardprogram
aktuella fragor

Den snabba utveck-
lingen inom klinisk
genetik vidcker manga
etiska fragor. Vid en
seminariedag
diskuterades aktuella
metoder foér foster-
diagnostik med
behovet av vardpro-
gram fér barn med
Downs syndrom.

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almquvist

Ann Nordgren, Med Dr, Overlakare i
klinisk genetik pa Karolinska univer-
sitetssjukhuset, beréttade vid ett se-
minarium om aktuella metoder for
fosterdiagnostik.

— Vi utfor fosterdiagnostik om det

finns en indikation och om det ar ett
onskemal fran patienten eller famil-
jen och om det finns en metod. Vi tam-

pas en del med hur man ska informera
modrar om fosterdiagnostik och vad
det innebér. Det &r en sak att genom-
fora en diagnostik, men en helt annan
vad man ska géra med beskedet.

I Sverige erbjuds alla modrar all-
mén fosterdiagnostik i form av ett ul-
traljud i vecka 18-20.

Ungefér 90 procent genomfor ultra-

Ann Nordgren, Med Dr, 6verlakare i i klinisk genetik p& Karolinska universitetssjuk-
huset, berattade om aktuella metoder for fosterdiagnostik
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Overlakare Mia Stalberg berattade om
det medicinska omhéandertagandet av
barn med Downs syndrom ur ett
barnlakarperspektiv.

ljudet men ganska fa vet egentligen vad
det inneb&r, menar Ann Nordgren.

— Manga kanner inte till hur mycket
som egentligen kan upptéackas vid ett
vanligt ultraljud. Man tittar pa hjar-
ta, hjarna, skalle, ansikte, magsack
och njurar. Man kan se tydliga miss-
bildningar, vissa tecken pa Downs
syndrom och scanna fér specifika av-
vikelser. Nastan samtliga allvarliga
missbildningar kan hittas idag vid ul-
traljud. Tekniken har blivit oerhért
forfinad och med den nya tredimen-
sionella tekniken upptécks annu fler
avvikelser an som tidigare var mojligt.

Invasiv fosterdiagnostik

Samtliga kvinnor dver 35 ar erbjuds in-
vasiv fosterdiagnostik i form av foster-
vattensprov och cirka 35 procent tack-
ar ja. Det finns dven andra skal till att
man foreslar invasiv diagnostik, ex-
empelvis att kvinnan tidigare fatt ett
barn med kromosomavvikelser eller
att det férekommer kromosomrubb-
ningar i familjen, men det vanligaste
skalet ar hog alder hos mamman.

Ett fostervattensprov genomfors i
vecka 15 och sedan far man vanta en
till tva veckor pé resultatet av en full-
standig kromosomanalys och tva da-
gar fér en sk QF-PCR analys som en-
dast ger svar pd om fostret har normalt
antal kénskromosomer och kopior av
kromosom 13 och 18 och 21.

Vid ett fostervattensprov fors en nal
in genom buk- och livmodervégg var-
vid en liten mangd fostervatten sugs
upp mednalen.

— Antalet fostervattensprov okar i
Sverige, vilket sannolikt beror pa att
kvinnor ar aldre nar de far barn idag.
Vi vet ocksa att risken att fa ett barn
med Downs syndrom ¢kar i takt med
kvinnans alder.

| Sverige har man anvént fostervat-
tensprov sedan 1970 och 1983 borjade
man genomféra prov aven pa moder-
kakan, ett prov som kan genomfor-
as nagot tidigare i graviditeten. Bada
formerna innebar risker for missfall,
aven om de ar mycket sma. Idag kan

man ocksa i sarskilda fall gora fetala
blodprov och &ven vavnadsbiopsi fran
fostret, men da dkar missfallsrisken.

Unga modrar
70 procent av alla barn med Downs
syndrom féds av unga kvinnor, som
inte genomfor fostervattensprov och
upptacks darfér inte, medan 30 pro-
cent kan fangas upp genom fosterdiag-
nostik hos kvinnor som ar éver 35 ar.
— Det kan diskuteras hur fosterdi-
agnostik ska anvéandas och det ar en
mycket svar etisk fraga. Ska man géra
diagnostik ar det dock battre att det
gors sa tidigt som mojligt eftersom ett
eventuellt avbrytande pa grund av fos-
terskada inneb&r mindre medicinska
risker och psykologisk pafrestning for
kvinnan.

