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Pa Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer som har barn med funk-
tionshinder bor, umgés och utbyter erfarenheter. Under en och samma vecka
triaffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det hir fallet
Svér epilepsi. Familjevistelse med den diagnosen har arrangerats pa Agrens-
ka 2007 och 2008.

Under en familjevistelse ar fordldrarnas dagar fyllda med medicinska och
psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barnen, som har ett eget pro-
gram, tas d& omhand av sérskild personal. Faktainnehéllet fran foreldsningar
under bida vistelserna 2006 och 2007 pa Agrenska utgor grund for nyhets-
breven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir
tillgénglig for allmédnheten har foreldsarna mojlighet att ldsa och 1dmna syn-
punkter pa sammanfattningarna. Den medicinska informationen uppdateras
fortlopande i samarbete med foreldsarna, antingen till vissa delar eller i sin
helhet. For att illustrera hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att
ha ett barn med sjukdomen/syndromet, ingér en fallbeskrivning

Sist 1 nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer till fore-

lisarna. Sedan &r 2000 publiceras nyhetsbreven dven pa Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
Foljande forelasare har medverkat vid framstallningen av detta
nyhetsbrev: Overlikare Ingrid Olsson, Goteborg, dverlikare Gunnar
Braathen, Goteborg, overlikare Per Amark, Stockholm, neuropsykolog
Ingrid Tonning Olsson, Lund, epilepsisjukskoterska Birgitta Olovsson,
Goteborg, epilepsisjukskoterska Eva Dehlin, Lund, specialpedagog Berit
Ringback, Goteborg, elevassistent Pia Hallin, Goteborg, dvertandldkare
Asa Martensson, Géteborg, logoped Asa Mogren, Géteborg, sjukskoterska
Andreas Tallborn Dellve, Goteborg, sjukskoterska Lotta Thomasson,
Goteborg, specialpedagog Astrid Emker, Goteborg, socionom Anna Lind-
fors, Goteborg, socialpedagog Patrik Sjogren, Goteborg, handldggare Britt
Akerstrom, Goteborg, foreningsrepresentant Anita Petersson, Sundbyberg,
overldkare Susanna Danielsson, Goéteborg, barn- och ungdomslakare Mar-
grethe Krabbe, Goteborg
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Svar epilepsi

Detta nyhetsbrev 4r en uppdatering av Agrenskas nyhetsbrev nr 279
frdn 2007 enbart med avseende pé att kapitlet ”Att vara tonaring” har
tillkommit.

For den intresserade finns mojligheten att, pA Agrenskas hemsida,
ocksa ldsa nyhetsbrev nr 277 “Epilepsi vid olika sjukdomar och syn-
drom”. Nyhetsbrevet innehaller kortfattad information fran familjevis-
telser pa Agrenska om olika sjukdomar och syndrom, dir epilepsi in-
gér, samt mer utforliga fallbeskrivningar.

Inledning

Overlikare Ingrid Olsson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Géteborg, inledde programmet pa familjevistelsen pa Agrenska.
-Jag har under ett ritt stort antal ar traffat barn med epilepsi. Svérbe-
handlad epilepsi dr mera ovanligt och tillhor mer séllsynta diagnoser.

Epilepsi forekommer hos 5/1000 vérlden over, vilket innebér att cirka
50 miljoner ménniskor har sjukdomen.

-Epilepsi har alltid” funnits, vilket innebér att det finns beskrivningar
redan frdn forkristen tid. Senare kom den att kallas den heliga sjuk-
domen och fallandesjuka. Den alderdomliga synen pa sjukdomen lev-
de kvar langt in 1 var tid. Det var forst i1 slutet pd 1800-talet och i1 bor-
jan av 1900-talet, i och med tillkomsten av EEG, som man borjade
forstd mer vad som hénder vid ett epileptiskt anfall. For mer dn 30 ar
sedan lades de stora epilepsisjukhusen, som vi hade i Sverige, ned.
Tidigare var det mojligt att lagga in barn med epilepsi pé sjukhus, bl a
nédr det var dags att dndra medicineringen. Numera dr varden oftast
poliklinisk, sa Ingrid Olsson.

For nistan hundra ar sedan borjade man kunna mita aktiviteter i hjar-
nan med hjilp av EEG, elektroencefalogram, som dr en registrering av
hjarnans aktivitet med hjdlp av elektroder som fésts pa skallen (se mer
om EEG i sérskilt kapitel).

-EEG innebar mojligheter att kartligga hjérnans elektriska aktivitet
och ett stort steg mot forstdelsen av epilepsi.

Nér det giller medicineringen av epilepsi s& har man, enligt Ingrid

Olsson, provat alla mojliga hemskheter sa sent som pa 1800-talets
senare del.
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-Ett genombrott nédr det giller moderna likemedel kom i bdrjan av
1900-talet i och med medicinen Fenemal® som fortfarande anvinds i
vissa utvalda fall. Dérefter har det kommit ménga nya mediciner, sér-
skilt under perioden 1970-2000. Nir det géller de nyare medicinerna
sé dr det viktigt att papeka att det tar véldigt lang tid att samla erfaren-
heter nir det géller biverkningar. Det finns flera exempel péd bakslag
dér nya effektiva mediciner fatt minskad anvindning pd grund av all-
varliga biverkningar, exempelvis pd synen och blodbildningen, sa Ing-
rid Olsson.

Allman information om epilepsi

Overlikare Gunnar Braathen, Drottning Silvias barn- och ungdoms-
sjukhus, Goteborg, informerade allmént om epilepsi.

Epilepsi beror pa Overaktivitet i hjarnans nervceller som kommer
anfallsvis och plotsligt. Olika signalimnen, som ér positivt eller nega-
tivt laddade ska vara i balans. Blir det obalans i systemet kan det upp-
sta ett epileptiskt anfall. Man skiljer pa partiella anfall, generalise-
rande anfall och svarklassificerade anfall.

-Patienten fér olika symptom beroende var i hjérnan dveraktiviteten av
nervceller 1 hjdrnan sker.

Ett epileptiskt anfall kan starta i en avgrénsad del av hjarnbarken och
antingen stanna dar (partiellt anfall) eller sprida sig vidare till hela
hjarnan (sekundar generalisering). Anfall kan ocksa fran starten en-
gagera hela hjarnan (priméar generalisering). Vilka symptom ett an-
fall ger och vilka delar av kroppen som berors, beror pa var anfallet
startar och om/hur det sprids vidare.

-Ett anfall kan innebdra att personen skrattar pa ett sdrskilt sitt eller
beter sig annorlunda beroende pa typen av anfall.

En nervcell tar emot signaler fran manga andra nervceller, men skick-
ar bara ut signaler via en nervtrad.

-Hela systemet, som dr véldigt invecklat, befinner sig normalt 1 ett
slags jamviktsldge som beror pa olika faktorer, bl a att signalsubstan-
ser antingen "gasar" eller "bromsar". Systemet kan retas pa tva sitt,
antingen sd att de elektriska spanningarna okar eller sa att de minskar.
Det 4r summan av spidnningarna som riknas och som ska bilda jam-

viktsldget, sa Gunnar Braathen.
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Tre faktorer dr viktiga for sjukdomens forlopp:

1/ Orsaken till epilepsin bestimmer mycket for sjukdomens forlopp.
Foljande kan orsaka epilepsi:

o genetiska orsaker

& anldggningsrubbningar

o infektioner

o syrebrist

& tumorer

-Niér det géller en ritt stor grupp, 50-70 %, hittar vi inga orsaker.

2/ Var i hjarnan epilepsin sitter
-Sitter epilepsin i exempelvis tinningloberna blir epilepsin svérare

3/ Aldern nar epilepsin bryter ut
& 0-2 ar — sdmre prognos

& 2-10 ar- bra prognos

& 10-18 ar — medelbra prognos

Behandling av epilepsi sker framst med antiepileptiska mediciner,
dér det finns ett stort antal olika preparat att vilja mellan. Vanligaste
medicinerna dr karbamazepin och valproat.

-1 princip strévar vi efter att anvinda sé lite mediciner som mgjligt och
helst bara ett preparat at gangen. Om man tanker hélla sig till endast
ett preparat rekommenderar jag valproat. Den medicinen ska man
emellertid vara forsiktig med om barnet har en dmnesomsittnings-

sjukdom.

Ar epilepsin komplicerad behdvs ofta flera preparat i kombination och
lang behandlingstid.

-Diarmed okar risken for biverkningar. Overgdende biverkningar &r
trotthet, magbesvir, utslag, yrsel och dubbelseende. Kognitiva/moto-
riska biverkningar dr minnessvarigheter, koncentrationssvarigheter,
nedsatt reaktionstid och koordinationssvarigheter. Allvarligare biverk-
ningar ir paverkan pd lever och benmaérg, uttalad trotthet, humorfor-

andringar och viktokning.
For en del personer (dér ett begridnsat omrade av hjarnan dr involverat)

kan epilepsikirurgisk behandling vara en méjlighet nér inte medici-
ner hjélper. Ungefar 67 % av de som opereras blir anfallsfria. Ofta
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forbattras sprak, minne, uppmérksamhet och visuo-spatiala formégan

efter kirurgi.

I sista hand kan ocksa vagusnervstimulering eller ketogen kost
(80 % fett och resten 20 % utgdrs av dggviteimnen och kolhydrater),
som provas under kontrollerade former, hjilpa for en del.

Prognosen for personer med epilepsi dr att:
& 60-70 % blir anfallsfria
& 20-25 % far fortsatta anfall

Gunnar Braathen rekommenderade f6ljande vardkedja for barn:

& behandling av barnldkare 1 ppenvard eller pa lansniva

o om e anfallsfri inom 3-6 mén behandling inom lénssjukvarden
(barnneurolog plus epilepsiteam)

o om ej anfallsfri inom tv &r behandling inom regionsjukvarden (epi-

lepsi-kirurgiteam). Smé barn kan behdva specialistremiss tidigare.

Ella har svar epilepsi

Ella, 11 r, har svar epilepsi. Hon kom till Agrenskas familjevistelse
tillsammans med mamma Maria och pappa Héakan.

