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Autoimmuna encefaliter

AUTOIMMUNA ENCEFALITER

Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum for sallsynta
diagnoser och en unik métesplats fér barn, ungdomar och
vuxna med funktionsnedsattningar, deras familjer och
professionella. Agrenska ar beléget pé Lilla Amundon séder
om Goteborg.

Agrenska r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter som familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar
och konferenser.

Agrenska arrangerar varje &r drygt tjugo vistelser for familjer fran
hela Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefér tio familjer
med barn som har samma séllsynta diagnos, i det har fallet
autoimmuna encefaliter. Under vistelsen far foraldrar, barn med
diagnosen och syskon ny kunskap, méjlighet att utbyta erfarenheter
och tréffa andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och diskussioner
kring aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala
aspekter samt det stdd samhéllet kan erbjuda. Barnens program &r
anpassat fran barnens forutsattningar, méjligheter och behov. |
programmet ingar forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehéllet fran forelasningarna pa Agrenska ar grund for
denna dokumentation som skrivits av redaktor Pia Vingros,
Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for allménheten har
varje forel&sare sakgranskat texten. For att illustrera hur det kan
vara att leva med autoimmuna encefaliter beréttar en familj om sina
erfarenheter. Familjedeltagarna har i verkligheten andra namn. Sist
i dokumentationen finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna.

Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbplats

agrenska.se.
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Alex Karlsson-Parra, overlékare, avdelningen for klinisk immunologi,
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Viktor Bjurlid, sjukgymnast, Habiliteringen Frélunda, Barn och ungdom,
Goteborg.

Gunilla Thunberg, logoped, Dart — kommunikations— och dataresurscenter
for personer med funktionsnedsattning, Goteborg.

Medverkande fran Mun-H-Center
Marianne Lillehagen, dvertandlakare
Lisa Bengtsson, logoped

Medverkande fran Agrenska

Annica Harrysson, verksamhetsansvarig

Emy Emker, socionom

Ann-Catrin Rojvik, specialpedagog och verksamhetsansvarig
Linda Ohman Kjellgren, pedagog

Pia Vingros, redaktor

Har nar du oss!

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-75091 00
E-post agrenska@agrenska.se

Dokumentation nr 579 © Agrenska 2018 3



Innehall

Klinik, utredning och behandling
Ebba har svart att suga

OMS — en autoimmun encefalit
Ebba har OMS

Ebba opereras

Autoimmuna epileptiska tillstand
Fraga till Ronny Wickstrom:
Anti—neuronala antikroppar
Rehabilitering

Ebba och traning

Fysisk aktivitet

Kommunikation

Ebba och skolan

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Syskonrollen

Ebba idag

Munhalsa och munmotorik
Personlig assistans
Samhallets stod

Nationella funktionen sallsynta diagnoser
Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Dokumentation nr 579 © Agrenska 2018

5

9
10
11
12
13
14
14
15
18
18
21
25
25
28
31
32
35
37
42
43

Autoimmuna encefaliter



Autoimmuna encefaliter

Klinik, utredning och behandling

Autoimmuna hjarninflammationer (encefaliter) ar en relativt
nyupptackt sjukdomsgrupp av hjarninflammationer. Tidig
diagnos och snabb behandling &r viktig. Det sdger Gunilla
Drake, 6verlakare vid neurologmottagningen pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus och Stefan Berg, dverlakare,
sektorn for immunologi, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Encefalit betyder inflammation i hjdrnan. Autoimmuna encefaliter
ar ett samlingsnamn for flera olika tillstdnd. Vid dessa diagnoser
har immunfOrsvaret reagerat mot egen hjarnvivnad, till exempel
genom att bilda antikroppar mot en eller flera proteiner som finns 1
hjarnan.

Inflammationen som uppstar kan orsaka en mingd olika symtom.

Forekomst
Autoimmuna encefaliter har tidigare betraktats som ovanliga, men i

takt med att kunskapen okar antas ocksa forekomsten vara hogre dn
man tidigare uppskattat. Exakta siffror saknas.

Orsak
Det finns tvd huvudtyper av encefaliter, infektiosa och autoimmuna

encefaliter. De infektidsa orsakas av mikroorganismer sdsom virus,
svamp och bakterier och har ofta ett valdsamt forlopp. De kraver
dérfor snabb behandling.

Den andra gruppen édr de autoimmuna encefaliterna. Det saknas
kunskap om varfor autoimmuna encefaliter uppstar, men de kan
uppsta efter (sekundart) efter infektion eller pd grund av en tumor.
Ofta uppkommer antikroppar mot egen nervvévnad vilket orsakar
symtomen.

Arftlighet
Kunskapsldget dr oklart nir det géller drftlighet. I enstaka fall kan

en arftlig komponent hittas.

