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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfodda, séllsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vinder sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik mojlighet att trdffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Minst lika viktigt ar att familjerna far
tid att umgés och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar frdn mandag-fredag. Har fér
fordldrarna genom foreldsningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhillsinstanser. Barnen och deras syskon tas omhand av vart
barnteam och far information som ar anpassad efter deras aldrar.
Syftet ar att underlétta barnens och familjernas vardagsliv. Vistelserna
blir ett komplement till habilitering och sjukvard.

Under de tva utbildningsdagarna mitt i veckan har personal som
arbetar med barn med funktionsnedsattningar, samt utomstaende
fordldrar till barn med séllsynta diagnoser, mojlighet att delta 1
foreldsningar.

Foreldsningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstills till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare en dimension pa diagnosen sa
intervjuas en av familjerna. Nyhetsbrevet gors av Agrenskas redaktor
och foreldsarna har givetvis haft mgjlighet att ldsa igenom och ha
kommentarer pd sammanfattningarna.

Sist 1 nyhetsbrevet finns dels en lista med ldnk- och litteraturtips men
dven en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse dr diagnosen Infantil spasm och svarbemaistrad
epilepsi. Agrenska har haft vistelser med EP i fokus ett flertal ginger.
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Information om detta nyhetsbrev

Detta nyhetsbrev #r en uppdatering av Agrenskas nyhetsbrev nr 308
”Svér epilepsi” fran varen 2008. Férutom uppdatering av vissa
kapitel, som markerats, har det tillkommit foljande kapitel;
Syskonrollen och familjesituationen sid. 25, Forédldrarollen och
familjens situation sid. 29, Gruppdiskussion och fragor sid. 32.

For den som ir intresserad finns méjlighet att pa Agrenskas webbplats
lasa och gratis ladda ner detta och fler nyhetsbrev med epilepsi 1
fokus;

nr 333 "Infantil spasm och svarbemdstrad epilepsi” nr 308 Svdr
epilepsi och dven nr 277 “Epilepsi vid olika sjukdomar och syndrom”.

Det senare innehéller kortfattad information fran familjevistelser pa
Agrenska med olika sjukdomar och syndrom dir epilepsi ingér, samt
mer utforliga fallbeskrivningar.

Detta nyhetsbrev med uppdateringar och nya sammanfattningar &r
sammanstillt av Susanne Lj Westergren, redaktdr pa Agrenska.
Ovriga sammanfattningar 4r gjorda av Jan Engstrom #&ven han
redaktdr pa Agrenska.

Inledning

Ingrid Olsson, 6verldkare, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg, inledde programmet pé familjevistelsen
pa Agrenska.

-Jag har under ett rétt stort antal ar trdffat barn med epilepsi.
Svérbehandlad epilepsi 4r mera ovanligt och tillhor mer séllsynta
diagnoser.

Epilepsi forekommer hos 5/1000 vérlden 6ver, vilket innebér att cirka
50 miljoner ménniskor har sjukdomen.

-Epilepsi har “alltid” funnits, vilket innebér att det finns beskrivningar
redan fran forkristen tid. Senare kom den att kallas den heliga
sjukdomen och fallandesjuka. Den alderdomliga synen pa sjukdomen
levde kvar langt in i var tid. Det var forst i slutet pa 1800-talet och i
borjan av 1900-talet, i och med tillkomsten av EEG, som man borjade
forstd mer vad som hinder vid ett epileptiskt anfall. For mer &n 30 &r
sedan lades de stora epilepsisjukhusen, som vi hade 1 Sverige, ned.
Tidigare var det mojligt att 14gga in barn med epilepsi pa sjukhus,
bland annat nér det var dags att dndra medicineringen. Numera &r
varden oftast poliklinisk, sa Ingrid Olsson.

For nistan hundra ar sedan borjade man kunna méta aktiviteter i
hjdrnan med hjélp av EEG, elektroencefalogram, som &r en
registrering av hjirnans aktivitet med hjélp av elektroder som fasts pa
skallen (se mer om EEG i sérskilt kapitel).
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-EEG innebar mojligheter att kartldgga hjarnans elektriska aktivitet
och ett stort steg mot forstaelsen av epilepsi.

Nir det giller medicineringen av epilepsi s har man, enligt Ingrid
Olsson, provat alla mojliga hemskheter s& sent som pa 1800-talets
senare del.

-Ett genombrott néir det géller moderna ldkemedel kom i borjan av
1900-talet 1 och med medicinen Fenemal® som fortfarande anvénds i
vissa utvalda fall. Direfter har det kommit ménga nya mediciner,
sarskilt under perioden 1970-2000. Nar det géller de nyare
medicinerna sa dr det viktigt att papeka att det tar vildigt lang tid att
samla erfarenheter nér det géller biverkningar. Det finns flera exempel
pa bakslag dir nya effektiva mediciner fatt minskad anvéndning pa
grund av allvarliga biverkningar, exempelvis pa synen och
blodbildningen, sa Ingrid Olsson.

Allman information om epilepsi

Gunnar Braathen, 6verldkare, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg, informerade allmédnt om epilepsi.

Epilepsi beror pa dveraktivitet 1 hjdrnans nervceller som kommer
anfallsvis och plotsligt. Olika signaldmnen, som é&r positivt eller
negativt laddade ska vara i balans. Blir det obalans i systemet kan det
uppsté ett epileptiskt anfall. Man skiljer pa partiella anfall,
generaliserande anfall och svarklassificerade anfall.

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

Ett epileptiskt anfall kan starta i en avgrinsad del av hjarnbarken och
antingen stanna dér (partiellt anfall) eller sprida sig vidare till hela
hjdrnan (sekundir generalisering). Anfall kan ocksa fran starten
engagera hela hjarnan (primir generalisering). Vilka symptom ett
anfall ger och vilka delar av kroppen som berdrs, beror pd var anfallet
startar och om/hur det sprids vidare.

-Ett anfall kan innebéra att personen skrattar pa ett sarskilt sétt eller
beter sig annorlunda beroende pa typen av anfall.

En nervcell tar emot signaler fran ménga andra nervceller, men
skickar bara ut signaler via en nervtrad.

-Hela systemet, som ar vildigt invecklat, befinner sig normalt i ett
slags jdimviktsldge som beror pé olika faktorer, bland annat att
signalsubstanser antingen "gasar" eller "bromsar". Systemet kan retas
pa tva sitt, antingen sé att de elektriska spanningarna okar eller sé att
de minskar. Det 4r summan av spanningarna som riknas och som ska
bilda jamviktsldget, sa Gunnar Braathen.
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Tre faktorer ér viktiga for sjukdomens forlopp:
1. Orsaken till epilepsin bestimmer mycket for sjukdomens forlopp.
Foljande kan orsaka epilepsi:

e genetiska orsaker

e anldggningsrubbningar
e infektioner

e syrebrist

e tumorer

-Naér det géller en rétt stor grupp, 50-70 %, hittar vi inga orsaker.

2. Var i hjarnan epilepsin sitter
-Sitter epilepsin i exempelvis tinningloberna blir epilepsin svarare

3. Aldern nir epilepsin bryter ut
e (-2 ar — sdmre prognos
e 2-10 &r- bra prognos
e 10-18 ar — medelbra prognos

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

-1 princip strévar vi efter att anvdnda sa lite mediciner som mgjligt och
helst bara ett preparat at gdngen. Om man ténker hélla sig till endast
ett preparat rekommenderar jag valproat. Den medicinen ska man
emellertid vara forsiktig med om barnet har en
dmnesomsattningssjukdom.

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

-Dérmed 6kar risken for biverkningar. Overgiende biverkningar ir
trotthet, magbesvir, utslag, yrsel och dubbelseende.
Kognitiva/motoriska biverkningar 4r minnessvarigheter,
koncentrationssvérigheter, nedsatt reaktionstid och
koordinationssvarigheter. Allvarligare biverkningar ar paverkan pa
lever och benmérg, uttalad trétthet, humdorférandringar och
viktokning.

For en del personer (dér ett begrdnsat omrade av hjdrnan &r involverat)
kan epilepsikirurgisk behandling vara en mgjlighet nir inte
mediciner hjilper. Ungefér 67 % av dem som opereras blir anfallsfria.
Ofta forbattras sprak, minne, uppméarksamhet och visuospatiala
formégan att med synens hjilp orientera sig i sin omgivning, efter
kirurgi.

I sista hand kan ocksé vagusnervstimulering eller ketogen kost (80

% fett och resten 20 % utgdrs av dggviteimnen och kolhydrater), som
provas under kontrollerade former, hjélpa for en del.
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Prognosen for personer med epilepsi 4r att:
e 60-70 % blir anfallsfria
o 20-25 % far fortsatta anfall

Gunnar Braathen rekommenderade foljande vardkedja for barn:
e Behandling av barnlékare i 6ppenvard eller pa ldnsniva
¢ Om ej anfallsfri inom 3-6 mén behandling inom
lanssjukvarden (barnneurolog plus epilepsiteam)
e Om ¢j anfallsfri inom tva &r behandling inom regionsjukvarden
(epilepsikirurgiteam). Sma barn kan behova specialistremiss
tidigare.

Behandling av svarbemdstrad epilepsi och Infantil Spasm
(Uuppdaterad samt nytt stycke om Infantil Spasm 2008)

Per Amark, dverlikare, Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm, informerade om svérbehandlad epilepsi och Infantil
Spasm och hur behandlingen kan se ut.

Epilepsianfall kan vara mycket olika fran bara en upplevelse eller
kénsla, en kort stund av avskdrmning till ett dramatiskt anfall med
kramper och medvetsloshet. Det gemensamma for anfallen ar
forlusten av kontroll. Denna forlust kan upplevas som valdigt
obehaglig for oss vuxna, sa Piar Amark.

-For att kunna behandla svarbemaistrad epilepsi krévs att man
definierar vad som menas med svar epilepsi. Dérefter blir det friga om
lakemedelsbehandling och om den inte ger effekt kan man Gverviga
kirurgisk behandling, vagusnervstimulering eller ketogen kost.

Enligt Per Amark menas med svér epilepsi foljande:
e Terapiresistens; d v s ¢j tillrdcklig effekt av antiepileptiska
lakemedel efter tva ars behandling (vuxna), kortare tid for barn
e Incidens; 5-6/100 000 f6dda barn per ar
e Prevalens; 3/1000 1 befolkningen, 30 % av de med epilepsi

Vid nydebuterad epilepsi blir 47 % anfallsfria med forsta preparatet.
Av Ovriga 53 % blir ej s4 manga anfallsfria med hjélp av ett andra
preparat (14 %). Med ett tredje preparat blir ytterligare 3 % anfallsfria.
Totalt blir sdledes 65 % anfallsfria med tre preparat och 35 % far
fortsatta anfall. Med kombinationer av ldkemedel kan ytterligare nigra
fa bli anfallsfria och darfor kan det vara vért att prova det.

Terapiresistens vid likemedelsbehandling

Den analys man gor vid terapiresistens innehéller ny anfallsanamnes
av patient och vittne. Genomgéng av journalhandlingar for analys av
anfallsutvecklingen, tidigare och aktuell behandling. Samt granskning
av genomford orsaksutredning och neurofysiologisk utredning.
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Majliga orsaker till terapisvikt ér:

Fel diagnos (inte fraga om epileptiska anfall)
Annu inte upptickt skada/missbildning
Okénd psykosocial problematik

Osiker anfallsregistrering

Felbedomning av likemedelsbiverkningar
Svérigheter att f6lja behandlingen

Olampligt 1akemedelsval
Likemedelsdoseringen otillrackligt utprovad

Faktorer som kan bidra till diligt behandlingsresultat:
e Lag élder for epilepsidebut (<4 ar)

Typ av epilepsi

Typ av bakomliggande fordndring i hjdrnan

Forekomst av utvecklingshandikapp i slédkten

Sort antal anfall fore behandlingsstart

Lang behandlingstid for att fa effekt

Daligt resultat av de tvé forsta medicinerna

— Orimliga och ovintade effekter av 1dkemedel forekommer. Absenser
kan exempelvis framkallas av karbamazepin (fenytoin, gabapentin,
vigabatrin) och myoklonier av karbamazepin (vigabatrin, gabapentin
och lamotrigin). Riskfaktorer (daligt behandlingsresultat) ar 1ag alder,
andra funktionshinder, polyterapi (flermedicinering), svar epilepsi
med blandade anfallsformer och hog anfallsfrekvens samt uttalade
EEG-forindringar.