Marias graviditet med Ella var normal, likasa forlossningen.

-Allt kéndes vildigt bra fran borjan. Ella verkade mé bra, hon at och
sov och utvecklades bade finmotoriskt och grovmotoriskt som hon
skulle, tyckte vi, siger Maria.

Det forsta tecknet, som Maria och Hakan sd héir i1 efterhand kanske
kan tycka hor ihop med det som sedan hédnder, skedde nir Ella var sex
mdnader.

-Hon tittade da och d& uppét, bakét pa ett sétt som kidndes lite mérk-
ligt. Samtidigt gick hon in i en ”gnéllig” period som vi inte var vana
vid och som vi inte forstod, sdger Hakan.

Négon tid direfter upptiackte Hakan och Maria att det ryckte i Ella
armar nar hon lag pa skdtbordet.

-BVC ordnade da med en remiss till en barnneurolog. Mitt i konsulta-
tionen fick Ella flera omfamningskramper och dé sag vi pa ldkaren att
detta méste vara ndgonting allvarligt. Dessutom tog han med sig hen-
ne och gick ivdg och ldmnade oss med alla fragor. Strax dérefter fick
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vi veta att Ella hade infantil spasm och att man skulle géra en ordent-
lig undersdkning, sdger Maria.

Ella genomgar en omfattande undersokning

Ella blev kvar 17 dagar pa sjukhuset och under den tiden gjordes flera
undersdkningar och provtagningar, bl a ryggmargsprov, EEG, dator-
tomografiundersokning och blodprov.

-Undersokningarna visade att Ella inte hade ndgon hjdrnskada som
orsak till epilepsin. Men hennes EEG var helt kaotiskt. Tidigt under
sjukhusvistelsen medicinerades Ella med hormonet ACTH och efter-
hand ocksd med Sabrilex®. Hennes EEG normaliserades och kram-
perna minskade tills hon en dag var helt anfallsfri. Under senare delen
av sjukhusvistelsen boérjade man trappa ned kortisonbehandlingen,
sdger Hakan.

Behandlingen med ACTH (spruta) och Sabrilex® (pulver pa sked)
fortsatte efter sjukhusvistelsen, varannan dag i hemmet med sjuksko-
terska och varannan dag pa sjukhuset. Efter tre manader avslutades
sprutbehandlingen.

-Ella gick successivt ned i vikt det hon gatt upp under ACTH-
behandlingen och fick inga aterfall under tre manader. Pa sjukhuset
hade vi fétt veta att 50 % av barnen med infantil spasm blev helt friska
och 50 % fick andra problem, allt ifr&n grava handikapp till koncentra-
tionssvarigheter. Eftersom Ella nu var anfallsfri hoppades och trodde
vi att hon tillhérde gruppen som blev helt frisk. Vi fick ocksa veta att
infantil spasm kunde utvecklas till epilepsi senare i livet, siger Maria.

Behandling av svarbemastrad epilepsi

Overlikare Per Amark, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm,
informerade om svarbehandlad epilepsi och hur behandlingen kan se
ut.

-For att kunna behandla svarbemaistrad epilepsi kravs att man definie-
rar vad som menas med svar epilepsi. Direfter blir det friga om 14-
kemedelsbehandling och om den inte ger effekt kan man Overvéga
kirurgisk behandling, vagusnervstimulering eller ketogen kost.

Enligt Per Amark menas med svér epilepsi foljande:

o terapiresistens, d v s ¢j tillrdcklig effekt av antiepileptiska ldkeme-
del efter tva ars behandling (vuxna), kortare tid for barn

o incidens; 5-6/100 000 fodda barn per ar
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o prevalens; 3/1000 i befolkningen, 30 % av de med epilepsi

Vid nydebuterad epilepsi blir 47 % anfallsfria med forsta preparatet.
Av ovriga 53 % blir ej sa minga anfallsfria med hjilp av ett andra
preparat (14 %). Med ett tredje preparat blir ytterligare 3 % anfallsftia.
Totalt blir séledes 65 % anfallsfria med tre preparat och 35 % far fort-
satta anfall. Med kombinationer av likemedel kan ytterligare négra fa
bli anfallsfria och darfor kan det vara vért att prova det.

Den analys man gor vid terapiresistens innehaller:

& ny anfallsanamnes av patient och vittne

o genomgang av journalhandlingar for analys av anfallsutvecklingen
o granskning av genomford orsaksutredning

& granskning av neurofysiologisk utredning

o genomgang av tidigare och aktuell behandling

Mojliga orsaker till terapisvikt r:

o fel diagnos (inte fraga om epileptiska anfall)
& d@nnu inte upptickt skada/missbildning

& okénd psykosocial problematik

o osdker anfallsregistrering

o felbedomning av ldkemedelsbiverkningar

o svérigheter att folja behandlingen

o olampligt lakemedelsval

o ldkemedelsdoseringen otillrackligt utprovad

Faktorer som kan bidra till daligt behandlingsresultat:
o lag élder for epilepsidebut (<4 ar)

o typ av epilepsi

o typ av bakomliggande fordndring i hjarnan

o forekomst av utvecklingshandikapp i sldkten

& stort antal anfall fore behandlingsstart

o lang behandlingstid for att fi effekt

o daligt resultat av de tva forsta medicinerna

-Orimliga och ovantade effekter av likemedel forekommer. Absenser
kan exempelvis framkallas av karbamazepin (fenytoin, gabapentin,
vigabatrin) och myoklonier av karbamazepin (vigabatrin, gabapentin
och lamotrigin). Riskfaktorer (daligt behandlingsresultat) ar lag alder,
andra funktionshinder, polyterapi (flermedicinering), svar epilepsi
med blandade anfallsformer och hdg anfallsfrekvens samt uttalade
EEG-forandringar.
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Epilepsikirurgi dr en mojlig behandling ndr medicinering inte ger
effekt.

-De barn som kan komma i fraga for epilepsikirurgi dr en heterogen
grupp med olika orsaker till epilepsin, exempelvis anldggningsavvi-
kelser eller skador. Av dem som l&dmpar sig for kirurgi och genomgér
operation blir 65-70 % mer eller mindre anfallsfria.

Utredningen for epilepsikirurgi innehaller:

o genomgang av utforda utredningar

& video-EEG med anfallsmonitorering

& magnetkameraundersdkning med sérskild inriktning pé svar epilepsi
o PET, SPECT

& neuropsykologisk utredning

& barnneuropsykiatrisk bedomningh

o logopedisk bedomning

o kurator

o anfallsregistrering

o synfaltsundersokning

& grov- och finmotorisk undersdkning

o eventuellt ytterligare specialundersokningar, t ex Wada-test

Idag gors cirka 50 epilepsioperationer pa barn och vuxna om aret i
Sverige och det dr da friga om olika typer av operationer. Resultaten
ar, som nimnts, mycket goda.

-Kirurgin innebér sméd komplikationsrisker och betraktas som en sdker
behandlingsmetod.

Behandling med vagusnervstimulator, VNS, innebér att en apparat
liknande en pacemaker skickar sma elektriska impulser via en inope-
rerad elektrod till vagusnerven pé halsen.

-Vagusnerven skickar sedan signaler vidare till hjdrnan. Stimuleringen
paverkar centra, vilket bidrar till att forhindra att den elektriska oba-
lansen ger upphov till anfall, sa Per Amark.

Vagusnervstimulering hos 50 barn med svarbehandlad epilepsi (Lund-
gren, Amark) visar en klar forbittring. 14/46 fick en minskning av
anfallen pa mer &n 50 %.

-Forutom férre och lindrigare anfall upplevde minga av patienterna en
forbéttring av humoret, 6kad vakenhet, forbattrat minne, reducering av
antalet mediciner och doseringen, farre besdk pa akutmottagning samt
bittre kontroll av anfallen. Nar de kénde att ett anfall var pd vig kunde
de sjdlva styra intensiteten i signalerna med hjdlp av en VNS-magnet.
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Biverkningar av VNS forekommer i form av heshet, hosta, retningar i
halsen, andfaddhet och tillfalliga férdndringar av rostliget.
-Biverkningarna upptréder vanligtvis endast under den period stimule-
ringen sker, vanligtvis 30 sekunder var femte minut. Problemen mins-
kar dessutom med tiden. Sammanfattningsvis kan man séga att be-
handling med VNS kan goras pa alla personer, barn och vuxna, med
svarbemistrad epilepsi.

Ketogen kost dr en terapeutisk dietbehandling resulterar i ett tillstand
som liknar det vid svélt. Allmént innebér dieten:

& hogt intag av fett

o lagt intag av protein

o lagt intag av kolhydrater

o ett bestamt forhdllande mellan fett, kolhydrater och proteiner

a strikt kontroll av energi- och vitskeintag

-Verkningsmekanismerna av behandlingen &r méanga. Bl a sjunker
blodsockret och det bildas ketonkroppar med bl a kolhydratbrist, vil-
ket dr vad man efterstrdvar. Av de 50 behandlade barnen, blev ett 20-
tal vél hjdlpta, om &n inte helt anfallsfria. I USA och &vriga Europa
finns ett stort intresse for behandlingen. I Sverige ér intresset 1 6kande.

Foljande talar for behandling med ketogen kost:

& svarbemastrad epilepsi

o alder 1-cirka 12 ar

o utredning och beddmning betrdffande &mnesomséttningssjukdomar
har gjorts

o utredd/behandlad avseende kirurgisk behandling

o frémst tillstdnd med generaliserande anfall

& pyruvatdehydrogenasbrist

o glukostransportproteinbrist

I en sexmanadersuppfoljning pd Astrid Lindgrens barnsjukhus av 59
barn som fétt ketogen kost blev 7 st anfallsfria och 32 st fick mer an
50 % anfallsreduktion.

-Biverkningar forekommer, bl a risk for uttorkning, skeletturkalkning,
och nedsatt tillvaxt. Att leva med ketogen kost dr oftast mycket péfres-
tande och kraver speciella 16sningar for att vara sdker och effektiv, sa
Per Amark.

