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Foraldrakonferensen om utseendehandikapp
7-9 november 2003, Hotell Park Inn, Haninge

Fordldrakonferensen om utseendehandikapp, 7-9
november 2003, var avsedd for dem som dr
fordlder, eller néira anhdrig, till ndgon som har
ansikts-skallmissbildning. Syftet var att erbjuda
erfarenhets- och kunskapsutbyte mellan
fordldrar och experter omkring psykiska och
sociala konsekvenser av ett medfott utseende-
handikapp. Madlet var dven att bilda en forening
for personer med kraniofaciala missbildningar
och deras familjer, vilket gjordes.
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Forord

Hir édr en rapport fran den andra foréildra-
utbildningen som anordnades av projektet
”Avvikande utseende p.g.a. kraniofaciala
missbildningar”. Denna forédldrautbildning —
konferens om utseendehandikapp — genom-
fordes 7-9 november 2003, pd Hotell Park Inn i
Haninge. Vid konferensen grundades, enligt
intentionerna i projektets malsittning,
Kraniofaciala foreningen i Sverige.

Exakt ett ar tidigare hade projektets forsta
forildrautbildning dgt rum pa Langholmens
hotell- och konferenscenter i Stockholm. Dé
bildades en arbetsgrupp som planerade det
fortsatta projektarbetet, vilket ledde till att
ytterligare en foraldrautbildning/konferens
ordnades.

Riksférbundet Sillsynta diagnoser har drivit
utseendeprojektet tillsammans med Verksam-
heten for sma och mindre kidnda handikapp-
grupper, Handikapp och Habilitering inom
Stockholms Produktionsomrdde samt Plastik-
kirurgen, Kraniofaciala centret, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg.

Finansidr dr Allmédnna arvsfonden.

Projektmal
Projektets mal var att:

- ge de berorda fordldrarna kunskap genom
utbildningsinsatser och diskussioner med
andra i samma situation,

- i gemensamma diskussionsgrupper for
foreldsare och fordldrar skapa ett msesidigt

erfarenhetsutbyte mellan brukare och
vardare,

- verka for uppbyggnaden av ett ndtverk
mellan fordldrarna,

- genom stod och praktisk hjdlp stimulera
bildandet av en patientférening for personer
med avvikande utseende och deras anhoriga.

Malgruppen var primart fordldrar till barn
och ungdomar med avvikande utseende p.g.a.
kraniofaciala missbildningar.

Projektet om avvikande utseende dr nu
avslutat. Arbetet kommer att drivas vidare
genom Kraniofaciala foreningen i Sverige,
vilken bildades pa den andra forildra-
utbildningen.

I Kraniofaciala foreningens styrelse ingar:

Ulrik Franzén, ordforande
Asa Wolf, kassor

Ledamoter

Malin Elveberg
AnnaLena Dohrman
Claes Sundbaum
Ingela Welén

Elisabeth Wallenius, ordférande i Sillsynta
diagnoser, har varit projektledare.

Denna konferensrapport dr sammanstalld
av Raoul Dammert.



Inledning av forfattaren Bjorn Ranelid

"Jag ser mitt ansikte som du inte ser det”

— Jag ser mitt ansikte som du inte ser det. Jag dr
fortfarande “niggerldppen”, som jag blev kallad
i skolan sa fort jag var duktig. I fyra drs tid satt
jag langst fram i klassen, och klimde ihop den
lappen. Sedan hjilper det inte att jag nu ar
framgéngsrik, och blir framrostad pa listor
over stiliga mdn.

Det sa forfattaren Bjorn Ranelid som vid
konferensens borjan holl ett fiargstarkt och
fascinerande anforande under rubriken
”Minniskan blir till genom andra”. Bland
mycket annat tog han upp etik, avarter av
journalistik, hur manniskor beter sig mot den
som har ett annorlunda utseende och hans
modosamma utveckling till att bli en kdnd
forfattare.

Bjorn Ranelid visade en bild pad sig sjdlv i
tondren, ddr han tvingats sira pd ldpparna,
vilka opererats tre gdnger med ett par ars
mellanrum. Vid tillfillet nir bilden togs, sa
ldkarna inte ett enda vénligt ord till honom.
Det gjorde den redan skrammande situationen
dnnu varre.

”Jag tyckte det var hemskt”
En konferensdeltagare, mamma till en dotter
med ett sillsynt syndrom, redogjorde for en
liknande upplevelse. Nir dottern var i
sexdrsdldern skulle hon fotograferas hos en
lakare. Det blev en obehaglig upplevelse.
—Vikom in i ett kallt rum. De tog tag i
henne, drog i henne. Jag holl i henne, men hon

ville inte bli fotograferad. Allt var kallt och
otdckt. Jag tyckte det var hemskt. S& gér man
bara inte. Det var bland det virsta jag varit
med om. Jag hoppas att de aldrig visar ett enda
av korten som togs!

Mamman fortsatte berétta om sin dotter
som nu dr i nedre tondren:

— Hon dr den smartaste i sin klass, och
duktig pa att ldsa. Hon ér virldens goaste,
hirligaste, envisaste. Men ibland kidnner jag
blickarna mot henne, och da far jag lust att
klappa till! Ibland frigar jag dem: ”vad glor du
pa”

— Jag blir galen nir barn sdger ”ditt cp” till
varandra, tillade hon. Men jag vet inte hur jag
ska hantera det.

— Det dr vuxna som har lirt barnen att siga
”cp’, kommenterade Bjorn Ranelid. Jag hor hur
vuxna ménniskor fortrycker varandra.
Forildrarna maste ta ett enormt ansvar for hur
vi beter oss mot varandra.

Tolv lunginflammationer

Bjorn Ranelids forsta barnbarn hade fotts med
silver-russells syndrom, vilket dr ett ytterst
ovanligt syndrom. Hon har haft tolv lung-
inflammationer.

— Men hon ér som en fjader! Ndr man sitter
henne pa en grasmatta, slipper hon 16s en
energi som récker till evigheten. Det ér fantas-
tiskt att jag fir ha henne som barnbarn.



Information om kraniofaciala operationer

Pelle Sahlin, med.dr. Plastikkirurgiska kliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

"Sa fort patienterna ar gifta,
ar de fardigbehandlade hos oss”

Pelle Sahlin har lang erfarenhet av kraniofacial
kirurgi, lapp-, kidk- och gomkirurgi samt
barnplastikkirurgi. Han gjorde en genomgang
av olika syndrom som medfor
sammanvaxningar av skallens ben, miss-
bildningar och tumérer. Han berittade dven
om forskningen som pagdr inom detta omrade.
Pelle Sahlin betonade att de kakkirurgiska
operationerna, som i Sverige initierades av
likarna Bengt Johansson och Claus Lauritzen,
bara ér en del av insatserna som gors for
patienter med denna typ av missbildningar.

”Patientforeningen har stor makt”
— Jag har saknat en patientgrupp av det slag
som ni planerar att starta, kommenterade Pelle
Sahlin. En patientforening har en oerhord
makt. Mycket storre dn ni tror. Pa sjukhuset ar
det mera formellt, och svart att fd igdng en
diskussion om de vardagliga problem som
diskuteras vid sddana hir ssmmankomster,
men som vi ldkare aldrig far hora talas om.
Han tillade att det, sedan tidigare, i Finland
finns en motsvarande forildragrupp som han
traffat flera gdnger.

Fokusering pa lyckade insatser

— Vi kirurger ar sa fokuserade pd att de kirurgi-
ska insatserna ska bli lyckade, uppna ett este-
tiskt bra resultat etc. Men ni som ar fordldrar
kanske har storre forvantningar, som vi inte
lever upp till.

Han pétalade bristen pa enhetlig syn inom
habiliteringen. Olika specialister betraktar
habiliteringen ur sina egna perspektiv, och
ingen ser till helheten.

— Det dr en fraga som foreningen ni ska
bilda kunde édgna sig at, foreslog han.

Pelle Sahlin framholl att operationerna som
han och hans kolleger genomfor oftast, om dn

inte alltid, 4r av kosmetisk karaktir; resultatet
ska vara estetiskt bra. Detta illustrerade han
med ett skimtsamt citat fran Claus Lauritzen:
”Sa fort patienterna ér gifta, dr de firdig-
behandlade hos oss.”

Pelle Sahlin ansag att det dr litt hant att de
kirurgiska specialisterna pratar 6ver huvudet
pa barnen som ska opereras.

— Men redan nédr barn ér i 5-6 drsaldern kan
de sjdlva delta vid diskussionen om hur kirur-
giska ingrepp ska genomf6ras, tyckte han. Som
exempel namnde han ett barn som skulle fa
sina utstdende 6ron opererade. Det dr inte
fordldrarna som ska fa 6ronen opererade,
kommenterade han. Nir det handlar om svéra
syndrom, som kréiver mycket kirurgi, trottnar
barnen till slut pd operationerna ifall de inte
far vara med och bestimma. Han betonade
dock att det givetvis kdnns fruktansvirt tungt
for fordldrarna att komma med sitt barn till en
omfattande operation, som definitivt &r risk-
fylld.