Vid terapisvikt och resistensutveckling gentemot de ldkemedel som
anvands kan man alltsé istillet Gverviga att behandla med antingen
Epilepsikirurgi, Vagusnervstimulator eller Ketogen kost, kort om
dessa tre behandlingar foljer nedan.

Epilepsikirurgi

Epilepsikirurgi dr en mojlig behandling ndr medicinering inte ger
effekt. Det finns sex center 1 Sverige dir man utfor dessa operationer.
-De barn som kan komma i fraga for epilepsikirurgi ir en heterogen
grupp med olika orsaker till epilepsin, exempelvis
anldggningsavvikelser eller skador. Av dem som ldmpar sig for kirurgi
och genomgér operation blir 60-80 % bittre men inte alla. Bista
resultatet f4s om ritt epilepsifokus kunnat faststéllas med rimlig
sdkerhet. Kirurgin innebdr sma komplikationsrisker och betraktas som
en siker behandlingsmetod. Men det maste gora mer nytta dn skada att
operera.

Utredningen for epilepsikirurgi innehéller:

e Genomgang av utforda utredningar
¢ Video-EEG med anfallsmonitorering
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e Magnetkameraundersdkning med sérskild inriktning pd svér
epilepsi

e PET, SPECT

e Neuropsykologisk-, barnneuropsykiatrisk- och logopedisk
beddmning, samt kurators utlitande.

e Anfallsregistrering

e Synfiltsundersokning och grov- och finmotorisk undersokning

e Eventuellt ytterligare specialundersdkningar, t ex Wadatest

Idag gors cirka 50 epilepsioperationer pa barn och vuxna om aret i
Sverige och det dr d& fridga om olika typer av operationer. Resultaten
ar, som nimnts, mycket goda. Men det verkar &ndd som antalet
operationer 4r pa vig ner, sa Per Amark.

Vagusnervstimulator/VNS

Introducerades 1 Sverige 1988 och sedan mitten pa 90-talet anvénds
den @ven for barn. Den lilla apparaten dr 3-4mm tjock och viger
trettiogram. Den opereras in under huden oftast strax under vénster
nyckelben, en tunn elektrod fors sedan ifran den upp mot vagusnerven
och fastes dér.

Apparaten liknar en pacemaker och sénder sma elektriska impulser till
vagusnerven 1 halsen. Vagusnerven skickar vidare signaler upp till
hjarnan och paverkar centrat som ger upphov till anfallen.
Vagusnervstimulering hjélper till att forhindra den elektriska
obalansen som ger upphov till anfallen. -Man kan siga att anfallet
fortfarande dger rum men det sprider sig inte lokalt eller 6ver hela
hjirnan.

Effekten av VNS
Effekten av VNS byggs langsamt upp, det kan ta upp till ett &r innan
man vet den optimala effekten av behandlingen.

I en studie med VagusNervStimulation hos 46 barn med
svarbehandlad epilepsi gjord av Johan Lundgren och Per Amark, fann
man att cirka en tredjedel av barnen som fatt VNS inopererad fick
onskad effekt.

-Forutom férre och lindrigare anfall upplevde ménga av patienterna en
forbattring av humoret, 6kad vakenhet, forbéttrat minne, reducering av
antalet mediciner och doseringen, farre besok pd akutmottagning samt
bittre kontroll av anfallen. Aven livskvalitén 6kade hos en del. Nir de
kénde att ett anfall var pa viag kunde de sjilva styra intensiteten i
signalerna med hjélp av en VNS-magnet.

Biverkningar av VNS forekommer i form av heshet, hosta, retningar
1 halsen, andfdddhet och tillfdlliga fordndringar av rostlaget.
-Biverkningarna upptrader vanligtvis endast under den period
stimuleringen sker, vanligtvis 30 sekunder var femte minut.
Problemen minskar dessutom med tiden.
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VNS ldmpar sig for personer med svarbemistrad epilepsi i alla éldrar,
dér kirurgi inte ar 1amplig eller dir man fatt otillfredsstillande
operationsresultat.

Ketogen kost

Ketogen kost dr en terapeutisk dietbehandling som resulterar i ett
tillstdnd som liknar det vid svélt. Allmént innebér dieten ett bestdmt
forhallande mellan fett, kolhydrater och proteiner dir 80 % av energin
kommer ifrén fett och endast 20 % kommer frén protein och
kolhydrater. Det krivs &ven en strikt kontroll av energi- och
vitskeintag. Eftersom det &r svart att tillgodose behovet av alla
mineraler och vitaminer med denna kost far man légga till dem i form
av kosttillskott.

-Verkningsmekanismerna av behandlingen dr manga. Bland annat
sjunker blodsockret och det bildas ketonkroppar med bland annat
kolhydratbrist/antiepileptiskeffekt vilket 4r vad man efterstrivar. |
USA och 6vriga Europa finns ett stort intresse for behandlingen, dven
1 Sverige har intresset okat.

Foljande talar for behandling med ketogen kost:

e Svarbemistrad epilepsi, generaliserad form

e Alder 1-cirka 12 4r
Utredning och beddmning betréffande
dmnesomsittningssjukdomar har gjorts
Utredd/behandlad avseende kirurgisk behandling
Framst tillstdnd med generaliserande anfall
Pyruvatdehydrogenasbrist
Glukostransportproteinbrist

I en sexménadersuppfoljning av 59 barn pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus som fatt ketogen kost blev 7 anfallsfria och 32 fick mer
an 50 % anfallsreduktion.

-Biverkningar forekommer bland annat risk for uttorkning,
skeletturkalkning, och nedsatt tillvixt. Att leva med ketogen kost ér
oftast mycket péfrestande och kriver speciella 16sningar for att vara
sdker och effektiv. Detta kan innebéra att fordldrarna fér laga all mat
och se till att den kommer till forskola eller skola, sa Per Amark.

Hur léinge kan man behandla med kosten?

-Tillvéxten paverkas pa ett betydande sétt, det kan handla om 3-4 cm
pa slutlingden, pa grund av detta sa forsoker vi verkligen anpassa
behandlingslangden efter varje barn. Vi forsoker forst i 3-4 ménader i
tuff regim, om god effekt uppstar sé fortsitter man i ca tva ar och gor
en langsam utsittning av kosten under ett ytterligare ett ar. Fragan
som stills dr givetvis —ir det verkligen vart det hdar? Och méanga
génger ir si fallet.
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VNS eller Ketogen Kost, vad passar bast?
VNS
» Alla éldrar
» Fokala anfall
» Tilldggsbehandling
* Léangsam effekt

Ketogen Kost

» Foretrddesvis yngre, 1-12 ar
* Generaliserade anfall

* Ej vid vissa sjukdomar

* Snabb effekt

Infantila Spasmer

Det typiska utseendet pa dessa anfall 4r en plotsligt men stel bojande
rorelse framat 1 bade kropp, armar och ben, som om barnet famnar om
nagot. Rorelserna dr oftast symetriska och typiskt ar att anfallet varar
nagra sekunder med ett uppehéll och att det sedan kommer flera nya
korta attacker. Spasmerna varierar fran barn till barn, de kan komma
s& smygande att man forvaxlar dem med barnets rorelser vid kolik.
Ofta o0kar antalet spasmer sakta under veckorna och kan bli sa
frekventa som flera dussin per dag. Minga spasmer kommer nir
barnet precis somnar eller vaknar.

Definitioner

Infantila Spasmer (IS): Det typiska anfallssymtomet med spasmer
hos ett barn under 1 &r (undantagsvis édldre) och med patologiskt EEG
(inte nddvéndigtvis hypsarrytmi)

West Syndrom: Infantila spasmer, EEG med hypsarrytmi
Utvecklingsavvikelse/uppstannande kan forekomma i bada fallen, fore
debut av spasmer eller senare.

Infantile Spasms single-spasm variant (ISSV): Enkla spasmer, dvs.
ej 1 serier, tillsammans med hypsarrytmi.

Forekomst
* Incidens ca 0,3/1000 fodda
* Debuterar mellan nyfodd-12 mén, (upp till 6 ar finns
rapporterat), vanligast debut &ldern 4r vid 4-6 méinader
* Vanligast 4-8 man
» Familjér forekomst finns, dock sillan
* Mgjligen nagot fler pojkar
Symptom
» Subtile spasms (gédspning, dgonrorelser, fokala rorelser)
* Flexor (bélens rorelse med flektion)
» Extensor (balens rorelse som extension)
* Mixed (bal/extremiteter diskordanta eller flexor/extensor i
samma cluster)
» Lateraliserade/endast spasmer péd/fran ena sidan
* Olika linga faser av spasmens tva delar
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Diagnos vid IS

EEG ir ett mycket viktigt instrument for att pdvisa bakomliggande
orsaker. Anfallen har karakteristiska utseenden, vissa anfall 4r mer
vanligt forekommande &n andra. Diagnosen dr en kombination av
iakttagelser och typiska EEG'n ofta med hypsarrytmi. De flesta barn
med IS behdver dven genomgé andra tester for att man skall finna den
bakomliggande orsaken, forutom EEG kan det vara datortomografier,
blod- och urinprover mm. Det kan verkligen skilja sig at hur olika
syndrom och EP uppstér, ser ut och utvecklas. Genom att mer exakt
tar reda pa vilken den bakomliggande orsaken dr 6kar mojligheten att
ge sikrare prognoser vid olika behandlingar.

Orsakerna, klassisk indelning
» Idiopatisk =ingen funnen orsak eller egentligen specifika
idiopatiska tillstdnd, t ex jonkanalsjukdom
* Kryptogen =ej sdkerstélld men starkt misstankt orsak
» Symtomatisk =sékerstilld orsak till anfallssjukdomen

Genetiska sjukdomar

Hos barn med EP férekommer det spontana mutationer och arftliga
fordndringar. Endast ibland kan det finnas ett behov av att leta efter
och hitta den specifika genfordndringen. Bakomliggande orsaker kan
ocksé vara cortikala anldggningsrubbningar/dvs. en avvikande
utveckling av nervceller och deras forbindelser, samt
dmnesomsittningssjukdomar och kdnda syndrom som "Downs,
Aicardi, Angelman m.fl.

Andra skador kan vara
HypoxisklschemiskEncefalopati=syrebristskada oftast forvérvad i
samband med forlossning. Blodningar, stroke och infektioner
(TORCH), postencefalit/hjarninflammation.
PeriVentrikuldrLeukomalaci/Skada pa de stora nervbanesystemen
dven dmnesomsattningssjukdomar.

Prognos vid IS

Vissa barn med IS svara bra pa behandling, medan andra dr svarare att
behandla. Manga barn far tyvirr efter nagra ar nya former av anfall
och vissa inldrningsproblem. Prognosen for IS beror mycket pa de
bakomliggande orsakerna, dessa gar dessvérre inte alltid att faststdlla.

Katastrofala spidbarns epilepsier ger ofta en mer
onormalutveckling. Bland dem finns just Infantil spasm/ West
syndrom men @ven “Early Infantile Epileptic Encephalopaty”, “Early
myoclonic epilepsy” och “Severe myoclonic epilepsy of infancy”.
Men dessa epilepsiformer gar vi inte in pa narmare hér.

Psykosociala problem
Det kan finnas ménga funktioner 1 hjdrnan som paverkar helheten, sé
de psykosociala problemen som kan komma pé grund av epilepsi blir
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mer uttalade ju langre tid som gdr med aktiv epilepsi. Sdvil inldrning,
social anpassning, personlig integritet och mognad péaverkas (géller
dven medicinskt lindriga anfallssjukdomar). S& givetvis paverkas
kamratrelationer, skolprestationer och senare dven yrkesval och
familjebildning.

Epilepsi och beteende

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

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

Stress och ridsla

Epilepsi kan innebéra att barnet kdnner 6kad stress pga. ridsla att fa
anfall och en oro att kamrater ska bevittna dem.