Fosterdiagnostik efterfragat i

40 ar

Genomatt, vid ett tidigt ultraljud, méta
vétskespalten i fostrets nacke, sa kall-
lat Nupp-test (nackuppklarning) kan
man avgora om det finns en 6kad risk
for att barnet kommer att fodas med
Downs syndrom. | Sverige har man ge-
nomfort en stor studie med Nupp-test.
Man kan ocksa ta ett blodprov pa mo-
dern tidigt i graviditeten som visar om
hon har en forhojd risk att fa ett barn
med Downs syndrom.

— Genom att kombinera blodprov
hos modern med Nupp-test kan man
upptacka mellan 85-90 procent av alla
foster med Downs syndrom. Det finns
manga problem som maste 6verbryg-
gas for att fa ett sddant system att
fungera. Bland annat behdver man ut-
6ka ultraljudskompetensen, det blir
Okade kostnader och en andel kvinnor
skulle visa sig vara falskt positiva och
alltsa vara oroliga i onédan.

For att som kvinna kunna ta ett bra
beslut gallande fosterdiagnostik ar det
viktigt med information.

— Den viktigaste fragan for alla som
arbetar med fosterdiagnostik ar att ge
det basta informationsunderlaget in-
kluderande en individualiserad risk
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for att patienten skall kunna fatta ett
informerat beslut om hon vill ha ett
fosterprov eller inte.

Diagnostik pa celler

Ann Nordgren avslutade med att be-
ratta lite om preimplantatorisk foster-
diganostik, dar man med hjélp av IVF,
provrorsbefruktning, kan genomféra
en genetisk analys pa en enda cell och
darmed avgora om fostret kommer att
ha specifika kromosomavvikelser.

Vill man hitta alla
foster med Downs
syndrom? Det ar en
sak att genomféra
en diagnostik, men
en helt annan vad
man ska géra med
beskedet.

— Det kan finnas olika skal till att
man genom for den héar typen av diag-
nostik. Det kan handla om att forald-
rarna ar djupt religiésa och motsatter
sig abort, att de har en hog risk for ge-
netiska avvikelser, kanske en dkad risk
for allvarliga progressiva sjukdomar
som ej gar att behandla. Denna typ av
diagnostik genomfors an sa lange bara
pa tva platser i Sverige.

Ann berattade om en kvinna som
bar pa anlag for en mycket allvarlig
sjukdom, och som redan hade ett barn
med sjukdomen. Genom denna typ av
analys kunde hon efter tva forsok med
provrorsbefruktning foda friska tvil-
lingar.

Vardprogram fér barn med
Downs syndrom

Pa Sodertalje sjukhus barnmedicinska
enhet arbetar man efter vardprogram-
met fér barn med Downs syndrom som

formulerades 1991. Programmet inne-
bar bland annat att barnen ska kallas
pé en arlig lakarundersékning.

Mia Stalberg &ar o©verlédkare vid
barnmedicinska enheten pa Sodertal-
je sjukhus. Enheten har sju barnlaka-
re anstéllda, som samtliga har ett eget
omradesansvar.

— Vi fungerar som BB-konsulter
och har beredskapsjour om det fods
ett barn med medicinska komplikatio-
ner eller exempelvis med Downs syn-
drom.

— Nar en misstanke vacks om att
ett barn har Downs syndrom och det
inte finns ndgra medicinska komplika-
tioner ska det undersokas av ldkare sa
snart som mojligt.

— Vid understkningen verifieras
eller avfardas diagnosen och &r man
osaker anvands Halls kriterier (se sid
7). Man tar ocksa alltid ett blodprov
for kromosomanalys. Vanligen under-
soks sedan barnet vid behov sa lange
det ar kvar pa sjukhuset och vi rekom-
menderar inte tidig hemgang.