— Det finns manga spanningar som madste
kanaliseras ndgonstans. Oftast dr det vi likare
som far ta det.

Vinta med operationen?

Sallsynta diagnosers ordférande, Elisabeth
Wallenius, pdpekade att en aspekt som bor
beaktas dr att frdga sig om man kan vinta med
att genomfora operationen, tills barnet ar
tillrackligt gammalt for att framfora sina
asikter om den.

Ett dilemma for kirurgerna ér att det kan
droja lange, upp till ett par artionden, innan
man vet om operationen verkligen lyclades.

— Opererar vi en ettdring, drojer det tills han
eller hon ér fardigvuxen, i 20-drsaldern, innan
det gdr att slutgiltigt bedoma resultatet, resone-
rade Pelle Sahlin. Darfor dr det extra viktigt att



ha en god uppfoljning och med kontrollbilder,
som tas vid vissa intervall, jaimfora bade 6ver
tiden och mellan olika patienter.

Fram till for cirka 15 ar sedan, fick det
kraniofaciala teamet i Goteborg ta hand om
nistan alla operationer av detta slag i hela
Norden. Men numera gors kraniofaciala opera-
tioner, forutom i Lund och Stockholm, dven i
Helsingfors, Oslo samt Képenhamn och Arhus
i Danmark.

Pa gott och ont

— Det dr bdde pé gott och ont. Kunskapen
sprids om hur man gor sidana operationer. En
nackdel 4r att det dr svart att samla ihop till-
rackligt manga patienter for varje ovanlig
diagnos, for att fa tillrackligt mycket erfarenhet
av diagnosen ifrdga. Det idr inte det littaste att
fa olika sjukhus att samarbeta. Risken dr
samma misstag gors gang pa giang vid de olika
stallen ddr de kraniofaciala operationerna
genomfors, eftersom patientunderlaget dr for
litet vid varje enskilt sjukhus.

— Det finns omkring 25 000 ldkare i Sverige.
Kanske ser var femte doktor ett fall med en
ovanlig ovanlig diagnos under hela sitt yrkesliv.
D4 dr det avgorande att doktorn och annan
vardpersonal vet vart man viander sig for att fa
information om diagnosen, och vad som kan
goras.

Tillvaxt

Skallens ben vixer pa tva sitt. Tillvixten sker
forst vid suturerna. Nar det slutat vixa vid
suturerna, vilket sker vid skiftande tidpunkter
for olika suturer, vixer hela skallbenet pd en
gang. De suturer som sist slutar vixa finns vid
nisan och nisbenet. Dar upphor tillvixten i
20-drsaldern. Men om en sutur slutar tillvixa
for tidigt, kan skallen fd en onormal form.
Huvudet kan t.ex. bli ldngsmalt, for litet eller
extremt stort.

Datortomografi
Datortomografin var en revolution fér den
kraniofaciala kirurgin. Da blev det mojligt att
gora tredimensionella rekonstruktioner, bade
av mjukvdvnaden och skelettet.

— Det innebir att vi kan gora “kirurgi pa
skrivbordet”, alltsa prova oss fram med olika
modeller for att se hur resultatet av olika

ingrepp kan tdnkas bli, redogjorde Pelle Sahlin.
Han forklarade att en sammanvixning av
skallens ben medfor att det blir f6r "tréngt” for
hjarnan. Det innebdr i sin tur att trycket inne i
hjdrnan, det s.k. intrakraniella trycket, blir for
hogt. Foljderna dr yrsel och illamdende. Trycket
kan mitas, genom att en matare fors in i
insidan av skallbenet.

Pelle Sahlin visade en rad bilder av insidan
av skallbenet, som dr ungefar lika stort som en
vuxen mans handflata, och som visade vad
som hdnder nir en sutur slutit sig for tidigt,
vilket innebér en formforandring av skallen.

Den enklaste och vanligaste varianten av en
sutur som slutit sig for tidigt kallas sagital
synostos”. Ddrmed avses den sutur som gar
mellan den fraimre och den bakre fontanellen.
D4 blir huvudet smalt och ldngt. Likval far
dock hjarnan platsen den behover. Operatio-
nen innebir att huvudet normaliseras, d.v.s.
blir bredare och kortare, samt far en rund
form.

En annan variant dr metopica synostos’,
suturen frdn nisbenet till frimre fontanellen.
Om denna sutur &r for tidigt sluten, blir skallen
spetsig.

Tillvaxtzoner finns mellan framre
fontanellen och ned mot vardera 6rat. Om en
av dessa zoner dr “stingd”, fair man ett snett
huvud, eftersom en kompensatorisk vixt sker
pd den andra sidan av huvudet. Detta gr dock
enkelt att diagnostisera genom rontgen.

Tornskalle

Det kan dven hidnda att suturen frén vénster till
hoger 6ra dr stingd. Da kan huvudet inte vixa
framat, vilket resulterar i att det blir hogt och
kort. Det kallas tornskalle. Den kirurgiska
atgarden dr att “trycka ned” huvudet, for att fa
det langre och lagre.

Nir skallen blivit sned, behandlas den med
en hjdlm. Bara behandlingen sitts in tillrackligt
tidigt, blir huvudet runt.

En behandlingsmetod som kallas ”distrak-
tion”, uppfinnen av en rysk likare, innebar att
benet forlings genom att man sdgar av benet,
sdtter in tvd pinnar mellan benhalvorna for att
sedan successivt dra isir benet medan ben-
likningsprocessen pagar. Istdllet for benbrott
blir det en likningsmassa, som tdnjs ut om-
kring en milimeter per dag. Metoden anvindes



bl.a. for att forlinga rorbenen i ldren efter
krigsskador. Den passar ocksd ndr underkidken
behover korrigeras for att den ér for liten eller
tillbakasatt.

Claus Lauritzen hade utvecklat en motsva-
rande metod med metallfjadrar som under en
till tvd manader formar om skallen eller kiken.

— I de fyra fall som nu ér aktuella for dis-
traktion dr flera dldrar representerade, forkla-
rade Pelle Sahlin. Det minsta barnet ir tv3 &r,
ndsta dr dtta och de ovriga dr i nedre tonaren.

Tillbakabildning

Han understrok att dven om allt ser bra ut efter
operationen med distraktion, sd kan tillbaka-
bildning ske under de narmast foljande éren,
varvid det som opererats gér tillbaka till att bli
som det var fore ingreppet.

— Ménga faktorer behover dérfor viagas in
fore operationen. Det méste finnas en
handlingsplan, ddr alla faktorer beaktas, som
de risker som finns med ingreppet.

Sallsynta syndrom

Pelle Sahlin hade tidigt intresserat sig for det
sillsynta syndrom som framst beror
kakkirurgin: saethre-chotzens syndrom. I
genomsnitt far hilften av barnen till anlagsba-
rare, som har ett fel i den s.k. twist-genen, detta
syndrom. Efter att ha gjort en genomgéng av
100 saethre-chotzens patienter, med inalles 80
olika symtom, hade han hittat de vanligaste
symtomen: kort huvud, hingande 6gonlock,

sned ndsa (hos vuxna) och sammanvixningar
mellan andra och tredje fingret.

Crouzons syndrom hade han ocksé dgnat ett
sarskilt intresse at. Det innefattar tornskalle,
underutvecklat mellanansikte och utstdende
Oron.

Syndromet forekommer hos en av 10 000
fodda, vilket innebir att mellan fem och tio
personer drligen fods med Crouzons syndrom.
Han beskrev vilka operationer som gors pa
patienter med syndromet, exempelvis flyttas
overkdken.

Skillnaden mellan Crouzons syndrom och
Aperts syndrom ér att det sistnimnade medfor
sammanvaxning av hander och fotter. Vidare
ingdr tillbakabildat mellanansikte och hog
gomme i Aperts syndrom.

Dodsorsaker

Avslutningsvis redogjorde Pelle Sahlin for en
heltickande sammanstdllning av dodsorsaker
bland patienter med ovanliga diagnoser som
genomgdtt kakkirurgi. Syftet var att klarlagga
eventuella komplikationer av kirurgin, som
t.ex. sjdlvmord.

— Men jag hittade inget sjalvmord i
sammanstéllningen, konstaterade han. Fyra fall
av komplikationer av kirurgi fanns.

Dessa fyra dr de enda dodsfall kopplade till
var verksamhet som framkom, vilket dr
avsevirt lagre an motsvarande siffra i andra
linder, ddr en procents dodlighet rapporteras.

— Vi ligger pd 0,1 procent.