Ella lar sig ga och prata, far anfall pa natterna

Ella utvecklades bra, hon ldrde sig gd nir hon var knappt tvé ar, hon
borjade prata och fick snart ett stort ordforrad.

Nyhetsbrev nr 308 © Agrenska 2008 10



Svar epilepsi

-Hon borjade forskolan nér hon var 2,5 ar och det fungerade verkligen
hur bar som helst. Nar hon var fem &r ldrde hon sig cykla. Nu trodde
vi absolut att faran for aterfall var 6ver. Men ndgon géng nir hon var
5-6 ar borjade hon fa anfall pa nitterna. Det borjade véldigt diffust
med att hon tittade upp och drog efter andan strax efter insomning och
det var vildigt snabbt dvergdende. Vi blev dnda oroliga och kontakta-
de vardcentralen. Dér tyckte man att vi skulle avvakta, vilket vi ocksa
gjorde, sdger Hakan.

Nér Hakan och Maria avvaktat ett par 4r, till vintern 2002, tog man
kontakt med sjukvérden.

-Dé hade Ella gatt drygt ett &r i skolan och borjat medicinera med La-
mictal®. Det hade fungerat hyfsat bra eftersom hon inte fick négra
anfall pd dagarna. Under vdren och sommaren 2002 forvérrades emel-
lertid hennes anfall. De blev ldngre och kom oftare. Nu kom vi in i en
karusell med byten av mediciner som vi efterhand inte kan hélla ratt
pa. Den storda nattsomnen gjorde henne allt tréttare pd dagen och
hela situationen holl pa att ga dver styr. Men sjukvarden tyckte dnda
att vi bara skulle 6ka dosen pa den medicin Ella fick och avvakta. Det
kéndes véldigt frustrerande, sdger Maria.

Epilepsi och beteende

Overldkare Susanna Danielsson, Barnneuropsykiatriska kliniken,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg, informerade
om epilepsi och beteende.

-Barn med epilepsi dr olika. En del har epilepsi och inga ytterligare
svarigheter, andra har epilepsi och beteendesvarigheter eller inlér-
ningssvéarigheter eller bdde och. Skillnaderna kan bero pa att det finns
s& manga olika orsaker till epilepsi, att barn och fordldrar hanterar
vetskapen om epilepsi pa olika sétt samt att barn tal epilepsimediciner
olika bra och inte alltid blir anfallsfria, sa Susanna Danielsson.

Epilepsi kan innebéra att barnet kdnner dkad stress p g a rédsla att fa
anfall och en oro att kamrater ska bevittna dem.

-Den 6kade stressen kan ocksé bero pé en kinsla av att inte ha kontroll
pa tillvaron eller mycket franvaro i1 skolan. For barn utan andra sva-
righeter @n epilepsin kan det vara en péfrestning att forsoka vara helt
normal” mellan anfallen eller att ha krav pa sig att fungera “normalt”.
Barn med ytterligare svarigheter far heller inte den forstaelse de har
réitt att fi om inte svarigheterna uppmérksammas.
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Overkrav i skolan kan leda till beteendeproblem. Dérfor ér det viktigt
att ta reda pa barnets utvecklingsniva.

-Inldrnings- och koncentrationssvarigheter bor uppmirksammas och
undervisningen anpassas till barnets funktionsniva.

Beteendesvérigheter kan bero pa neuropsykiatriska funktionshinder.
-Neuropsykiatriska funktionshinder debuterar fore 7 44 och forekom-
mer 1 minst tvd olika miljéer. Beteendeproblemen, som bestar av en
kombination av samverkande symptom, dr inte forenliga med barnets
utvecklingsnivd. Man kanske kan kénna igen enskilda symptom hos
sitt barn men detta betyder inte att barnet med automatik fir en ytterli-
gare diagnos. For detta krdvs det flera samverkande symptom som
tillsammans ar funktionshindrande, sa Susanna Danielsson.

En del barn med epilepsi har oftare neuropsykiatrisk problematik. Det
géller bl a barn med ytterligare neurologiska funktionshinder, barn
med forsenad utveckling och barn med terapiresistent epilepsi.

Ett exempel pd neuropsykiatriskt funktionshinder ar ADHD (Atten-
tion Deficit Hyperactivity Disorder) d v s uppméirksamhetsstorning
med eller utan hyperaktivitet och impulsivitet.
-Uppmarksamhetsproblem &r vanliga hos barn med svarbehandlad
epilepsi. Problemen innebér att barnen ar ldttdistraherade, har svarig-
heter med koncentrationen och att avsluta paborjade aktiviteter. De
har ocksa ofta délig organisationsformaga och problem med glomska.

Hyperaktivitet innebdr att barnet har ett behov av att vara i stindig
rorelse och har svért att sitta stilla. Ett barn som dr hyperaktivt har ofta
ett overdrivet pratande och har svart att leka tyst.

Ett impulsivt beteende innebér att barnet avbryter, svarar pa fragor
innan de ar stéllda och har svért att vénta pa sin tur.

-Nér det géller hur man ska bemota ett barn med ADHD och vilka
atgdrder som kan komma ifraga dr det viktigt att utgd fran att barnen
ar olika varandra. Nyckelord dr emellertid forstaelse, tdlamod och
gransséttningar. Miljon runt barnet med ADHD ska vara lugn och
ickedistraherande, sa Susanna Danielsson.

Barnen med ADHD kan séllan koncentrera sig, pd exempelvis en in-
struktion, mer &n ndgon minut at gdngen ndr de dr 7-8 ar. Under gym-
nasiedren Okar den tiden till kanske 15-20 minuter.

-Man bor déarfor anvinda korta meningar niar man pratar med barnen.
Positivt beteende ska uppmirksammas med berdm, uppmuntran och
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kanske ocksa nagon form av beloning. En del av barnen med ADHD
mdr och fungerar bittre om de medicineras med centralstimulantia.

Autismspektrumtillstdnd (autistiskt syndrom, Aspergers syndrom
och autismliknande tillstdnd) innebér att barnen har svarigheter inom
tre omraden, nér det géller:

o umgéinget med jdmnariga

& kommunikation

o beteendet, som ofta dr repetitivt med tvang och ritualer

Barn med autism kan vara passiva, avskdrmade eller aktiva och udda 1
sin kontakt med andra.
-Ménga av barnen vi tréaffar tillhor den forsta gruppen. Inte sdllan upp-
fattas de som sociala” i sitt beteende och ar létta att tycka om. Men
de far svérigheter nér det stills krav pa odmsesidighet i interaktionen,
sa Susanna Danielsson.

De atgirder som kan komma ifrdga nér det géller barn med autism-
spektrumtillstand dr god information till barnet och de 6vriga 1 famil-
jen. Habiliteringsinsatser bor planeras noggrant. Lakemedel kan, hos
en del, lindra vissa symptom.

-Det &r ocksa viktigt att skapa en “autismvénlig” miljo bade hemma
och i skolan. En sddan milj6 bor innehdlla visuella ledtrddar, bilder
eller liknande, som Okar strukturen och forbattrar forutsdgbarheten. En
kontrollerbar och bestdndig miljo kring individen dr positivt. Barnet
bor slippa vissa sociala situationer som dr péfrestande och istéllet stér-
kas 1 positiva situationer. Det ar viktigt att bygga vidare utifran indivi-
dens specialomraden, individualisera och ibland véga okonventionella

grepp.

Ett ytterligare omrade dir barn med epilepsi kan ha mer problem dn
barn i allménhet har, giller depression och angest.

-Depression hos barn kan generellt sett vara svar att upptéicka, efter-
som den inte yttrar sig pa riktigt samma sdtt som hos vuxna. 2-5 % av
alla f6rskole- och skolbarn har ndgon gang en depression, jAmfort med
26 % av alla skolbarn med epilepsi som visar tecken pa nedstimdhet
och éngest enligt en studie.

Det &r inte vetenskapligt bevisat att trots- och uppférandestorning ér
vanligare hos barn med epilepsi &n hos barn i allménhet.

-Har barnet med epilepsi dessutom ADHD é&r det ddremot nagot vanli-
gare, sa Susanna Danielsson.
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Sammanfattningsvis menade Susanna Danielsson att f6ljande &r vik-
tigt att tinka pa nér det géller epilepsi och beteende:

o barn-fordldrasamtal

o information och utbildning till alla i familjen nér det géller vad epi-
lepsi ar och inte &r

o reda ut missforstdnd och vaga samtala om radslor

o gruppsamtal med andra barn och ungdomar med epilepsi

& anpassa kraven pd barnet i skolsituationen

& uppmarksamma inldrnings- och koncentrationssvarigheter

o traffa en neuropsykiater/barnpsykiater, som, i samarbete med psyko-
log och pedagog, kan ta stéllning till om barnet har svarigheter som &r
forenliga med en neuropsykiatrisk diagnos, om barnet behover medi-
cineras, om barnets habiliteringsinsatser behdver kompletteras och om
familjen har tillrdckligt med avlastande insatser

Inlarningssvarigheter vid epilepsi

Neuropsykolog Ingrid Tonning Olsson, Universitetssjukhuset, Lund,
informerade om neuropsykologisk utredning och tester samt inldr-
ningssvarigheter vid epilepsi.

-Jag arbetar med neuropsykologiska utredningar och 50 % av mina
patienter har epilepsi och 50 % hjarntumorer.

Foljande definitioner géller enligt Ingrid Tonning Olsson:

o inlarningssvarigheter; ojimn profil med markant svagare sidor,
t ex dyslexi, dyskalkuli eller uttalad langsamhet

o kognition; intellekt, problemldsningsformaga, motsats till emotion,
kénsla

o begavningshandikapp/mental retardation/utvecklingsstorning;
mycket svag begavning som innebér ett klart funktionshinder i varda-
gen

Inlarningssvarigheter férekommer hos 50 % av barnen med epilepsi.
-Av alla barn med utvecklingsstorning har 20-50 % epilepsi. Vissa
syndrom/skador ger bade epilepsi, utvecklingsstérning och/eller inlér-
ningssvarigheter. Risken att f4 kognitiva svérigheter vid epilepsi okar
ju yngre barnet ar vid insjuknandet.