Hjarta, 6gon och 6ron
Foraldrarna erbjuds alltid kurators-
kontakt direkt pa sjukhuset. Redan
pa BB skrivs sedan en remiss till ha-
biliteringen och man brukar erbjudas
ett mote med habiliteringscentret i S6-
dertélje inom en vecka efter hemkom-
sten.

Andra medicinska undersokning-
ar som ska goras inom den narmaste
tiden efter barnets fodelse ar barn-
kardiologisk undersékning och 6gon-
undersokning. Remiss skrivs aven till-
baka till barnmedicin dar barnet foljs
upp enligt det medicinska vardpro-
grammet for Downs syndrom.

— Barnet brukar kallas pa den for-
sta medicinska kontrollen inom 2-3
manader och da férsakrar vi oss om
att barnet undersokts av kardiolog och
ogonlakare. Vi brukar ocksa skriva en
remiss till 6ronmottagning vid den har
tidpunkten.

Efter detta forsta besok kallas bar-
net en gang om aret och aven vid akut

sjukdom eller andra dkommor som
foranleder lakarkontakt, exempelvis
allergi, astma eller enures. Samtliga
lakare pa mottagningen har ett omra-
desansvar vilket skapar kontinuitet.

— Manga av barnen med Downs
syndrom har tatare kontakter med
barnmedicinska enheten eftersom de
ofta ar s& infektionskansliga. Patien-
tansvarig lékare, PAL, och habilite-
ringscenter brukar ha kontakt cirka
tva ganger per ar.

Patientansvarig lakare ar
spindeln i natet

Vid den arliga kontrollen ser ldkaren
till att vardprogrammet foljs och ge-
nomfér en klinisk undersékning av
tillvaxt och psykomotorisk utveck-
ling. Provtagning genomfors ocksa for
hypothyreos (skoldkortelproblem) dé&
det &ar vanligt hos barn med Downs
syndrom.

— Vi brukar ocksé prata med for-
aldrarna om hur férskola och sko-
la fungerar och om kontakterna med
habiliteringen ar tillfredstallande.
Patientansvarig lakare &r faktiskt
spindeln i natet for manga av barnets
kontakter.

Barnen gar kvar pa barnmedicinska
enheten tills de &r 20 ar och fors sedan
over till distriktslakare eller vuxen-

neurolog.

— Vi tycker att vi har en fungerande
modell som framjar samverkan. Det ar
mycket bra att det finns ett vardpro-
gram som ska foljas. Det skapar Over-
blickbarhet och kontinuitet.



Tema: Downs syndrom

Livaktig Térening engagerar foraldrar

| Svenska Downfére-
ningen arbetar
férdldrar till barn med
Downs syndrom med
att sprida kunskap och
information om
syndromet. Mycket av
sin enerqgi satsar de
ocksa pa att skapa
roliga aktiviteter och
trivsamma umganges-
former f6ér sin sina
medlemmar.

Text: Helene Lumholdt
Foto: Anki Almquvist

Svenska Downfdreningen har sedan
starten for fem ar sedan hunnit bygga
upp en livaktig verksamhet.

— Foreningen startades eftersom
det fanns ett behov bland foéraldrar
och andra narstdende att ventilera fra-
gor kring Downs syndrom, berdttar
foreningens ordférande Marita Weng-
elin, sjalv mamma till en sexarig pojke
med Downs syndrom.

Redan fran borjan fattade fore-
ningen beslutet att starta nya aktivite-
ter for att undvika dubbelarbete. Idag
samarbetar féreningen med sina 1500
medlemmar, med FUB och arbetar
i natverk i de fragor dar de har bero-
ringspunkter.

— Men vi driver inte samma fragor
som de driver och arbetar inte med
samma saker. Vi ska komplettera och
stdtta varandra, inte jobba dubbelt,
forklarar Marita.

En slat kopp kaffe

Pa foreningens lista Gver aktiviteter
ryms allt ifran social samvaro éver en
kopp kaffe och teckenléger till kun-
skapstraffar dar medicinska fragor
kan avhandlas ena gangen och inlar-
ningsfragor en annan.

