”Anonymous” — Familjegruppen med
hjarnsjuka barn utan diagnos men behov
av smagruppsgemenskap

Bengt Hagberg

Anonymous &r en intressegrupp och ett
métesforum fér familjer med svart hjarn-
sjuka barn utan fastslagbar orsak, darfér
tidigare utan gemenskap med andra fa-
miljer i liknande situation. Den sedan 1995
etablerade féreningen fyller idag viktiga
funktioner framst for familjerna inbérdes
men ocksa mellan foréldrar, medicinsk
sakkunskap och aktuell forskning.

Bengt Hagberg ar professor emeritus
och Tomas Sjédin forfattare, féralder och
ordférande i Anonymous.

Erfarenheterna fran Socialstyrelsens intensiv-
satsning genom stimmulansprogrammet
1994-97 for ”Sma och mindre kiinda handi-
kappgrupper” medforde ett visentligt lyft i
handikappvirlden. Bl a ppnades 6gonen for
betydelsen av “smagrupps-tillhérighet” for
familjer, da sjukdomstillstinden dr mycket
komplexa och svarforstieliga, da vard-
problematiken dr mycket speciell, samtidigt
som namn pd, forklaring av och behandling
mot grundsjukdomen helt saknas.
Situationen visade sig sérskilt tillspetsad for
familjer med svart hjdrnsjuka och handikap-
pade barn utan kénd diagnos trots omfattande
utredningar, manga kliniker och manga likare
inblandade. Dessa forildrar star helt ensam-
ma. Inga familjer med samma sjukdom gér
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Tomas Sjédin

att hanvisa till, gemensamt forum saknas.
Forstaeligt nog griper man inte sillan miss-
riktade "halmstran” utomlands, stundom helt
meningslosa och ibland ekonomiskt foro-
dande. Ovissheten dr en stindig plaga. Att
komma fram till en diagnos ger trots allt klar-
laggande av fakta, dven om dessa ir aldrig s&
dystra. Det kan ge preciserad viktig informa-
tion och handledning, familjerdadgivning samt
mojligheter till kontakt i fordldragrupp. Spe-
ciellt for familjer med hjdrnsjuka barn utan
nagon klar diagnos saknas allt detta.
Projektet "Anonymous” startades 1994 med
stod fran Socialstyrelsens intensivsatsning,
men kom pa allvar igang 1995 efter en upp-
sokande verksamhet forst i vistsvenska
sjukvardsregionen, efterhand utvidgad till ett
landsomfattande kontaktnit de foljande 4ren
(1,2.3). Arliga sammankomster har hallits
frimst pa Agrenska utanfor Goteborg, detta
unika moétes- och kunskapscenter for famil-
jer som har barn och ungdomar med speci-
ella handikapp och annan kronisk sjukdoms-
problematik. Med nagra ars mellanrum har
dock ocksa den arliga konferensen arrangerats

Att komma fram till en diagnos ger trots
allt klarldggande av fakta, diven om dessa
dr aldrig sa dystra
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Viktigast har utan tvekan visat sig vara alla
de inbordes kontakterna mellan forvdldrar
med sa manga gemensamma funderingar
och angeldigenheter

pd andra hall i landet, senast februari 2001 i
Knivsta vid Arlanda. Informativt program
arrangerades da i samverkan med professor
Goran Annerén, avdelningen for klinisk ge-
netik, Akademiska barnsjukhuset, Uppsala.
Sedan 1995 finns idag etablerad foraldrafor-
ening med kontaktnit utover landet. Vad har
varit visentliga vinster i denna intresseorga-
nisation? Viktigast har utan tvekan visat sig
vara alla de inbérdes kontakterna mellan for-
dldrar med si manga gemensamma funde-
ringar och angelégenheter. Antligen har man
mott ndgon att dryfta dessa gemensamma pro-
blem och upplevelser med, dntligen nigon
som forstar denna mycket svéra situation av
ovisshet och dessutom fruktan att missa v-
sentliga atgérder for sitt barn. Man har nu fatt
uppleva det positiva i att fa dela ar av erfa-
renhet och kinslor med andra familjer! Det
har dirutdver visat sig sa fordelaktigt att pa
detta sitt fa medicinska kontakter, att kunna
fraga till rads, att kunna fa forslag till remit-
tering for “second opinion”, att fa dialog mel-
lan ens doktor och kanske ytterligare expertis
inom ett mycket speciellt omrade.

