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Mitt barn med mycket sallsynt och sar-
eget handikapp — en mors funderingar

Karin Ulfhielm

En mammas funderingar kring livet med
ett barn som har ett ovanligt funktions-
hinder och métet med omvérlden i ett 30-
arigt perspektiv.

Karin Ulfhielm &r socionom och mamma
till en vuxen son med Sjégren-Larssons
syndrom. Hon har arbetat som habili-
teringskurator och inom Riksférbundet for
rérelsehindrade barn och ungdom (RBU).

”Askan slér inte ner tva ginger i samma trid”,
sa den snille barnldkaren, da vi frigade om
det fanns risk att skaffa fler barn efter det att
Anders fatt sin CP-diagnos. Det dr vi i och
for sig glada for idag, annars hade nog inte
lillebror funnits. Fast hur hade vi orkat, om
det inte “gatt bra”? Tva ar senare, sedan vi
flyttat norrut, triffade vi en riktig specialist,
som kunde ge oss diagnosen Sjogren-Larssons
syndrom, ett litet, mindre ként handikapp,
med 25 % risk pa varje graviditet. ”Det dr som
att dra ett spaderkort ur en kortlek”, sa han,
och det var en bild som vi kunde forsta.
Detta gav oss tidigt tva viktiga lirdomar;
att har man ett mindre ként handikapp, s& kan
man inte lita pa att den vanliga sjukvarden
vet vad de talar om och att det ar viktigt var
man bor. Vi hade alltsé turen att komma till
ett landsting med en stabil och kompetent
habilitering som kédnde igen Anders skada som
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nagot annat dn en vanlig CP-skada och
remitterade oss till specialist for att fa rétt di-
agnos.

Sjogren-Larssons syndrom kallas ocksa
”Visterbottenssyndromet” och innebér en
kombination av rorelsehinder, torr hud, ut-
vecklingsstérning och vissa dgonbotten-
fordndringar. Av de cirka 50 personer med
SLS som finns i Sverige idag kommer de allra
flesta fran de nordligaste lanen och &r alltsa
ett syndrom som dr ganska okédnt soder om
Dalilven.

Habiliteringen, som var uppbyggd efter rikt-
linjerna i 1958 ars CP-utredning, erbjod bade
Anders och oss som familj allt det stéd vi
behovde men inte visste fanns. Att fa ett barn
som inte utvecklas som forvintat innebér att
forlora fotfdstet en tid. Livet blir sedan inte
riktigt som man ténkt sig och man far dndra
sina referensramar. Hur blir jag en bra for-
dlder till ett barn med funktionshinder? Vem
kan jag frdga? Det drojer innan man hittar
modeller att forsoka leva efter. Oklara roller
och ovissa forvdntningar fran omgivningen
forsvarar tillvaron. Eftersom man inte kan

Har man ett mindre kéint handikapp, sa kan
man inte lita pa att den vanliga sjukvarden
vet vad de talar om och det dr viktigt var
man bor
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Eftersom man inte kan fraga efter det man
inte vet, har man ocksa svart att be om hjcilp

fraga efter det man inte vet, har man ocksa
svart att be om hjélp. Just hér dr habilitering-
ens stora betydelse. Att ge oss férvirrade for-
dldrar vdgledning i den okinda labyrint som
livet plotsligt blivit och naturligtvis Anders
den behandling som han behovde.

Foddes Anders i den bista av tider? I mit-
ten av 1960-talet var det kanske inte sjdlv-
klart, men helt acceptabelt, att ha sitt funk-
tionshindrade barn hemma. Det kan vi nog
tacka neurosedynbarnens forildraforening for.
Ett statligt vardbidrag till fordldrar som vér-
dade barnen hemma hade nyligen inforts, lik-
som skolplikt(rdtt) for barn med rorelsehin-
der. CP var intressant och forskningen intres-
serade sig for nya behandlingsmetoder bade
nir det gillde sjukgymnastik, operationer och
pedagogik. Habiliteringen hade kunskap och
resurser att erbjuda god medicinsk, pedago-
gisk, psykologisk och social kompetens.

Pa 1980-talet var samtliga politiska riks-
dagspartier eniga om att:

Handikappades ritt till levnadsforhal-
landen som &r likvdrdiga med andra ménnis-
kors far inte paverkas av svingningar i sam-
hillsekonomin. ....... Det dr dérfor viktigt att
utrymmet for reformer med sadant syfte inte
gors beroende av den ekonomiska tillvixten”
(SOU 1982: 46).