Genom medel fran Allmanna Arvs-
fonden har foéreningen kunnat driva
projektet Kunskapsbanken, som just
nu ar i sin slutfas. Kunskapsbanken
ar en webbaserad oversikt dar aktu-
ella lankar samsas om utrymmet med
egenproducerat material och expert-
svar pa fragor som kommit till fore-
ningens fragespalt. | slutet av augus-
ti oppnades ocksa ett medlemsforum
dar medlemmarna kan bidra med
kunskap och information om Downs
syndrom.

Denna méjlighet, liksom det mesta
av foreningens verksamhet, presente-
ras pa féreningens ambitiésa hemsi-
da*

— Men vi &r en ideell férening som

— Vi ordnar familjelager och natverks-
moten. Sjalv ingar jag i ett natverk av
mammor i Stockholm som traffas och
bara umgas, sager Marita Engelin, ord-
forande i Svenska Downfdreningen.

drivs av eldsjélar, foraldrar och andra
med arbeten och fullspackade sche-
man, s& vi hinner inte alltid att kom-
municera allt vi skulle 6nska, sager
Marita. Hon forklarar att syftet med
foreningen dels &r att samla och sam-
ordna kunskap men ocksa att bidra till
utvecklandet av roliga aktiviteter for
att skapa en positiva gemenskap for
personer med Downs syndrom och de-
ras omgivning.

Rakt uppat

— Vi ordnar familjelager och nétverks-
moten. Sjalv ingar jag i ett natverk av
mammor i Stockholm som tréaffas och
bara umgas. Och sd Upp & Ner-gym-
pan forstas. Den holl jag nastan pa att
glomma fast det &r den som faktiskt ar
upprinnelsen till féreningen.

Gympan skapades for sma barn
med Downs syndrom for att de skulle
fa trana sin motorik, starka sin sjalv-
uppfattningsformaga och sina kom-
munikativa fardigheter. Den leds all-
tid med tecken som stdd. Idag har
konceptet spritt sig och ménga vanliga



Tema: Downs syndrom

idrottsforeningar har startat egna Upp
& Ner-grupper.

Paforeningens dagordning star ock-
sd att starka informationsspridningen
kring tiden fore och efter férlossning-
en. De tyckte dels att det saknades en
bok som tog upp den speciella situation
som uppstar nar ett barn med Downs
syndrom fods.

— Var erfarenhet ar att manga for-
aldrar har tuffa upplevelser fran sina
barns fodslar.

Darfér har de nu i samarbete med
FUB givit ut boken "Valkommen als-
kade barn”. Boken, som alltsa speciellt
riktar sig till de nyblivna foraldrar-
na till ett barn med Downs syndrom,
innehaller faktaavsnitt och praktiska
upplysningar och sa far lasaren mota
bland andra Hanna, Jesper, Harvey
och deras foraldrar som kortfattat be-
rattar hur de tankt och k&nt och vad
de upplevt sedan barnen kommit till
varlden.

Att bli omhandertagen
Foreningen har ocksa uppfattat att be-
hovet av kunskap ar stort hos vardper-
sonalen inom férlossnings- och méd-
ravard. Projektet "Omhandertagande
och bemotande nar nagot ovantat sker”
kom till utifran den insikten. Projekt-
ledarna, tillika féreningsmedlemmar-
na, besdker inom ramen for projektet
forlossningskliniker i hela landet och
haller forelasningar for personalen i
amnet.

— Nu néar Socialstyrelsen kommer
med nya riktlinjer kring fosterdiag-
nostik kommer behovet av informa-
tionsinsatser att 6ka, tror Marita, som
berattar att antalet barn som féds med
Downs syndrom varit tdmligen ofor-
andratgenomaren. | Danmarkdaremot
har antalet fodslar mer an halverats pa
grund av den utdkade tidiga fosterdi-
agnostiken och Nupp-testningen. For-
eningen tar inte stéllning for eller emot
men har betonat vikten av véga in fle-

ra aspekter &n enbart de medicinska i
diskussionen kring fosterdiagnostik.