Symtom
Det ar vanligt att autoimmuna encefaliter forst ger psykiatriska

symtom som exempelvis avvikande beteende,
personlighetsforandring eller tal/minnessvérigheter. En del far
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hallucinationer och eller upplevs som psykotiska. Dérfor hanvisas
foréldrarna forst till psykiatrin.

En méngd andra symtom kan férekomma som muskelsvaghet och
kéinselbortfall, balanssvarigheter, sinkt medvetandeniva,
epileptiska anfall, minnesstérning och kognitiv
funktionsnedséttning.

Agitation och brist pa impulskontroll forekommer ocksa.
Symtomen varierar mycket mellan olika individer beroende pa
bakomliggande orsak.

Diagnos

Diagnos stélls med hjilp av med ovanstdende symtom i
kombination av prov pa ryggmirgsvitskan och blod samt resultat
fran EEG och magnetkameraundersdkning, MR.

Behandling
Autoimmuna encefaliter behandlas oftast med ldkemedel som

motverkar inflammation, sa kallade immunmodulerande mediciner.
Likemedlen som anvinds &r bland annat: kortison, intravengst
immuglobulin (IVIG), plasmaferes, cellgifter och biologiska
lakemedel som till exempel rituximab.

Utover den medicinska behandlingen kan autoimmuna encefaliter
leda till att det behovs stod for att minska konsekvenserna som de
olika funktionsnedséttningarna medfor. Bland annat ar det ofta
nddvandigt med stdd 1 skolan pa grund av paverkad kognitiv
(tanke) forméga och minne. Utdver det behovs ocksé hjilp med
motoriken samt med kosthallningen.

Inflammation

Manga sjukdomar beror pé en inflammation. Inflammation kommer
av latinets brand och &r kroppens egen reaktion mot en skada.
Inflammationen sétts igang for att starta likningen.

Det finns flera orsaker till inflammation. Det dr vanligt att
infektioner startar en inflammation.

Vid ménga tillstdnd ar inflammation en del av sjukdomen, som till
exempel vid diabetes mellitus, hjartsjukdom, cancer och
autoimmuna sjukdomar.

En inflammation kan vara en vén eller fiende, beskriver Gunilla
Drake och Stefan Berg. Nir det géller hjarnan kan lite
inflammation vara bra. Det visar att immunforsvaret 6vervakar och
reagerar pa ett yttre akut hot. D4 gér immunforsvaret stor nytta.
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Men ibland blir forsvaret for aktivt, dveraktivt. D4 overreagerar
immunforsvaret och orsakar skada. Det leder till kroniska tillstdnd
som reumatism, hjirtsjukdom, depression och autoimmuna och
neurologiska sjukdomar.

Medfott och forvarvat immunférsvar
Den viktiga faktorn vid autoimmuna encefaliter & immunfOrsvaret.

Vi har ett medfott och ett forvarvat immunforsvar. Det medfodda
immunforsvaret bestér till exempel av monocyter, makrofager och
granulocyter (neutrofiler).

Det forvirvade immunforsvaret, som byggs upp nir kroppen
hanterar infektioner och, bestér till exempel av B-lymfocyter och
T-lymfocyter.

I det forvirvade immunforsvaret bildas antikroppar i blodet 1
samband med kroppens forsvar mot ett smittdmne. Antikropparna
ar ett slags immunsystemets minne och gor att kroppen vet hur
samma smitta ska hanteras nista gdng. Denna reaktion utnyttjas vid
vaccination.

Autoimmun sjukdom
Vid en autoimmun sjukdom bildas antikroppar mot de egna

cellerna. Antikropparna kan métas 1 blodet eller 1 ryggmargsvitska.
Men att hitta orsaken till inflammationen kan liknas vid ett
detektivarbete, eftersom méanga olika tillstind kan ge liknande
symtom.

Hjarninflammationer och autoimmuna sjukdomar
Tidigare var encefaliter, hjdrninflammationer forknippade med

infektioner. Men de kan ocksa ha genetiska orsaker.

— Att autoimmuna sjukdomar ocksa kan vara genetiskt orsakade ar
en relativt ny kunskap. Immunsystemet kan dven vara dveraktivt
redan 1 det medfodda immunsystemet (autoinflammation). Genetisk
orsak ska misstdnkas som orsak vid debut i tidig alder, sdger Peter
Berg och Gunilla Drake.

Vid de genetiskt orsakade hjdrninflammationerna kommer symtom
hos barnet redan vid tidig alder. Bland de genetiskt orsakade
sjukdomarna finns exempelvis familjar hemofagocyterande
lymfohistiocytos (FHL, inflammation i hjdrnan som en del 1
sjukdomen) och Aicardi—Goutiéres syndrom (AGS).