Att bemaistra sin livssituation

Elisabet Knudsen, psykolog, Kraniofaciala enheten, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

"Ni ar experter pa er egen livssituation”

— Ni dr experter pd er egen livssituation. Det
jag kan gora dr att sdtta namn pa saker och
ting, och ge en del teoretiska begrepp som ni
kan fylla pd med era erfarenheter. Sa beskrev
psykologen Elisabet Knudsen sin yrkesroll.

Elisabet Knudsen tog inledningsvis upp
ansiktets utveckling i relation till de séllsynta
kraniofaciala funktionshindren. Hennes unga
vuxna patienter sidger ofta att toleransen
gentemot funktionshindrade okat generellt i
samhiillet, men att det inte giller ansiktet. Aven
om det forstds hint en del sedan 1950-talet,
vilket Britt-Inger Brahn Hult patalat i sitt
anforande.

— Det dr nagot unikt med ansiktet, som gor
att det inte sa latt paverkas av samhillets
attityder i 6vrigt. Hon hédnvisade till en artikel i
Likartidningen om barns ansiktsmedvetande.

—Vid fodseln dr barn 6ppna for alla slags
ansikten och sprakljud. Men redan vid atta-nio
manaders alder borjar de sikta in sig pa val-
bekanta ansikten, nagot som kallas "perceptuell
begransning”. Kanske dr detta beteende en
forklaring till att det dr sa svart att andra pa
attityderna till utseendet, resonerade Elisabet
Knudsen.

Troligen kdnner en nyfédd igen sin mamma
efter bara ett par dagar. Vid tvd ménader kan
barn skilja pd olika ansiktsuttryck. Nér barnet
fyllt tvé dr kidnner det igen sitt eget ansikte i en
spegel. Frén tre till fem &rs alder borjar barn
stilla fragor om utseende. Mellan fem och sju
ar kan barn borja diskriminera den som har ett
annorlunda utseende.

Planera skolstarten

— Det stammer med ménga foraldrars erfaren-
heter av hur det kan vara nér barnet borjar i
forskolan eller skolan. Darfor ar det viktigt att
planera skolstarten sa att allt gar bra, kommen-
terade Elisabet Knudsen.

Atta-nio &r 4r en kinslig lder. D4 blir
barnet medvetet om sin roll i kamratkretsen,
och borjar fundera pa framtiden. Barn i den
dldern gér ibland igenom en kris, t.ex. for att

de ser mera kritiskt pa sig sjélva.

Hon fortsatte:

— Forvantningarna pa det kommande
barnet dr som hogst vid sju manaders gravidi-
tet. Sedan klingar forvintningarna av, men
naturligtvis drommer man om ett friskt barn.

Aha-upplevelse

En aha-upplevelse av stora métt hade Elisabet
Knudsen erfarit nar hon ldst skriften Den
forbjudna sorgen” av Gurli Fyhr. (Utgiven av
Svenska foreningen for psykisk hilsa.)

— Man sorjer sitt drombarn, och det ar
tillatet, tills man accepterat barnet man faktiskt
fatt.

Fordldrar som just har fitt ett barn med
funktionshinder kommer ofta i kris. Men hur
definieras begreppet “kris”? Elisabet Knudsen
forklarade att det kommer fran det grekiska
ordet "krisis”, som betyder “avgorande
vdndning’, ”plotslig fordndring’, ”6desdiger
rubbning”. Hon tillade att de tva kinesiska
skrivtecken vilka tillsammans betyder “kris”,
var for sig har inneborden “risk/fara” och
“mojlighet”.

— Krisen kan alltsa vara bade positiv och
negativ, var hennes slutsats. Hon beskrev dven
vad som menas med en “psykisk kris”.

— Ett psykiskt kristillstaind kan man ségas
befinna sig i dd man rdkat in i en sddan livs-
situation att ens tidigare erfarenheter och
inldrda reaktionssitt inte dr tillrackliga, for att
man ska forstd och psykiskt bemastra den
aktuella situationen.

Krisens olika faser ir, generellt sett:
- Chock

- Reaktion

- Bearbetning

- Nyorientering

Elisabet Knudsen kommenterade:

— Om man fétt ett barn med ett synligt
funktionshinder kommer man inledningsvis
troligen ini en chockfas. Marken gungar
under ens fotter. Man gir som i en dimma. Det
ar kaos inombords.



I det laget dr det viktigt att lakare och annan
vardpersonal inte ger for mycket information,
som den som 4r i chockfasen dnd4 inte klarar
av att ta in.

”Laddad” mening lever kvar
— En ”laddad” mening som den som befinner
sig i chockfasen dé far hora, kan leva kvar for
all framtid. Reaktionen pa chocken kan bli att
den berorda fornekar, eller forminskar, inne-
borden av det som hidnt. Sa forsoker man
komma 6ver det intriffade, se pa livet med nya
ogon och ga vidare. Det dr vad som menas med
“nyorientering’, forklarade Elisabet Knudsen.
Om det ddremot inte 4r uppenbart att
barnet har ett funktionshinder, och man maste
kampa for att fd till en utredning och faststilla
en diagnos, sa gar man inte genom en chockfas.

”Copingstrategier”

Ytterligare ett begrepp dr ”copingstrategier”.

Det dr ”de tankar och beteenden en person

utfor for att hantera psykologisk stress”. Eller

mera utforligt formulerat ”de kognitiva och
beteendemaissiga anstrangningar en person
utfor, for att hantera upplevda inre och yttre
krav som riskerar att 9verskrida personens
forméga”. Pé svenska motsvaras ”coping”
ndrmast av ’bemadstrande”. Det finns
personlighetsbundna copingstrategier som god
intelligens, sinne fér humor och optimism.

— Men alla klarar inte av situationen pd egen
hand. D4 behovs stod fran personerna i ens
omgivning, och kanske ocksd insatser fran
sambhaillet, forklarade Elisabet Knudsen.

I teoribildningen om "coping” finns tvd
viktiga aspekter: problemfokusering och
relationsfokusering.

- Problemfokusering dr handlings- och
16sningsinriktade handlingssitt. Det innebér
att man aktivt dndrar pd ndgot i miljon eller
personen.

- Nir det inte 4r mojligt att dndra pa nagot,
finns den relationsfokuserade strategin. Den
gdr ut pd att undvika en svdr situation eller
att andra pd den kdnslomissiga inneborden
av en upplevd krinkning. Om man t.ex. blivit
daligt bemott, kan man sdga att “han hade vl
en dalig dag” eller “hon visste inte bdttre”. Pa
sd vis dr man sndll mot sitt eget psyke.

Den israeliske sociologen Antonovsky hade

9

intervjuat personer som overlevt andra virlds-
krigets koncentrationslager. Hur kan man
optimistiskt gd vidare efter en sddan fasansfull
upplevelse? Det ville han ta reda pa. Det visade
sig att det gér att astadkomma en meningsfull
tillvaro, om man kan hantera situationen med
sina egna resurser eller med stod av sin
omgivning.

— Det ir en ofta forekommande forklarings-
modell, kommenterade Elisabet Knudsen. En
annan modell finns for det som kallas
“bemistrandets villkor”. I den modellen ér de
bdda grundliggande begreppen "samhorighet”
och "kompetens’.

Under ”samhorighet” framhalls vikten av att
ha minst en néra fortrogen.

— Man behover inte nédvindigtvis ha flera
fortrogna. Daremot ér det en oerhord skillnad
mellan att ha en ndra fortrogen och inte ha
ndgon alls. Att ha en familj innebér en viss
grundldggande trygghet, som ger bekriftelse
och kidnsla av samhorighet som utokas ifall det
dven finns ett ndtverk av vinner som ger socialt
stod, resonerade Elisabet Knudsen.

Nyckelord

Nyckelorden under "kompetens” dr att kunna
nagonting, vara till nytta, fi ansvar och ta det,
utveckla kirleken till sin nésta. Dessa egen-
skaper ger upphov till ett egenvirde, som i sin
tur 0kar motstandskraften mot kriser, vilket
gor det lattare att bemota och hantera sadana.

Hon refererade till norrmannen Lassen, som
intervjuat foraldrar om hur de klarar sin
vardag. Det framkom da att det ar grund-
liggande att ha en god organisation av
vardagen, for att sa langt mojligt undvika kaos.
En god inbérdes kommunikation och 6ppen-
het i relationen dr ocksd fundamental. Médn och
kvinnor tenderar att bearbeta kriser pd olika
sdtt, varvid miannen ofta inledningsvis haller
inne med sina kédnslor. Da kan man véxelvis
vara optimistisk/stark och stoda varandra.

— Samtalsterapi dr en numera allt mer
accepterad metod for kdnslomissig bearbet-
ning, fortsatte Elisabet Knudsen. Det dr ett bra
komplement till en vil fungerande inbordes
relation. Men det dr ocksd nodvindigt att
kunna ta emot stod utifrdn, bade frdn anhoriga
och samhillets instanser. Hon tillstod att
kanske verkade provocerande att siga sa.