— Vi ordnade en hearing i vintras
for media och yrkesverksamma, i sam-
arbete med FUB, dar vi talade om etik
och moral. Vad blir det for samhalle for
vara barn att leva i om det knappt fods
nagra barn med Downs syndrom lang-
re? Det &r ju vara barn vi vill virna om
och deras fragor vi vill lyfta fram, sa-
ger Marita.

www.svenskadownforeningen.se
e-mail:
info@svenskadownforeningen.se
telefon: 08-7304825

www.fub.se

FUB:s radgivare: 08-508 86 600

Barn med bade Downs syndrom
behover anpassade insatser

Vid en internationell konferens om au-
tismi Oslo i september 2007 uppmark-
sammades en mindre undergrupp per-
soner som har bade Downs syndrom
och autism. Kombinationen av Downs
syndrom och autism visade sig vara
en utmaning bade vid diagnostik och
vid planering av interventioner. Sylvie
Storvik och Terje Naerlund vid autis-
menheten,
hospitalet University Hospital i Oslo
har under tre ar f6jlt 12 personer (tre
flickor, nio pojkar) med dubbla di-
agnoser i aldrarna fyra till tjugo ar.

Rikshospitalet-Radium-

Personerna i gruppen hade dessutom
olika grader av utvecklingsstdrning.

Foraldrarna markte autismsymto-
men tidigt men hade mycket svart att
fa acceptans for detta av professionel-
la. Autismdiagnosernasattes sent. Bar-
nen och ungdomarna i studien jamfor-
des med andra som bara hade Downs
syndrom eller bara diagnosen autism.
De med bada diagnoserna uppvisade
storre problem med passivitet, initia-
tivigshet, l1ang reaktionstid och "fran-
varande beteende”. Ju aldre de blev de-
sto mer dkade passiviteten och en till
synes "inlard hjéalpléshet”. Barnen och
ungdomarna hade inte fatt tillgang till
autismpedagogik med anpassade stra-
tegier i skolan eller vid habiliteringen.

och autism

Forskarna rekommenderar att man
uppmaéarksammar att det finns en min-
dre subgrupp som har bade Downs
syndrom och autism och att de maste
fa anpassade insatser bl.a. alternativ
kommunikation, bildsystem, struk-
tur och forutsagbarhet for att fa hjalp
till en s& god utveckling som mojligt.

Text: Methe Axén
Verksamhetschef VO autism



Barnen har ont och vi kan sa lite

Manga av de barn och
ungdomar som
personalen inom
habiliteringen méter
saknar mdéjlighet att
sdtta ord pa sin
smdrta. Personalen
behéver kompetens
fér att forsta vilka
olika signaler ett barn
med smadrta kan ge.

Text: Helene Lumholdt
Foto: Anki Almquvist

Smaérta, konstaterar Anette Stolpe,
sjukgymnast pa& habiliteringscenter
Norrtull for barn, &r en obehaglig sen-
sorisk och kanslomaéssig upplevelse, i
linje med IASPs (International Asso-
ciation for the Study of Pain ) defini-
tion.

— Vare sig en smarta ar organisk el-
ler inte s& finns den dar. Om en person
sdger att den kanner smarta, sa ar det
sd. Upplevelsen av smarta maste all-
tid tas pa allvar. Ingen kan siga att det
inte gor ont, poangterar hon.

& 1

s
— Vi vet att smarta satter spar hos barn.
Och att smarta foder smarta. Aven om
den kroppsliga orsaken till smartan upp-
hor, kan den anda fortsatta att leva kvar,
att leva sitt eget liv, sager Anette Stolpe.

Sma barn kande inte smarta
Men det var inte alls lange sedan som
man trodde att sma barn inte kunde ha
ont, att de var for sensoriskt outveck-
lade foér att kdnna smarta. ldag vet
man béttre. Men barns satt att bear-
beta smartsignaler skiljer sig fran vux-
nas. De kan inte alltid séga exakt var
de har ont och ibland kan de ha svart
att sarskilja smarta fran andra i krop-
pen upplevda kanslor.