Anti-NMDA -receptorencefalit dr en av de vanligaste och bést
karaktériserade autoiinflammatioriska encefaliterna. Den borjar
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oftast med symtom i form av feber, huvudvirk och vre
luftvigssymtom. Efter nagra dagar uppstar neurologiska och/eller
psykiatriska symptom som beteendeforéndring, talsvarigheter,
epileptiska anfall och medvetandepaverkan.

Nagra av de autoimmuna encefaliterna uppstar av oklar orsak.
Bland dem finns opsoklonus myoklonus syndrom (OMS)
Rasmussen encefalit och Fever—induced refractory epileptic
encephalopathy syndrome (FIRES).

— Idag dr det mycket vi dnnu inte forstar om dessa sjukdomar, séger
Stefan Berg och Gunilla Drake.

Kortison framsta lakemedlet
Behandling av inflammatoriska tillstdnd i hjarnan paborjas ofta

snabbt for att effektivt bekdmpa sjukdomen. Efter en inledande
period pa tre till sex manader (induktionsbehandling), far barnet en
underhallsbehandling under ett till tva ar for att forhindra aterfall.
Det framsta likemedlet initialt vid autoimmuna encefaliter dr
kortison.

— Kortison &r effektivt mot inflammationer, men har ockséd mycket
biverkningar i form av viktuppgéng, forhdjt blodsocker, magsar,
blodtrycksstegring med mera. Det fordrdjer sjukdomsutvecklingen,
men fordndrar troligen inte sjukdomsforloppet pa sikt, sdger
Gunilla Drake.

Ofta ges ockséd immunglobuelin, som &r antikroppar fran
blodgivare.
— Det fordndrar och modulerar immunforsvaret, sdger Stefan Berg.

Plasmaferes ar en behandling, som tar bort skadliga antikroppar.
Det ges ofta fem till sju ganger med en metod som liknar dialys.
Effekten kommer snabbt och ges som en akut behandling.
Problemet &r att fabriken” som tillverkar de skadliga
antikropparna fortfarande dr kvar. For att rd pa den kan man
anvinda B-cellsterapi, som tar bort cellerna som bildar antikroppar
och dérmed fordndrar sjukdomsforloppet.

Bland biverkningar vid B-cellsterapi finns influensaliknande
symtom nar behandlingen ges och ndgot dkad risk det ndrmsta aret
med infektioner och nedsatt immunforsvar.

Vid autoimmuna encefaliter anvinds ocksa cyfostatika, cellgifter.
De forandrar sjukdomsforloppet. Biverkningar ar illamaende och
Okad infektionsrisk. Pa 6kad risk for tumorer och mojligen nagot
nedsatt fertilitet.
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Ebba har svart att suga

Ebba sju ar kom till Agrenska med mamma Yael och pappa
Andreas.

Yael madde illa under hela graviditeten. Hon kinde sig ofta trott
och svimfirdig, men upplevde inte att ndgon i sjukvarden tog det
pa allvar.

— Det kdndes som om min kropp ville stéta bort ndgot som var
sjukt.

Forlossningen var normal. Nir Ebba fotts gjordes en vanlig
lakarundersokning och fordldrarna fick beskedet att barnet var
friskt.

Ebba hade svart att suga i borjan nér hon skulle ammas.
— Det var ett litet kimpande, vilket paverkade vikten. Men vid
kontrollerna fick vi veta att allt sdg bra ut, siger Andreas.

Ebba utvecklades normalt, men efter att hon vaccinerats skrek hon i
flera dygn.

Vid tio ménaders alder satt Ebba, hon var pa gang att borja krypa,
at sjalv och sa ’mamma”. Men sé borjade hon skrika intensivt igen.
Skrikandet pagick i tre dygn.

— Hon fick ocksa skakningar i benet. Hon ammade fortfarande, och
fick svart att svilja, sdger Yael.

— Det gick inte att trosta henne. Hon bara skrek sé vi fick dka till
akuten, beréttar Andreas.

P& akuten beddmde ldkaren att skriken berodde pa att Ebba hade
ont 1 magen. Familjen skickades hem med laxermedel. Forédldrarna
trodde ocksa att hon hade ont 1 magen, men inte pa grund av
forstoppning.

Ebba forsaimrades. Hon satt fortfarande sjélv men akte langre och
lingre fram i stolen. Samtidigt blev hon svagare i bdlen och fick
svérare att halla balansen i sittande position.

Nér de sokte ldkarvard, fick de beskedet att hon kanske tillfalligt
tappat vissa formagor for att annat utvecklats mer.