-Den 6kade stressen kan ocksé bero pa en kinsla av att inte ha kontroll
pa tillvaron eller mycket frdnvaro 1 skolan. For barn utan andra
svarigheter dn epilepsin kan det vara en pafrestning att forsoka vara
“helt normal” mellan anfallen eller att ha krav pa sig att fungera
“normalt”. Barn med ytterligare svérigheter far heller inte den
forstéelse de har ritt att fa om inte svarigheterna uppmairksammas.

Overkrayv i skolan kan leda till beteendeproblem. Dérfor ér det
viktigt att ta reda pa barnets utvecklingsniva.

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

Beteendesvarigheter kan bero pa neuropsykiatriska
funktionshinder.

-Neuropsykiatriska funktionshinder debuterar fore 7 ar och
forekommer 1 minst tv olika miljoer. Beteendeproblemen, som bestér
av en kombination av samverkande symptom, ar inte forenliga med
barnets utvecklingsnivd. Man kanske kan kédnna igen enskilda
symptom hos sitt barn men detta betyder inte att barnet med automatik
far en ytterligare diagnos. For detta krévs det flera samverkande
symptom som tillsammans &r funktionshindrande, sa Susanna
Danielsson.

En del barn med epilepsi har oftare neuropsykiatrisk problematik. Det

giller bland annat barn med ytterligare neurologiska funktionshinder,
barn med forsenad utveckling och barn med terapiresistent epilepsi.
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Ett exempel pa neuropsykiatriskt funktionshinder &r ADHD
(Attention Deficit Hyperactivity Disorder) d v s
uppmirksamhetsstorning med eller utan hyperaktivitet och
impulsivitet.

-Uppmiérksamhetsproblem ir vanliga hos barn med svirbehandlad
epilepsi. Problemen innebér att barnen &r lattdistraherade, har
svarigheter med koncentrationen och att avsluta paborjade aktiviteter.
De har ocksa ofta délig organisationsformaga och problem med
glomska.

Hyperaktivitet innebér att barnet har ett behov av att vara 1 stindig
rorelse och har svart att sitta stilla. Ett barn som &r hyperaktivt har ofta
ett overdrivet pratande och har svart att leka tyst.

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

-Nér det géiller hur man ska beméta ett barn med ADHD och vilka
atgdrder som kan komma ifrdga ér det viktigt att utga fran att barnen
ar olika varandra. Nyckelord dr emellertid forstaelse, tdlamod och
granssattningar. Miljon runt barnet med ADHD ska vara lugn och
ickedistraherande, sa Susanna Danielsson.

Barnen med ADHD kan sillan koncentrera sig, pd exempelvis en
instruktion, mer 4n ndgon minut it gangen nir de dr 7-8 ar. Under
gymnasiedren 0kar den tiden till kanske 15-20 minuter.

-Man bor darfor anvdnda korta meningar nar man pratar med barnen.
Positivt beteende ska uppmérksammas med berdm, uppmuntran och
kanske ocksa nagon form av beloning. En del av barnen med ADHD
mar och fungerar bittre om de medicineras med centralstimulantia.

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

¢ Umginget med jimnériga

e Kommunikation

e Beteendet, som ofta &r repetitivt med tving och ritualer

Barn med autism kan vara passiva, avskdrmade eller aktiva och udda i
sin kontakt med andra.

-Ménga av barnen vi traffar tillhor den forsta gruppen. Inte sillan
uppfattas de som “’sociala” i sitt beteende och &r létta att tycka om.
Men de fér svérigheter nér det stills krav pad dmsesidighet i
interaktionen, sa Susanna Danielsson.

De atgérder som kan komma ifradga nér det géller barn med
autismspektrumtillstand &r god information till barnet och de 6vriga i
familjen. Habiliteringsinsatser bor planeras noggrant. Likemedel kan,
hos en del, lindra vissa symptom.
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-Det ér ocksa viktigt att skapa en “autismvianlig” miljo bade hemma
och i skolan. En sadan milj6 bor innehalla visuella ledtradar, bilder
eller liknande, som Okar strukturen och forbattrar forutsdgbarheten. En
kontrollerbar och bestindig milj6 kring individen &r positivt. Barnet
bor slippa vissa sociala situationer som &r pafrestande och istillet
starkas i positiva situationer. Det dr viktigt att bygga vidare utifran
individens specialomraden, individualisera och ibland vaga
okonventionella grepp.

Ett ytterligare omrdde dir barn med epilepsi kan ha mer problem &n
barn i allménhet har, géller depression och dngest.

-Depression hos barn kan generellt sett vara svar att uppticka,
eftersom den inte yttrar sig pa riktigt samma sitt som hos vuxna. 2-5
% av alla forskole- och skolbarn har ndgon gang en depression,
jamfort med 26 % av alla skolbarn med epilepsi som visar tecken pa
nedstdmdhet och angest enligt en studie.

Det &r inte vetenskapligt bevisat att trots- och uppforandestorning ér
vanligare hos barn med epilepsi @n hos barn 1 allménhet.

-Har barnet med epilepsi dessutom ADHD ér det ddremot nagot
vanligare, sa Susanna Danielsson.

Sammanfattningsvis menade Susanna Danielsson att foljande &r
viktigt att tinka pa nér det géller epilepsi och beteende:

e Barn-fordldrasamtal

e Information och utbildning till alla i familjen nér det géller vad
epilepsi dr och inte ar
Reda ut missforstand och vaga samtala om radslor
Gruppsamtal med andra barn och ungdomar med epilepsi
Anpassa kraven pa barnet i skolsituationen
Uppmaérksamma inldrnings- och koncentrationssvarigheter
Tréffa en neuropsykiater/barnpsykiater, som, i samarbete med
psykolog och pedagog, kan ta stillning till om barnet har
svarigheter som ar forenliga med en neuropsykiatrisk diagnos,
om barnet behéver medicineras, om barnets
habiliteringsinsatser behdver kompletteras och om familjen har
tillrackligt med avlastande insatser

Inlarningssvarigheter vid epilepsi

Ingrid Tonning Olsson, neuropsykolog, Universitetssjukhuset, Lund,
informerade om neuropsykologisk utredning och tester samt
inldrningssvarigheter vid epilepsi.

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

Foljande definitioner giller enligt Ingrid Tonning Olsson:
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e Inlirningssvarigheter; ojimn profil med markant svagare
sidor, t ex dyslexi, dyskalkuli eller uttalad langsamhet

¢ Kognition; intellekt, problemldsningsformaga, motsats till
emotion, kénsla

¢ Begivningshandikapp/mental
retardation/utvecklingsstorning; mycket svag begavning
som innebdr ett klart funktionshinder i vardagen

Inléirningssvarigheter forekommer hos 50 % av barnen med epilepsi.
-Av alla barn med utvecklingsstorning har 20-50 % epilepsi. Vissa
syndrom/skador ger bade epilepsi, utvecklingsstorning och/eller
inldrningssvarigheter. Risken att fa kognitiva svarigheter vid epilepsi
okar ju yngre barnet ér vid insjuknandet.

Inlérningssvarigheterna vid epilepsi beror framfor allt pa tre
primiéira faktorer;

1. Orsak till epilepsin (hjdrnskador och eller missbildningar) och typ
av epilepsi

-Vissa typer av epilepsi, t ex infantil spasm och Landau Kleffner
syndrom, ger storre risk for kognitiv paverkan. Andra bakomliggande
faktorer kan ocksa bidra till inldrningssvarigheter t ex hjarnskada efter
olycka, tumor, inflammation, missbildningar eller ndgot syndrom.
Bakomliggande hjarndysfunktion/skada ses inte alltid pd MR-
undersokning

2. Anfallen

-En svarkontrollerad epilepsi innebér storre risk for
inldrningssvarigheter. Tata anfall tar pa krafterna, vilket bland annat
kan innebéra koncentrationssvarigheter. Mellan anfallen kan det
dessutom forekomma epileptisk aktivitet som kan stora barnets
inlérning/kognition.

3. Biverkningar av medicinering

-De modernare medicinerna har visat sig ge farre biverkningar dn de
dldre, men & andra sidan dr de inte lika vil utprovade. Nagra nyare
mediciner har t o m visat sig ha en positiv pdverkan pa inldrningen.
Flera mediciner i kombination 6kar sannolikt inldrningssvarigheterna,
men det dr osdkert om det beror pd medicinerna i sig eller om det
beror pa att kombinationsbehandling ges vid svarare typer av
epilepsier. Det &r svart att gora bra studier for att titta pa
lakemedelsbiverkningar vid epilepsi och ménga studier ar otillrdcklig
eller motsdgelsefulla, sa Ingrid Tonning Olsson.

Foljande sekundira orsaker till inlirningssvarigheter kan vara:
4. Depression, daligt sjalvfortroende, oro, angest

5. Negativa forvéintningar

6. Svarigheter inom ett omrade ger daligt sjdlvfortroende och dirmed
svarigheter inom fler omraden
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Vanligt forekommande inldrningssvarigheter ir svéra att hitta,
eftersom variationerna dr s stora ndr det géller “epilepsiprofilen”.
Vilken férmaga/delforméaga som helst kan vara drabbad. Ojamn
kapacitet, savil over tid som mellan férmégor.

-Det hinder inte alltfor sdllan att barnet nér ett ’tak” {for sin formaga,
men ocksa att ett barns formégor forbéttras. Nar epilepsin gér in i
ilsknare skeden kan barnet plotsligt tappa mycket i kapacitet.

-Sammanfattningsvis kan man séga att barn med epilepsi kan ha
svarigheter med koncentrationen, med att l1dsa och skriva, med att
halla samma tempo som kamraterna, med planering och struktur, med
minnet (framfor allt korttidsminnet), med trétthet och uttrottbarhet
samt ha beteendeproblem.

Atgiirder som kan komma ifriga ir:

e Utredning, testning

e Samtal ldrare, fordldrar och barn

e Kartlaggning av barnets utvecklingsprofil

e Genomgang av testresultaten tillsammans, barn, fordldrar och
skola

e Anpassning av skolsituationen, t ex liten grupp da och da,
specialldrartimmar

e Teamarbete skolan, fordldrar, ldkare, sjukgymnast mm

e Minnestrining

e Atgirdsprogram

e Dispens i gymnasiet for sérskilda svarigheter

Epilepsisjukskdterskans roll

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

-Epilepsisjukskdterska ér en relativt ny funktion som bara funnits
sedan borjan av 1990-talet och dn sé ldnge finns det, i hela landet,
endast ett tiotal sjukskoterskor som i huvudsak arbetar med epilepsi
for barn. Epilepsisjukskdterskan ér en specialistsjukskoterska med
olika erfarenheter. Formell utbildning saknas och dérfor kan tjédnsten
se olika ut fran plats till plats.

Barn med epilepsi 4r som ndmnts en heterogen grupp, dar orsak,
anfallssymptom, prognos, barnets utveckling och beteende skiljer sig
mycket at. Darfor kan det vara svért for bade sjukvéardspersonal och
fordldrar att kdnna igen sjukdomen.

-Att fordldrarna har olika forutséttningar, upplevelser och behov av
stdd och hjilp ar darfor ganska naturligt. Epilepsi forknippas ofta med
dramatiska symptom, rddsla och okunskap béde hos allménheten och i
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sjukvarden. Darfor har ménga fordldrar “vandrat en lang vig” innan
de fatt en diagnos.

I epilepsivarden ingér forutom lakemedelsbehandling ocksa
information, stéd och kunskap for att bland annat kunna identifiera
och minska anfallsutlosande faktorer.

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

Pa Universitetssjukhuset i Lund har man utrett, diagnosticerat och
behandlat 400 barn i1 aldern 0-18 ar och dnnu fler som befunnit sig i
granslandet till att fa diagnos.

-Av dessa har fler &n 100 en svarbehandlad form av epilepsi dér flera
utretts for VNS, epilepsikirurgi och behandling med ketogen kost.

Varje ar nydiagnostiseras cirka 45 barn i Lund.

-Av dessa ir det relativt fa som l4ggs in pa sjukhuset for
anfallsregistrering och medicininstéllning. Men ibland goérs det och da
beror det pé att ansvaret pa fordldrarna blir for stort, exempelvis nér
det giller smé barn med status epileptikus och infektioner.

