“Han hittar sina egna wigar overallt

William Cassirer ar en glad kortvaxt kille pa fyra ar. Hans liv borjade i en kamp for

overlevnad, men idag lever han aktivt med lek, traning och jamnariga vanner. Att det ar

mojligt beror till stor del pa hans manga specialanpassade hjalpmedel.

— Utan hjalpmedlen skulle var vardag inte fungera, vi skulle fa sitta och halla William

som om han fortfarande vore en bebis, sdger hans mamma Therese Cassirer.

text: LOIS STEEN VIVANCO

Kortvéxt. Therese Cassirers son
William féddes med akondroplasi,
vilket betyder dvargvaxt/kortvéxt.

foto: MARTINA HOLMBERG

GUSTAVSBERGS HAMN pi Virmdd utanfor
Stockholm dr klidd i iskall vinterskrud. Det
forsta jag moter ndr jag kliver in i hallen hos
familjen Cassirer ir virmen, det andra ir en li-
ten Permobil.

- Du skulle sett Williams lycka nir han kun-
de kdra omkring sjilv i den nér vi var pd Kolmar-
den i somras! Men nu fir den sti, for det ir sa
mycket snd, berittar mamma Therese Cassirer.

Hon visar vigen in i koket dir William, en
blond och brunégd liten kille, precis haller pa
att avsluta sin frukost.

- Hej, sdger han, med ett blygt leende, och
vill sedan komma upp ur sin aktivitetsstol dar
han sitter fastspand.

Williams personliga assistent Elisabeth Se-
gelov lyfter honom frsiktigt ur den och lig-
ger honom pa en mjuk filt pa vardagsrumsgol-
vet. Dir borjar han genast leka med bilar och
lego. Vill han ha nagon annan leksak rullar
han ét sidorna eller sparkar sig bakit liggande
pa rygg. Ibland ber han Elisabeth att himta
négot som ligger for langt bort.

WILLIAM FO6DDES MED akondroplasi, som for-
ut kallats dvirgvixt. Numera siger man kort-
vaxt, berittar Therese, nir jag sitter och samta-
lar med henne och sambon Neo Gustafsson.

— Jag tycker att det dr enklare att anvinda
dvirgvixt. D3 forstr folk vad man menar. Fast
vissa forildrar och vuxna kortvixta tycker att
det dr jobbigt med ordet dvirg, siger Therese.

— Skulle sagan om Snovit skrivits idag skul-
le den heta ”Snovit och de sju kortvixta, men
vi tycker inte att benimningen 4r ett problem,
tilldgger hon.

- Vi brukar gomma dvirgar och leta efter
dem! flikar William in med sin ljusa rost bort-
ifrin vardagsrummet och visar upp en leksaks-
figur, innan han atergér till leken.

William foddes sex veckor for tidigt och be-
skedet om kortvixtheten kom redan det forsta
dygnet, dven om sjilva DNA-svaret kom tvd
veckor senare.

Kortvixta barn har en senare motorisk ut-
veckling 4n friska barn, men de flesta kommer
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- Vi blev kvar pa sjukhuset i tvd ménader
och han kimpade verkligen for sitt liv da,
minns Therese och blir blank 1 6gonen.

Efter det har operationerna avlost varandra,

Gangtraning.

Neo Gustafsson
gangtranar med
William.

Assistenter stodjer. Da William har stora hjalpbehov bade pa dagarna och natterna far

familjen stod via personliga assistenter. | bakgrunden syns Elisabeth Segelov.

ikapp senare och lir sig krypa, sitta och ga.

— Tyvirr drabbades William av komplika-
tioner som han ir ganska ensam om bland
kortvixta.

Det mirktes inte 1 borjan, han var som en
vanlig baby fram tills att han var ungefir
fem manader, berittar Therese.

Da boérjade William att fd krakningar och
andninguppehill. Det visade sig att han hade
en fortringning péd ryggmargen. Nir han var
sex méanader opererades han i skallbasen.

det har blivit 6ver 15 stycken.

- Williams komplikationer innebir att han
fortfarande fir andningsuppehill, s han an-
vinder BiPAP pa nitterna. Han orkar inte hal-
la upp sitt tunga huvud och pé grund av in-
klimningen av ryggmirgen kan han inte sitta
eller gé sjilv, berittar Therese.

Fast William redan har gatt igenom myck-
et dr han dnda en positiv liten person.

- Han ir levnadsglad trots alla sina hinder
och oerhort viljestark och envis, siger Therese
och ler.