— For oss dr tiden nér hon blev 10 ménader den stora stopp-skylten
da symtomen blev fler och fler, sdger Yael.
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OMS — en autoimmun encefalit

En av de ovanliga autoimmuna encefaliterna ar opsoklonus
myoklonus syndrom, OMS. Den drabbar 6gonmotorik,
lillhjarnan och hjarnstammen, berattar Gunilla Drake.

OMS beskrevs pa 1960— talet av ldkaren Marcel Kinsbourne. Det
finns inga markorproteiner som utmérker sjukdomen, utan
diagnosen stélls pa kliniska symtom. For att fi diagnosen ska
minst tre av kriterierna uppfyllas. Kriterierna &r:

— opsoklonus — ofrivilliga 6gonrdrelser

— myoklonos — och eller ataxi (ofrivilliga rorelser)

— beteendestdrning — somnstorning

— neuroblastom (tumor)

Ataxi dr ofta det forsta symtomet vid OMS. Barnet far svart att
koordinera sina rorelser. Formaga att sitta, std och g paverkas.
Det dr ocksé vanligt med kognitiva svérigheter (att tinka och
forsta).

Synen blir inte nedsatt, ddremot blir det svart att folja ndgot med
blicken.

Symtomen kan komma plotsligt eller pa ett par veckor. OMS
debuterar ofta i ett till tre-arsdldern och kan da vara kopplat till en
infektion eller en tumor (neuroblastom).

Orsak
Orsaken &r inte faststdlld, men troligen &r OMS en autoimmun

sjukdom, ddr immunsystemet angriper nervcellerna i den egna
hjarnan.

Forekomst
Forekomsten dr oklar. I Sverige insjuknar ett fatal barn varje ar.

Utredning och diagnos
Att stdlla diagnos OMS ér ofta komplicerat. Symtomen liknar en

rad andra sjukdomar. En sjukdom som OMS kan forvixlas med ér
cerebelldr ataxi, inflammation 1 lillhjérnan.

OMS kan ocksé forviaxlas med epilepsi och
amnesomsittningssjukdomar.

Utredningarna infor diagnos gors med magnetkamera (MR), prov
pa ryggmargsvitska, EEG, ultraljud och datortomografi.

— Utredningarna gors framst for att utesluta att neuroblastom som
orsak till OMS, séger Gunilla Drake.
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Forlopp
OMS borjar ofta 1 samband med en infektion. Ataxi &r som nimnts

det vanligaste forsta symtomet, liksom balansstérningar.

— Forsamringar dr vanliga vid stress, infektion eller om
behandlingen med kortison trappas ner for snabbt. Behandling ska
sdttas in vid forsdmring, sdger Gunilla Drake.

Behandling
Det finns ingen tydlig konsensus kring behandlingen vid OMS.

Ofta krivs inte bara en behandling, utan en kombination av
kortison och immunglobuliner samt ibland kraftigare
immunmodulerande behandling. Sjukdomen kan vara aktiv nagra
ar for att senare stabiliseras.

— Det dr svart att stdlla en prognos. Utvecklingen styrs av hur
allvarlig sjukdomen var fran borjan. Vad vi kénner till &r att
beteendefordndringarna och de kognitiva svérigheterna kan kvarsta.
Darfor dr det viktigt att sitta in rehabiliteringsinsatser tidigt, sdger
Gunilla Drake.

— Vi behover f6lja barnen for att se effekten av behandlingen.
Tendensen dr att vi behandlar mer intensivt nu én tidigare, sdger
Stefan Berg.

Ebba har OMS

Snart kunde Ebba inte anvéinda sina hinder ldngre pa grund av
spanningar, som inte sldppte. Nitterna var sdrskilt plagsamma, da
Ebba tycktes ”galen” och sdg saker som inte fanns.

— Hon blev skrickslagen, sdger Andreas.

— Naér vi tog upp henne gick hon knappt att trosta, sdger Yael.
Familjen fick en remiss till barnneurologen vid BVC, men
fordldrarna gav sig inte utan kravde att f4 komma till en specialist
omgdende.

— Vi forstod att det méste vara ndgot allvarligt, som fatt henne att
forédndras sa mycket, sdger Andreas.

Pa barnneurologen togs en rad prover, men de gav inte nigra
besked om vad som kunde vara orsaken till Ebbas symtom. Forst
missténktes en &mnesomsattningssjukdom. Medan
undersdkningarna pagick svullnade Ebbas mage, hon fick allt
svérare att dta och fick sond 1 nésan.