Inldrningssvarigheterna vid epilepsi beror framfor allt pa tre priméra
faktorer;

1/ orsak till epilepsin (hjarnskador och eller missbildningar) och typ
av epilepsi
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-Vissa typer av epilepsi, t ex infantil spasm och Landau Kleftner syn-
drom, ger storre risk for kognitiv paverkan. Andra bakomliggande
faktorer kan ocksa bidra till inldrningssvarigheter t ex hjarnskada efter
olycka, tumor, inflammation, missbildningar eller nidgot syndrom.
Bakomliggande hjarndysfunktion/skada ses inte alltid pa MR-
undersdkning

2/ anfallen

-En svarkontrollerad epilepsi innebér storre risk for inldrningssvarig-
heter. Téta anfall tar pa krafterna, vilket bl a kan innebidra koncentra-
tionssvarigheter. Mellan anfallen kan det dessutom forekomma epilep-
tisk aktivitet som kan stora barnets inldrning/kognition.

3/ biverkningar av medicinering

-De modernare medicinerna har visat sig ge farre biverkningar an de
dldre, men & andra sidan dr de inte lika vél utprovade. Nigra nyare
mediciner har t 0 m visat sig ha en positiv paverkan pé inldrningen.
Flera mediciner i kombination 6kar sannolikt inldrningssvarigheterna,
men det dr osdkert om det beror pa medicinerna i sig eller om det be-
ror pa att kombinationsbehandling ges vid svérare typer av epilepsier.
Det &r svart att gora bra studier fOr att titta pa likemedelsbiverkningar
vid epilepsi och manga studier ar otillrdcklig eller motsédgelsefulla, sa
Ingrid Tonning Olsson.

Foljande sekundéra orsaker till inldrningssvarigheter kan vara:

4/ depression, daligt sjdlvfortroende, oro, angest

5/ negativa forvantningar

6/ svarigheter inom ett omrade ger déligt sjalvfortroende och ddrmed
svarigheter inom fler omraden

Vanligt férekommande inlarningssvarigheter ér:

o svara att hitta, eftersom variationerna dr sa stora nér det géller “epi-
lepsiprofilen”. Vilken formaga/delférméga som helst kan vara drabbad
& ojamn kapacitet, savél over tid som mellan forméagor.

-Det hinder inte alltfor sdllan att barnet nér ett ”tak” for sin forméga,
men ocksd att ett barns formagor forbdttras. Nér epilepsin gér in i
ilsknare skeden kan barnet plotsligt tappa mycket i kapacitet.

-Sammanfattningsvis kan man séga att barn med epilepsi kan ha sva-
righeter med koncentrationen, med att ldsa och skriva, med att halla
samma tempo som kamraterna, med planering och struktur, med min-
net (framfor allt korttidsminnet), med trétthet och uttréttbarhet samt
ha beteendeproblem.
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Atgarder som kan komma ifraga ir:

o utredning, testning

o samtal larare, fordldrar och barn

o kartliggning av barnets utvecklingsprofil

& genomgang av testresultaten tillsammans, barn, fordldrar och skola
o anpassning av skolsituationen, t ex liten grupp da och da, specialld-
rartimmar

o teamarbete skolan, forédldrar, lédkare, sjukgymnast mm

& minnestrining

o dtgardsprogram

o dispens 1 gymnasiet for sarskilda svarigheter

Ella blir samre, far tata och svara anfall ocksa pa dagen

En neuropsykologisk utredning gjordes nir Ella var 6-7 ar gammal
och den visade ingenting onormalt.

-Men anfallen kom allt oftare och blev mer och mer vildsamma. Ofta
61l hon handlost 1 backen och slog sig mycket. Anfallen under dagtid
liknade inte alls de hon fick pd nitterna, de var mer tonisk-kloniska.
Semestern 2003 var vi tvungna att avbryta och aka till sjukhuset efter-
som hon dé hade upp till 10-15 anfall nistan varje dag. Pa sjukhuset
foreslog man att vi skulle 6ka dosen pé den medicin hon hade just da
och sedan skickade man hem oss. Vi fick inte ndgot namn eller tele-
fonnummer som vi kunde ringa om det blev for jobbigt. Vi blev bade
chockade, arga och ledsna av det bemoétandet, sdger Hikan.

En kort tid dérefter kinde Maria och Hékan att de anda maéste upp till
sjukhuset eftersom ett anfall inte gick dver.

-Ella lades in och fick Iktorevil® intravendst. Behandlingen gav ome-
delbar verkan. Ella piggande till, borja prata och babbla och vi tyckte
det var underbart att det 4nda fanns ndgonting att ta till nér det blev for
jobbigt, sdger Maria.

Ella blev anfallsfri ndgra dagar sedan kom anfallen tillbaka, forst pa
ndtterna sedan pa badde dagar och nitter. Nu hingde Ella absolut inte
med i skolarbetet ldngre och en ny neuropsykologisk utredning gjor-
des.

-Utredningen visade att Ella hade en lindrig utvecklingsstérning och
att hon behdvde byta skolform och undervisas i sérskola. Det var ett
tufft besked for oss som dnnu inte riktigt velat inse hur mycket simre
Ella hade blivit, sdger Hakan.
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Niér det var dags att skola in Ella i sdrskolan madde hon s& daligt att
det inte fungerade.

-Hon hade slutat prata, var helt apatisk och utan minsta initiativforma-
ga. Det enda hon reagerade nigot pd var nér vi hojde rosten. Det var i
stort sett omdjligt att vicka henne pa mornarna. Vi bar upp henne och
satte henne i badkaret och duschade henne och da vaknade hon sa
smaningom upp, sdger Maria.

Epilepsisjukskdterskans roll

Epilepsisjukskdterska Birgitta Olovsson, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg, och epilepsisjukskdterska Eva Dehlin,
Universitetssjukhuset, Lund, informerade om epilepsisjukskoterskans
roll.

-Epilepsisjukskoterska dr en relativt ny funktion som bara funnits se-
dan borjan av 1990-talet och én sa ldnge finns det, i hela landet, endast
ett tiotal sjukskdterskor som 1 huvudsak arbetar med epilepsi for barn.
Epilepsisjukskoterskan dr en specialistsjukskoterska med olika erfa-
renheter. Formell utbildning saknas och dérfor kan tjinsten se olika ut
frén plats till plats.

Barn med epilepsi dr som ndmnts en heterogen grupp, dir orsak, an-
fallssymptom, prognos, barnets utveckling och beteende skiljer sig
mycket at. Darfor kan det vara svart for bade sjukvéardspersonal och
fordldrar att kidnna igen sjukdomen.

-Att fordldrarna har olika fOrutséttningar, upplevelser och behov av
stod och hjélp ar dirfor ganska naturligt. Epilepsi forknippas ofta med
dramatiska symptom, rédsla och okunskap bdde hos allmidnheten och i
sjukvarden. Darfor har ménga fordldrar “vandrat en lang vig” innan
de fatt en diagnos.

I epilepsivarden ingar forutom likemedelsbehandling ockséd informa-
tion, stod och kunskap for att bl a kunna identifiera och minska an-
fallsutlosande faktorer.

-Pa ménga sjukhus finns idag epilepsiteam som kan ha lite olika sam-
mansittning, men foljande kan ingd barnneurolog, neuropsykolog,
kurator, dietist (i team som arbetar med ketogen kost) samt epilepsi-
sjukskoterska/sjukskoterska.

P& Universitetssjukhuset i Lund har man utrett, diagnosticerat och
behandlat 400 barn i1 dldern 0-18 ar och @nnu fler som befunnit sig i

granslandet till att fa diagnos.
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-Av dessa har fler d4n 100 en svérbehandlad form av epilepsi dar flera
utretts for VNS, epilepsikirurgi och behandling med ketogen kost.

Varje ar nydiagnosticeras cirka 45 barn i Lund.

-Av dessa ar det relativt f& som ldggs in pa sjukhuset for anfallsregi-
strering och medicininstéllning. Men ibland gors det och da beror det
pa att ansvaret pd fordldrarna blir for stort, exempelvis nér det géller
sma barn med status epileptikus och infektioner.

I epilepsisjukskdterskans arbetsuppgifter ingar mycket telefonrddgiv-
ning till badde forildrar och sjukvérdspersonal, information och utbild-
ning.

-Forédldrar ringer ofta for att 1dmna anfallsrapportering men ocksa for
att de kénner oro och osdkerhet nér det géller anfall och biverkningar.
Det ér ju séllan vi kan stdlla en 100 % sdker diagnos fran borjan och
déarfor hander det ofta att fordldrar undrar vad som &r sjukdomen och
vad som dr biverkningar.

I telefonkontakterna med forédldrarna kan inga fragor om doser, utsitt-
ning av mediciner, svar pd undersokningar, skolfragor, intyg, behov
av psykologsamtal, second opinion, mm

Den utbildning och information epilepsisjukskoterskan bedriver kan
riktas till bade enskilda individer och grupper av barn, ungdomar och
foréldrar.

-Vi informerar och utbildar ocksa skolpersonal och di kan det bli sa
att vi ocksa éker ut till skolorna.

Daérefter foljde en langre diskussion dér utgdngspunkten var forédldrar-
nas olika erfarenheter av sjukvarden nir det géller epilepsi. Manga
efterlyste en kontaktperson inom sjukvarden som var vél insatt i pro-
blematiken vid epilepsi och som var mojlig att na per telefon néstan
dygnet runt.

Sa arbetar vi i skolan med barn med epilepsi

Specialpedagog Berit Ringbick och elevassistent Pia Hallin, Bricke
Ostergardsskolan, Goteborg, informerade om hur man arbetar pa sko-
lan med barn med epilepsi.