— Det verkar som han accepterar sig sjilv
och ir cool med liget, sdger Neo som lirde kin-
na William nir han var ett och ett halvt ar.

- Dé kunde han inte prata alls, men nu gir det
knappt att fa tyst pA honom! Han babblar hela
tiden och ar helt klart en blivande komiker.

PA MANDAGAR och tisdagar dker William med
en assistent till habiliteringsenheten Ballong-
en som ligger i Skarpnick, sdder om Stock-
holm. Ballongen ir som en forskola dir funk-
tionshindrade barn far bade trina och leka till-
sammans. (Lds mer pd sidan 15.)

- I bérjan var jag skeptisk till att William
skulle ga ddr, jag trodde inte att han skulle kla-
ra att vara ifrin mig. Nu ir jag jitteglad! siger
Therese.

- Han trivs sd otroligt bra med de andra
barnen och tycker att det ar pest att ha jullov,
ler Neo.

Varje termin sitts en behandlingsplan upp
med specifika mal {or varje barn. Malen trinar
man pé bide pa forskolan och hemma.

- Ett av mélen ar att William ska klara av att
gd med Ponyn, sitt nya gdnghjilpmedel. Dess-
utom ska han trina pa att fa ihop sina armar
framfor kroppen, speciellt den vinstra armen
ar mer ororlig pa grund av nervskadorna. Ett
overgripande mal dr ocksa att han ska bli mer
sjalvstandig i olika aktiviteter, berittar Therese.

Annan vardagstrining dr att std i stiskalet
for att rita ut ryggen eller att sitta och pyssla i
aktivitetsstolen for att trina finmotoriken.
Men eftersom Williams fall 4r unikt, kan likar-
na inte siga s mycket om hans framtida mo-
toriska utveckling.

Fysioterapi nr 2/2010

Aktivt sittande. Nar William sitter i aktivitetsstolen
kan han rita och pyssla. "Den har ar till dig" sager han

till fotografen.

- Jag har inga forhoppningar kvar om att
han ska ldra sig ga, det har jag lagt pa hyllan.
Min hogsta dnskan dr att han ska lira sig att
sitta sjilv, sdger Therese.

DE VARDAGAR William inte dr pd Ballongen ar
han hemma och leker och trinar eller gar ut
med hjilp av ndgon av sina tvd assistenter. Till
vardagen hor dven att Therese jobbar halvtid
pé ett chokladforetag i Gustavsberg.

- Det ir skont att komma hemifrin, men
jag skulle inte orka jobba heltid, eftersom vi
fortfarande blir vickta av William varje natt.

Vissa nitter, kvillar och helger skoter The-
rese och Neo om William pa egen hand.

- Vi har avbojt assistenthjilpen da for att f3
lite privatliv, forklarar Therese.

For att fa mer utrymme har de dven flyttat
fran en mindre ligenhet till en storre, som ska
bostadsanpassas utifrain Williams behov.

— Det ska byggas ramper till uteplatserna
och ldggas plattor pa griset sd att William kan
kora ut med Permobilen. Han ska dven f3 ett
lagre och mer flackt handfat sa att han kan
tvitta sig sjilv, forklarar Therese.

Om mycket i Williams liv har varit en
kamp, sa har tillgangen till vird och stod inte
varit det, berittar hon. -
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Williams hjélpmedel:
Aktivitetsstol: Matri;k:_'s“foi med
specialgjuten sits efter Williams méatt
for aktivt sittande vid maltider, lek och
pyssel. Sitsen flyttas Gver till

permobilen.
Ganghjalpmedel: Pony-gastol
anpassad till Williams langd och
behov av huvudstod. |
Andningshjalpmedel: BiPAP-
maskin for att stédja och kontrollera
_andningen nattetid.
| Permobil: Elektrisk rullstol for att
sjalvstandigt utforska omvarlden

Staskal: Ortos for att tréna stdende
och réta ut kroppen och minska
spasticitet.

Korsett: Stabiliserar brostryggen
och mojliggor staendet i staskalet
Toastol: Specialanpassad toasits,
Syfte: bli blojfri dagtid

Badkar: Hoj- och sénkbart badkar
ska ergonomiskt underlétta bad
Barnvagn: Anpassad storlek

pa sitsen.