Forildrar med funktionshindrade barn maste
ofta kimpa mycket for att 6verhuvudtaget fa
ndgon hjilp fran samhallet, t.ex. forsdkrings-
kassan. Men mdnga vill vara ”duktiga” och
klara av allting sjdlva, aldrig ta emot hjilp i
nagon form, som avlosare. Hon betonade
vikten av att fordldrarna unnar sig att ha egna
intressen, en egen sfir, sd att inte hela livet
kretsar kring det funktionshindrade barnet.

— Dessutom dr det viktigt att foraldern tar
hand om sig sjilv, bade fysiskt och psykiskt. I
det ingar att ha en realistisk planering, och inte
ta ge sig i kast med mera dn vad man klarar av.
En god hilsa idr saledes en primér
bemaistranderesurs.

Grupper for syskon till funktionshindrade
barn dr ocksé en nyttig resurs.

— I syskongrupper kan man prata om sddant
som man inte kan eller vill prata om med sina
fordldrar.

Samtal med sin partner viktigt

Andra studier som Elisabet Knudsen hin-

visade till framhéller betydelsen av att ha

samtal med sin partner nir det krisar. Dd kan

man komma pd nya sdtt att bemadstra situatio-

nen. Andra tips frén dessa undersokningar

(Brown och Hepple, Bristol) ar:

- Att det finns mycket att vara tacksam for

- Ténka pa hur mycket virre det kunde ha varit

- Forsoka se pa situationen med humor och
distans

- Aktivt efterstridva att uppticka barnets
formagor

- Att tro att barnet kan bli battre

- Utnyttja hjdlp fran mor- och farfoéraldrar

- Att tro pa barnets behandling

- Att ldra sig hur man kan hjilpa sina barn

- Att arbeta for att forbéttra den dktenskapliga
relationen

- Att utveckla sig sjalv

Thompson hade studerat grupper av foréldrar,
for att faststilla vilka som klarat av situationen
bra respektive mindre bra.

— De som klarat sig bra, hade aktivt dndrat
pd situationen for att forbéttra den, och anvint
sig av humorn som en bemadstringsstrategi.
Men om man dagdrommer om hur det kunde
ha varit istdllet, och anklagar sig sjdlv, dr det
inte gynnsamt i langden.
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— En faststdlld diagnos bidrar till
begripligheten, och gor det ldttare for forald-
rarna att hantera situationen, tillade Elisabet
Knudsen. De flesta inom vérd och habilitering
anser att diagnosen ar viktig. Dessutom oppnar
diagnosen dorrarna till olika behandlings-
former och kontakter, som dr stingda tills
diagnosen har stillts.

Ytterligare en aspekt att beakta dr att barnet
kanner sig otillrackligt, ifall det inte lever upp
till fordldrarnas forviantningar. Darfor dr det
viktigt att, efter viss "sorgetid”, se barnet som
det verkligen dr, for att kunna ge sa bra stod
som mojligt.

Elisabet Knudsen papekade att en god
sjalvkansla ar grundlidggande for att barnet ska
kunna hantera negativa saker man rdkar ut for.
Forildrar som dr modeller for sina barn, vad
giller att bemadstra problem, skapar sjalvtillit
vilket dr en skyddsfaktor. Annars ér risken att
det uppstér en inldrd hjéilploshet.

Det finns ocksd sdrbarhetsfaktorer. "Hassels”
ar sma tragedier som standigt dterkommer.
Med tiden kan de bli en alltfor stor belastning.
Mobbning ér ett exempel pa "hassel”. Mobb-
ning kan snabbt rasera sjdlvkdnslan hos den
mobbade.

— Dirfor dr det oerhort viktigt att vid start
eller byte av skola kréva att skolan har dtgirder
att sitta in vid mobbning.

Framgangsrikt mobbningsprojekt

I Tyres6 kommun, i sodra Stockholms lan,
pagdr ett mycket framgangsrikt anti-
mobbningsprojekt. Exempelvis finns tydliga
anvisningar f6r hur man ska bete sig mot
varandra i skolan. Dessutom finns en fadder-
verksamhet, med elever (faddrar) som ingriper
vid minsta tecken till mobbning. Tvd av
konferensdeltagarna, som hade uteslutande
positiva erfarenheter av projektet, berittade
om detta.

Lek och kreativ verksamhet, som att rita,
modellera och skriva dikter, dr bra sitt att
uttrycka sina kénslor, vilket ar gynnsamt for
psyket.

Avslutningsvis anmirkte Elisabet Knudsen
att skolpsykolog inte dr lagstadgad, vilket
skolskoterska och skolldkare dr. Darfor avgor
kommunen om det ska finnas nagon tjanst
som skolpsykolog eller skolkurator.



Att leva med avvikande utseende
Thomas P. Larsson, Britt-Inger Brahn Hult

Att operera eller inte operera

Thomas P. Larsson, som dr 41 dr, borjade med
att berdtta hur han i 13-arsaldern skulle opere-
ras, och satt i en stol omgiven av ett tiotal
doktorer som pratade 6ver hans huvud. De
pratade om honom, inte till honom. Det sa inte
heller sérskilt mycket till Thomas mor, som
ocksd var med.

— Efterdt kunde varken min mor eller far
forklara for mig varfor jag skulle opereras,
forutom att de sa nagot om att jag skulle
”tdnka pa framtiden”, erinrade sig Thomas,
som valt att inte gora nagra operationer for att
paverka sitt utseende.

— Det ér valet jag gjort. Ibland har jag dngrat
mig, och funderat pa ifall det varit battre om
jag opererat mig for att bli mera “normal”. Men
de stunderna har inte varit sd manga. Och
totalt sett har jag inte dngrat att jag avstatt frdn
den kirurgi som erbjudits mig, och som jag
annu blir erbjuden.

Thomas kan fortfarande fundera pé detta
ndr han gdr i affarer och folk tittar pa honom
och, framfor allt, ndr han gar ut pa kvillarna.
Hade han sluppit atminstone en del av den
oonskade uppmairksamheten, ifall han latit
kirurgerna skrida till verket? Hans alternativa
tillvigagdngssitt dr att ha strategier for hur ska
bemota dem som tittar pa eller skrattar at
honom.

Vad betyder utseendet?

—Vad dr utseende? Vilken betydelse har utseen-
det? Det fragade sig Thomas, som forst i 30-
arsaldern fick veta att det var Crouzons
syndrom han har, och da av en slump. Han
skulle, i sitt arbete, intervjua en neurokirurg
om besparingar i sjukvarden.

— Mitt i samtalet sager lakaren: ”du dr en
typisk crouzon”. Det var fantastiskt att fran den
ena dagen till den andra pa Internet ta fram
fakta om diagnosen, som jag just fatt veta att
jag hade, och samtidigt inse att det finns andra
med samma diagnos.

Sedan gick han till sin mamma med en
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lunta med fakta om Crouzons syndrom. Da
blev hon ledsen, for hon tyckte det var jobbigt
ndr minnena frdn Thomas barndom kom
tillbaka. Det tyckte han sjdlv ocksa. Thomas
berdttade att ndr han var barn pa 1960- och
1970-talen s blev han ”inlimnad” pé sjukhus,
dér han inte ens fick ha sina egna klader. Sa
bodde han pa sjukhuset en tid, for att bli
avhdamtad av sin mamma efter ett par veckor.

— Dirfor har jag en viss forstaelse for
forildrarollen, 4ven om jag inte har nagra barn
sjalv, konstaterade han. En gdng nir jag var
nyfodd och ldg i barnvagnen, kom en ytligt
bekant person fram och sa till min mor:
“honom ska ni vil skicka till en anstalt for
utvecklingsstorda?”

TV-program om kirurgi

Ett par veckor efter att han sd ovintat fatt sin
diagnos, rdkade han se ett tv-program om
kirurgi for personer med ansiktshandikapp,
bl.a. Crouzons syndrom. Da fick han kidnne-
dom om det kraniofaciala teamet vid Sahl-
grenska sjukhuset i Goteborg.

— Jag reste dit, var dér en hel dag, men det
blev tyvirr inte sa lyckat. Jag blev undersokt
precis pa samma sitt som i barndomen, och
kdande mig kréankt.

Krinkt kdnde han sig ocksd nér han blev
intervjuad av en journalist som behovde
underlag till en statlig utredning. Under en
lang stund redogjorde han for hela sitt liv for
journalisten: olika upplevelser, mobbning,
diskriminering. Men det som journalisten mest
tog fasta pd, var niar Thomas berittade att han
pd julen brukar kla ut sig till jultomte for att,
tillsammans med ett par sldktingar, dela ut
julklappar till sina syskonbarn.

— Som nir seriefiguren Fantomen drar pa
sig en trenchcoat och kldr ut sig till Mr Walker,
for att inte vicka uppmirksamhet nidr han
kommer in till stan.