Telefonradgivning, utbildning och information

I epilepsisjukskdterskans arbetsuppgifter ingdr mycket
telefonradgivning till bade fordldrar och sjukvérdspersonal,
information och utbildning.

-Forildrar ringer ofta for att 1dmna anfallsrapportering men ocksé for
att de kénner oro och osédkerhet nér det géller anfall och biverkningar.
Det ir ju sillan vi kan stilla en 100 % sdker diagnos fran borjan och
dérfor hiander det ofta att fordldrar undrar vad som &r sjukdomen och
vad som &r biverkningar.

I telefonkontakterna med fordldrarna kan inga fragor om doser,
utséttning av mediciner, svar pa undersokningar, skolfrdgor, intyg,
behov av psykologsamtal, second opinion, mm

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

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

Darefter foljde en ldngre diskussion dir utgangspunkten var
fordldrarnas olika erfarenheter av sjukvarden nir det géller epilepsi.
Manga efterlyste en kontaktperson inom sjukvarden som var vl insatt
1 problematiken vid epilepsi och som var mojlig att nd per telefon
nistan dygnet runt.
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S& arbetar vii skolan med barn med epilepsi

Berit Ringbiéck, specialpedagog och Pia Hallin, elevassistent, Brécke
Ostergardsskolan, Goteborg, informerade om hur man arbetar pa
skolan med barn med epilepsi.

-Vér skola ér en specialskola for barn med rorelsehinder plus
nagot/ndgra ytterligare funktionshinder sdsom cerebral pares, epilepsi
och kommunikationshinder.

Pia Hallin berittade att hon arbetat 27 ar pa skolan och under den
tiden traffat vildigt ménga barn med epilepsi.

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

P4 Bricke Ostergérdsskolan finns det fyra enheter:
e L&g- och mellanstadium, &k 0-6
e Hogstadium, lokalintegrerad pa Onneredsskolan, 8k 6-9
e Sjukhusskola
¢ Ambulerande personal som aker ut och besoker olika skolor

Idag &r ett 40-tal elever inskrivna pé skolan och klasserna ar
utformade efter barnens behov. Barnens behov av insatser fran
habiliteringen sker pa schemalagd tid under skoldagen.

Sa hir arbetar skolan med barnen med epilepsi:
Forberedelser infor skolstart

e Kartlidggning av barnet och sjukdomen, vilket sker genom

omfattande samtal med barnet och foréldrarna

-Vi vill veta "allt” om barnet och sjukdomen, bland annat vilka
mediciner som anvands, doser, anfall, vad som utléser anfallen,
eventuella tecken fore anfallen, vad gora efter anfallen, nér sitta in
atgdrder och vilka i sé fall. Allt detta &r individuellt och skiljer sig ofta
at vildigt mycket mellan barnen.

e Frigeformulir anvinds och dir far fordldrarna vid

terminsstarten fylla i en stor méngd uppgifter.
-En kopia av formuléret finns alltid tillsammans med uppgifter om
mediciner i klassrummet. Det finns alltid en personal/elev som har
sdrskilt ansvar, men all personal informeras om varje barn och vad
man ska gora nér barnen far ett anfall.

e Anpassningar/méblering av klassrummen och andra lokaler.
-Vi forsoker moblera klassrummen sa praktiskt och bekvidmt som
mdjligt for vara elever. Dérfor har vi bland annat en sing pa hjul i
klassrummet sa att den som behdver vila sig emellandt inte alltid
madste ga ifrdn undervisningen. Vi har ocksé en bekvam fatolj pa hjul
och béde den och séngen anvinds véldigt mycket. Bland annat
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beroende pé kénsligheten for ljus placeras eleverna sd att vars och ens
behov av ljus tillgodoses.

Skolstart

e Redan pa véren innan skolstarten pa hosten har skolpersonalen
ett forsta mote med eleven och foréldrarna.

e Vid skolstarten dr det sedan viktigt att visa eleven att det finns
kunskap om barnets svérigheter och starka sidor, hos bide
kamrater och personal.

e Arbetet i skolsalen bedrivs dels vid ett stort centralt placerat
bord i rummet dér alla far plats och kan se varandra, dels vid
enskilda arbetsplatser runt om i rummet.

e Det ar viktigt att skapa goda kontakter redan frén boérjan
mellan eleverna och eleverna och personalen.

e Att skapa trygghet redan fran skolstart ar oerhort viktigt och
den kan byggas upp pa flera olika sitt:

-Kroppskontakt vid anfall

-Vila vid behov

-Lyhordhet for dndrade behov

-Aldrig 1dmna eleven ensam, ens vid anfallsfrihet

-Undvika vikarier, omplacering internt

-Noggrann information for ny personal (dér barnet far vara med)

Vardagen i skolan
e Gruppstorleken har véldigt stor betydelse och smé klasser har
stora fordelar, alternativt organiserar man undervisningen i
mindre arbetsplatser
e Utflykter, besok pa museer, teater, mm, dr ingenting man bor
undvika
-Men det dr viktigt att man gor sa noggranna forberedelser att man vet
precis vad man ska gora nir ett barn fér ett anfall. Vi brukar ta med
liggunderldgg och alltid hittar man négot stdlle man kan dra sig undan
pa. De rullstolsburna barnen har en necessar fést pa rullstolen och 1
den har man mediciner och en kopia av det ifyllda frageformularet
med alla viktiga uppgifter om barnet. Fér de barn som &r ljudkénsliga
har vi 6ronproppar och for de som é&r ljuskénsliga solglasdgon.
e Schemat innehéller korta arbetspass med mycket variationer
och vilopauser mellan de olika passen.
-Vi efterstriavar sa fi lokalbyten som mojligt och det kan man uppné
genom att, sa mycket som mojligt, samla verksamheter i en och
samma lokal. De barn som upplever att de missar delar av
undervisningen pga. anfall kan f4 mindre hemlaxor om de onskar det.
e Liromedlen varierar, pa Bricke-Ostergirdsskolan anvinder
man delvis samma liromedel som i grundskolan, samt
talbocker, datorer, mm
-Dessutom har Specialpedagogiska Institutet liromedel som é&r tydliga,
lattlasta och dédrmed létta att ta till sig for ménga av barnen.
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Berit Ringbécks och Pia Hallins foreldsning avslutades med att de
visade en film dér en del av skolans elever som har epilepsi,
intervjuades.

Funktioner i och kring munnen

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

Mun-H-Center ir ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter for séllsynta diagnoser.

-I Mun-H-Center’s uppgifter ingar bland annat att samla in, bearbeta
och sprida information med inriktning pa problem som har med
munnen att gora, exempelvis att prata och att dta. Bettavvikelser,
dregling och behov av sirskild munvérd ér ocksa vanligt
forekommande vid ovanliga medfddda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira samarbete med Agrenska sedan méanga ar.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjélp av
sdrskilda frdgeformulér till fordldrarna om barnets tandvérd och
munhygien samt eventuell problematik kring munmotorik och
munhélsa.

Mun-H-Center’s tandldkare och logoped gor ocksa under
familjeveckan en 6versiktlig undersdkning av barnens
munforhdllanden. Savél observationerna vid undersékningen som
uppgifterna i frigeformuléret dokumenteras i en databas p4 Mun-H-
Center. Familjerna bidrar pa s vis till 6kade kunskaper om munnen
och dess funktioner vid sdllsynta tillstaind och sjukdomar.

-Genom att vinda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer f4 information och rad kring frdgor om
munhélsovard, munfunktion och tandbehandling.

I Mun-H-Center’s uppgifter ingdr ocksé utbildning, handledning,
konsultation, viss behandling, forskning och metodutveckling.
Information finns pd& www.mun-h-center.se Dér finns dven
information om hjélpmedel varav en del finns till forséljning.

Det &r viktigt att barnets tandlikare har god kéinnedom om barnets
sjukdom.

-Vid tandbehandling &r det viktigt att skapa en lugn och trygg miljo.
Anfallsutlésande faktorer som trétthet, 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 hél 1 tdnderna eller

Nyhetsbrev nr 333 © Agrensko 2008 21



Att vara tondring

Infantil spasm och svarbemdstrad epilepsi

andra problem frdn munnen, &r det viktigt att barnen fér extra stod
fran tandvérden.

-Tandborstning med fluortandkram rekommenderas till alla. Dessutom
behover en del extra fluor, t ex i form av fluortabletter, fluorskoljning,
fluortuggummi eller regelbunden fluorlackning. Det &r ocksé bra om
tandlékaren “’plastar” tuggytorna pa de nya permanenta tinderna
(tdpper till de djupa groparna med plast) for att undvika hél.

Vid anfall finns en 6kad risk for trauma pa tinder samt bitsar. Om
skador pa tdnder har uppstéatt ar det viktigt att kontakta tandvérden
samt anméla tandskadan till forsdkringsbolaget.

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

-Om barnet har svérigheter inom nagot av dessa omraden &r det viktigt
att man fér kontakt med en logoped for utredning och behandling.

Margrethe Krabbe, barn- och ungdomslédkare, Barn- och
ungdomsmottagningen Kungshojd, Goteborg, informerade om hur det
dr att vara tondring i allménhet.

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

Ungdomséren dr betydelsefulla och viktiga i varje ménniskas
utveckling.

-Min mélsittning med den hir foreldsningen ér att ge en 6kad
forstaelse for normal tondrsutveckling och vad som kan vara
annorlunda nér ett barn har en kronisk sjukdom.

Margrethe Krabbe har gjort en undersékning dér hon bland annat
fragat ungdomar om deras syn pé sin egen hilsa och om eventuell oro
for att bli sjuka, samt jamfort svaren med vuxnas svar pa samma
fragor.

-Den egna hélsan hade mycket stor betydelse for de allra flesta
ungdomar (80 %), och betydligt mycket mindre for vuxna.
Ungdomars oro for att bli sjuka var stor hos drygt 20 % jamfort med 5
% hos vuxna.

Den ”normala” vanliga, tidiga tonarstiden (flickor 11-13 éar,
pojkar 12-14 ar)

Under de hir aren pagar puberteten for fullt, det abstrakta tankandet
okar, sexualiteten borjar utvecklas och barnen héller pd att bli vuxna.
Fantasin flodar och behovet att testa olika saker &r stort.

-Det ér latt for forédldrar att lata sig luras av barnens skenbara mognad
och tro att barnet dr mera vuxet dn det 4r eftersom ocksa den verbala
formégan utvecklas starkt under perioden.
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Samtidigt som barnen bdrjar att sd smatt koppla loss fran fordldrarna
behover de familjens stod mellan varven.

-Sjdlva upplever tonaringarna att de ar fullstandigt osdrbara och har
inte redskapen att tinka svara tankar.

De hér aren ar ofta den stora ’pinsamhetséldern™ dér det géller att
ligga rétt i puberteten, varken vara fore eller efter kamraterna, ha rétt
klader och frisyr.

-Osékerheten &r stor, ménga kdnner sig utstéllda till allmén besk&dan.
Mitt i den utvecklingen, nér det dr de korta tidsperspektiven som
giller, stdller skolan ofta orimliga krav pa ungdomarna med uppgifter
pa beting 6ver ménga veckor, sa Margrethe Krabbe.

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

Under de hir aren utvecklas det kognitiva abstrakta tinkandet
ytterligare. Frigorelsen fran familjen Okar, likasd intresset for det
motsatta konet.

-Identitetsutvecklingen dr nu maximal, kamratkretsen blir viktigare dn
familjen och ungdomarna testar olika roller, grupptillhorigheter och
klddsmaker. Som forélder géller det nu att inte hérja och ligga sig i for
mycket nér det giller hir och kldder och mycket annat. Man bor 14ta
dem vara sa mycket som mojligt. Det innebér inte att man inte bryr
sig. Det ska man absolut gora, men det géller att sétta in mer kraft
bakom exempelvis att man inte tycker att de ska dricka alkohol.
Undersokningar visar att ungdomarna ofta gor det &ndé, men att de
som har fordldrar, som klart uttryckt ett ogillande i det avseendet,
dricker mindre.