Vad har da reaktionen varit fran den medi-
cinska professionen? I stort sett mycket posi-
tivt gensvar! De likare som huvudsakligen
varit involverade i hdnvisning och forbere-
dande diskussioner har varit habiliterings-
likarna pé lans- och universitetsniva. Med det
tita nitverk som idag finns mellan svenska
neuropediatriker 6ver hela landet har detta
inte utgjort ndgot problem. Tvértom har i
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ménga situationer en intressant och ibland
produktiv diskussion betriffande mojliga dif-
ferential-diagnoser utvecklats.

Ursprungligen initierades projektet fraimst
med inriktning pé familjer med barn som har
okind fortskridande hjdrnsjukdom av nagot
slag. En sidan situation &r av naturliga skél
alldeles speciellt frustrerande for familjen.
Ingen vet diagnosen. Ingen kommer ndgon
vart i utredningen. Allt tar odndlig tid for alla
dessa mycket speciella undersokningar — &ndd
inga konklusiva resultat!. Samtidigt blir bar-
net bara simre! Méanga kan kanske invinda
att fortskridande hjdrnsjukdomar hos barn i
Sverige ir ytterst séllsynta. Emellertid vet vi
idag att forekomsten av sadana tillstand hos
barn #nd4 dr totalt omkring 0.5 per 1000 fodda
(4), dvs samma storleksordning som rygg-
mirgsbrack, “vattenskalle” (hydrocephalus)
och spastisk hemiplegi inom CP-gruppen —
dvs vil etablerade handikappgrupper.

Det visade sig nu i Anonymous-projektet
att gruppen med familjer ddr man hade barn
som drabbats av tidiga och icke fortskridande
hjérnsjukdomar, helt okénda till sin natur trots
intensiva utredningar, var betydligt storre. De
utgjorde inte mindre dn 2/3 av Anonymous-
gruppen inom kort. Att gruppen med fortskri-
dande hjirnsjukdomar — ofta genetiskt be-
tingade — inneholl ganska manga familjer med
mer #n ett barn drabbat av samma sjukdom
var inte ovintat. Nu erfor vi att ocksd den
andra gruppen, de med engangsforandringar
i hjarnutvecklingen och med stationirt for-
lopp, ocksé den hade en for oss ovintad ok-
ning av familjer med mer &n ett barn av samma
sjukdomstyp. Detta har bl a lett till viktig och
aktuell forskning om de s k “vitsubstans-
avvikelserna” i hjirnan hos vissa barn med
defekt utveckling av myelinet i hjarnans cen-
trala “bredband” (5).
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Vid arsskiftet 2000/2001 omfattar idag den
hittills okdnda svenska ”Anonymous”-grup-
pen 128 familjer med 150 barn och ungdo-
mar utan faststéllbar diagnos. I 21 familjer
finns mer &n ett barn drabbat med samma sjuk-
domsbild. Hjarnsjukdomens typ och troliga
(men oftrklarade) biologiska bakgrund kan
dock vara sinsemellan mycket olika fran fa-
milj till familj. Av de sjuka barnen och ung-
domarna i hela gruppen tillhér 95% nagon av
de tvd ovanndmnda huvudgrupperna: okinda
fortskridande hjdrnsjukdomar 1/3 av alla —
respektive stationédra hjdrnsjukdomstillstand
(kdinda men biologiskt oklara s k syndrom
uteslutna) 2/3 tillsammans. En liten tredje
grupp omfattar barn med foljder efter okind
och komplex inflammatorisk sjukdom
(immundefekt?) och anknytande komplicerad
hjédrnskadebild.

Sammanfattning
Sammanfattande bor podngteras att for
Anonymous-familjerna har den viktigaste
funktionen for den etablerade foreningen bli-
vit skapandet av en mdtesplats: frimst for-
dldrar emellan, men ocksé mellan familjer,
sakkunskap och forskning (6). En av de vik-
tigaste funktionerna visade sig vara utbytet
av berittelser, att fa sitta ord pa de kinslor
och tankar ett sadant hér fordldraskap kan
innebdra; sorg, trétthet, uppgivenhet och dnda
mitt i alltihop 6gonblick av sillsynt glidje.
Detta later sig inte goras i vilken miljé som
helst.