Anette har haft i uppdrag att ge-
nomféra en kartlaggning av habilite-

ringspersonalens kunskap, behov och
Oonskemal kring sméarta och smértbe-
handling.

| kartlaggningens medicinska bak-
grund forklarar Anette att "Ett fler-
tal hdmmande system &r pavisade for
smartsinnet. En del av dessa hanger
néra samman med hur den emotio-
nella komponenten blockerar eller fér-
starker smarta. Avledning ar en sddan
enkel mekanism./.../ En avledande
Kalle Anka-video skulle kanske kunna
rdknas om i antal mg morfin i sméart-
lindringssyfte.”

— Men vi vet ocksa att smarta sat-
ter spar hos barn. Och att smarta foder
smarta. Aven om den kroppsliga orsa-
ken till smartan upphor, kan den anda
fortsatta att leva kvar, att leva sitt eget
liv.

Att lasa smartsignaler

Manga av de barn och ungdomar som
personalen inom habiliteringen méter
saknar mojlighet att satta ord pa sin
smaérta. Personalen behdver kompe-
tens att forsta vilka olika signaler ett
barn med smérta kan ge. "Vissa barn
kan ju inte visa eller forklara sin smér-
ta och vissa barn har sékert levt med
smarta lange och har svart att beskri-
va den.”, skriver Anette i rapporten.

Att intervjua varandra
Kartlaggningen har skett i form av
gruppintervjuer. Samtliga sju, inom
habiliteringen verkande yrkesgrupper,
har deltagit. | anslutning till kartlagg-
ningen holls tva forelasningsdagar un-
der rubriken "Hur méter vi barn/ung-
domar med smérta?” Féreldsningarna
hélls i samarbete med Smartbehand-
lingsenheten p& Astrid Lindgrens
barnsjukhus.

Kartldggningen visar en skriande
brist pa kunskap och ett lika skriande
behov av utbildning.

— Vi méter barn som har ont och



vi behdver verktyg foér att kunna hjal-
pa dem. Vi kan sa lite och det ar ett s&
stort och viktigt amne.

Kanske ar det en delforklaring till
att ingen tagit upp dmnet tidigare.
Vardagen ar for svar. Omradet smarta
ar for stort, for svart och for vanligt fo-
rekommande. Eller som en av de inter-
vjuade konstaterade om sina patienter
“Allt gor ju ont”.

— Man vet inte var man ska bdrja
och darfor har ingen maktat ta i fra-
gan, tror Anette.

Men nu har alltsa ett forsta viktigt
kliv tagits pa vagen genom Kkartlagg-
ningen som presenterades strax inn-
an sommaren. Slutdelen innehaller
forslag pa omraden som behover vi-
dareutvecklas. Bland forslagen ingar
att lata fragor kring sméarta ingd i de
anamnestiska samtalen, liksom kra-
ven pa en forbattrad, sammanhallen
vardkedja.

— Ett forbattrat samarbete mel-
lan sjukhusen och Handikapp & Ha-
bilitering, liksom mellan ldkare inom
barnhabiliteringen, vardcentraler och
smértbehandlingsenheten skulle alla
vinna pa, konstaterar Anette.

Nar det galler utbildning ar de in-
tervjuade i kartlaggningsstudien 6ver-
ens. Alla efterfrdgar en gedigen och
sammanhallen utbildning.

— Det ska vara en tvarprofessionell
utbildning som ges vid &terkommande
tillfallen under t.ex. ett ar. Inget dut-
tande, inga enstaka foreldsningar utan
en utbildning som ger den kompetens
vi s val behover i verksamheten.

Forst tvarprofessionell utbildning
och darefter en komplettering med en
yrkesspecifik, det ar vad Anette och
hennes kollegor 6nskar sig.

— Alla kan forstas inte ga samti-
digt. Men med framforhallning och
planering och med ett rullande utbild-
ningsprogram kan vi se till att beho-
vet av utbildning tacks, sager Anette.

Sjalva utbildningsverksamheten ska
komma igdng under 2008.