Den ”normala” sena tonarstiden (17-18-19 aren for bada konen)
Under de hér dren etableras en fastare personlighet och ungdomarna
borjar kunna ta emot rad och tips utan stora emotionella utbrott.
-Ungdomarna atervinder delvis till fordldrarna och kamratkretsen blir
mindre viktig. Det dr nu viktigt att de kdnner att de fatt mdjligheter att
vélja vdg 1 livet. Kénslan av osarbarhet forsvinner efterhand och
pessimismen tar 6ver. Har de flyttat hemifran kommer de tillbaka hem
dé och dé och tankar trygghet innan de tar allt vidare steg ut 1 vérlden.
Detta &r en process som kan halla pa upp till tio &r innan det har
behovet minskar, sa Margrethe Krabbe.

Kroniska tillstind/sjukdomar piverkar tondrsutvecklingen pé

olika sitt:
¢ Biologisk paverkan, med bland annat for tidig eller sen
pubertet

e Med paverkan pa langdtillvaxten

e Medicinpaverkan, exempelvis overvikt

e Psykologisk paverkan, med exempelvis infantilisering,
identifiering med sjukrollen, 1ag sjélvkénsla, kvarstaende
egocentricitet, en kinsla av att inte vara attraktiv
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e Social pdverkan, med misslyckade kamratrelationer, minskat
oberoende, social isolering, misslyckande i skolarbete och
yrkesval, experimentella beteenden, mm

-Detta tillsammans kan péverka sjukdomen/tillstandet. Olika
undersokningar visar ocksa att ungdomar med kroniska sjukdomar
roker mer och anvdnder mer droger och alkohol.

Forildrarnas problem &r bland annat att sérskilja vad som &r
normala problem och beteenden for en tonaring och vad som har med
sjukdomen/tillstdndet att gora.

-Hur mycket sjdlvstindighet dr bra for tondringen. Som fordlder ér det
latt att bli osdker och det kan paverka barnen sé att det kénner sig
mindre trygga.

Ungdomarna kan ocksi ha problem

Med forildrar som 6verbeskyddar

Med den egna motivationen

Med att inte alla behoven kan tillgodoses
Med att komma med egna l6sningar

Halsobringande faktorer éir
e Kiénslan av sammanhang i tillvaron
e En begriplig vérld (sa ldngt det 4r mojligt)
Viss hanterbarhet/kontroll
Delaktighet
Formagan att méta ridslor
Mojlighet att prata om fantasier

Samtalet med ungdomar ir inte alltid sa enkelt.

-Som lékare handlar det ofta om nagot sd sjélvklart som att hélsa
ordentligt p4 den unga méanniskan, att vara ordentligt paldst/insatt i
den sjukdom/det tillstdnd det handlar om. Det &r ocksa viktigt att man
som lékare héller 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 sjdlva vill det.

-Det ér ocksa viktigt att sidtta ungdomen i centrum, inte sjukdomen.
Det atgérdsfria samtalet, att man bara lyssnar och later ungdomen
prata fardigt, visar att man orkar hora att den unga méanniskan har det
jobbigt. Ofta kan de bara ha behov av att nagon annan hiarbargerar
deras oro och inte nddvandigtvis alltid hittar 16sningar pa olika
problem.

-Ibland gér samtalet trogt och da kan det vara till stor hjilp att slédppa
fokuseringen pa det problem ungdomen har och istillet generalisera
problemet, exempelvis genom att séga; jag vet manga ungdomar

-Lét aldrig ungdomen beritta for mycket i de forsta samtalen,
eftersom de sdllan atervinder till det som kommit upp. Man bor heller
aldrig sdga ndgonting om hur man tror att de kénner sig, eller
overhuvudtaget sd mycket spela rollen som uttolkare av kénslor.
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Barnen ér sjdlva experter pa hur de har det. Bittre dr dé att be dem
berétta hur det dr for dem. Slutligen bor man inte gé in i samtalet med
forutfattade meningar om deras formagor, sa Margrethe Krabbe.

Barnens bok

Lotta Thomasson, sjukskdterska, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg, informerade pa en tidigare familjevistelse
om “Barnens Bok”.

-Barnens Bok ér ett litet och behédndigt fotoalbum som innehéller
information om barnet och barnets funktionshinder. Meningen med
boken, som egentligen &r ett arbetsmaterial som fordldrarna fyller i
med uppgifter, dr att underlitta for fordldrarna 1 kontakten med
sjukvarden, kommunen, skolan och andra institutioner som barnet
kommer i kontakt med.

Den prototyp till Barnens Bok som Lotta Thomasson visade
fordldrarna kan innehélla;

e Personliga uppgifter, namn, fodelsedatum, foto,
grunddiagnos, tilldggsdiagnos, 6verkinslighet,
kommunikationsmetod, dvriga familjemedlemmar och andra
viktiga personer

e Barnets mediciner, aktuella mediciner, styrka, dos, vem som
ordinerat dem, hur de ska intas, mm

e Barnets mat, vad barnet dter/inte dter, hur mycket, mag-
tarmproblem

e Specialbehandling, ex RIK

e Hjilpmedel, ex stol, korsett, tippbriador, sing, singutrustning
mm

e ....skola, personlig assistent, gruppbostad, vad barnet tycker
om att géra/inte gora, habiliteringsteam, viktiga
telefonnummer, fler foton, o s v

-Barnens Bok har jag tinkt mig som en ldnk mellan familjen och alla
institutioner som kommer i kontakt med barnet. Det som stér i boken
ar vad fordldrarna vill férmedla och istillet for att sjdlva alltid behdva
berétta om sjukdomen, barnets symptom, mm, kan de dverldmna
boken till personal som barnet moter. Boken ska dérfor alltid vara dér
barnet dr och bor héllas aktuell av foréldrar och personal. Det dr
viktigt att podngtera att boken inte &r ndgon journalhandling, sa Lotta
Thomasson.

Syskonrollen och familjesituationen (Ny 2008)

Andreas Tallborn, verksamhetschef, sjukskoterska, Lyckans backe
Vallda, berittade om sina erfarenheter av familjesituationen och
syskonrollen.
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-Det finns kraft 1 ordet syskonskap. Syskonskap rustar oss for
socialtumginge i livet dven utanfor familjen. Ett syskon dr en motbild
och ndgon att méita de egna formédgorna gentemot. Att fa ett syskon
med funktionsnedséttning innebér att detta blir annorlunda, man kan
inte méta sig med varandra pé lika villkor, sdger Andreas Tallborn.
Andreas har under ménga ar jobbat med och forskat kring hur det ar
att vara syskon till ndgon med funktionsnedsittningar. Och hur
speciella den omvérld dr som de lever i.

- Under véra studier har vi fatt manga och ganska lika fragor fran
syskonen oavsett deras syskons diagnoser. Alla tycker det ar viktigt att
fa prata om sitt syskonskap och det dilemma som det innebir. Och det
vi sett dr att barnen/ungdomarna ofta har stora kunskapsluckor om sitt
syskons diagnos. Forédldrarna formedlar inte alltid det som barnen
behover och vill fa veta och de séllar for mycket 1 informationen.

Den léingsta relationen

Syskonskap kan bli den ldngsta relationen i familjen. Den har
betydelse for utveckling av de sociala formégorna, dr en kélla for
socialt stod och har stor betydelse for sjdlvkénsla och identitet.
Alltifran den stindiga konkurrensen om forildrarnas gunst till de smé
sakerna som ’vem som far mest i saftglaset” ger kinslan av
samhorighet med sitt syskon. Framfor allt situationer nér fordldrarna
inte r med, &r betydelsefulla. Och syskon har koll pé varandra dven
pa hall 1 skolan, det ger trygghet.

Niér de upptécker att deras syskon inte har samma mojligheter blir det
ibland svért att balansera forhallandet mellan hénsynstagande till ett
syskon som inte kan tdvla pa samma villkor, ens egna behov och att fa
sin syster eller bror att ma bra.

Miénga forhallanden spelar in

Alder, utvecklingsfas och individuella férhallanden hos syskonen
spelar stor roll.

Aven funktionsnedsittningens uttryck, det verkar vara littare att ha ett
syskon dér funktionsnedsittningen syns exempelvis ndr man ar
rullstolsburen, eller har en vilkind diagnos ddr omgivningen redan har
kunskap om det, som vid Downs Syndrom.

Foréldrarnas vélbefinnande med sig sjilva och varandra spelar ocksé
roll, lika sa familjens sitt att hantera situationen samt den sociala
miljon familjen befinner sig i. Om foréldrarna dessutom har koll pa
laget da kdnner syskonet att de kan slappna av, sdger han.

Syskonens dilemma i familjen.

-Till en borjan stillde vi fragan “vad ser ni for problem med att ha ett
syskon som...” dnda till det en dag var en tjej som sa “’detta dr inget
problem utan ett dilemma ddir det inte finns ndgon loning utan det
gdller att gilla ldget” alltsd hitta ett sétt att hantera det pa.
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Tankar som kommit fram, vissa upplevs jobbiga andra kénns viktiga;

e Attbli sedd, ta eller fa plats och tid &r viktigt.

e Att ha lite underordnad roll pé grund av snedfordelning av
uppmadrksamheten &r latt att forsta intellektuellt, men kidnns
dnda jobbigt. Man fér jobba pa att hitta kénslan av att det &nda
ar ok.

e Viktigt att fordldrarna bjuder in syskonet i nya hindelser och
eventuella problem. Detta underlittar for syskonet sé att det
kan hjélpa till béttre och ger en kénsla av delaktighet. Men det
ar ocksa skont att ibland slippa hjélpa sitt syskon.

e Att bli uppskattad i det man gor d&ven om det &r lite, att ndgon
ser att man forsoker dra sitt sté till stacken.

e Att forstd vad som hander och att bli forstadd.

e Att fa vara ett barn ibland, man maste sé tidigt forsta ganska
mycket man blir vuxen i fortid och forviantas alltid vara
tornuftig. ”Ndr farmor och farfar passar oss mdste jag som
storasyskon berdtta hur allt ligger till, ta mamma och pappas
roll.”

e Att ha integritet, ha sina saker ifred och fa vara ifred. Det ar
svart att inte alltid ge efter for sina syskon efter som de ju har
det svart.

e Att ha kompisar hemma kan vara kluvet, kanske man far
frdgor som man inte kan forklara. Barnen vill ju vara lojala och
kunna berétta korrekt. Ibland &r det svart att veta vad man far
berétta och vad man inte bor tala med andra om.

e Att kunna prata om funktionsnedséttningen och vaga fraga
saker som “kommer jag fd ett barn med detta?”.

e Det ar viktigt att &ven ha nagon att vénda sig till om man har
frdgor som man tycker &r svara att stélla till sina fordldrar.

Skam och skuldkiinslor;

?Varfor fick mitt syskon just detta och inte jag”, man kidnner skam och
orattvisa. Och blir allt for involverad i andras kéinsloliv, man blir ett
sprakror for hela familjen. Barnen har dock oftast koll p&4 hur man
skall hantera detta.

Stodjande villkor och vilbefinnande

- Réttvisa och forklaring till ordttvisa ar viktigt, Vi kan inte gad pd
Liseberg for det dr for varmt idag for stora syster”. Det hjélper upp
orattvisan. Det kan ocksé vara bra att tvingas till delaktighet, ”Mamma
och pappa litar pd mig jag ar duktig”.

Andra tinkvéarda kommentarer dr ”Pappa och mamma strdvar hela
tiden efter att allt skall vara som hos alla andra. Men det dr skitsnack,
det kommer aldrig att bli sa, det kommer alltid att vara annorlunda
hemma hos oss, men det dr ok”.
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-1 vért forskningsmaterial kunde vi se tre storre grupper for hur man
hanterar dilemman av krav, bekymmer och omsorg, sdger Andreas
Tallborn.

Han forklara att det méaste rdda en balans mellan dessa tre grupper;
egenomsorgen, familjeomsorgen och syskonomsorgen. Egenomsorgen
véaxer ndr man bli mer sjélvstdndighet, familjeomsorgen blir en
tvavagskommunikation med positiva fortecken om man far mer
forstéelse och syskonomsorgen kan bist vardas om man bara
emellanat fir axla ansvaret.

Ibland maste syskonet kunna se att ’detta &r inte mitt problem” det ar
ndgon annans.