Att sakna diagnos upplevs av familjerna
som ett handikapp i sig. Sérskilt i bérjan av
processen dr behovet av diagnos stort. Oviss-
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heten foder en kinsla av ensamhet som dr nog
sd svar att bemdstra. Frigorna dr manga: Vad
ar det for framtid vi som familj gér till métes?
Kommer vi att orka? Vad skall vi séiga till alla
som fragar, inte minst de nirmaste som bir
dubbel oro? Végar vi ta emot fler barn? — Hir
har langa dagar och sena kvillar av obrutna
samtal i Anonymous-gemenskap blivit ovir-
derliga. Fragorna har ur en synvinkel inte
kunnat besvaras, dndé blir métet i sig ett slags
svar. Ovissheten bestédr, men kiéinslan av en-
samhet bryts en aning.
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Foreningen Anonymous symbol cir lonnens fro-
skida den s k “néisan”. Den stdr for glimten i
ogat, for lekfullhet men ocksa for det gatfulla,
det man aldrig vet var det landar. Och just detta
att man aldrig vet, bér - trots allt - inom sig ett
aldrig sa litet hopp.
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Slutord

Vad behover ytterligare utvecklas och 6ver-
vigas nir det giller de smé och mindre kéinda
handikappgrupperna. Atskilliga smagrupps-
formationer finns som &nnu inte initierats na-
tionellt, kanske inte funnit sin form, dnnu &r
alltfor oklara i forskarvirlden. Viktigt torde
vara att finna balans mellan 1970- och 1980-
talets pA ménga hall diagnos-negativa han-
dikappattityder och 2000-talets patringande
behov av viss koncentration kring den speci-
ella smagruppen. — Stockholmsregionens upp-
laggning hur man praktiskt kan nalkas denna
problematik (Kristina Bonnier Gustafsson:
Kunskapsteam for sma och mindre kénda
handikappgrupper, sid 106) ar hér intressant.
Detta syns vara en framkombar vig i en stor-
stadsregion, ocksd i ett regionalt nitverk. En
nira samverkan i organisation och funktion
mellan sjukvardshuvudman och regionalt spe-
cialiserad kunskapsutveckling dr visentlig for
att komma vidare. Har kommer inte minst den
snabbt framskridande neurobiologiska forsk-
ningen inom smégruppsomradet in som vik-
tig faktor. Utvecklingen gar pA manga om-
raden mycket snabbt, inte minst vad giller
avancerad kunskap och klinisk diagnostik.
Utan forskarkontakt och utvecklingsférank-
ring riskerar lovvérda initiativ att snabbt bli
“passé”.

Under tillkomsten av detta temanummer har
det for oss som initiativtagare allt tydligare
framstatt hur viktiga de sma och mindre kénda
handikappgruppernas aktiviteter blivit for
dagens familjer i Sveriges handikappvérld.
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Statens sirskilda satsning pa stimulansbidrag
for utvecklingsprojekt vad giller smi och
mindre kinda handikapp i mitten pa 90-talet
(1)kom i precis rétt tid av en snabbt accelere-
rande kunskapsutveckling. Projektledningen
vid Socialstyrelsens Rehab-kansli, dynamiskt
ledd av Gunilla Wallgrund, lade en viktig
plattform for dagens organisation. Den gav
viktiga uppslag till nya initiativ samt startade
upplidggningen av systematiserad informa-
tionsverksambhet till allmédnheten genom ini-
tiering av bl a .kunskaps-databaser och -
foldrar Nista visentliga byggsten blev till-
skapandet av SmagruppsCentrum, lokaliserat
till Ostra Sjukhuset i Géteborg, for insamling,
utarbetande och distribution av aktuell och
vilbalanserad information. Denna informa-
tions- och kunskapscentral i distributions-
samverkan med Socialstyrelsen har blivit var-
defull for manga familjer. Samma giller
Agrenska och Folke Bernadottechemmet,
unika motesplatser for familjerna, det profes-
sionella kunnandet och de praktiska erfaren-
heterna. Dessa centra ger en viésentlig kopp-
ling under initiativskede och uppbyggnad av
en smagruppsformation, inte minst familje-
intressenterna och fackfolket emellan.
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