— Vi bad att ldkarna skulle gora ultraljud p4 magen, da vi
misstdnkte att det méste vara nagot allvarligt fel dér eftersom den
var sa svullen, men de lyssnade inte, sdger fordldrarna.
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Autoimmuna encefaliter

Fordldrarna fick aka hem igen med sin flicka. Ebba fick panik av
att ligga pé rygg, sé de fick hjilpas 4t att byta blojor pa henne. Hon
skrek och forédldrarna fick ga och béra pa henne hela nétterna

Hon var ocksé véldigt ljud- och ljuskénslig.

En magnetkameraundersokning. MR gjordes som visade att mycket
forandrats 1 hjdrnan sedan den forsta MR undersokningen nagra
manader tidigare. Den vita substansen (myelin), som &r viktig for
hjarncellernas kommunikation och funktion hade minskat i
omfattning.

Lékarna hittade ingen orsak till fordndringen...

Fortfarande var magen stor och svullen, hon var svag och
drabbades av hog feber som pagick i fyra manader. Ebba var
mycket délig. Det enda fordldrarna da tinkte var att deras flicka var
pa vig att do. Ebba blev inlagd akut och en ldkare tog ultraljud pa
magen.

— Dir fanns en tumdr stor som en knytnive, sdger Yael.

— Inte undra pé att Ebba haft ont, sdger Andreas.

Ebba behandlades med cytostatika mot tumoren och med kortison
eftersom lidkarna missténkte att hon hade OMS, Opsoklonus-
myoklonussyndromet. OMS ér en neurologisk sjukdom som
kannetecknas av ofrivilliga snabba och ryckiga dgonrorelser
(opsoklonus), ofrivilliga snabba muskelsammandragningar 1 hela
eller delar av kroppen (myoklonus, myoklonier) samt av
koordinations- och balanssvarigheter (ataxi).

— Vi forstod inte riktigt inneborden av OMS dé, utan forsokte bara
overleva.

Ebba svarade bra pé forsta behandlingen med cytostatika. Ebba
opererades trots stora risker, eftersom de var tvungna att i bort
tumdren snabbt. Efter operationen foljde fem ytterligare
cytostatikabehandlingar. Hon stralades ocksa och behandlades
parallellt for OMS.

— Trots den tuffa behandlingen blev hon béttre och spdnningarna i
kroppen minskade. Ljuskéinsligheten forsvann och “galenskapen”
upphérde.

— Viérlden dppnade sig igen.

— Hon méste ha haft det hemskt smartsamt med den stora tumoren i
sin mage....inte undra pa att hon skrek.... Tumdren visade sig vara
ett neuroblastom, en tumdrsort som &r kopplad till OMS.
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Autoimmuna epileptiska tillstand

Epilepsi ar ett vanligt symtom vid autoimmuna encefaliter. Det
upptrader bland annat vid Rasmussen-encefalit och FIRES.
Det séager Ronny Wickstrom, éverlékare, barnneurologiska
enheten vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus pa Karolinska
Universitetssjukhuset i Stockholm.

Vid Rasmussens-encefali angrips oftast ena sidan (fokalt) av
hjarnan. Varfor ena sidan drabbas ar oklart. Utvecklingen av
sjukdomen ar langsam och medfor att den paverkade hjarnhalvan
och hjarnbarkens volym successivt minskar samt att blod-
hjarnbarridren skadas.

— Rasmussens encefalit borjar oftast med fokala epileptiska anfall,
som ar svara och langdragna. Ar vénstra hjarnhalvan drabbad blir
det ryckningar i andra kroppshalvan. Anfallen kan utvecklas till
status epileptikus, séger Ronny Wickstrom.

Succesivt utvecklas en halvsidig forlamning i kroppen och halva
synfaltet paverkas. Hur fort sjukdomen utvecklas &r olika. Om
sjukdomen startar tidigt &r prognosen ofta samre, &n om den visar
sig i sena tonaren eller senare.

- En tidig diagnos ar viktig, men ofta svar att stalla. Det drabbade
omradet kan ligga séa djupt att det inte riktigt syns pa EEG och det
aktiva omradet darfor inte hittas. Symtom, sjukdomsforlopp och
MR ér viktiga for att kunna stalla diagnos, sager Ronny Wickstrém.

Det saknas evidens for basta behandlingen av epilepsin vid
Rasmussens-encefalit. Antiepileptiska lakemedel har oftast dalig
effekt. Immunmodulerande lakemedel ger varierande resultat.

— Bést effekt har kirurgi dar 90 procent blir anfallsfria efter kirurgi,
séger Ronny Wickstrom

Han anser att alla med Rasmussens-encefalit ska bedémas av ett
kirurgiskt team, specialiserat pa epilepsi. Det finns bieffekter i form
av halvsides forlamning, paverkan pa synfaltet och varierande grad
av utvecklingsstérning.

Prognosen for Rasmussens encefali ar att tillstandet stabiliseras,
men att svar epilepsin kvarstar.