For de som hela tiden forsoker se allt ur allas perspektiv blir det
ganska stressigt dven om det ger kunskap om de Gvriga
familjemedlemmarnas behov. Det géller axla lagom mycket ansvar
och stotta lagom mycket och att inte byta plats med forédldrarna.

- Det verkar som att om man tidigt och kontinuerligt fir kunskap, kan
man lattare bilda sig en helhetsbild av hur allt ligger och far da béttre
redskap for att balansera sitt liv mellan de tre omsorgsbehoven och en
mdjlighet att vélja var ens insatts kravs.

Kunskap viktig

Kunskap ger makt och botar maktldshet, ger bittre sjalvkénsla och
redskap att hantera olika situationer med. Saknar man ddremot
kunskap skapar man sig en bild som ofta dr virre och mer destruktiv
an den som dr sann. Det &r till exempel bra att barnen far tréffa
syskonets ldkare och fér f6lja med pd undersdkningar och
behandlingar. Kunskap ger mdjlighet att se syskonet bakom
diagnosen.

- Ge upprepad information efter barnets utvecklingsniva, d&ven sma
barn behover fa veta. Och ge information som héller ett tag. Manga
syskon soker kunskap via ndtet men Internet dr inte alltid bra, allt som
finns dér dr inte &mnat for smé syskon, kolla vad de vet, uppmanar
Andreas Tallborn.

Syskonsamtal

-Det finns 50 miljoner barn som har syskon som har
funktionsnedséattningar, sd det dr egentligen inget ovanligt. Men det vi
har sett &r att syskonsamtal i grupp dnda ar jatte viktigt. Har kan man
f4 ta upp det som man aldrig skulle géra ndgon annanstans, dela
erfarenheter och gora reflektioner. Se nya l6sningar. Har hor tankar
om bland annat oréttvisa, skuld och sorg hemma, hér tas det vil
omhand och se med respekt. I syskongruppsamtalen far man en
vilbehovlig bekriftelse och forstaelse for de dilemman man lever i.
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Positiva forebilder

- Vi har sett att 60 % av de syskon som vi traffat i arskurs 9 skriver sitt
specialarbete om sitt syskons diagnos. Det sdger en hel del om deras
engagemang och kunskapstorst. I studier gjorda i USA har man sett att
ungdomar som har syskon med funktionsnedséttningar fir en
erfarenhet och ett perspektiv pa livet som gor dem smidiga och
flexibla och att de littare far anstdllning och dven har léttare {or att
studera.

Foraldrarollen och familjesituationen (Ny 2008)

Kari Palmgren, kurator, Barnneurologen, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg beréttade om copingstrategier for
fordldrar.

-I mitt jobb pa EP-teamet och dven pa neonatalavdelningen triaffar jag
mest fordldrar, i mina arbetsuppgifter ingér bland annat att ha
stodsamtal med dem. Det dr ddremot psykologen som tréffar barnen
men givetvis samarbetar vi dven. [ Ep-teamet kan vi dven stotta
syskon och hélla kontakt med barnens forskola eller skola och berittar
om barnets och familjens livssituation, sa Kari Palmgren.

Hur ir det att fa ett kronisk sjukt barn?

-Mitt foredrag kommer att handla om hur det 4r att som forélder fa ett
kroniskt sjukt barn. Kanske dr det ndgot av det vérsta man kan tinka
sig. Forutom chocken s méter fordldrarna en ny kultur, en
sjukvardskultur, med ett helt nytt sprdk. Man tvingas dven att ha
kontakter med en méngd myndigheter och en byrakratisk miljo som
man kanske tidigare inte har haft kontakt med.

Hon menar att fordldrarna hamnar i en existensiell kris nir den
grundtrygghet de haft plotsligt slds sonder och nér livet inte blev som
de forvintade sig. Tankar som ”Varfor har detta drabbat oss”, ”Sorgen
over de sjuka barn man fick och inte glddje 6ver det friskt barn man
vintade” och ”Barn skall inte vara sjuka” &r tankar som for ménga kan
kénnas som forbjudna tankar. Och det kan vara en svér och lang
process att tillata sig att sorja och vara arg for att det har blivit som det
blivit.

- Svérigheten kan sedan vara att man sjilv och dven omgivningen
tycker det dr ok att sorja till en bérjan men hur ldnge far man vara
ledsen och sorja sitt barns sjukdom? Jag tror att det ar viktigt att tillata
sig att vara ledsen och sorja emellanat 4ven under kommande ar, sa
Kari Palmgren.

Att fa ett svart kroniskt sjukt barn innebér stora pafrestningar pa
relationen. Man hamnar i nya osékra roller. Vissa par binds samman
av detta trauma medan andra splittras och faller isér.

Aven ekonomin kan péverkas starkt och i sin tur paverka relationen.
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- Fordldrarna blir allmin egendom, ménga far insyn i deras privatliv,
det finns journalanteckningar hogt och ldgt p4 ménga hall och kanter.
Och hur klara man sitt privatliv, i nattlinne i sjukhussalen?

Det &r svart att bara f4 vara mamma eller bara pappa, man far vara
sjukskoterska, lekterapeut, larare och psykolog ocksa. Allt skall man
tanka pa och minnas sé att man kan referera till detta vid nista
sjukhusbesok. Att bara se sitt barn s som det dr blir svért.

Att ricka till for syskonen

Barnets syskon blir ett stindigt daligt samvete for fordldrarna,
syskonen kommer ofta i andra hand, men det &r viktigt att de fér ta sin
plats. De méste fa forsta vad som hénder, fa aldersanpassad
information och de maste fa sin tid med mamma och pappa. Men
ibland kan det vara svirt om man dr inne i en intensiv
behandlingsperiod, d4 kan man kanske bjuda in andra att ta en del av
foréldrarollen tillexempel nagon mor- eller farfordalder, ndgon god
granne eller nira vinner.

- [ andra @ndan finns ndgot man skulle kunna kalla for
“nétverksstress”, man orkar helt enkelt inte med alla snélla vinliga
ménniskor som vill stdlla upp och hjélpa till. Och hur avvisar man nér
man inte orkar? Kanske 4r det bra att kort beritta att ”just nu ar det sa
jobbigt osv.”...eller bara be om praktisk hjilp som en lagad middag
eller hjélp med att ga nagot drende.

Snygg, frick och attraktiv

-Och hur klarar man att vara en kérleksfull, snygg och attraktiv
livspartner och fa tid for sig sjélv och tid for varandra? Och hur hittar
man till kinslan av att detta kan gynna barnen och gor en till en mer
harmonisk person? Det dr nog ndgot som man maéste bestimma sig
for, kanske inte 1 ett forsta krisldge, men sedan. Det gynnar syskonet
och barnet att mamma och pappa tycker om varandra. Jag ser faktiskt
att en hel del dr duktiga pa att ta egen tid, men det &r ocksé viktigt att
ta tid tillsammans.

Coping

Manga sidger ”Jag hade aldrig klarat av om mitt barn fick en svér
sjukdom” och svaret skulle kunna vara, ”Men vad har man for
alternativ”. Det giller att hantera, std ut och komma igenom. Vad ér
det da som gora att vissa klarar av stora jobbiga hdndelser och andra
valdigt lite pafrestningar?

-Faktorer som spelar in dr hur man har klarat av tidigare svara
situationer och om dessa har givit bra eller ddliga erfarenheter av den
egna formégan att hantera krissituationer. Har man den psykosociala
miljon intakt, 4r man frisk och mar bra ja d& gar saker nagot littare.
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Men dven livssituationen med arbete, bostad och ekonomi spelar in.
Lika sa familjemonster, ir man sammanboende eller ensamstédende
fordldrar, finns det nitverk av slikt och vanner? Kan man be om
hjilp? Kan man ta emot hjilp. Och hur hanterar man ekonomisk-,
sociala forluster och forlusten av drommar? Sa finns det 1 allt morker
nagra vinster trots allt, de sociala vinsterna, de man far i kontakten
med foreningar, kontakten med personal pa sjukhus och habilitering,
man kanske triffar nya vinner som kommer att betyda mycket for en.
Kanske kan man dven sa smaningom ta till sig existentiella vinster
som —livet har fitt en annan, djupare innebérd/mening.

Stindig oro

Hur hanterar man den sténdiga oro som finns d4 man har barn med
epilepsi? Som man och kvinna har man ofta olika strategier kanske
kan man se att man kan berikas av varandra. Inget &r ju ritt eller fel,
svart eller vitt i detta 14ge. Ofta ar det sé att vi kan turas om med att
vara starka och svaga. Att ibland ta rodret och ibland fa vara liten,
sarbar och fa ldamna Over rodret till den andre, menade Kari Palmgren.

Det finns positiva strategier som &r viktiga faktorer for att hantera och
klara saker béttre. Men det finns ocksa negativa strategier och det ér
bra att vara medveten om bada varianterna och tillata sig att anvinda
dem i lagom dos. Exempel p4 coping;

Ge sig in 1 krisen/bearbeta

Positiv omformulering

Accepterande

Undertryckande av kénslor

Sokande efter socialt stod

Avvaktande hallning, vdnta och se tills man vet sakert
Tar en dag taget

Fornekande

Flykt; dagdrommar/droger/dataspel/somn
Distraherande coping/ ta krispaus

Sokande i religionen

Informationssdkande

Fysisk coping; nérhet/fysisk traning/

Jamforande coping; redan existerande problem kan bli vérre
eller gamla problem forminskas

Vad kan samtal gora?

-Ta hjélp av kuratorn som finns p4 habilitering och som kan hjilpa er
med formégan att 16sa problem. For i en livssituation som kan kidnnas
kaotisk kan det vara bra att sétta sig ner och tala om och fokusera p4;
Vilka resurser/strategier som finns i familjen? Vad gor vi idag som ar
bra? Finns det ndgot som vi skulle kunna gora annorlunda eller mer
av? Guldkanten pa tillvaron — var finns den mitt i vardagen? Det kan
dven vara fragan om att hitta avlastningsplats 1 stodfamilj eller pa
“kortis”.
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-Det dr ofta svérare for fordldrar med riktigt sma barn, de kan kénna
att ”Aldrig livet att jag skulle 1dmna ifran mig mitt barn om bara for en
dag”. Men ibland kan det behovas for att man skall orka ga vidare.

Ofta traffar man flera olika kuratorer, en i 6ppenvarden en pé
sjukhuset och vem skall man knyta den storsta kontakten med,
undrade fordldrarna. Kari menade att det ibland far handla om vem
man har bést kemi med och vem som &r mest tillgénglig i den
livssituation man lever i for tillfallet. Ibland kan det till och med vara
bra med en kurator som helt utomstiende.

Information frédn Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bdde barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som
foljer ett sarskilt schema dér skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal
schemalédgger tar hiansyn till barnens funktionshinder, individuella
styrkor och svarigheter, intressen mm.

-Inf6r vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foréldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillgénglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger specialpedagog Astrid
Emker, Agrenska.

Utifrén den insamlade informationen bestdms det pedagogiska
innehéllet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen
planeras.

-Det 6vergripande mélet &r att frimja sjilvstdndighet, samhorighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av hélsotillstdnd. Det noggranna
forberedelsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Gruppdiskussion och fragor fill féreldsarna (Ny 2008)

Det var inlagt en gruppdiskussion dér fordldrar, personalgrupperna
och dverlikarna Ingrid Olsson och Per Amark deltog. Nedan
presenteras nigra av de tips, fragor och dsikter som kom fram.

”Lékarna skall vara mer lyhorda pa fordldrarna, man blir ofta
negligerad av ldkare och dverldkare. Och som fordlder dr man lite
mesig forst men sedan lir man sig béttre att hantera situationerna som
uppstér och blir tuffare. Men att std pa sig som fordlder kan ibland
leda till krockar mellan personalen och fordldrarna”

Nyhetsbrev nr 333 © Agrenska 2008 32



Infantil spasm och svarbemdstrad epilepsi

”Det dr svarare med ldkare som dr nya i gemet, det kinns att de inte
lyssnar som dem som &r mer rutinerade”

-Forildrarna kan ibland vaga sig pd mer mixtrande vad det giller
medicineringen och tillexempel vaga ta bort all medicin for att borja
om igen, sa Per Amark.