Nidr manuset var klart fick Thomas ldsa det.
Dom om hans forvéning, nar historien om



hans liv inleddes med en rubrik om att det
bara var ndr han maskerat sig till tomte som
han kunde vara ”som alla andra”

— Men jag ville verkligen inte bli presenterad
som en tomtenisse i en statlig utredning! Jag
ringde journalisten och sa att hon absolut
maste skriva om artikeln, for att jag skulle
godkinna den for publicering.

”Det dr synd om den som ér ful”

Han visade upp en insidndare till Expressens
barnombudsman, didr nagon skrivit att ”det dr
synd om den som ér ful, for da far man inget
jobb och blir fattig”, apropa ett annat debatt-
inldgg om att ldkare inte borde dgna sig &t
kosmetiska operationer. Thomas menade att
insindaren, om in fran ett barn, sammanfattar
mycket av vad vuxna tycker och tinker om
dem som har ett annorlunda utseende.

Anmirkningar om utseendet

— Det dr bara det att vuxna inte uttrycker sig pa
det rittframma viset. Ndr man vuxit upp ska
man ju vara artig och hdnsynsfull. Da kan man
inte sdga “jag tycker du ér ful” eller ”du borde
operera dig”. Men trots det, hor han ibland
anmdrkningar om sitt utseende. Ibland tar han
illa upp, ibland inte.

— Det beror pd vem som séger det och var,
hur och nir de sager det. Kanske dr det ett pris
jag far betala for all kirurgi jag tackat nej till.
Ibland nir jag tréffar viltankade personer pé
puben far jag ibland hora "vad du dr bra”. Men
vad dr det de egentligen vill uttrycka?

Ingen manual
Thomas konstaterade att det inte finns nagon
manual fér hur man ska beméta den typen av
kommentarer. Istillet dr det mycket situations-
bundet.

— Man far ett slags kdnselsprot, och kidnner
av stimningen t.ex. ndr man pratar med en
expedit.
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Britt-Inger Brdahn Hult

— Alla ér vi olika. Ingen &r perfekt. Manniskor
ar vi alla, oavsett hur vi ser ut och vad vi gor. Vi
som har ett utseendehandikapp ar en del av
sambhillet som alla andra. Men ibland gor
andra ménniskor att olyckor blir storre dn vad
de egentligen &r. Sa presenterade Britt-Inger
Brahn Hult sin livsfilosofi.

Britt-Inger hade som nyfodd placerats pa ett
spadbarnshem i Jonkoping. Hennes foréldrar
uppmanades att "ldmna bort och glomma
henne”. Britt-Inger betonade att hon ér fodd i
en annan tid d4n konferensdeltagarnas barn.
Detta hinde i mitten av 1950-talet. En tid med
massor av fordomar. Kunskaperna — och
toleransen — var mycket mindre.

”En flicka utan huvud”

Hon dtergav en episod som intriffat strax efter
att hon blivit fodd, och som illustrerade detta.
Tva personer stod vid en kiosk, och den ena
berittade for den andra att det fotts ”en flicka
utan huvud”. Slumpen ville att Britt-Ingers far
rdkade hora samtalet om den "huvudlosa”
flickan. Han presenterade sig artigt for de bdda
kioskkunderna, sa att han var den omtalade
flickans far samt att hon, sdvitt han visste, hade
ett huvud. Men vid detta tillfille hade han
annu inte fatt traffa sin nyfodda dotter.

— Det tog tre mdnader innan mina forildrar
fick veta vad de hade fatt, forklarade Britt-
Inger. De visste att det var ett barn av kvinno-
kon med armar, ben — och huvud. Men i 6vrigt
fick de inte veta ndgot om mig, forran det gatt
tre mdnader. Min mamma fick under den tiden
inte titta pa mig. Min far erbjods att "ta sig en
titt”. Men eftersom jag hade mycket kloka
forildrar svarade min far att "om inte hennes
mamma ocksa far titta pd henne, ska inte jag
heller gora det”.

31 ar pa KS
Britt-Inger har ofta och lange vistats pa KS
(Karolinska sjukhuset). Det blev diverse olika
operationer under en period pd sammanlagt 31
ar. Hon hade en ldpp-, kik- och gomspalt som
forst skulle dtgardas. Sedan blev det med tiden
manga andra kirurgiska ingrepp.

— Jag reste 35 mil for att komma dit, och
hade varken mamma eller pappa med mig. Jag
limnades utanfor avdelningens dorr.



Dessutom har Britt-Inger varit mycket pa
tandldkarhogskolan i Stockholm. Hon
forklarade varfor:

— Jag saknade en och annan tand. Dessutom
hade jag inte s& mycket kontakt med de tinder
jag hade.

Britt-Inger skildrade sin uppvaxttid. Nar
hon vixte upp fanns inte ordet mobbning. Inte
heller hade hon nagot minne av att hon blivit
utsatt for ndgot som kunde ha kallats for det.
Mojligen blev hon retad vid négra tillfdllen.
Diéremot var hon borta fran skolan ganska
mycket, for att halvarsvis vara pd ett daghem
pa Lidingo, dér fordldrarna inte fick hilsa pa.
Och de hade knappast haft rad att gora det.

”Syntes i takt med att jag vixte”

— Nir jag var liten syntes inget annorlunda i
mitt ansikte. Det borjade synas i takt med att
jag vaxte. Min hogra ansiktshalva vixte, medan
den viinstra inte gjorde det. Ogonen satt lite
hur som helst. Det gjorde munnen ocksa. Ett
ora saknades, och dirmed horseln pé ena
sidan.

— Mitt sétt att hantera rddslan for att vara
annorlunda, det var att jag klev ur mig sjdlv. Jag
stingde av mina kédnslor. Men det kan man inte
fortsitta med s3 linge. Ar 1986 sa jag tack och
adjo till KS, genom att inte genomfora ytterli-
gare en operation. Det fick ricka.

”Varje manniska dar unik”
— D4 fragade jag mig vad vi egentligen holl pd
med. Varje ménniska dr unik. Alla ar olika.
Aven om jag kanske ir lite mer olik &n andra.
Hon rakade se ett tv-reportage fran Sahl-
grenska, avdelning 51. Det som framst fastnade
pd hennes nithinna var Claes Lauritzen. Och
sd kom hon till denna avdelning, med hjilp av
en tandlidkare. Hon triffade Claes Lauritzen.
Han foreslog att hennes 6gon och kikar skulle
flyttas. Dessutom skulle ett ora laggas till.
Efter moget dvervigande genomforde hon
de foreslagna operationerna.

13

Britt-Inger kommenterade hur hon blivit
bemott.

— En del kanske skrattar for att de kdnner sig
osdkra infor det annorlunda och okidnda. Men
det har faktiskt hdnt att vuxna foljt efter mig en
lang stund, for att kunna ta sig en rejal titt!

Britt-Inger sa att man inte ska ignorera det
som dr annorlunda i utseendet. Men det &r
desto viktigare att den som &dr annorlunda har
en bra grundtrygghet med sig hemifran.

— Visst dr diagnosen viktig. Men i vardagen
ar det inte min diagnos som ér det allra vikti-
gaste. Utan det avgorande dr hurdan jag dr och
hur jag lever!

Fotnot: Utredningen dir intervjun med
Thomas P. Larsson ingar dr ett delbetdnkande
fran Bemotandeutredningen: “Kontrollerad och
ifragasatt” (SOU 1998:48). Thomas, som dr
fran Skane, har Crouzons syndrom. Kortfattad
beskrivning:

Missbildningarna i kraniet och ansikts-
skelettet beror pad att skallens tillvixts-
sommar dr forbenade, d.v.s. sluter sig for
tidigt. Detta gor att huvudet fdr en annor-
lunda form och att mellanansiktet och over-
kéiken blir underutvecklade. Avstindet mellan
ogonen dr brett och 6gonhdlorna dr grunda,
varfor ogongloberna oftast skjuter fram mer
dn normalt.

Britt-Inger Brdhn Hult, frdn Sméland, har
Hemifacial mikrosomi. Kortfattad beskrivning:

Avsaknad av eller missbildning av ytterora,
underutvecklad underkdke och typiska 6gon-
fordndringar dr kinnetecken som,
tillsammans med ansiktsasymmetri, ger ett
karakteristiskt utseende.

Kalla: Socialstyrelsens kunskapsdatabas som
smé och mindre kidnda handikappgrupper
(www.sos.se/smkh)



Besok pa utstillningen ”Saving faces”
Medicinhistoriska museet

Konstnar och kirurg i samarbete
skapade starka ansiktsportratt

Under den andra konferensdagen akte
konferensdeltagarna ivig till Medicinhistoriska
Museet i Stockholm. Dir visades utstillningen
”Saving faces’, vars tema var “ansiktsportratt
fore och efter plastikkirurgisk korrektion”. Vi
togs emot av museets chef Olof Stroh. Han
beridttade att det ursprungligen varit ett hem
for handikappade barn i byggnaden dir
museet nu finns.