FIRES

FIRES (febrile infection-related epilepsy syndrome) drabbar ett
tidigare friskt barn efter en infektion med hog feber. Sjukdomen
debuterar med epileptiska anfall av olika slag, fokala och
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generaliserade, och leder till status epileptikus. Det &r den
allvarligaste formen av epilepsi och ar ett livshotande tillstand.
Diagnos stalls med hjalp av EEG och MR.

Barnen kan ha anfall i flera dagar, manader. Anfallen kan inte
havas med vanliga epilepsilakemedel.

— Det kan leda till att man véljer att sova ner de svarast drabbade
till koma. Langre tids sévning kravs ju svarare sjukdomen ar, sager
Ronny Wickstrom.

Studier som gjorts visar att varken kortison eller IVIG har effekt.
— Nagra mindre fallstudier visar att ketogen kost verkar vara
effektiv vid FIRES, kortsiktigt men dven pa langre sikt, sager
Ronny Wickstrém.

Ketogen kost ar en strikt diet med lagt innehall av kolhydrater.

Sammanfattningsvis galler att vid autoimmuna
hjarninflammationer klarar sig de som far immunmodulerande
behandling béattre an de som inte far det. Att lakemedlen sétts in
tidigt forbattrar prognosen.

Fraga till Ronny Wickstrom:

Kan ketogen kost hjalpa vid epilepsi hos barn med Rasmussens?
— Formodligen ja, men det finns inga studier pa att ketogen kost
testats vid Rasmussens encefalit.

Anti—neuronala antikroppar

Det &r ofta svart att stélla diagnos vid autoimmuna encefaliter.
Samtidigt ar det viktigt med tidig behandling. Att kunna ta ett
blodprov for att fa svar ar darfor onskvart.

Avdelningen for klinisk immunologi vid Akademiska sjukhuset
i Uppsala var forst i Sverige med att satta upp sadana tester.
Nu kan dven Karolinska och Sahlgrenska
Universitetssjukhusen erbjuda dessa tester.

Det berattar Alex Karlsson-Parra, 6verlakare vid Akademiska
sjukhuset i Uppsala.

Antikroppar dr, som tidigare ndmnts, ett av immunforsvarets sitt att
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hantera infektioner. Vid en reaktion som man kallar autoimmun
innebér det att det inte bara skapas antikroppar mot det smittimne
som kroppen vill bekdmpa, utan ocksd mot nagot som finns i den
egna kroppen, som celler, proteiner eller strukturer. Nér dessa
antikroppar upptrader vid en inflammation i1 hjdrnan kallas de
antineuronala.

Under de senaste aren har forskarna upptickt allt fler olika
antineuronala antikroppar som kan kopplas till autoimmuna
encefaliter. Genom en nyligen etablerad metod kan man screena
prov fran patients blod eller ryggmérgsvitska efter dessa
antineurala antikroppar. Om de hittas far man en biologisk markor
for tillstdndet, vilket underlattar diagnos.

Det forsta svenska patientfallet dédr screeningmetoden anvéndes var
en 13-arig flicka som sokte akutvard pa grund av huvudvirk och
illaméende. Nar hon undersoktes noterade lékaren att hon hade
langsamt tal och tappade ord. Temperaturen var 37,8.

Flickan lades in pa sjukhus. Under natten kriktes hon. Nista dag
togs ett prov som visade en litt forhdjning av vita blodkroppar
(leukocyter).

Flera olika diagnoser misstinktes. Kunde det vara infektios
encefalit, autoimmun encefalit, borrelia eller kanske herpes?

Prov togs pd ryggmargsvitskan och skickades till Akademiska
sjukhuset. Vid provanalys anvidndes den nya screeningmetoden.
Provsvaret vickte klara misstankar om autoimmun encefalit.
Flickan fick darfor omgaende behandling med immunterapi, IVIG.
Hon blev inte béttre, utan behandlades med ytterligare
immunddmpande ladkemedel.

— Efter den andra behandlingsomgéingen pa tio dagar blev hon
langsamt béttre. Tva manader efter att hon blev akut sjuk, tycker
fordldrarna att hon &r i sitt normaltillstdnd. Neurologen tycker dock
att talet fortfarande &r lite langsamt, sdger Alex Karlsson-Parra.

Hjarnan ar vart mest komplexa organ. Darfor ar den ocksa
svar att hantera om den forandras. Det sager Eli Gunnarson,
overlakare vid enheten for barnneurologi pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm.
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Sjukdom som drabbar hjdrnan kan ha ett akut forlopp eller vara en
mer langsam process. Olika sjukdomar kan krédva olika
behandlingar och innebéra olika prognoser for framtida funktion.
En akut sjukdom i hjdrnan (dagar till veckor) ger oftast omedelbara
symtom och paverkan pé hjdrnans funktion. En mer langsam
sjukdomsprocess (manader till &r) kan ge en funktionspéverkan
som fordndrar sig over tid.