Bilanpassning: Familjens bil har en
hiss for att transportera hjalpmedlen.
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Trummande tréning. Pa grund av en inklamning av ryggmargen har William bland annat nedsatt funktion i vanster arm och hand. Att spela trummor
for assistenterna ar bra fér motoriken och koordinationen.
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— Det var vildigt mycket virt att fa en tidig
kontakt med Nacka habiliteringscenter. Och
jag hade tur som fick en kurator som *6ppna-
de upp allt”, genom att visa vilken hjilp som
fanns att fa.

I olika handikapporganisationer som RBU
har de mott andra forildrar som har fatt kim-
pa mycket for att fa vissa bidrag eller hjdlpme-
del, men si har det inte varit for dem. There-
se och Neo ir tacksamma for att de bor i Sve-
rige, dir barnsjukvard, habilitering och hjilp-
medel for det mesta ar gratis.

- Vi hade aldrig haft rad att ge William den
vard han beh6ver om vi hade bott i ett land
som kriver dyra privata sjukforsikringar, siger
Neo.

- Nej, dé hade William nog inte levt idag,
sdger Therese allvarligt.

- Och jag kan inte tinka mig vardagen ut-
an alla hjalpmedlen. Vi skulle f3 sitta och hal-
la honom som om han fortfarande vore en be-
bis, tilligger hon.

WILLIAMS HJALPMEDEL har blivit minga, och
négra av dem har varit revolutionerande.

- Permobilen var ett stort lyft for Williams
sjalvstindighet, han blommade ut nir han fick
den. Det virmer oss nir han kan vara trotsig
och dra i vdg at sitt hall, precis som andra fy-
radringar, siger Neo.

-Ja, det r ett hjilpmedel som gor mig stolt.
Folk tittar ofta pa oss ndr vi 4r ute, men inte
for att det dr nagot konstigt, utan for att det dr
hiftigt att en sadan liten kille kan kora den, s3-
ger Therese.

Hon nidmner dven aktivitetsstolen Matrix

- Sitsen ir specialgjuten efter Williams
matt. Den gav honom ett bittre sittande nir
han iter eller pysslar och ritar. Den har dven
ritat ut lite av Williams kyfos, enligt den se-
naste rontgenbilden.

Men den specialanpassade barnvagnen
avskyr bade hon och sonen. William for att
han blir orérlig och Therese for att den ir
otymplig och har en "grisligt ful firg”.

— Visst dr jag glad for allt vi fitt, men ibland
skulle det vara skont om tillverkaren tinkte li-
te mer pa oss anvindare. Folk tittar for att den
ar s ful och dd skidms jag.

En annan nackdel med manga hjilpmedel
ar att de 4r sa tunga.

- Williams hjilpmedel viger sa otroligt
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Talmodig. Staskalet ar inte ett favorithjalpmedel, men William star talmodigt en stund.

HJALPMEDEL
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Mammas sambo Neo Gustafsson uppmuntrar med en puss.

mycket och de dr otympliga att bira. Det blir
mycket slipande av hjilpmedlen mellan olika
platser, man 4r helt slut ibland, siger Neo.

— Det gor att man drar sig for att dka pad ut-
flykter eller hem till folk. Har de inte hiss, vet
man att man fir bira, siger Therese.

EN DROM SOM DE HAR 4r att gora en lingre re-
sa med William.

- Vi héller pa och samlar mod for att aka ut-
omlands hela familjen, men ett hinder ar just
transporten av hjdlpmedlen, siger Neo.

Men idven enkla saker kan ha betydelse, me-
nar Therese. Till exempel om vanliga vinter-
leksaker vore anpassade.

- Jag har letat efter en pulka med en sits i
Williams storlek, men allt dr for stort. Det
skulle vara kul att kunna ga ut i snén och le-
ka.

En stor forandring som dr pa gang for famil-
jen dr att William snart ska borja pé ett vanligt
dagis de dagar han inte ir pa Ballongen.

— Det oroar mig givetvis, for just nu lever
William sa skyddat. Men jag tror att det kan
bli bra, han brukar hitta sina egna vigar 6ver-

-

allt, sidger Therese och ler.

Ldis om habenbeten Ballongen! —
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Pa Ballongen far barnen

— Det borde finnas fler hjdlpmedel
for barn som &r inriktade pa lek,
sager Ann Séderlund som ar William
Cassirers sjukgymnast pa habilite-
ringsenheten Ballongen i Skarpnack.

BALLONGEN VANDER sIG till forskolebarn
med funktionshinder som ir tva till sex
r gamla och ir en habilitering i férsko-
leliknande miljo.

- Barnen ir hir tva hela dagar 1 veck-
an, berittar Ann Séderlund.