Lakartraditionen och idéhistoria
Medicinhistoriska Museet har sammanfort
lakartraditionen, alltsd utvecklingen av
lakarnas arbete, med den idéhistoriska tradi-
tionen. Dirmed avses hur man under svunna
tider resonerat och funderat kring sjukdomar
och hilsa, samt hur samhillet har sett pa
sjukdomar.

Museichefen redogjorde for utvecklingen av
den svenska kirurgin, frdn 1700-talet och
framdt, exempelvis de forsta operationerna av
lappspalt och gomspalt. Ett stort dilemma for
forna tiders doktorer var att man inte hade
nagon som helst aning om hur smitta uppkom
och spreds. Det innebar att hygienen vid
operationer var urusel, med atfoljande sarfeber.
Bed6vning fanns inte.

Kirurgen mdste arbeta snabbt, for patienten
stod inte ut med smartan sérskilt linge.

Aderlatning gjordes regelmissigt fore opera-
tionen, dd ca 1,5 liter blod tappades, vilket ska
relateras till att en manniska har ca 4 liter blod.
Det innebar att motstdndskraften sattes ned,
framfor allt mot infektioner.

Bar sig dumt at

Med moderna 6gon kan man tycka att forna
tiders kirurger bar sig vildigt dumt &t.
Forklaringen ér arvet frdn antiken, med en
gatfull forestillningsvarld om olika magiska
krafter som paverkade méanniskokroppen.
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Motiven som visades pd utstdllningen med
ansiktsportritt var skapade av portritt-
konstndren Mark Gilberts. Portritten gjorde
han under en intensiv arbetsperiod tillsam-
mans med den brittiske kidk- och ansikts-
kirurgen Iain Hutchisons patienter, som Mark
Gilberts fotograferade och tecknade av. De
starka portritten visar patienternas utveckling
under deras sjukdom med skador och miss-
bildningar, som foljder av t.ex. yttre vald
(trauma) eller cancer.

En del portritt visade dven det kritiska
skedet for patienternas forandring — operatio-
nen.

I informationsskriften som delades ut pa
utstdllningen sdgs att: ”Gilberts ytterst med-
kdannande behandling av sina patientmodeller
torkroppsligar ocksd ndgot av den kidnslomas-
siga utveckling som de gatt igenom, och latit
honom ta del av. Nédstan utan undantag har de
funnit att det varit en virdefull terapiform att
sitta modell, for att forstad sina upplevelser, och
hur dessa paverkat dem béade fysiskt och emo-
tionellt. Dessa konstverk ger oss en ny dimen-
sion av konsten som terapiform”.

Beskrivningar

[ skriften finns dven utforliga beskrivningar

som redogjorde for omstandigheterna kring

ansiktsoperationen, och vem patienten ar.

Nagra axplock:

- Dudley var verksam som bankdirekt6r nar
han 46 ar gammal fick en skottskada i ansik-
tet. Den slet sonder underkiken, nidsan, delar
av hjarnan och gjorde honom blind. Detta
hiande 1998. Ar 2000 blev halen i ansiktet pa
ovre delen av ndsan, sjilva nisbenen och
overkiken samt gommen aterrekonstruerade

med hjilp av ben fran skulderbladet och
ryggen.



- Trots omfattande behandling, dterkom den
28-arige greken Vasilios elakartade tung-
tumor. lain Hutchison avldgsnade hela
underkiken, huden pa hakan och framdelen
av tungan. Direfter byggde han upp ansikte
och kike pd nytt med hjdlp av skulderblad
och hud frén rygg och brost.

- Det visade sig att Rolands svullnad var
orsakad av malign cancer i 6verkiken och
overkidkshalan. Operationen innebar att
vianstra overkiken, overkikshalan, kind-
knotan, ndsan, gommen samt nedre delen av
ogonhdlan togs bort.

- Tuba dr en dttadrig flicka fran Turkiet. Hon
borjade utveckla tvd smértfria men inte

15

vackra svullnader pd hogra sidan av ndsan,
och runt hogra dgat. Dessa vixte stadigt, och
irriterade Tuba s3 att hon, som normalt var
utatriktad, blev tillbakadragen och blyg.
Dessutom blev hon retad i skolan. Dessa
godartade svulster orsakades av onormala
ansamlingar av blodadror i benen. Ar 2000
minskades dessa svulster av en operation.

- Rhonda, 20 ar, led av stindig virk i kik-
lederna. Orsaken var att den 6vre och undre
tandraden inte mottes pa ett korrekt sitt.
Hennes 6verkike och ndsben brots av. Neder-
kiken brots pa tre stillen. Overkiken drogs
framat och sattes fast med titanplattor. Ndsan
rattades upp och nederkiken sattes fast i en
stdllning, sa att tinderna mottes korrekt.



Varfor behovs foreningar for olika diagnoser och funktionshinder?
Svensk Dysmeliforening: Stig Jandrén, ordférande; Maria Gardsiter, ungdomsansvarig

Den stora kanslan av samhorighet

Dysmeli betyder “avsaknad av arm, ben eller
del dirav”. Arligen fods ca 60 barn med olika
former av dysmeli i Sverige. De vanligaste
formerna dr enkelsidiga, d.v.s. dysmelin finns
endast pa en arm eller ett ben.

For 27 ar sedan startades Svensk Dysmeli-
forening i Orebro pd initiativ av likaren Rolf
Sorby. 14 dysmelifamiljer hade inbjudits till
uppstartsmotet. Familjerna traffades sedan
under enkla former, fraimst for att utbyta
erfarenheter. Det var en upplevelse i sig att inse
att det finns andra som har dysmeli, kidnna att
man inte behover vara ensam, uppleva gemen-
skapen och dessutom triffa sakkunniga pa
diagnosen. Experterna foretradde olika yrkes-
grupper: lakare, sjukgymnaster, ortoped-
ingenjorer m.fl. De vita rockarna lyste med sin
franvaro, och det var mojligt att fa lara kidnna
experterna personligen.

Det var sd det borjade. Darefter har mycket
hint i denna forening. Om detta pratade Stig
Jandrén som sedan tre ar ar féreningens
ordférande och Maria Gardsiter, 22 dr, som
sedan tvd dr sitter i foreningens styrelse, med
sarskilt ansvar for ungdomsverksamheten. Det
innebdr bl.a. att hon dr med och arrangerar
lager och andra triffar.

— Det dr jattekul och jag lar mig vildigt
mycket genom att vara aktiv i foreningen,
kommenterade Maria. Det dr viktigt att vi i
foreningen triffas, och da vill jag se till att det
blir av.

Samhorighet med andra dysmelister
Stig berdttade om den stora kdnslan av sam-
horighet han upplevt med andra dysmelister i
dysmeliforeningen. Vilka dr det som bist kan
forsta och hjalpa nagon som har ett funktions-
hinder, frdgade han sig. Han ansdg att det dr de
som sjilva upplevt samma saker som dr de som
ar bast rustade att forsta hur det dr, och hjilpa
till.

— De vet vad det handlar om, betonade Stig.
Fordldrar som fétt ett barn med dysmeli kan
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genom foreningen triffa andra fordldrar som
har barn med denna diagnos. Vi som dr vuxna
och sjdlva har dysmeli kan komma i kontakt
med andra vuxna diagnosbdrare. Med dem kan
vi prata om sadant som vi inte kan diskutera
med ndgon annan.

Meningsfullt att hjilpa andra

Stig och Maria hade upplevt det som mycket
meningsfullt att fa hjdlpa andra i samma
situation. Dessutom hade de upplevt att de
sjdlva fatt s& mycket tillbaka frdn dem de traffat
i foreningen.

Kontaktpersoner

Efterhand har féreningen byggt upp en verk-
samhet med kontaktpersoner 6ver hela landet.
Ibland kan familjer som fatt ett barn med
dysmeli bli besokta av en kontaktperson redan
pa BB. Kontaktpersonens uppgift dr ocksa att
finnas till hands for fragor.

— Familjen kan vara i ett chocktillstind, och
behover fa tid pa sig innan de vill triffa
foreningens kontaktperson, forklarade Stig.
Inledningsvis dr kontaktpersonens viktigaste
uppgift att lyssna, sa fordldrarna som just fatt
ett barn med dysmeli far prata av sig. Han
fortsatte:

— Sedan dr de betydligt mer mottagliga for
information, rdd och uppmuntran. D4 kan det
dyka upp massor av fragor. Det dr forstas
viktigt att svaren dr 6ppna och drliga. Sanna
besked ér alltid bést. Kontaktpersonen far
girna ha med sig sitt eget barn, nir man triffar
“nya” familjer.