-Vér skola dr en specialskola for barn med rorelsehinder plus né-
got/nagra ytterligare funktionshinder sdsom cerebral pares, epilepsi

och kommunikationshinder.
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Pia Hallin beréttade att hon arbetat 27 ar pd skolan och under den ti-
den traffat valdigt manga barn med epilepsi.

-Jag har fort dagbok om upp- och nedtrappningar av mediciner och
mycket annat. Av dessa noteringar framgér det véldigt tydligt vilka
stora individuella skillnader det dr mellan barnen nir det exempelvis
giller hur de reagerar pd medicinerna.

P4 Briicke Ostergérdskolan finns det fyra enheter:

o lag- och mellanstadium, dk 0-6

o hogstadium, lokalintegrerad pa Onneredsskolan, 4k 6-9

o sjukhusskola

& ambulerande personal som aker ut och besoker olika skolor

Idag &r ett 40-tal elever inskrivna péa skolan och klasserna ar utforma-
de efter barnens behov. Barnens behov av insatser frdn habiliteringen
sker pa schemalagd tid under skoldagen.

Sa hér arbetar skolan med barnen med epilepsi:

Forberedelser infor skolstart

o kartlaggning av barnet och sjukdomen, vilket sker genom omfattan-
de samtal med barnet och foréldrarna

-Vi vill veta “allt” om barnet och sjukdomen, bl a vilka mediciner som
anvinds, doser, anfall, vad som utldser anfallen, eventuella tecken
fore anfallen, vad gora efter anfallen, nir sitta in atgérder och vilka 1
sé fall. Allt detta ar individuellt och skiljer sig ofta at véldigt mycket
mellan barnen.

o frageformular anvinds och dir far fordldrarna vid terminsstarten
fylla i en stor méngd uppgifter.

-En kopia av formuldret finns alltid tillsammans med uppgifter om
mediciner i klassrummet. Det finns alltid en personal/elev som har
sédrskilt ansvar, men all personal informeras om varje barn och vad
man ska gora nir barnen far ett anfall.

o anpassningar/moblering av klassrummen och andra lokaler.

-Vi forsoker moblera klassrummen sa praktiskt och bekvamt som mgj-
ligt for vara elever. Darfor har vi bl a en sdang pa hjul i klassrummet sa
att den som behdver vila sig emellandt inte alltid méste ga ifrdn un-
dervisningen. Vi har ocksé en bekvam fatolj pa hjul och bade den och
sdangen anvinds vildigt mycket. Bl a beroende pa kénsligheten for ljus
placeras eleverna sé att vars och ens behov av ljus tillgodoses.
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Skolstart

& redan pa varen innan skolstarten pa hosten har skolpersonalen ett
forsta mote med eleven och fordldrarna.

o vid skolstarten ar det sedan viktigt att visa eleven att det finns kun-
skap om barnets svarigheter och starka sidor hos bade kamrater och
personal

o arbetet i skolsalen bedrivs dels vid ett stort, centralt placerat bord i
rummet dér alla far plats och kan se varandra, dels vid enskilda ar-
betsplatser runt om 1 rummet.

-Det dr viktigt att skapa goda kontakter redan frdn bdrjan mellan ele-
verna och eleverna och personalen.

o att skapa trygghet redan fran skolstart dr oerhort viktigt och den kan
byggas upp pé flera olika sétt:

-kroppskontakt vid anfall

- vila vid behov

-lyhordhet for dndrade behov

-aldrig ldmna eleven ensam, ens vid anfallsfrihet

-undvika vikarier, omplacering internt

-noggrann information for ny personal (dér barnet fir vara med)

Vardagen i skolan

o gruppstorleken har vildigt stor betydelse och sma klasser har stora
fordelar, alternativt organiserar man undervisningen i mindre arbets-
platser

o utflykter, besok pa museer, teater, mm, dr ingenting man bor undvi-
ka

-Men det ar viktigt att man gor sa noggranna forberedelser att man vet
precis vad man ska gora nér ett barn fir ett anfall. Vi brukar ta med
liggunderldgg och alltid hittar man ndgot stille man kan dra sig undan
pa. De rullstolsburna barnen har en necessir féast pa rullstolen och i
den har man mediciner och en kopia av det ifyllda frageformuléret
med alla viktiga uppgifter om barnet. Fér de barn som &r ljudkénsliga
har vi 6ronproppar och for de som é&r ljuskénsliga solglasdgon.

o schemat innehaller korta arbetspass med mycket variationer och
vilopauser mellan de olika passen.

-Vi efterstravar sé fa lokalbyten som mojligt och det kan man uppna
genom att, s& mycket som mojligt, samla verksamheter i en och sam-
ma lokal. De barn som upplever att de missar delar av undervisningen
p g a anfall kan fa mindre hemldxor om de onskar det.

o laromedlen varierar, pi Briicke-Ostergirdskolan anvinder man del-
vis samma laromedel som i grundskolan, samt talbocker, datorer, mm
-Dessutom har Specialpedagogiska Institutet liromedel som &r tydliga,
lattlasta och dédrmed létta att ta till sig for minga av barnen.
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Berit Ringbicks och Pia Hallins foreldsning avslutades med att de
visade en film dér en del av skolans elever som har epilepsi, intervju-
ades.

Ella laggs pa nytt in pa sjukhus

Pa varen 2004 lades Ella pa nytt in pa sjukhus for att man skulle kun-
na prova ut olika brytmediciner.

-Man provade att ge henne flera olika mediciner, en del var mer eller
mindre nya, men ingenting hjilpte. Vi fick dka hem igen och forsoka
klara oss s& bra vi kunde pd egen hand. Sommaren och hosten blev
ater vildigt jobbig med flera akutbesdk pa sjukhuset. Det blev allt
svérare for oss att avgora vad som var vad. Ella hade inga 14nga kram-
per, men korta kramper som kom desto titare. Mellan kramperna var
hon trétt, men vi visste inte alltid om hon sov eller om hon hade fran-
varoattacker, sdger Hakan.

Efter drygt tvd &r med olika mediciner som inte fungerade, Ella blev
inte krampfti, borjade man diskutera mojligheten med epilepsikirurgi.
-Vid det tillféllet 14g Ella inne sjuveckor och blev dygnsdvervakad for
att se var anfallen startade. Man kunde konstatera att anfallen startade
pa flera olika stillen och dirfor var det inte aktuellt med epilepsikirur-
gi. Mgjligen kunde anfallen lindras om man tog bort en del av forbin-
delsen mellan hjidrnhalvorna, corpus callosum, men den mdjligheten
lamnade vi snart. Istdllet borjade vi diskutera mgjligheten att operera
in en vagusnervstimulator, sdger Maria.

Ella far en vagusnervstimulator, VNS

I januari 2005 hade man diskuterat fordelar och nackdelar med en
vagusnervstimulator och bestamt att prova den behandlingen. I slutet
pa manaden opererades VNS-apparaten in och allt gick bra.

-Efter tre veckor, nir sdret efter operationen lidkt, borjade man sldppa
pa strom. Apparaten stélldes in sa att den stimulerade vagusnerven (en
nerv som ingar i det parasympatiska nervsystemet) under 30 sekunder
var tredje minut med en successivt allt starkare stromstyrka (vilket
fortsatt fram tills idag). Sedan dr6jde det fram tills sommaren innan vi
tyckte oss se en fordndring, men vi vagade dnda inte ha nagra stora
forhoppningar, sdger Hakan.

Under véren skedde dnda en viss forbattring. De valdsamma toniska-
kloniska anfallen ersattes av lugnare perioder med absenser.
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-Under semestern upphdrde anfallen pa dagarna, men fortsatte pa nét-
terna. Skolan den kommande hdsten blev det inte mycket med. Ella
var fortfarande trott och ledsen och ville inte dka dit, sdger Maria.

Funktioner i och kring munnen

Sjukhustandlikare Asa Martensson och logoped Asa Mogren, Mun-H-
Center, Goteborg, informerade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center ar ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sillsynta diagnoser.

- I Mun-H-Centers uppgifter ingér bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pd problem som har med munnen att
gora, exempelvis att prata och att dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvérd ar ocksa vanligt forekommande vid ovan-
liga medfodda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett niira samarbete med Agrenska sedan ménga &r.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjilp av
sdrskilda frageformulir till fordldrarna om barnets tandvérd och mun-
hygien samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

Mun-H-Centers tandlékare och logoped gor ocksd under familjeveck-
an en Oversiktlig undersokning av barnens munforhallanden. Saval
observationerna vid undersdkningen som uppgifterna i frageformulé-
ret dokumenteras 1 en databas pd Mun-H-Center. Familjerna bidrar pd
sé vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid sill-
synta tillstdnd och sjukdomar.

-Genom att vinda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rdd kring fragor om
munhélsovard, munfunktion och tandbehandling.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns p4& www.mun-h-center.se Dér finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forsdljning.

Det dr viktigt att barnets tandldkare har god kidnnedom om barnets
sjukdom.
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-Vid tandbehandling dr det viktigt att skapa en lugn och trygg miljo.
Anfallsutlésande faktorer som trotthet, stress, smérta, ljus och ljud ska
minimeras.

Vissa mediciner mot epilepsi kan ge biverkan i form av muntorrhet
och fortjockning av tandkottet.

For att forhindra hal i tinderna eller andra problem fran munnen, &r
det viktigt att barnen far extra stod fran tandvéarden.

-Tandborstning med fluortandkrdm rekommenderas till alla. Dessutom
behdver en del extra fluor, t ex 1 form av fluortabletter, fluorskéljning,
fluortuggummi eller regelbunden fluorlackning. Det dr ocksd bra om
tandldkaren “plastar” tuggytorna pd de nya permanenta tdnderna (tép-
per till de djupa groparna med plast) for att undvika hal.

Vid anfall finns en 6kad risk for trauma pd tinder samt bitsdr. Om
skador pa tinder har uppstatt dr det viktigt att kontakta tandvérden
samt anméla tandskadan till forsidkringsbolaget.

Vid neurologisk péverkan kan munmotoriken vara drabbad liksom tal-
och sprakutvecklingen. Nedsatt oralmotorisk formaga kan ge savil
uttalssvérigheter som tugg- och sviljsvarigheter och dregling.