Nu ar Ddvteamet invigt

Fredagen den 14 september invigdes Dévteamet, en helt ny verksamhet inom Handi-

kapp & Habilitering. En utredning om de doévas situation i Stockholm har visat att be-

hovet av stdd hos manga av de cirka 1500 déva som bor i lanet &r mycket stort.

— Genom Dévteamet 6ppnas en mojlighet att fa kvalificerat stod pa teckensprak i

Stockholms lan, berdttar Carina Hjelm, chef for Handikapp & Habilitering.

Pa Dovteamet arbetar fyra kuratorer och en pedagog, alla &r teckensprakiga. De

tar emot vuxna teckensprakiga personer som bor i Stockholms lan och deras anhori-

ga. Dévteamet ger rad och stéd med bland annat samhallsinformation, 6versattning,

rattigheter och lagstiftning, ekonomiska fragor och kontakter med myndigheter. Har

ges ocksa mojlighet till samtalsstdd. Liknande Dévteam finns dven i ytterligare tva

landsting: Vastra Gotaland och i Region Skane.

Ny modell for insatser till vuxna med Aspergers

syndrom

Sedan september prévas en ny mo-
dell fér insatser till vuxna personer
med Aspergers syndrom inom Han-
dikapp & Habilitering. Den nya vard-
kedjan innebar att habiliteringscenter
for vuxna utgor basen for insatser och
Aspergercenter ger kompletterande
insatser vid behov.

Aspergercenter for vuxna har under
ett par ars tid haft en oerhort stark till-
strémning av vuxna som har fatt diag-
nosen Aspergers syndrom. Det har bi-
dragit till att vantetiderna har blivit
oacceptabla.

Sedan varen 2007 far personer med
Aspergers syndrom, som fatt ett intro-
ducerande stod fran Aspergercenter,

sina fortsatta insatser fran ett lokalt
habiliteringscenter. Det har haft posi-
tiva effekter. Lokala habiliteringscen-
ter har battre kunskap om stddmdj-
ligheter i omradet och kan samarbeta
med lokala natverk.

Fran 1 september far alla vuxna
med Aspergers syndrom direkt sina
insatser fran lokalt habiliteringscen-
ter. Aspergercenter ska arbeta allt mer
med kompletterande specialiserade
insatser och arbetar pé& remiss fran lo-
kalt habiliteringscenter. Aspergercen-
ter kommer bland annat utdka grupp-
verksamheter och andraspecialiserade
insatser for sdval personer som har
Asperger syndrom som fér anhdriga.



I det lilla barnets varld —
om habiliterande interventioner
under barnets forsta levnadsar

FoU-rapport 2007-01, Eva Melin

Idag ger neurofysiologiska, neurobiolo-
giska och utvecklingspsykologiska teorier
liknande férklaringar till barnets utveck-
ling, fast fran olika utgdngspunkter. Det
skapar en spdnnande helhet. Denna rap-
port innehaller en teoridel, en empirisk
del samt en modell for intervention. Ar-
betet tar sin utgdngspunkt i metateori och
teori om intentionalitet och medsubjekti-
vitet, som kombinerar medicinsk och so-
cial modell. Interventioner enligt denna
modell kan 6ka barnets delaktighet i sin
egen habilitering.

Pris: 200:-

Diagnos: Lindrig utvecklingsstor-
ning. Hur upplever tonaringar och
unga vuxna nar de far diagnosen?

FoU-rapport 2007-02, Liisa Holtay

Pa senare ar har det blivit en betydan-

de 6kning av inskrivning av aldre elever

i sérskolan. Studien handlar om hur det
ar att fa diagnosen i de sena tonaren eller
som ung vuxen. En kartlaggning av hur
méanga ungdomar aktuella inom Handi-
kapp & Habilitering i Stockholm som fatt
en sddan sen diagnos har gjorts samt har
genom intervjuer studerats hur ett min-
dre antal unga uppfattar diagnosen. Rap-
porten berédknas utkomma i bérjan av
hosten.