”Hur hade det gatt for mig?”
Stig pdpekade att mdnga mammors och
pappors utgangspunkt brukar vara hur det
skulle gatt for dem sjdlva, ifall de saknat ena
handen. Men det ér ett felaktigt resonemang,
ansag han.

— Jag har aldrig forlorat min hogra hand.
For jag har aldrig haft nagon. Jag kinner mig



helt komplett. Om man forklarar det for
fordldrarna, sa far de kanske klart for sig att det
inte dr en sé stor katastrof som de trott.

Maria berittade om sina erfarenheter av
béade barn och vuxna som kommenterat att
hennes ena hand ir s liten.

— Det giller att inte ta det personligt nir folk
kommenterar ens utseende, och ha en metod
for att bemota det. Det virsta dr nir ett barn i
sillskap med en vuxen fragar ”varfor har hon
bara en hand”, och den vuxne bara tystar ned
barnet, som da kommer att forknippa det med
ndgot "konstigt” som man inte fir prata hogt
om.

”Kédnna av”

Kontaktpersonen kan forstds beritta om sina
egna erfarenheter for de nyblivna foraldrarna.
Men det ér vdsentligt att "kdnna av” nér det dr
lampligt att gora det, och inte tala om alltfor
mycket vid ett och samma tillfille.
Kontaktpersonerna nimner att féreningen
finns, men det priméra dr inte att fi med de
nya i foreningen. Det fér bli senare, om de
kinner att de vill bli medlemmar, vilket de
flesta sa smaningom brukar vara intresserade
av.

Skolan/forskolan

I nésta skede, nir dysmelibarnen ska borja i
forskolan eller skolan sa kan kontaktpersonen
stilla upp och informera om dysmelin i skolan
eller forskolan. Dessutom har dysmeli-
foreningen producerat en videofilm som kan
visas vid sddana tillfillen. Det kan dven bli
aktuellt ndr ett barn med dysmeli vill gd med
t.ex. 1 ndgon idrottsforening.

Utatriktat arbete

Svensk Dysmeliforening bedriver ocksé utét-
riktat arbete, for att informera om dysmeli,
foreningens syfte och verksamhet. De viktigaste
malgrupperna dr virdinrittningar, t.ex. BB,
skolor, politiker och media.

— Det finns barnmorskor som kan arbeta ett
helt yrkesliv utan att forlosa ett enda barn med
dysmeli. S& séllsynt dr det. Darfor maste vi
informera om dysmeli bland vardpersonal, och
sd ett fro. Den dagen det hander att ett fods ett
barn med dysmeli, ska man sdga “det har jag
hort talas om”, och ta reda pd mera.
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Redan fran borjan var lagerverksamheten
kdrnan i dysemliféreningens verksambhet.
Under ménga ar har foreningen ordnat ett
fyradagars vinterldger for familjer. Det brukar
vara samma program varje ar. Senast var det
cirka 120 deltagare, som lyssnade pa foreldsare
som kommer bl.a. frdn ndgot av de fyra
dysmelicentra som finns i landet eller fran en
ortopedverkstad. Inspirationsforeldsare brukar
ocksd anlitas, t.ex. slalomékaren Tomas Fogdo.
Dessutom ér det skid- och pulkativlingar eller
tavlingar i en idrottshall.

Sommarliger med foreldsningar

Foreningens sommarldger har flera deltagare,
ca 350 stycken. D4 ér det tvd foreldsningsdagar
med foretradare for olika professioner som
ldkare, arbetsterapeuter, psykologer m.fl. Vig-
verket informerar om korkortsfrigor.
Forsdkringskassan brukar ocksa vara represen-
terad. Foreningen har dven egna foreldsare.
Den senaste inspirationsforeldsaren var David
Lega. Diverse aktiviter ordnas, som fotboll,
batrace, utflykter och uppvisningar t.ex. av
flygvapnet.

— Extra uppskattat dr ndr barnen far kld ut
sig till ministjarnor, som pa tv, och stilla sig pa
scenen, inflikade Maria.

Dirtill anordnas sirskilda tjejkvillar och
killkvillor.

— Pappor behover tala om sina kianslor med
andra pappor, betonade Maria.

Lokala/regionala triffar

Under de senaste dren har foreningen ordnat
lokala och regionala triffar for medlemmarna,
som komplement till kirnverksamheten med
stora lagertriffar for medlemmar fran hela
landet.

— Vi har delat in landet i regioner, och bildat
smad regionala styrelser. En eller ett par ganger
om dret ordnas regionala traffar under enkla
former. Det handlar om att triffas, umgas. Det
virdefullaste brukar vara det informella pratet
pa kvillen, sd darfor forsoker vi att ordna
overnattning.

For tillfdllet letar foreningen efter flera
vuxna med dysmeli som kan bli medlemmar,
och soker efter former for vuxentriffar.

— Det maste finnas manga fler som jag,
vuxna med dysmeli som aldrig tréaffat nagon



annan dysmelist men som kan gora det genom
foreningen, och uppleva samma gemenskap
som jag, resonerade Stig.

Maria presenterade ungdomsverksamheten
som bedrivs av dysmeliforeningen.

— Lager for ungdomar ér jatteviktigt! Da
kommer man ivég frin fordldrar som "inget
forstdr”, kan slappna av, gd klidd som man vill.

Sommarlédgren for ungdomar brukar vara
4-5 dagar langa. Det kan vara dventyrsliger,
t.ex. kldttra i berg eller skutseglatser. Men
viktigast av allt dr fd umgas, prata med
varandra och kdnna att man har manga
kompisar.

— Det dr nagot vildigt speciellt med att vara
pa ldger. Man lir verkligen kdnna varandra,
framholl Maria.

Vidare ordnas tondrskurser med ett tiotal
deltagare i dldern 14-18 ar. D4 arbetar man
med tondrsproblematik, pratar om relationer,
skolan m.m. Ldkare, psykologer m.fl. bjuds in
och svarar pd deltagarnas fragor.

Styrelsen
Stig berdttade om styrelsearbetet i foreningen.
De flesta i styrelsen, atta ledamoter, har
sdrskilda ansvarsomraden, t.ex. for liager-
verksamheten eller foreningens hemsida.

— Det dr viktigt att ha en aktiv styrelse, som
inte bara gar pd styrelsemoten och tar beslut,
understrok Stig.

18

Svensk Dysmeliforeningen finansierar sin
verksamhet genom:

- medlemsavgifter, som racker till styrelse-
arbetet och medlemstidningen vilken utkom-
mer 2-3 ganger/ar

- landstingsbidrag,

- bidrag frdn stiftelser och fonder,

- lagerdeltagarnas egenavgifter, vilka ticker
omkring en tredjedel av lagerkostnaderna.
Aterstoden bekostas med ovanstiende bidrag.

Foreningen samarbetar med en rad olika
organisationer. Forutom dysmelicentra i
Stockholm, Orebro, Géteborg och Lund, med
samlad kompetens om dysmeli, samarbetar
man bl.a. med systerorganisationer i Danmark
och Norge, Nordisk Dysmeliférbund och
Sallsynta diagnoser.

Stig Jandrén gav ndgra ord pa vigen till
konferensdeltagarna som foljande dag skulle
bilda en egen forening.

— Var verksamhet verkar kanske omfattande
for en ny forening som er. Men kom ihdg att vi
borjade i mycket liten skala. Ta gdrna till er av
vara erfarenheter, och tillimpa det i ert eget
arbete. Ta inte i for mycket fran borjan. Ligg
inte ribban for hogt, utan hellre sa lagt att ni
kommer 6ver den! Kontakta oss om ni vill ha
hjlp. Lycka till!

Fotnot: Svensk Dysmeliférenings hemsida har
adressen www.dysmeli.com/sverige/



Information om socialforsikringen och rittighetslagstiftningen
Anna Ingmanson, Handikappforbundens samarbetsorgan (HSO)

Vad kan jag fa for stod? Vad har jag ratt till?

Handikappforbundens samarbetsorgan (HSO),
ddr Anna Ingmanson &r anstilld, dr en
paraplyorganisation for 39 handikappforbund,
varav Sillsynta diagnoser ér ett. Totalt ingdr
460 000 enskilda medlemmar i de forbund som
tillsammans utgor HSO.

Anna tog bl.a. upp foljande:

- En overblick 6ver samhillets stod

- Vart vinder jag mig for att fa mera informa-
tion om olika stodformer?

- Vilka krav kan jag stélla pd myndigheten?
T.ex. handldggningstid, information och
bemotande.

- Vad gor jag ifall jag inte dr n6jd med
myndighetens beslut?

- Fordjupning om vardbidrag

- Ldas mera! Négra tips om var mera informa-
tion finns.

— Sambhillets stod dr verkligen en labyrint!
Det konstaterade Anna. Stodsystemet behover
inte alltid vara sa komplicerat. Men den grund-
liggande principen dr att den enskilde maste
ansOka om en stodinsats. Det dr inget man far
med automatik. Steget fran ansokan till att
stodet beviljats och ges kan vara bade langt och
krangligt.