-Om barnet har svarigheter inom négot av dessa omraden ar det viktigt
att man fér kontakt med en logoped for utredning och behandling.

Under varen 2006 hade Ella tva storre anfall, det sista 1 maj Sedan
dess ér hon anfallsfri pd dagarna, men inte pa nitterna.

-Hon medicineras just nu med Frisium® och Hermolepsin®, dir den
senare medicinen nog borde satts in mycket tidigare, det har vi forstatt
nu. Stromstyrkan i VNS-apparaten har hojts och vi hoppas nu att Ella
ska bli anfallsfri d&ven pa nitterna Hon faller inte omkull langre och
det dr vi jétteglada for. Men vi later henne inte gé sjdlv 1 trappor, sa
sdkra kinner vi oss inte, siger Hakan.

Ella kan ldsa och skriva, men gor det mycket simre &n for bara fyra ér
sedan.

-Nér hon vill sédga ndgonting har hon svért att hitta ritt ord, s& vi far
gissa mycket vad hon menar. Nar vi gissar rétt och sdtter ord pa vad
hon menar, upprepar hon orden ging pd ging. Vi tror att hon forstar
néstan allt vi séger till henne, men vi &r inte helt sédkra pd det. Tecken
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har vi provat men det fungerar inte. Vi har inte forstatt vad Ella teck-
nat, sdger Maria.

Idag gar Ella i sdrskolan och numera lédngtar hon att komma dit, efter-
som hon trivs sé bra.

Hemma &lskar hon att titta pd TV eller sitta vid datorn. Nédr hon gillar
en film kan hon se den hur manga ganger som helst.

-Hon kénner nog trygghet i det hon kdnner igen. Ibland vill hon ha
filmen gdende, utan att titta, nér hon gor ndgot annat, t ex malar och
ritar, sdger Hikan.

-Ella &r inskriven i habiliteringen och vi erbjuds olika insatser. Pro-
blemet &r att vi inte alltid vet vilken hjdlp hon behdver, darfor att situ-
ationen hela tiden fordndras. Hon dr med p& gymnastiken i skolan och
ar rétt aktiv, men skulle behdva réra mer pa sig dn hon gor idag. Ellas
stora problem idag dr en kranglande mage. Man har bl a konstaterat att
hon har gallsten som ska opereras snart. Sedan 1,5 ar kréks hon ocksa
ganska mycket. Men i det stora hela har det skett en fantastisk forbétt-
ring. Vi har lart oss uppskatta och gladjas at varje steg i rétt riktning,
sdger Maria.

Barn- och ungdomslikare Margrethe Krabbe, Barn- och ungdomsmot-
tagningen Kungshdjd, Goteborg, informerade om hur det &r att vara
tondring i1 allménhet.

-Jag kommer ocksa att berora hur det kan vara att ha epilepsi eller
ndgon annan kronisk sjukdom ur ett tonédrsperspektiv.

Ungdomsaren ér betydelsefulla och viktiga i varje ménniskas utveck-
ling.

-Min méilsittning med den hér foreldsningen dr att ge en dkad forstéel-
se for normal tonarsutveckling och vad som kan vara annorlunda néar
ett barn har en kronisk sjukdom.

Margrethe Krabbe har gjort en undersdkning dér hon bl a fragat ung-
domar om deras syn pa sin egen hélsa och om eventuell oro for att bli
sjuka, samt jAimfort svaren med vuxnas svar pa samma fragor.

-Den egna hilsan hade mycket stor betydelse for de allra flesta ung-
domar (80 %), och betydligt mycket mindre for vuxna. Ungdomars
oro for att bli sjuka var stor hos drygt 20 % jamfort med 5 % hos vux-
na.
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Den ”normala” vanliga, tidiga tonarstiden (flickor 11-13 ar, pojkar
12-14 ar)

Under de hér aren pagar puberteten for fullt, det abstrakta tdnkandet
okar, sexualiteten borjar utvecklas och barnen héller pé att bli vuxna.
Fantasin flodar och behovet att testa olika saker ar stort.

-Det ér latt for fordldrar att 1ata sig luras av barnens skenbara mognad
och tror att barnet dr mera vuxet dn det dr, eftersom ocksa den verbala
formagan utvecklas starkt under perioden.

Samtidigt som barnen borjar att sd smétt koppla loss frén fordldrarna
behover de familjens stod mellan varven.

-Sjdlva upplever tonéringarna att de ar fullstdndigt osarbara och har
inte redskapen att tdnka svara tankar.

De hér aren r ofta den stora ’pinsamhetsdldern” dér det géller att lig-
ga ritt 1 puberteten, varken vara fore eller efter kamraterna, ha ritt
klader och frisyr.

-Osékerheten ér stor, manga kénner sig utstillda till allmédn beskadan.
Mitt i den utvecklingen, nir det &r de korta tidsperspektiven som géll-
er, stéller skolan ofta orimliga krav pa ungdomarna med uppgifter pa
beting dver manga veckor, sa Margrethe Krabbe.

Den “normala” vanliga tonarstiden (flickor 13-16 é&r, pojkar 14-17
ar)

Under de hér aren utvecklas det kognitiva abstrakta tdnkandet ytterli-
gare. Frigorelsen fran familjen Okar, likasd intresset for det motsatta
konet.

-Identitetsutvecklingen ar nu maximal, kamratkretsen blir viktigare &n
familjen och ungdomarna testar olika roller, grupptillhérigheter och
kldadsmaker. Som forélder géller det nu att inte hérja och ldgga sig i for
mycket ndr det géller har och kldder och mycket annat. Man bor lata
dem vara sa mycket som mojligt. Det innebér inte att man inte bryr
sig. Det ska man absolut gora, men det giller att sdtta in mer kraft
bakom exempelvis att man inte tycker att de ska dricka alkohol. Un-
dersokningar visar att ungdomarna ofta gor det dnda, men att de som
har forédldrar, som klart uttryckt ett ogillande i det avseendet, dricker
mindre.

Den “normala” sena tonarstiden (17-18-19 aren for bada konen)

Under de hér aren etableras en fastare personlighet och ungdomarna
borjar kunna ta emot rad och tips utan stora emotionella utbrott.
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-Ungdomarna atervdnder delvis till fordldrarna och kamratkretsen blir
mindre viktig. Det dr nu viktigt att de kénner att de fitt mojligheter att
vilja vdg i livet. Kédnslan av osarbarhet forsvinner efterhand och pes-
simismen tar over. Har de flyttat hemifran kommer de tillbaka hem da
och di och tankar trygghet innan de tar allt vidare steg ut i vérlden.
Detta &r en process som kan halla pé upp till tio ar innan det har beho-
vet minskar, sa Margrethe Krabbe.

Kroniska tillstand/sjukdomar paverkar tonarsutvecklingen pa
olika satt:

a biologisk paverkan, med bl a for tidig eller sen pubertet

& med paverkan pa ldngdtillvixten

& medicinpaverkan, exempelvis dvervikt

o psykologisk pdverkan, med exempelvis infantilisering, identifiering
med sjukrollen, 14g sjdlvkénsla, kvarstdende egocentricitet, en kdnsla
av att inte vara attraktiv

& social pdverkan, med misslyckade kamratrelationer, minskat obero-
ende, social isolering, misslyckande i skolarbete och yrkesval, expe-
rimentella beteenden, mm

-Detta tillsammans kan paverka sjukdomen/ tillstdndet. Olika under-
sOkningar visar ocksa att ungdomar med kroniska sjukdomar roker
mer och anvidnder mer droger och alkohol.

Foraldrarnas problem ér bl a att sirskilja vad som dr normala pro-
blem och beteenden for en tonaring och vad som har med sjukdo-
men/tillstdndet att gora.

-Hur mycket sjdlvstédndighet ar bra for tondringen. Som forélder ar det
latt att bli osdker och det kan paverka barnen sé att det kénner sig
mindre trygga.

Ungdomarna kan ocksa ha problem

o med fordldrar som dverbeskyddar

& med den egna motivationen

& med att inte alla behoven kan tillgodoses
& med att komma med egna ldsningar

Halsobringande faktorer ar

o kénslan av sammanhang 1 tillvaron

o en begriplig varld (sé langt det &r mojligt)
& viss hanterbarhet/kontroll

o delaktighet

o formagan att mota radslor

o mojlighet att prata om fantasier
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Samtalet med ungdomar ér inte alltid sa enkelt.

-Som ldkare handlar det ofta om négot s sjilvklart som att hilsa or-
dentligt pd den unga ménniskan, att vara ordentligt példst/insatt i den
sjukdom/det tillstdnd det handlar om. Det &r ocksé viktigt att man som
lakare haller styvt pa sekretessen och att ungdomarna far klart for sig
att vi inte for vidare till t ex fordldrarna det man pratar om, om de inte
sjélva vill det.

-Det dr ocksé viktigt att sdtta ungdomen i centrum, inte sjukdomen.
Det atgdrdsfria samtalet, att man bara lyssnar och later ungdomen pra-
ta fardigt, visar att man orkar hora att den unga ménniskan har det
jobbigt. Ofta kan de bara ha behov av att ndgon annan hérbérgerar
deras oro och inte nddviandigtvis alltid hittar 16sningar pa olika pro-
blem.

-Ibland gar samtalet trogt och da kan det vara till stor hjdlp att slippa
fokuseringen pa det problem ungdomen har och istillet generalisera
problemet, exempelvis genom att sdiga; jag vet manga ungdomar

-Lat aldrig ungdomen berdtta for mycket i de forsta samtalen, efter-
som de séllan atervédnder till det som kommit upp. Man bor heller ald-
rig sdga nadgonting om hur man tror att de kénner sig, eller 6verhuvud-
taget s& mycket spela rollen som uttolkare av kdnslor. Barnen ér sjédlva
experter pa hur de har det. Béttre 4r dé att be dem berétta hur det &r for
dem. Slutligen bor man inte ga in i samtalet med forutfattade mening-
ar om deras formégor, sa Margrethe Krabbe.