I teamet finns tvd sjukgymnaster, en
logoped, en arbetsterapeut, tva pedago-
ger (varav en specialpedagog) och en en-
hetschef. Barnen ar uppdelade i tva grup-
pert, en grupp dir de flesta har cerebral
pares och ir gingare och en grupp med
mer omfattande funktionshinder. En dag
1 veckan har teamet avsatt for adminis-
tration och olika moéten eller besok.

Man ska ha behov av flera insatser for
att beviljas plats pd Ballongen.

- Tillsammans med forildrarna valjer
vi ut max fem mal per termin, och uti-
fran dem gors en behandlingsplan.

Ett mél for den grovmotoriska utveck-
lingen kan vara att klara att krypa fem
meter eller att kunna resa sig sjilvstin-
digt med stéd av en rollator.

- For andra barn kan malet vara att or-
ka std 30 minuter i ett stskal eller att for-
flytta sig ndgra meter med géstol, sidger
Ann.

Hon betonar vikten av att fa leka un-
der de olika 6vningsmomenten.

- Triningen maste vara kul! Aven om
vi har ett langre perspektiv, typ "det hir
kommer han att ha nytta av om fem ar”
sa ar det viktigaste for ett barn att det dr
roligt och utvecklande nu. Deras frimsta
motivation kan ligga i att vilja forflytta
sig fran ett rum till ett annat, till sina
kompisar.

L1
Utveckla lekhjalpmedel! Det tycker sjukgym-
nasten Ann Soderlund pa Ballongen.

Hon ger exempel pa hur “smatrakiga”
triningsmoment kan goras roligare.

— Nir en liten kille som William ska
trina att gi med sin géstol noter vi inte
med det i en korridor. Vi stiller ut firg-
glada plastror i en bana som det ar roligt
att knuffa ned. Ibland ar hans kompisar
med och fir i uppgift att inte knuffa ned
roren och sd gors traningen till en ge-
mensam lekstund.

ANN LYFTER OCKSA fram teamarbetet pa
Ballongen.

- Vi sjukgymnaster har ansvar for det
grovmotoriska, som att kunna krypa, sit-
ta, sta, forflytta sig och gi med eller utan
hjilpmedel. Arbetsterapeuten ansvarar
for handfunktion, av— och paklidning,
toalettbesok och dtande och drickande.

Logopeden ansvarar for barnets kom-
munikationsformaga samt dtande och
drickande i samarbete med arbetstera-
peuten. Pedagogerna i teamet har huvud-
ansvar fOr att stimulera barnens intellek-
tuella utveckling.

— Att i vara med jimnariga barn pé-
verkar ocksa barnens lust att kommuni-
cera oerhort mycket, sdger Ann.

Det ir stor skillnad mellan att fi 6va
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en timme 1 veckan pé en vanlig habilite-
ring och att vara pa denna ritt unika for-
skola, dir triningen pagar pa olika sitt
under hela dagen.

— Barnen hir fir otroligt mycket sjuk-
gymnastik. De flesta har bdde individu-
ella pass och grupper varje vecka och en
del barn har upp till fem pass. Utover det
ir vi kring barnen i de vardagliga tri-
ningsmomenten som finns naturligt un-
der en dag.

MYCKET AV ANNS TID gar ocksa till att
analysera hjilpmedelsbehov, bestilla och
sedan trina barnen i anvindningen av
hjilpmedlen. De vanligaste ir rollatorer
och gastolar av olika slag och hon ir ock-
sa behjalplig med ortopedtekniska hjilp-
medel, som ortoser, stiskal och korset-
ter.

Hjilpmedel for vuxna ir sillan per-
sonligt utformade. Jag frigar Ann om det
ir annorlunda med hjilpmedel for
barn.

- Det finns staskal och ortoser i olika
firgglada monster, men de flesta andra
hjdlpmedel 4r bara inriktade pa funktion.
En annan brist ir avsaknaden av nitta
ginghjilpmedel som dr litta att fA med
sig. De ir ofta tunga och sd breda att de
slar i dérrkarmarna, siger Ann.

Hon skulle dven girna se att det upp-
fanns fler hjdlpmedel som var inriktade
pa lek.

- Numera kan man bestilla trehju-
lingar frain Hjilpmedelscentralen. Alla
andra barn cyklar, darfor dr det s friskt
och hirligt for vara barn att ocksa fa go-
ra det! Men det behovs mer, till exempel
anpassningar av utrustningen i lekpar-
kerna. D skulle leken utomhus bli mer
tillganglig.

LOIS STEEN VIVANCO
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