— Att forutse framtiden genom att forsoka faststilla prognos ér ofta
svért, eftersom det beror pd méinga faktorer; sjukdomen,
behandlingen, individen var i hjérnan sjukdomen finns och i vilken
period av livet barnet drabbas bland annat, sdger Eli Gunnarson.

Vilka funktionsnedséttningar och eventuella skador det blir beror
delvis, men inte bara pa, var i hjdrnan sjukdomen uppstar.

Vid neurologisk funktionspaverkan vid skada i storhjdrnan
forekommer:

* Motoriska bortfall/forlamningar/pareser

» Hemipareser/halvsidesférlamningar kan drabba arm/ben/ansikte
* Spasticitet/dystoni (muskeltonusdkning, "felreglerad
spanningskontroll”)

* Finmotoriska problem — handmotorik (kraft, koordination,
smidighet)

* Kénsel och sensibilitet

* Sprakliga problem, forstaelse, uttrycksformaga,(afasi/dysfasi)

* Perceptionsproblem; uppfatta och tolka horsel- och synintryck
* Synfiltsdefekter, synskador (méste undersokas)

* Synstraleskador: Syntolkningsproblem

* Epileptiska (som symtom pa eller konsekvens av sjukdom eller
skada 1 hjdrnan):

Neurologisk funktionspaverkan nar /illhjdrnan/ hjdrnstammen
drabbas kan resultera 1

* Hjarnnervspaverkan: sviljning, tungmotorik, rost, stimband

» Ogonmotorikstdrningar, dubbelseende

» Ovrig hjirnnervspaverkan, ansiktsforlamning/facialispares

* Balansproblem, ataxi

» Kognitiva funktioner, inldrningsproblem (arbetsminne,
uppmaérksambhet, talforméga, affektreglering, pdverkan pé exekutiva
funktioner)

Ovriga konsekvenser efter forvirvad hjirnskada eller sjukdom
under utvecklingen kan vara trétthet och begriansad uthéllighet,
huvudvérk och nedstimdhet. Det kan ocksa bli kognitiva

Dokumentation nr 579 © Agrenska 2018 16



Autoimmuna encefaliter

svarigheter, paverkan pé social forméga, beteendeforandringar och
neuropsykologiska/neuropsykiatriska svérigheter.

— Hjérntrotthet efter hjarninflammationer ar négot vi ofta ser och
som man far rdkna med kan finnas med 6ver en tid, sdger Eli
Gunnarson.

Ett barns eller ungdoms hjdrna dr under utveckling, vilket innebér
att den &r plastisk och kan anpassa sig och utveckla nya fardigheter
for att kompensera funktionspaverkan.

— Vid rehabiliteringen och traning av fardigheter forsoker man att
utnyttja denna plasticitet, for att barnet ska kunna uppna sa goda
funktioner och fardigheter som mojligt, sdger Eli Gunnarson.

Malséattningen vid rehabiliteringen maste vara ambitids, menar hon.
— Utmaningen vid rehabiliteringen och efterforloppet av sjukdom
och skada i hjarnan hos ett barn &r att det ska fa en vidare
utveckling som ligger s& néra den forvantade utvecklingen som
mojligt, sdger Eli Gunnarson.

Barn med forvérvade sjukdomar eller skador i1 hjdrnan bor fa
tillgang till rehabiliteringsteam som exempelvis kan besta av
lakare, neuropsykolog, logoped, arbetsterapeut, fysioterapeut,
pedagoger, sjukskoterska och kurator. Ofta kan det behdvas
samarbete med barnpsykiater, 6gonldkare, musikterapeuter och
andra professioner.

— Principerna for tidig rehabiliteringen &r vila och traning och
stimulans 1 lagom dos till en borjan. Ofta dr det fysioterapeut och
arbetsterapeut som samarbetar for att trdna barnets motoriska
formagor 1 den initiala fasen, sdger Eli Gunnarson.

Vilka som sedan kommer in 1 rehabiliteringen beror pa barnets
behov, det kan till exempel vara logoped for kommunikation,
neuropsykolog och specialpedagog for bedomning och
rehabilitering av kognitiv funktion och inldrningsmassiga
fardigheter. Synundersokning hos 6gonldkare dr ocksa viktig.
— Barn som haft en hjarninflammation bor undersdkas av
Ogonlédkare for att kartldgga eventuell synpéaverkan, séger Eli
Gunnarson.