Det var da det. KBH (Kommunalt Bostads-
bidrag for Handikappade), assistenter i barn-
omsorg, skola och fritids, stodfamiljer, gratis
epilepsimediciner och rullstolsdack. Visst har
LSS (Lagen om Stéd och Service for vissa
funktionshindrade) betytt vildigt mycket for
manga. Men for dem som stér utanfor lagens
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personkrets har det blivit svarare att fa hjélp.
Och har man svart att sta pa sig s ar det latt
att hamna utanfor personkretsarna.

Som mamma &r det inte heller l4tt att veta
hur man behéller omtanken och sldapper pa
ansvaret. Ndr Anders som nu 4r vuxen ringer
till kommunen f6r att ska LSS-insats och i
telefonen féar veta att han inte &r tillrackligt
handikappad for det, skall dé jag ta 6ver och
forklara alla konsekvenser av hans speciella
ovanliga funktionshinder. Hér har socialsty-
relsens informationsmaterial kommit till hjélp.

”Sma barn sma bekymmer ...”” far man ib-
land hora som smabarnsforilder, och man tror
de har glomt hur det var. Nér det giller barn
med funktionshinder ar det obehagligt sant.
Sé lange Anders hade kontakt med barnhabili-
teringen kinde vi oss trygga. Som sd manga
med sma och mindre kidnda diagnoser fick han
fortsatt stod darifran langt over stipulerad
alder. I varje fall ndr det gillde medicinska
fragor. Vad vi skulle ha onskat att det inom
sjukhuset funnits nagon vuxenverksamhet
som kunnat ta 6ver. CP-skador kdnner man
nog igen, och ichtyos ar man inte frimmande
for inom hudkliniken. Da dr det vdrre med
o6gonbottenfordndringarna. Betyder de att han
kommer att se simre och samre och hur skall
han da kunna ga med kryckkdppar och kora
permobil? Finns det kanske nagot att gora t
hans daliga syn och vem vet det i sa fall? Att
ha ett litet ovanligt syndrom betyder ofta att
vara ensam med sina speciella behov i sin
kommun och antagligen ocksa i hela sjuk-
vardsomradet. Da &r det inte litt att hitta ratt
hjlp.

Anders har aterigen haft tur. Turen att hora
till en vardcentral med en doktor som intres-
serar sig fér honom, som finns kvar och har
funnits lange. Nar Anders har problem gar han
till Mats” och jag behover inte oroa mig for
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att han inte skall bli forstadd. Jag behover inte
ta ledig fran arbetet for att folja med for att
forklara hans olika sorters funktionshinder och
konsekvenserna av kombinationen. Hér &r ett
omrade dir jag inte behover ta fordldraansvar
for en 35-aring, som sa méanga andra forild-
rar till vuxna barn med funktionshinder maste.

Nar vdnnernas barn vixer upp och flyttar
hemifran, vinnerna blir mor- och farforildrar
och forverkligar sig sjélva, da okar trycket pa
oss. Ju mindre kunskap som finns inom bade
sjukvérden och handikappomsorgen om véra
barns speciella svarigheter desto mer ansvar
och arbete ldaggs pa oss fordldrar. Vi som har
barn med ovanliga syndrom har under aren
lart oss att vi inte sjdlvklart kan lita pd vad
doktorn sdger, for han kanske inte métt den
hdr speciella diagnosen forut och alla LSS-
handldggarna, de kanske inte heller kan fraga
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Vem skall, ndr inte jag finns ldngre, bry sig
om och se till att han/hon far ett bra och
meningsfullt liv. Kan nagon nagonsin stilla
var oro?

efter kunskap som de inte vet finns.

Sé& hdr under sommarens ledigheter mots
vi ofta pa olika evenemang runt om i landet.
Vi medeléldriga fordldrar med vuxna soner
och dottrar med olika former av funktions-
hinder, som vi forsoker hitta pa roliga saker
med. Véara 6gon méts och vi kdnner hos den
andre igen vér egen oro och uppgivenhet in-
for den aldrig avslutade forildrarollen. Vem
skall, nér inte jag finns ldngre, bry sig om och
se till att han/hon fér ett bra och meningsfullt
liv. Kan nagon nagonsin stilla var oro?
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