Familjesituationen, syskonrollen
Sjukskéterska Andreas Tallborn Dellve, Agrenska, Géteborg, infor-

merade om familjesituationen och syskonrollen.

-P4 Agrenska har vi intresserat oss for familjesituationen och syskon-
rollen i familjer med barn med funktionshinder, med inriktning pa
stress och vilbefinnande samt habiliteringsprocessen. I de forsknings-
projekt som jag ingatt 1 ville vi ocksa ta reda pd vad som ar gemen-
samt for familjer med barn med ovanliga funktionshinder i férhallande
till situationen dér funktionshindret 4r mer vanligt.

Att klara av, bemdstra, en familjesituation som startar i kaos i o m att
man fér ett barn med ett ovanligt funktionshinder, dr en process utan
ndgra givna losningar.

-Det stills stora krav pa att hitta drivkrafter till f6randring, att gé frén
kaos till bemistring och en insikt om vad som behdver goras. Men
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detta &r sdllan ndgon rétlinjig process. Niar man tycker att man precis
hittat bra 16sningar kan man, av olika skil, falla tillbaka i1 kaos, sa
Andreas Tallborn Dellve.

Kaossituationen innebér ofta

o att man saknar kontroll over sitt liv

o kénner brist pd kompetens att hantera situationen
o kdnner existentiell radsla

o att man bara fokuserar pé sjukdomen

o ovisshet

& social isolering

Vandpunkten kan komma

o genom kritiska reflexioner

-egna

- med hjilp av assistent

- med tiden

- p g a 6kad egenkompetens

-ndr barnet mar bittre

-Den kan ocksd komma genom meningsskapande normalitet, livskun-
skap/larande och en ny sédkerhet.

Bemastring innebér att man skaffat en kontrollerad struktur pa sitt liv,
dér det exempelvis kan ingd att som fordldrar forsoka ta reda pa sa
mycket som mdjligt om barnets sjukdom.

-Det finns strategier for bemdstring, d v s olika sdtt att angripa pro-
blemen pa. Ett sétt dr att fokusera pé ett problem 1 taget och forsoka
finna l6sningar som fungerar. Ett annat, mindre konstruktivt sitt, ar att
undvika allt som har med barnets sjukdom att gora. Ytterligare ett sitt
dr att bara std ut med situationen, sa Andreas Tallborn Dellve.

Bakgrunden till ett av forskningsprojekten med inriktning pa familje-
situationen, var att det ofta &r svart for fordldrar till barn med ovanliga
funktionshinder att fa bra och relevant information och att manga kén-
ner sig véldigt ensamma.

-Det kravs ocksd mer aktiva och kompetenta fordldrar som inte sillan
fungerar som advokater for sina familjer, vilket ofta &r ett stort pro-
blem. Det krdvs ocksd mer kunskap, mer delaktighet i habiliterings-
processen och kunskap hur man bést forhandlar med sociala myndig-
heter och stddinstanser.
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En frdga man stillde i projektet var om det var mdjligt att forbéttra
situationen (bemaéstringen) snabbt, med tanke pa stress, védlbefinnande,
socialt stod, livskvalitet mm genom ett intensivt kunskapsprogram.

-Vi tittade pa hur fordldrarna upplevde stress och belastning fore ett
familjeprogram (intensiv familjeintervention) direkt efter programmet,
efter sex ménader och efter ett ar. Det vi bl a sdg var att mammor upp-
levde mer stress dn pappor t ex nir det gillde social isolering jamfort
med en kontrollgrupp. Pappor upplevde hog fordldrastress darfor att
de tyckte att de saknade kunskap och kompetens att hantera situatio-
nen.

Nir det géller halsa och vélbefinnande tyckte mammor att de, fore
familjeprogrammet, hade sdmre hélsa och mer hélsoproblem &n pap-
porna. Efter programmet hade inte hélsan forbéttrats, men trdttheten
hade minskat och stodet fran partnern okat.

Kunskap om barnets funktionshinder har stor betydelse nir det giller
formégan att hantera vardagliga problem som horde samman med
barnets funktionshinder.

Efter programmet hade bade mammor och pappor fler aktiva strategi-
er for att hantera familjens situation. Rad och tips fran bl a medicinsk
expertis togs mer vélvilligt emot.

-Det dr svért att virdera vad som &r bésta” strategien. I allménhet ar
de aktiva val varje individ gjort bést pé sikt, bdde nér det géller den
egna hilsan och familjens hélsa, sa Andreas Tallborn Dellve.

Sammanfattningsvis kan man sdga att ett intensivt kunskapsprogram
kan vara till god nytta for fordldrar, sarskilt for papporna och for hel-
tidsarbetande fordldrar av bdda konen.

I projekten ingick ocksé att utvirdera kvalité¢ och delaktighet i habili-
teringsprocessen fore och efter ett kunskapsprogram.

-Fore programmet skattade fordldrar till barn med ovanliga funktions-
hinder att deras delaktighet 1 habiliteringsprocessen var ldgre i forhal-
lande till kontrollgruppen (foréldrar till barn med mer vanligt fore-
kommande funktionshinder). Efter programmet 6kade kraven pa en
bra habiliteringsprocess och ndrmade sig kontrollgruppens krav.
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Syskonrollen

-Vi har p4 Agrenska, under manga ar, intresserat oss for syskonens
situation och syskonrollen i familjer med barn med funktionshinder.
Syskonen och deras problem uppméarksammas séllan, déarfor att famil-
jen oftast dr sd fokuserad pa barnet med funktionshindret och den fa-
miljesituation detta ger upphov till.

Under familjevistelserna har vi program for syskonen i detta ingar bl a
syskonsamtal.

-Syskonrelationen &r i allmidnhet den relation man har lingst 1 livet.
Hur den ser ut, och vilka problem den medfor, beror pé flera faktorer,
men diagnosen och dess allvarlighetsgrad spelar stor roll. Men det
finns bade olikheter och likheter i1 syskonrollen 6verhuvudtaget. Det ar
mycket syskonen uttrycker som dr gemensamt, oavsett syskonets dia-
gnos, sa Andreas Tallborn Dellve.

Foljande dr exempel pd vad syskon ofta uttrycker som viktigt vid sys-

konsamtalen:

& att bli ’sedd” for den man &r och inte bara jamford

o att forstd vad funktionshindret innebér och beror pa

-Syskonen uttrycker ofta att de vill veta mycket om syskonets sjuk-

dom/funktionshinder. Om de inte far tillrdckligt med information drar

de egna slutsatser och dessa kan vara mer skrimmande &n det som &r

verkligt.

g att bli ”insldppt” och delaktig, eftersom det 4r en familjeangeldgen-
het nér ett barn har ett funktionshinder

-Inte séllan uttrycker syskonen att de vill f6lja med till doktorn, till

habiliteringen osv. Syskonens kunskap dr en “nyckel” till ett bra satt

for dem att forhalla sig till situationen.

o att f4 hjélpa till/ slippa hjilpa till

o att f4 uppskattning nir man anstringer sig

g att bara fa vara barn och inte ha for stora krav

& att sjilv fa egen tid med fordldrarna

o att fa vara ifred, ha sina saker ifred, inte bli stord

& att inte behova kinna ridsla, kénna sig hotad eller utsatt

& att kunna ha kamrater hemma

-Inte séllan uttrycker syskonen svara” kanslor som de forsoker for-
hélla sig till sa bra som mgjligt, exempelvis skam, skuld, oro, réttvi-

sa/ordttvisa, bekymmer/omsorg, krdnkningar. Syskon vill ofta prata
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om hur det blir ”sedan”, nér fordldrarna inte finns i livet ldngre. Ut-
mirkande dr ocksd den oerhort starka lojaliteten syskon kénner for den
egna familjen och for syskonet med funktionshindret, sa Andreas
Tallborn Dellve.

I slutet pa familjeveckan informeras fordldrarna allmdnt om hur sys-
konen haft det och diskuterar hur man som fordldrar kan forhalla sig
till syskonsituationen.

-Det handlar dé oftast om de nimnda fragorna. Manga syskon uttryck-
er ocksé stor glddje och tillfredsstéllelse med att fétt trdffa andra sys-
kon i samma situation, att fatt dela bekymmer och glddje med syskon

som fOrstér utan en massa forklaringar.

Sjukskoterska Lotta Thomasson, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade pa en tidigare familjevistelse om
”Barnens Bok”.

-Barnens Bok ér ett litet och behindigt fotoalbum som innehaller in-
formation om barnet och barnets funktionshinder. Meningen med bo-
ken, som egentligen dr ett arbetsmaterial som forédldrarna fyller i med
uppgifter, ar att underldtta for fordldrarna i kontakten med sjukvarden,
kommunen, skolan och andra institutioner som barnet kommer i kon-
takt med.

Den prototyp till Barnens Bok som Lotta Thomasson visade forédldrar-
na kan innehélla

o personliga uppgifter, namn, fédelsedatum, foto, grunddiagnos,
tilliggsdiagnos, overkénslighet, kommunikationsmetod, dvriga famil-
jemedlemmar och andra viktiga personer

o barnets mediciner, aktuella mediciner, styrka, dos, vem som ordi-
nerat dem, hur de ska intas, mm

o barnets mat, vad barnet dter/inte &ter, hur mycket, mag-tarm-
problem

1 specialbehandling, ex RIK

o hjalpmedel, ex stol, korsett, tippbrador, sdng, sdngutrustning mm

o skola, personlig assistent, gruppbostad, vad barnet tycker om att
goral/inte gora, habiliteringsteam, viktiga telefonnummer, fler fo-
ton,osv
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-Barnens Bok har jag tdnkt mig som en lank mellan familjen och alla
institutioner som kommer 1 kontakt med barnet. Det som star i boken
ar vad fordldrarna vill formedla och istéllet for att sjdlva alltid behova
berdtta om sjukdomen, barnets symptom, mm, kan de &verldimna bo-
ken till personal som barnet moter. Boken ska darfor alltid vara dér
barnet dr och bor hallas aktuell av fordldrar och personal. Det dr vik-
tigt att podngtera att boken inte dr nagon journalhandling, sa Lotta

Thomasson.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Samhallets stod

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bide barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sdrskilt schema déir skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hiansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tvéa stycken ur barnteamet kontakt med fordldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen ldser tillgdnglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor fir de ocksa kompletterande information genom att triffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger specialpedagog Astrid Em-
ker, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestdms det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet &r att frimja sjdlvstindighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av hélsotillstdnd. Det noggranna forbered-
elsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet under
familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pa en tidigare famil-
jevistelse om samhéllets stod och inledde med att informera om lag-
stiftning for alla (Lagen om allmin forsékring, Socialtjédnstlagen,
Hilso- och sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994.
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-Ju mer stdd och hjilp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika

sétt handhar hjélp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda pa vilken hjélp
som dr mojlig, var man ska soka hjdlpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag ndr man inte fir som man vill.