- Nédr man kommer in pA Akutmottagningen kan det vara bra att ha
sett till att det finns tydliga ordinationer i1 barnets journal. For &ven om
man med sin barnneurolog provat sig fram till bra medicinering vid
akutsituationer sa kan det vara svért att fa akutldkaren att ordinera
dessa om de inte star i journalen. Pa akuten anvinder man sig oftast av
standardrutiner vid medicinering, sa Ingrid Olsson.

-Epilepsisjukskoterskan pd mottagningen dr bra pa att formedla
kontakterna och limna information till dagis och skola, sa Per Amark.

Kan muskeltonus paverka krampanfallen?

-Attacker av tonusokning kan nog péverka anfallen och ibland &r det
svart att se vad som dr muskelspinning och vad som &r krampanfall,
sa Per Amark.

Kan man forebygga kommande anfall nir man kénner att det ar
pa gang en rad anfall och efter hur ling tid bér man bryta ett
anfall?

- Ja, prova med det ni tycker har haft effekt. Nar det sedan géller
langden pé anfallen och nidr man bor bryta dem sa sdger man att de bor
brytas efter ca tre minuter. Men jag menar att man oftast maste
anpassa dessa grundregler efter det enskilda barnet, sa Per Amark.

Att spela in anfallen

Tips fran Ingrid Olsson é&r att filma barnets anfall och sedan visa upp
det for lakaren. Detta ger, tillsammans med fordldrarnas
vittnesbeskrivning och barnets sjukdomshistoria, en battre mojlighet
att sdtta rétt diagnos och klassificera epilepsin och dess fokala
ursprung.

Samhallets dvriga stod

Anna Lindfors, socionom, Agrenska, informerade om samhiillets
ovriga stodinsatser och inledde med att informera om lagstiftning for
alla (Lagen om allmén forsdkring, Socialtjidnstlagen, Hilso- och
sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och service till
vissa funktionshindrade) som kom 1994.

-Ju mer stdd och hjdlp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
satt handhar hjélp- och vardinsatser.
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Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda pé vilken hjélp
som dr mdjlig, var man ska soka hjélpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag ndr man inte far som man vill.

-Det kréivs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjalp och stdd och det tar mycket tid och kraft. Det
bista man kan gora som foréldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjilpa till med ans6kningar och liknande,
exempelvis en kurator pa sjukhuset eller en handlaggare pa
forsakringskassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, ir exempelvis lagar dér
A/kommunen administrerar stod och hjélp t ex:
e Skollagen
e Socialtjanstlagen, SOL

B/landstingen administrerar stdd och hjilp t ex:
e Hilso- och sjukvérdslagen (som inte gar att Overklaga). Har
ingdr bl. a. habilitering, psykiatriskt stod, rad och stod enligt
LSS, hjdlpmedel, sjukresor, mm
e Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsikring. (Se
sarskilt kapitel)
LSS
Darutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa
funktionshindrade, som &r en ”pluslag” som kom 1994, som ersitter
Omsorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om fordldrar exempelvis anser att deras barn behover personlig
assistent 1 skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa
vad som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort.
Lagarna &r inte skrivna sa att man direkt kan se vilka rittigheter man
har. De ar mer resonerande och dvergripande och ddrmed svara att
tolka. For att forsté vilka réttigheter de innehéller maste man lisa
forarbeten till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem dr att man &ndrar sténdigt i lagarna och inte
séllan far dessa dndringar "dominoeffekt”, andra lagar forédndras utan
att detta framgar tydligt. Bast 4r det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de hér frdgorna, t ex ndgon person pa
Forsékringskassan som man alltid vénder sig till.

LSS ér en réttighetslag, d v s beslut om insatser kan 6verklagas.
Avsikten med LSS édr att ge ménniskor med funktionshinder mdjlighet
att leva som andra. Ansdkan ldmnas till sérskild tjinsteman i
kommunen, s.k. LSS-handlédggare.

LSS ér avsedd for en sérskild personkrets som delas in 1 foljande tre
grupper:
e Personer med utvecklingsstdrning och personer med autism
eller autismliknande tillstand.
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e Personer med betydande och bestaende begadvningsmaéssigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen &lder, foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom.

e Personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga
funktionshinder, som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, har betydande svarigheter 1 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:
1. Radgivning och annat personligt stod

Personlig assistans

Ledsagarservice

Kontaktperson

Avlosarservice 1 hemmet

Korttidsvistelse utanfor hemmet

Korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

Boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for

barn och ungdom

9. Bostad med sirskild service for vuxna eller annat sérskilt
anpassad bostad for vuxna

10. Daglig verksamhet

e o

Personlig assistent kan man f4 om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fi stod och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjélp i lagen fran
1994. For att {4 tillgang till olika insatser kravs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansdker om stéd och hjélp.

I varje enskilt fall gors en individuell beddmning av LSS-
handléggaren i kommunen.

-Som ansokande fordldrar 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 nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i
kommunerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stéd
fran samhillet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksé
givit ut en mycket bra informationsskrift om samhéllets stod. Den
heter “Rattigheter/majligheter”.

-Det gar bra att kontakta forsékringskassan och socialtjdnsten och be
om mer information. Se dessutom sirskilt kapitel ”Information fran
forsakringskassan”, sa Anna Lindfors.

Socialpedagog Patrik Sjogren, Agrenska, gav ungefirligen samma

information som ovanstdende. Dessutom gav han foljande tips till
fordldrar i méten med myndigheter och organisationer:
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-Ni fordldrar dr experter pa era barn. Det innebér att ni inte ska lata er
tystas 1 motet med andra experter. De behover er kunskap likaval som
ni behdver deras.

-Utga frén att alla vill ditt barn vél

- Lyssna aktivt pé representanter for myndigheter och organisationer
nér ni trdffas pa moten for att se vad ni kan komma 6verens om och
hitta 16sningar pa.

-Var alltid vél forberedd infér mdten med myndigheter och
organisationer. Gor ett forslag pd dagordning med punkter pd sddant
som ni vill ska behandlas.

-Krév att fa tillgang till tolk om ni har svart med spraket. Ta gédrna
med nigon egen “expert” eller ’stodperson”, men meddela detta i
forvag.

-Godtag aldrig muntliga beslut pa telefon, varken positiva eller
negativa beslut. Begir 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 10sning pa problemen.

Information frén férsékringskassan (uppdaterad 2008)

Gunnel Hagstrom, handliggare, Forsdkringskassan Goteborg,
informerar om vilket stod familjer med funktionsnedsatta barn kan fa
fran Forsékringskassan. Inledningsvis 1dmnas information om den nya
organisationen “Forsdkringskassan Sverige”. Forsdkringskassan héller
pa med en stor omorganisation, alla skall fa samma service och
direktiv. Tanken med omstruktureringen dr att modernisera och mota
ny teknik samt kundernas nya krav. Bland annat utvecklas
Internettjdnsterna. Man rdknar med att allt fler &renden enbart eller
delvis hanteras via nétet.

Stod for funktionsnedsatta

Nér man har barn med funktionsnedséttning kan man anséka om:
Vérdbidrag, Bilstod och Assistansersittning. Fran och med juli det ar
man blir 19 ar kan den unga vuxna sjidlva ans6ka om
handikappsersittning och aktivitetsersattning.

Din ansokan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handldggare brukar
komplettera den skriftliga ansdkan. Till ansdkan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lékare. Nir alla
handlingar inkommit tar handldggaren kontakt med sdkanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pd Forsdkringskassan, i
hemmet eller via telefon. From &rsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjinsteman.
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Virdbidrag och merkostnader
Vérdbidrag kan fordldrar sdka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedséttning eller sjukdom foreligger, som kréver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sarskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stoddfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget
Exempel pa merkostnader;

e Likemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
Slitage av klader.
Extra kostnader for okat tvéttbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2008),
Ya - 2 135 kronor per manad

%2 - 4 271 kronor per manad

% - 6 406 kronor per ménad

1/1 - 8 542 kronor per manad

Vardbidraget dr pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omprovas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det &r
barnet fyller 19 ar.

Avslag och omprovning

Fér man avslag kan drendet omprdvas vid Forsdkringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan drendet 6verklagas i Lansritt,
Kammarritt och Regeringsritt.

Bilstod

Bilstdd ér ett bidrag till hjdlp for ink6p av bil. Forélder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedsittning medfor att familjen inte kan dka med
allménna kommunikationsmedel.

Funktionsnedsittningen ska vara bestdende eller i vart fall beréknas
vara under minst nio ars tid. Dérefter finns det mojligheter att ansdka
om ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett
inkomstprovat anskaftningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for
att anpassa bilen.

Assistansersittning

Assistansersittning-LASS ér ett ekonomiskt stdd som ger personer
med svara funktionsnedséttningar rétt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjilvstindigt liv.

Personligassistans kan beviljas av kommunen eller Forsdkringskassan.
Kommunen har ansvaret d4 de grundldggande behoven uppgar till
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hogst 20 timmar per vecka samt for att hjélpbehovet tillgodoses.
Staten har ansvaret i de fall dar de grundlaggande behoven Overstiger
20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utgé krévs det att vardbehovet ar
betydligt storre d4n vad som normalt ingér i fordldraansvaret.

Tillfallig fordldrapenning/TP

Tillféllig fordldrapenning dr erséttning for inkomstbortfall nér en
fordlder méste avstd frin arbete for bland annat vérd av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Ersdttningen kan
utgd maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillféllig fordldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ritt till
vardbidrag.

Ersittningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och i vissa
fall upp till 16 ar. Det finns &ven mdjlighet att fa tillfallig
fordldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagiende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 &r. Speciellt ldkarutlatande
kravs.

LSS

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade) géller sirskilda regler. Tillféllig fordldrapenning
kan utga upp till 21/23 &r. Fordldrarna till dessa barn har ocksa rétt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 &r.

For unga vuxna giller;

Aktivitetsersittning
e From de &r man fyller 19-29 ér
e Om arbetsformégan &r nedsatt eller man behdver forldngd
skolgang pé grund av funktionshinder
e Ar tidsbegrinsad lingst 3 4r i taget

Handikappersittning
e Frin och med juli de ar man fyller 19 ar
e Bechov av hjilp av annan i1 den dagliga livsforingen sa som
personlig omvardnad, av- och pdklddning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri ersittning
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Foreningsinformation

Anita Petersson, Svenska epilepsiforbundet, berdttade om sina
erfarenheter av att vara mamma till barn med epilepsi samt
informerade om Epilepsiférbundet och dess verksamhet.

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

Bista informationen om forbundet och dess verksamhet far man om
man besOker forbundets hemsida; www.epilepsi.se dédr man ocksa kan
fa kontakt med forbundet.

Adressen till Epilepsiforbundet ar:
Svenska Epilepsiforbundet

Box 1386

172 27 Sundbyberg

Tel: 08- 669 41 06

e-post: info@epilepsi.se

Ella har svarbemdstrad Epilepsi/fallbeskrivhing

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

Marias graviditet med Ella var normal, likasa forlossningen.

-Allt kéndes vildigt bra frén borjan. Ella verkade ma bra, hon 4t och
sov och utvecklades bade finmotoriskt och grovmotoriskt som hon
skulle, tyckte vi, sdger Maria.

Det forsta tecknet, som Maria och Hakan sa hér i efterhand kanske
kan tycka hor ihop med det som sedan hinder, skedde nir Ella var sex
manader.

-Hon tittade d& och da uppat, bakat pa ett sitt som kindes lite
mirkligt. Samtidigt gick hon in 1 en ”gnéllig” period som vi inte var
vana vid och som vi inte forstod, sdger Hakan.

Négon tid darefter upptickte Hakan och Maria att det ryckte i Ella
armar ndr hon lag pa skotbordet.