Ett dilemma for den enskilde ér att man ofta
inte vet vilket stod man &r berittigad till. D&
kan man forstas inte heller ans6ka om det.

— Dirfor dr det bra att ha ett hum om vart
man vénder sig for att fa en bild av vilket stod
man kan fa, och varifran mera upplysningar
kan himtas.

Det svenska sociala stodsystemet dr upp-
delat i sektorer, utgdende frdn vilken huvud-
man — kommun, landsting, stat — som &r
ansvarig for insatsen ifrdga. Landstinget ansva-
rar i forsta hand for insatserna pa hilso- och
sjukvardsomradet. Kommunen har exempelvis
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ansvaret for minga av insatserna enligt lagen
om stod och service till vissa funktions-
hindrade (LSS), socialtjanstlagen (SoL) och
stodformer i skolan. Staten har hand om den
allmédnna socialforsikringen, som administre-
ras av forsdakringskassorna.

Information om stodformer centralt

— Mojligheten att fa information om stod-
former ar centralt, ansdg Anna. Man kan ju
inte utkrdva rattigheter som man inte vet om
att man har. Enligt lagen har den enskilde ritt
att fd information frdn exempelvis kommunen,
landstinget och forsdkringskassan ndr man ber
om det. Men vi i handikapprorelsen vet att det
kan fungera ganska daligt i praktiken. Det dr
inte alltid man far ett fullodigt svar.

Hon hinvisade till undersokningar som
visat att forédldrar till barn med funktions-
hinder ofta far information om samhillets
stodformer frdn andra fordldrar i samma
situation. Riksforsdkringsverket har dock inga
forslag till dtgdarder med anledning av detta.

Lagar och regler

Lagar och regler bestimmer hur myndighe-
terna ska arbeta. Kommuner har en s.k. upp-
sokandeplikt. Det betyder att kommunen ska
soka upp dem som kan behova hjilp. Men
oftast 4r den uppsokande verksamheten det
forsta som fér stryka pa foten nir det ar kirva
tider for kommunerna.

Andra instanser, som forsikringskassan, har
inte ndgon motsvarande skyldighet. Diremot
har alla myndigheter skyldighet att tillhanda-
halla service — upplysningar och vigledning —
och ge annan information inom sitt verksam-
hetsomrade. Begriplig information, vilket ar
viktigt att notera.

Aven domstolar omfattas av den s.k.
forvaltningslagen, som reglerar myndigheter-



nas skyldigheter och bl.a. siger att myndighe-
terna ska uttrycka sig lattfattligt.

Fragor som betraktas som “enkla” ska
besvaras inom ndgra dagar. Ar frigan “svar”
anses det dock vara i sin ordning att myndig-
heten far langre tid pd sig att svara.

Hur ldng handliggningstid?

Anna far ofta fragan om hur lang hand-
liggningstiden maximalt far vara. Lagen anger
inget exakt om det. Men Riksforsiakringsverket
efterstravar att handlaggningstiderna ska
kortas ned, vilket dven lyckats i viss man. Ett
generellt tips dr att om det gdtt ett ar sedan du
limnat in din anhédllan, och inget hort, sa finns
det all anledning att kontakta myndigheten
ifraga. Arligen far Justitiecombudsmannen (JO)
utreda atskilliga fall ddr enskilda anmélt myn-
digheter for att handldggningen dragit ut pa
tiden.

Ett annat problem, som handikapprorelsen
patalat, dr att det finns stora lokala variationer.
Stodets omfattning paverkas saledes av var
man réakar bo.

— Ifall du vant dig till fel myndighet, ska du
bli hdnvisad till rédtt instans, tillade Anna.

— Nir du lamnat in din ansékan, gor
myndigheten en utredning for att faststilla vad
du har ritt till. D& upprittas en akt, som du har
ritt att lisa, forklarade Anna.

— Nir det giller vardbidrag far du ldsa
forslaget till beslut i forvdg, d.v.s. innan
beslutet dr taget. D& har du mojlighet att limna
synpunkter och gora kompletteringar.

Overklagande

Alla myndighetsbeslut som gar att 6verklaga,
madste innehalla en s.k. besvarshanvisning. Den
anger var och hur 6verklagan kan goras, och
hur lang tid man har pd sig. Det ér ett mycket
allvarligt fel av myndigheten om besvirs-
hdnvisningen saknas.

Det dr mojligt att lata sig foretrddas av ett
ombud vid kontakterna med myndigheten,
eller ha ett bitride med sig som stottar.

Ytterligare ett alternativ ar att sjalv delta vid
socialforsiakringsnamndens mote och lagga
fram sin sak. Men det finns ingen rittighet for
den som ansokt om stod att ndrvara vid namn-
dens moten.
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— Fordelen ar att det gar att stélla foljd-
fragor. Nackdelen ir att det kan vara psykiskt
jobbigt att vinda ut och in pé sjilv, och beritta
om sin situation.

— Ifall du inte 4r n6jd med en insats som
beviljats, ska man vinda sig till tillsyns-
myndigheten for verksamheten ifraga. Bero-
ende pa typ av insats kan det vara lansstyrelsen,
Socialstyrelsen, Skolverket m.fl.

Vardbidrag

Anna tog dven upp vardbidraget. Det dr ett

ekonomiskt stod inom socialférsakringen som

kompenserar for:

- merarbete i form av vard, sdrskild tillsyn och
stod som beror pd barnets sjukdom eller
funktionshinder,

- merkostnader som beror pd barnets sjukdom
eller funktionshinder,

- merarbete i kombination med merkostnader.

Viérdbidraget kan betalas fram till juni det
ar som barnet fyller 19 ar. Vardbidragets
storlek beridknas utgdende fran det s.k. prisbas-
beloppet som dr 2004 4r 39 300 kr. Det gér att
ha dubbla vardbidrag, lika med tvd hela vard-
bidrag, ifall familjen har tva funktionshindrade
barn.

Specificera extra kostnader

Den som ansoker om vardnadsbidrag maste
specificera alla extra kostnader och allt extra
arbete som beror pa barnets funktionshinder.

— Manga tycker att det dr jobbigt att gora sa.
Det ér dven ldtt hant att man glommer nagot.
Ett alternativ dr att jamfora med ett barn som
inte har nagot funktionshinder. Det dr ett sdtt
att verkligen fa med allt som péverkar bedom-
ningen, sa Anna. En dygns- eller vecko-
beskrivning av allt man gor f6r barnet, som att
folja med till likare och tandlikare eller hjilpa
barnet att prata med andra, dr ocksd en bra
metod, tillade hon.

— Ta ocksd@ med génger nir du varit tvungen
att forklara barnets sirskilda behov, t.ex. for
skolpersonal. Det giller dven om du varit
tvungen att ta ledigt, och forlorat inkomst, for
att folja barnet till sjukhuset. Bifoga girna
intyg fran lakare, kurator, dietist eller nagon
annan som styrker behoven.



En fordlder anmairkte att det vdrsta av allt
var att skriva vardbidragsansokningar. D
mdste man fokusera pa allt som &r krangligt,
trist och problematiskt. Dédr finns verkligen
behov av att soka stod hos andra i samma
situation.

— Det befister synsittet att barn med funk-
tionshinder dr ett problem, instimde Anna.

Det finns dven ett merkostnadsvardbidrag.
For att det ska kunna ges, méste merkostna-
derna motsvara minst 18 procent av pris-
basbeloppet.

Svart att teckna forsakring
Avslutningsvis tog Anna upp svarigheterna att
teckna individuella forsdakringar for barn med
funktionshinder eller ndgon form av diagnos.
Ett tips dr att ansluta barnet till forsikringen
som man kanske har via sitt fackforbund. I
sddana fall krévs i regel ingen hilsoprévning.
Folksam har en ny forsikring som kallas
Medlemsbarn. Den fir man teckna utan
hilsoprovning, ifall den som ansoker om
forsakringen dr medlem i ett HSO-forbund.
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Lis mera

HSO har gjort en omfattande samman-
stallning 6ver utgifter som godkants
som merkostnader, lathundar for ansok-
ningar om bidrag, mallar for 6verkla-
gande, o.s.v. Ett exempel dr ”Lathund for
ansékan om handikappersittning”.

- HSO:s hemsida, www.hso.se.
Tel 08-546 404 00

- Forsdkringskassan, www.tk.se

- Handikappombudsmannen,
www.ho.se. Bok: "Hitta dina riittig-
heter”

- Konsumenternas forsakringsbyra,
www.konsumenternasforsakringsbyra.se

- Riksforsdkringsverket, www.rfv.se

Bilaga: OH-sida fran Annas foreldsning,
sammanstéllning av vilka insatser
landsting-kommun-stat ansvarar for.
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