Pris: 150:-

Hur resonerar familjen kring
toalettbestyren

FoU-rapport 2006-05, Anna Gawell

Syftet med denna studie har varit att, med
intervju som metod, ta reda pa och skapa
okad forstaelse for hur familjer med barn
och ungdomar med ryggmaérgsbrack tan-
ker och resonerar kring toalettbestyren.
Genom 6kad forstaelse och kunskap pa
detta omréde kan personal som méter fa-
miljerna utveckla sitt forhallningssatt och
gOra mer riktade insatser som stod till des-
sa familjer.

Pris: 150:-

KUNSKAP ATT HAMTA

PORTO BETALT

B

SVERIGE

Bestall de senaste
rapporterna

Belastning i sittande i samband med
armrorelse hos barn med CP

FoU-rapport 2006-04
Eva Ormberger Hedman

Denna studie avser att undersdka barn
med cp-skada betraffande deras formaga
att hitta en bra sittstallning som mojliggér
aktiviteter med armar och hander. Det-

ta sker genom att lata barnen sitta pa en
kraftplatta och forsoka skjuta ifran sig ett
foremal. Rorelsen analyseras kinematiskt
och kinetiskt. Barnen i underséknings-
grupp och kontrollgrupp klarade alla att
utfora uppgiften men de hade olika strate-
gier for detta.

Pris: 125:-

Manual Ability Classification
System, MACS - Validitet och reliabi-
litet av en nyutvecklad klassifikation
for barn med cerebral pares

FoU-rapport 2006-03
Ann-Marie Ohrvall

MACS ar en klassifikation av handfunk-
tionen hos barn med cerebral pares. Med
klassifikationen kan man bedéma forma-
gan att anvanda handerna for att hantera
foremal i vanliga vardagssituationer. FoU-
rapporten innehaller en studie som pro-
var validitet och reliabilitet hos den for-
sta versionen av MACS. Resultatet visar
att MACS ar anvandbart som instrument
inom habiliteringen.

Pris: 150:-

Foraldralarande — Vad ar det?

Om foraldrautbildning och foraldra-
program for familjer som har barn
med diagnhoser inom autismspek-
trumet

FoU-rapport 2006-02 Lena Solders

Denna FoU-rapport handlar om utbild-
ningsinsatser for foraldrar som har barn
med neuropsykiatrisk diagnos, i forsta
hand inom autismspektrum. | rappor-

ten beskrivs tre former av sddant larande,
med nagot olika inriktning: familjefokuse-
rat, barnfokuserat respektive foraldrafo-
kuserat larande. Rapporten ger en bild av
vad som skiljer och férenar nér det galler
pedagogiskt innehall, arbetssatt m.m.

Pris: 150:-

Haller Anna pa att bli dement?

FoU-rapport 2006-01
Anne Thinesen-Gronmark

Denna rapport handlar om beteende-
fordndringar hos vuxna personer med
Downs syndrom. Studien belyser vilka
faktorer som kan ha orsakat forandringar-
na, hur omgivningen tolkar dessa och hur
man kan bedéma demensutveckling.

Pris: 150:-

Lekens horisont
Om yrkesspecifika perspektiv inom
barn- och ungdomshabiliteringen

FoU-rapport 2005-05
Smaroula Gabrielsson

Detta arbete behandlar barns lek och hur
leken uppfattas av olika personalkatego-
rier inom en habiliteringsverksamhet. Den
metod som anvénts &r kvalitativ och data-
insamlingen har utformats som intervju-
er med nagra yrkesverksamma arbetste-
rapeuter, logopeder, sjukgymnaster, psy-
kologer, specialpedagoger och kuratorer.

| analysen av materialet finner forfatta-
ren att intervjupersonerna talar om barns
lek pa tva satt, dels anvands ett gemen-
samt habiliteringssprak dels ett sprak som
speglar ett yrkesspecifikt intresse som mer
tar fasta pa sarskilda aspekter av leken.

Pris: 150:-

Bestéllningar tas emot av

Handikapp & Habilitering
Box 17519

118 91 Stockholm

fax 08-720 44 55
www.habilitering.nu
e-post: habilitering@sll.se

Moms och porto tillkommer
pa angivna priser

J& Stockholms ldns landsting