-BVC ordnade d& med en remiss till en barnneurolog. Mitt i
konsultationen fick Ella flera omfamningskramper och da sag vi pa
lakaren att detta méste vara nagonting allvarligt. Dessutom tog han
med sig henne och gick ivdg och ldmnade oss med alla frdgor. Strax
darefter fick vi veta att Ella hade infantil spasm och att man skulle
gora en ordentlig undersdkning, siger Maria.
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Ella genomgéar en omfattande undersokning

Ella blev kvar 17 dagar pa sjukhuset och under den tiden gjordes flera
undersdkningar och provtagningar, bland annat ryggméargsprov, EEG,
datortomografiundersékning 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
efterhand ocksd med Sabrilex®. Hennes EEG normaliserades och
kramperna minskade tills hon en dag var helt anfallsfri. Under senare
delen av sjukhusvistelsen borjade man trappa ned
kortisonbehandlingen, sdger Hakan.

Behandlingen med ACTH (spruta) och Sabrilex® (pulver pé sked)
fortsatte efter sjukhusvistelsen, varannan dag i hemmet med
sjukskoterska 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 éterfall under tre ménader. Pa sjukhuset
hade vi fatt veta att 50 % av barnen med infantil spasm blev helt friska
och 50 % fick andra problem, allt ifran grava handikapp till
koncentrationssvérigheter. 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 1
livet, siger Maria.

Ella liir sig ga och prata, far anfall pa néitterna

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

-Hon boérjade forskolan ndr hon var 2,5 &r och det fungerade verkligen
hur bar som helst. Nar hon var fem ar larde hon sig cykla. Nu trodde
vi absolut att faran for dterfall var dver. Men nadgon gang nér hon var
5-6 ar borjade hon fa anfall pd nitterna. Det borjade vildigt diffust
med att hon tittade upp och drog efter andan strax efter insomning och
det var vildigt snabbt dvergdende. Vi blev andé oroliga och
kontaktade vardcentralen. Dar tyckte man att vi skulle avvakta, vilket
vi ocksa gjorde, siger Hakan.

Nér Hékan och Maria avvaktat ett par ar, till vintern 2002, tog man
kontakt med sjukvérden.

-Dé hade Ella gatt drygt ett ar i skolan och borjat medicinera med
Lamictal®. Det hade fungerat hyfsat bra eftersom hon inte fick nagra
anfall pa dagarna. Under varen och sommaren 2002 forvérrades
emellertid hennes anfall. De blev langre och kom oftare. Nu kom vi in
i en karusell med byten av mediciner som vi efterhand inte kan hélla
ritt pd. Den storda nattsdmnen 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
kindes vildigt frustrerande, siger Maria.
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Ella blir simre, fir tita och svira anfall ocksa pa dagen

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

-Men anfallen kom allt oftare och blev mer och mer valdsamma. Ofta
foll hon handlost 1 backen och slog sig mycket. Anfallen under dagtid
liknade inte alls de hon fick pa nitterna, de var mer tonisk-kloniska.
Semestern 2003 var vi tvungna att avbryta och dka till sjukhuset
eftersom hon dé& hade upp till 10-15 anfall nistan varje dag. Pé
sjukhuset foreslog man att vi skulle 6ka dosen pd den medicin hon
hade just d& och sedan skickade man hem oss. Vi fick inte ndgot namn
eller telefonnummer som vi kunde ringa om det blev for jobbigt. Vi
blev bade chockade, arga och ledsna av det bemotandet, sdger Hakan.

En kort tid darefter kinde Maria och Hékan att de &nda méste upp till
sjukhuset eftersom ett anfall inte gick Gver.

-Ella lades in och fick Iktorevil® intravenost. Behandlingen gav
omedelbar verkan. Ella piggande till, borja prata och babbla och vi
tyckte det var underbart att det anda fanns nagonting att ta till nir det
blev for jobbigt, sdger Maria.

Ella blev anfallsfri ndgra dagar sedan kom anfallen tillbaka, forst pd
nitterna sedan péa bade dagar och nétter. Nu hingde Ella absolut inte
med 1 skolarbetet l&ngre och en ny neuropsykologisk utredning
gjordes.

-Utredningen visade att Ella hade en lindrig utvecklingsstorning och
att hon behovde byta skolform och undervisas i sirskola. Det var ett
tufft besked for oss som dnnu inte riktigt velat inse hur mycket simre
Ella hade blivit, siger Hakan.

Nér det var dags att skola in Ella i sdrskolan madde hon sé déligt att
det inte fungerade.

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

Ella léiggs pa nytt in pa sjukhus

Pé véren 2004 lades Ella pé nytt in pa sjukhus for att man skulle
kunna 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 pa egen hand. Sommaren och hdsten blev
ater vildigt jobbig med flera akutbesok pé sjukhuset. Det blev allt
svarare fOr oss att avgora vad som var vad. Ella hade inga ldnga
kramper, men korta kramper som kom desto tétare. Mellan kramperna
var hon trott, men vi visste inte alltid om hon sov eller om hon hade
franvaroattacker, sdger Hakan.
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Efter drygt tva &r med olika mediciner som inte fungerade, Ella blev
inte krampfti, borjade man diskutera moéjligheten 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 stéllen och darfor var det inte aktuellt med
epilepsikirurgi. Mojligen kunde anfallen lindras om man tog bort en
del av forbindelsen mellan hjdrnhalvorna, corpus callosum, men den
mojligheten lamnade vi snart. Istillet borjade vi diskutera mdjligheten
att operera in en vagusnervstimulator, sdger Maria.

Ella far en vagusnervstimulator, VNS

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

-Efter tre veckor, nér saret efter operationen likt, borjade man slédppa
pa strom. Apparaten stilldes in sd att den stimulerade vagusnerven (en
nerv som ingdr i det parasympatiska nervsystemet) under 30 sekunder
var tredje minut med en successivt allt starkare stromstyrka (vilket
fortsatt fram tills idag). Sedan drjde det fram tills sommaren innan vi
tyckte oss se en fordndring, men vi vigade dnda inte ha négra stora
forhoppningar, sdger Hakan.

Under véren skedde dnda en viss forbéttring. De vdldsamma toniska-
kloniska anfallen ersattes av lugnare perioder med absenser.

-Under semestern upphdrde anfallen pa dagarna, men fortsatte pa
nétterna. Skolan den kommande hosten blev det inte mycket med. Ella
var fortfarande trétt och ledsen och ville inte dka dit, sdger Maria.

Ella idag

Under véren 2006 hade Ella tva storre anfall, det sista 1 maj Sedan
dess ar hon anfallsfri pa dagarna, men inte pé nétterna.

-Hon medicinerar just nu med Frisium® och Hermolepsin®, dér 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 &ven pa nétterna Hon faller inte omkull ldngre och
det dr vi jatteglada for. Men vi later henne inte ga sjdlv i trappor, s
sakra kdnner vi oss inte, siger Hékan.

Ella kan 14sa och skriva, men gor det mycket simre 4n for bara fyra ar
sedan.

-Nér hon vill sdga ndgonting har hon svart att hitta rétt ord, s& vi far
gissa mycket vad hon menar. Nér vi gissar ritt och sitter ord pa vad
hon menar, upprepar hon orden géng pa gang. Vi tror att hon forstar
néstan allt vi sdger till henne, men vi &r inte helt sdkra pd det. Tecken
har vi provat men det fungerar inte. Vi har inte forstatt vad Ella
tecknat, siger Maria.

Idag gar Ella i sérskolan och numera ldngtar hon att komma dit,
eftersom hon trivs sd bra.
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Hemma élskar hon att titta pa TV eller sitta vid datorn. Nér 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, nir hon gor nagot annat, t ex mélar och
ritar, siger Hakan.

-Ella dr inskriven i habiliteringen och vi erbjuds olika insatser.
Problemet &r att vi inte alltid vet vilken hjalp hon behover, dérfor att
situationen hela tiden fordndras. Hon dr med p& gymnastiken i skolan
och ar ritt aktiv, men skulle behdva roéra mer pa sig an hon gor idag.
Ellas stora problem idag &r en krdnglande mage. Man har bland annat
konstaterat att hon har gallsten som ska opereras snart. Sedan 1,5 ar
kraks hon ockséd ganska mycket. Men i det stora hela har det skett en
fantastisk forbattring. Vi har lért oss uppskatta och glddjas at varje
steg 1 ritt riktning, sdger Maria.

Lank- och 1astips (uppdaterad 2008)

Har kan man fa mer information
Socialstyrelsen informationsfoldrar
Webbadress: www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

Rarelink ar en nordisk ldnksamling for ovanliga diagnoser. Rarelink
ar en informationskélla for bade personer med funktionshinder och
professionella.

Webbadress; www.rarelink.se

National Library of Medicin/NLM 1 USA producerar bland annat
PubMed som ir en databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga
tidskrifter, webbadress: www.nlm.nih.gov./

For information specifikt inom Epilepsi har NLM dven dessa sidor;
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/epilepsy.html

GenSvar ir en informationsdatabas som vénder sig till sjukvirden
och allménheten, och som syftar till att férmedla information om
genetiska sjukdomar. GenSvar drivs av Kliniskt genetiska avdelningen
vid Karolinska Universitetssjukhuset med hjdlp av egna och andra
svenska experter inom omradet.

Om svaret pa specifika fragor inte gér att finna med hjélp av GenSvar
finns mdjlighet for personal inom hélso- och sjukvarden att stélla
fragor som besvaras av expertgruppen.

Webbadress; http://www.gensvar.se/
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Epilepsiforbundet

Svenska Epilepsiforbundet bildades 1954 och har omkring 5000
medlemmar fordelade pé 50-tal foreningar i landet. Det finns
foreningar i alla lan med ett varierande utbud av verksambhet.
Webbadress; http://www.epilepsi.se/

Pé Epilepsiforbundets webbplats finns en bra lanksamling for dig
som vill veta mer om epilepsi, ldkemedel, fa kontakt med
epilepsiorganisationer i andra lander eller fa juridisk radgivning
(handikappombudsmannen).

http://www.epilepsi.se/eight8.htm

Stor okunskap om epilepsi bland allménheten, ”SIFO har pa
uppdrag av likemedelsforetaget Eisai och Epilepsiforbundet undersokt
svenskarnas kunskaper om och attityder till epilepsi. Undersdkningen
genomfordes under hosten 2006 genom 1000 intervjuer med ett
riksrepresentativt urval svenskar fran 15 &r och uppat”. Las mer pa
lanken nedan om resultatet.

http://www.epilepsiguiden.net/index.jsp

Adresser och telefonnummer ftill foreldsarna

Adresser till badde denna vistelses foreldsare samt de forldsare som var
med vid Nyhetsbrevet 308.

Overlikare Ingrid Olsson, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, 416 85 Goteborg
Tel: 031- 343 40 00

Overliikare Gunnar Braathen, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, 416 85 Goteborg
Tel: 031- 343 40 00

Overlikare Per Amark, Barnmedicin 3, Barndivisionen
Astrid Lindgrens Barnsjukhus, 171 76 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

Epilepsisjukskdterska Eva Dehlin, Universitetssjukhuset Lund
221 85 Lund
Tel: 046 17 81 26
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Specialpedagog Berit Ringbdck och elevassistent Pia Hallin
Bricke Ostergardsskolan, 418 77 Géteborg
Tel: 031- 50 26 65

Overtandlikare Asa Martensson och logoped Asa Mogren
Mun-H-Center, Agrenska, Box 2046, 436 02 Hovas
Tel: 031- 750 92 00

Verksamhetschef och 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

Overlikare Susanna Danielsson, Barnneuropsykiatri
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, 416 85 Géteborg
Tell: 031- 343 40 00

Barn- och ungdomslikare Margrethe Krabbe, Barn- och
ungdomsmedicinska mottagningen Kungshojd
Kungsgatan 11, 411 19 Goteborg

Tel: 031- 333 62 00

Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen Kungshdjd, Kungsgatan 11, 411 19 GOTEBORG
Tel: 031 - 333 62 00

Kurator Kari Palmgren, Barnneurologen, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, 416 85 Goteborg
Tel: 031 - 343 40 00

Handldggare Gunnel Hagberg, Forsdkringskassan
405 12 Goteborg

Foreningsrepresentant Anita Petersson, Svenska Epilepsiforbundet
Box 1386
172 27 Sundbyberg

Specialpedagog Astrid Emker, specialpedagog AnnCatrin Rojvik,
Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Tel: 031 - 750 91 00

Kursansvarig Marianne Alexanderson och Socionom Anna Lindfors

Agrenska Box 2058, 436 02 Hovés
Tel: 031 - 750 91 00
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