Sjeldne Diagnoser

Tjekliste
Ataksi

Familien, barnet og den unge

Barn og unge med Ataksi

OO0O00O0On0

Information og samarbejde med daginstitution og skole
Deltagelse i handicaprettede kurserr

Ngdvendige hjaelpemidler

Mgde med relevante personer

Afklare behov for ekstraressourcer

Vurdering af uddannelsesbehov

Born af foraeldre med Ataksi

O
O

Stettepaedagog i hjemmet i sveere tilfaelde
Information og samarbejde med daginstitution og skole

Den voksne

OO0Oo0oOoOoOooOooOoad

Revalidering, stattet beskaeftigelse, fertidspension
Daekning af merudgifter

Personlig hjeelp og pleje

Hjzelp til familien (segtefeelle, bern og unge)
Statte til transport

Hjeelpemidler

Aktivitetstilbud

Botilbud

@vrige forhold

O0Oo0on

Adgang til vederlagsfri fysioterapi
Vedligeholdelsestreening af tale

Psykologhjaelp

Brug af Foreningen for ATAKSI / HSP (se www.sca-hsp.dk)



@ Kort om ataksi

Ataksi er en gruppe af bade arvelig og ikke arvelig, uhelbredelige lillehjernesygdomme, der giver
neurologiske symptomer. Det er en indgribende sygdom, som pavirker hele familien. Sygdommen
kan bryde ud i alle aldre, men for de fleste debuterer sygdommen mellem 30 og 50 ars alderen.

De fleste foler, at sygdommen er kommet snigende.

Det er sjeeldent, at sygdommen bryder ud hos barn og unge, men hos barn og unge kan sygdom-
men prodigiere hurtigere.

De forste symptomer er ofte en usikker gang, koordinationsvanskeligheder og tale-/synkebesveer.|
nogle tilfeelde kan sygdommen give kognitive problemer, vandladningsgener samt dobbeltsyn.

@ Familien, barnet og den unge

Born og unge med Ataksi
Ataksi kan prodigiere hurtigere hos bgrn og unge end hos voksne, hvorfor der skal samarbejdes
med kommunen for den rigtige hjaelp, herunder nadvendige hjelpemidler.

Det er vaesentligt at sikre sig, at de personer, der er sammen med barnet i daginstitution, skole og
fritidstilbud er informeret om barnets sygdom og dens betydning for barnet. Det kan vaere en god
ide at holde et mgde med de relevante personer omkring barnet for herved at fa afklaret de szerlige
forhold, der er vedrgrende barnet, herunder om der er behov for ekstraressourcer i forhold til pasn-
ing eller undervisning af barnet.

For et barn med ataksi er det vaesentligt, at barnet lzerer at handtere og acceptere sygdommen.En
vaesentlig made, hvorpa barnet kan opna dette, er ved at deltage i handicaprettede kurser, eksem-
pelvis i foreningen for ATAKSI/HSP.

Uddannelsesbehovet bgr vurderes grundigt grundet darlig finmotorik. For den unge kan det i
forbindelse med uddannelses- og erhvervsvalget veere relevant med rddgivning fra skolens side for
herved at sikre, at alle overvejelser inddrages, herunder at se uddannelses- og erhvervsvalget i et
leengere perspektiv.

Born af foraeldre med Ataksi
Der bar vaere ekstra stor opmaerksomhed pa barnenes trivsel, hvis en af foraeldrene har Ataksi i
udbrud. Behovet for ekstra stgtte i hjemmet kan overvejes.

Det anbefales, at man har et teet samarbejde med skolen eller dagsinstitution, og at man er dben
om sygdommen. Dette skal ske i samarbejde med forzeldrene.

Den syge forzeldre kan udvise en adfaerd, der kan give skolen/institutionen mistanke om, at vedk-
ommende har et alkoholproblem, hvis de ikke ved, at pdgaeldende er syg.

@ Den voksne

Nar sygdommen er brudt ud, opstar der et stort behov for hjaelp og stette fra kommunen pa grund
af borgerens tab af faerdigheder. Da sygdommen er fremadskridende og uhelbredelig, er det vigtigt,



at man er pa forkant med hjzlpen.
De fleste er ofte i arbejde, ndr ataksi bryder ud.

| de forste ar kan vedkommende maske passe sit arbejde uden problemer, men pa et senere
tidspunkt kan der blive tale om stotte til fleksjob. P et eller andet tidspunkt vil det kunne blive
ngdvendigt at s@ge fartidspension.

Der vil med tiden blive behov for en lang raekke hjaelpemidler, som der skal tages stilling til med
jeevne mellemrum. Det kan veere alt lige fra hdndtag og gribetang til rollator og kerestol. Det er
vigtigt, at der seettes sd megen hjaelp og statte som muligt ind i hverdagen bade til den syg-
domsramte og til pdrgrende. Der kan ogsa vaere behov for deekning af medudgifter, eksempelvis
udgifter til transport.

Der kan blive behov for hjzelp til personlig pleje, renggring og indkgb. Hjeelpens omfang er afhaen-
gig af om den syge bor alene eller i et parforhold.

Det er vigtigt at veere opmaerksom p4, at det kan vaere en belastende situation for pargrende, som
ogsa kan have behov for hjalp i form af aflastning.

Pa et tidspunkt i forlgbet vil den syge ofte ikke kunne vaere alene hjemme, hvorfor der skal tages
stilling til aktivitetstilbud som for eksempel dagcenter, aflastning og dggnhjeelp.

@ 9vrige forhold

Der findes ingen behandling mod sygdommen. Medicin kan afhjaelpe nogle af symptomerne.
Fysioterapi kan afhjaelpe problemer med musklerne, hvorfor muligheden for vederlagsfri fysio-
terapi bar overvejes. Taletraening kan hjaelpe pa eventuelle taleforstyrrelser.Ved dobbeltsyn kan der

bruges slebet glas i brillerne.

Der kan i nogle tilfeelde veere behov for psykologhjzelp, bade for den sygdomsramte og de
pargrende.

@ Mere information - kontakt

Foreningen for ATAKSI / HSPC Sjeeldne Diagnoser Center for Sma Handicapgrupper
TIf.26 27 59 13 TIf.3314 0010 TIf.7242 3700
www.sca-hsp.dk www.sjaeldnediagnoser.dk www.csh.dk
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