-Det krévs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjélp och stod och det tar mycket tid och kraft. Det
bdsta man kan gora som fordldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjilpa till med ansdkningar och liknande, ex-
empelvis en kurator pé sjukhuset eller en handldggare pa forsiakrings-
kassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, ar exempelvis lagar dar
A/ kommunen administrerar stod och hjdlp t ex:
o Skollagen

o Socialtjanstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stéd och hjilp t ex:

o Halso- och sjukvardslagen (som inte gar att dverklaga)

Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stod enligt LSS,
hjélpmedel, sjukresor, mm

o Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsékring. (Se sarskilt
kapitel)

Dérutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa funktions-
hindrade, som &r en ”pluslag” som kom 1994, som ersitter Om-
sorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om foréldrar exempelvis anser att deras barn behover personlig assi-
stent i skolan, och inte far det, bor de forst och frimst ta reda pé vad
som star 1 Skollagen om detta stod. Men det dr inte enkelt gjort. La-
garna &r inte skrivna s att man direkt kan se vilka rattigheter man har.
De ar mer resonerande och dvergripande och ddrmed svéra att tolka.
For att forsta vilka réttigheter de innehaller maste man ldsa forarbeten
till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem dr att man dndrar stindigt i lagarna och inte

sdllan fir dessa dndringar “dominoeffekt”, andra lagar fordandras utan
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att detta framgar tydligt. Bast dr det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de hér fragorna, t ex ndgon person pa

Forsdkringskassan som man alltid vénder sig till.

LSS éar en rittighetslag, d v s beslut om insatser kan dverklagas. Av-
sikten med LSS &r att ge ménniskor med funktionshinder mojlighet att
leva som andra. Ansokan ldmnas till sirskild tjinsteman i kommunen,
s k LSS-handliggare.

LSS ér avsedd for en sérskild personkrets som delas in 1 foljande tre
grupper:

a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begdvningsmissigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen élder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

o personer som till foljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt &ldrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stod och
service.

-I den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjilp.

I den nya lagen talas om de tio rittigheterna:

& radgivning och annat personligt stod

& personlig assistans

o ledsagarservice

& kontaktperson

o avldsarservice i hemmet

o korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom &ver 12 &r

& boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for barn och
ungdom

& bostad med sérskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

o daglig verksamhet

Personlig assistent kan man f4 om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nigot att i stod och service enligt den

nya lagen.
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-Som synes finns det stora mojligheter till stéd och hjilp i lagen fran
1994. For att 4 tillgéng till olika insatser kravs det att personen tillhor

personkretsen och att man ansdker om stdd och hjélp.

I varje enskilt fall gérs en individuell beddmning av LSS-hand-
laggaren i kommunen.

-Som ansdkande forédldrar ska man alltid gora skriftlig ansdkan och
aldrig ndja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att

ni kan dverklaga det om ni inte dr ndjda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i kommu-
nerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stdd frén sam-
hillet. RBU, Rérelsehindrade barn och ungdomar har ocksa givit ut en
mycket bra informationsskrift om samhillets stod. Den heter "Réttig-

heter/mdjligheter”.
-Det gér bra att kontakta forsdkringskassan och socialtjédnsten och be

om mer information. Se dessutom sirskilt kapitel “Information fran

forsdkringskassan”, sa Anna Lindfors.

Socialpedagog Patrik Sjogren, Agrenska, gav ungefirligen samma
information som ovanstaende. Dessutom gav han om foljande tips till
fordldrar i moten med myndigheter och organisationer:

-Ni foréldrar dr experter pa era barn. Det innebér att ni inte ska lata er
tystas 1 motet med andra experter. De behdver er kunskap likavél som
ni behdver deras.

- Utg4 frén att alla vill ditt barn vél

- Lyssna aktivt pa representanter for myndigheter och organisationer
ndr ni triffas pa méten for att se vad ni kan komma 6verens om och
hitta 16sningar pa.

-Var alltid vil forberedd infor moten med myndigheter och organisa-
tioner. Gor ett forslag pd dagordning med punkter pd sddant som ni
vill ska behandlas.

-Kréav att {4 tillgdng till tolk om ni har svart med spriket. Ta girna
med nagon egen “expert” eller ’stodperson”, men meddela detta 1 for-
vag.

- Godtag aldrig muntliga beslut pa telefon, varken positiva eller nega-
tiva beslut. Begér alltid skriftligt beslut, inklusive motiveringar for
beslutet, sa att ni kan dverklaga.

- Krév att olika myndigheter samarbetar om ni tror att det dirmed kan
bli en bittre l10sning pa problemen.
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Information fran forsakringskassan

Handléggare Britt Akerstrom, Forsikringskassan, Goteborg, informe-
rade om det ekonomiska stdd familjer som har barn med funktions-
hinder kan {4 fran forsdkringskassan, d v s vardbidrag, handikapper-
sdttning, bilstdd, personlig assistans och tillféllig fordldrapenning.

-Vardbidrag kan forildrar séka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som krdver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav dr att den sdrskilda insatsen behdvs under minst

sex manader.

Vardbidraget bestdr av fyra olika nivéer, helt bidrag (102 500 kr/ar,
2008), tre fjardedels (76 875), halvt (51 250) och en fjdrdedels
(25 625). Bidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhéllas som skattefri del om det finns merkostnader. Vérdbi-
draget omprdvas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och med
juni ménad det ar barnet fyller 19 ar. Dérefter kan den unga ménni-
skan sjilv, eventuellt, erhalla handikapperséttning.

Bilstdd ar ett bidrag till hjélp for inkop av bil. Forédlder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan &ka med all-
ménna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestdende eller i1 vart fall berdknas vara
under minst nio ars tid. Dérefter finns det mdjligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett inkomst-
provat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utgd for att

anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstiandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjilp med per-
sonlig hygien, pa- och avklddning, att dta och kommunicera samt att
assistenten ska vara vél fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer dn 20 timmar/vecka utgar ersittning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det 4&r kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter 1 sadana fall assistansen de 20 for-
sta timmarna/vecka. Nér det géller barn méste dess behov av hjilp och
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vérd under storre delen av dygnet vara av betydligt storre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall nir en
fordlder maste avsta fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersatt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ar och barn. Ersdttningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och i vissa fall upp till 16 &r.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) géller sédrskilda regler. For dem kan ersittning utga
frdn 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Forédldrarna till dessa
barn har ocksa ritt till tio kontaktdagar/barn och &r. Dessa dagar kan
anvéndas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Britt Akerstrom.

FOreningsinformation

Anita Petersson, Svenska epilepsiférbundet, berdttade om sina erfa-
renheter av att vara mamma till barn med epilepsi samt informerade
om Epilepsiforbundet och dess verksambhet.

Epilepsiforbundet bildades 1954 och har idag cirka 500 medlemmar
fordelade pé ett 60-tal foreningar runt om i landet.

Bésta informationen om forbundet och dess verksamhet far man om
man besoker forbundets hemsida; www.epilepsi.se diar man ocksa kan
fa kontakt med forbundet.

Adressen till Epilepsiforbundet ér:
Svenska Epilepsiforbundet

Box 1386

172 27 Sundbyberg

Tel: 08- 669 41 06

e-post: info@epilepsi.se

Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar

e-post: sos.order@special.lagerhus.se

internetadress: www.sos.se/smkh

Center for sma handikappgrupper, Danmark
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internetadress: www.csh.dk

Frambu, center for séllsynta funktionshinder

internetadress: www.frambu.no

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som ir en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter

internetadress: www.nlm.nih.gov./

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man). Internetadress:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=OMIM

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlikare Ingrid Olsson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlikare Gunnar Braathen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlikare Per Amark

Astrid Lindgrens barnsjukhus
171 78 Stockholm

Tel: 08- 51 77 00 00

Neuropsykolog Ingrid Tonning Olsson
Universitetssjukhuset Lund

221 85 Lund

Tel: 046- 17 81 26

Epilepsisjukskoterska Birgitta Olovsson
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Epilepsisjukskoterska Eva Dehlin
Universitetssjukhuset, Lund
221 85 Lund
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Tel: 046 17 81 26

Specialpedagog Berit Ringbédck
elevassistent Pia Hallin

Bricke Ostergérdsskolan

418 77 Goteborg

Tel: 031- 50 26 65

Overtandlikare Asa Mértensson
logoped Asa Mogren
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 75092 00

Sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve
Lyckans backe

Lerkilsvdgen 167

434 93 Vallda

Tel: 0300- 278 91

Sjukskoterska Lotta Thomasson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Specialpedagog Astrid Emker
socionom Anna Lindfors
socialpedagog Patrik Sjogren
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Handliggare Britt Akerstrdm
Forsékringskassan
405 12 Goteborg

Foreningsrepresentant Anita Petersson
Svenska Epilepsiforbundet

Box 1386

172 27 Sundbyberg
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Overlikare Susanna Danielsson
Barnneuropsykiatri

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tell: 031- 343 40 00

Barn- och ungdomslikare Margrethe Krabbe

Barn- och ungdomsmedicinska mottagningen Kungshdjd
Kungsgatan 11

411 19 Goteborg

Tel: 031- 333 62 00
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