Fragor till Eli Gunnarson:

Hur liinge har man vetat att hjirnan dr plastisk?
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— Det har varit kint ganska lange, men vi har kanske inte
uppmarksammat den plastiska formagan hos barn tillrdackligt.
Plasticiteten innebér bade en fordel, men ocksa till viss del en
sarbarhet om man blir sjuk.

Hur dir det med ljudkdinslighet vid autoimmuna encefaliter?

— Ljudkénslighet ar ett vanligt och generellt symtom hos dem som
haft sjukdom 1 hjdrnan eller hjarnskada. Det kan bero pa att nér vi
ar friska kan vi sortera bort ljudintryck, men en trétt och sjuk
hjarna orkar inte sortera bort ovidkommande ljudintryck pa samma
sétt.

Har ndgon med autoimmun encefalit blivit dterstilld?
—Ja, men det kan ta nagra ar att bli aterstilld.

Varfor flyttas vart barn till vuxenrehabiliteringen redan vid 16 drs
dlder?

— Vid vilken tid man flyttas till vuxen(re)habiliteringen kan nog se
olika ut i olika delar av landet. Hos oss i Stockholm sker det vid 18
ar, 1 andra delar av landet forst vid 20 ar. Det dr oavsett alder viktigt
att arbeta med transition (0vergéng) succesivt mellan barn-,
ungdom- och vuxenvarden, ndgot vi nog kan forbéttra en hel del.

Familjen kom att bo pé sjukhus i ett &r. Néar Ebbas behandlingar
gick mot ett slut triffade hon en fysioterapeut och Ebba fick borja
trdna sina spastiska ben och armar. Ebba blev langsamt béttre. Hon
fick en géstol.

— Vi skulle vilja haft kontinuerlig hjélp med trdning hos
fysioterapeut. Det blir inte samma sak nér vi ska gora det sjilva,
sdger Andreas.

Ebba fick ocksa ortoser till sina ben, men dem anvénder de inte.
Det har varit svért att fa till nadgra som inte gor ont och skaver.
Ebba har ocksa fatt prova korsetter. Hon har anvént tre olika, men
signalerar att hon far ont och att hon inte vill ha den.

— Barn behover ha rolig motiverande fysisk aktivitet minst en
timma varje dag! Det siger sjukgymnast (fysioterapeut) Viktor
Bjurlid, frin Frolunda barn- och ungdomshabilitering i
Goteborg.
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Vid funktionsnedsattningar ar det vanligt med forsamrad motorik.
Den kan bero pa svarigheter att samordna rorelser for att ta en sak
till exempel eller signalproblem fran hjarnan som gér musklerna
for spanda eller for slappa.

Problem med muskelspanning, tonus paverkar nastan alla som
kommer for bedémning och behandling. Antingen kan det vara
hojd aktivitet (spasticitet) eller séankt aktivitet (hypotoni).

— Man kan ocksa vara spand och svag, sager Viktor Bjurlid.

Vid besok hos en fysioterapeut bedéms barnets férutsattningar och
resurser for rorelse och funktion, aktivitet och delaktighet.

Malet &r att forbattra motorik och forhindra problematik i kroppen
som ledfelstéllningar, andningssvarigheter och smarta.

— Vi bygger vara behandlingar pa barnets funktion. Syftet ar gora
barnet delaktigt i vardagen, sager Viktor Bjurlid.

Spasticitet

Spasticitet innebar en forhdjd muskelspanning och orsakas av en
skada i centrala nervsystemet. Den forhindrar viljeméassiga rorelser
och kan utldsas av aktivitet.

— Muskelspanningen forvarras av stress. Hoga ljud kan utldsa den.
Aven kanslomassig pafrestning, forstoppning och infektioner kan
paverka, sager Viktor Bjurlid.

Spasticiteten forandras Over tid. Man kan vara hypoton (slapp) vid
fodseln, sedan vaxla mellan slapp och spastisk och sedan bli
spastisk.

Pa grund av spasticiteten, kan det bli sekundéra féljder som
ledfelstallningar, sa kallade kontrakturer, som leder till inskrankt
rorlighet. Hoftluxation (hoften hamnar ur led), skolios (sned rygg)
och smarta &r andra riskabla foljder.

For att hantera spasticiteten och motverka felstallningar och
kontrakturer anvands t6jning

For att fa langvarig tojning anvands hjalpmedel som ortoser.
Ortoser ar bra att ha pa natten for att fa en bra position under flera
timmar.

Botox kan underlétta stretching och traning. Det &r ett nervgift som
gor har effekt i den muskel dér det injiceras. Botox har effekt i tre
manader och anvands ofta vid en intensiv traningsperiod for att 6ka
mojligheten till bra ledrérlighet.
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Baklofen &r ett lakemedel som anvands for att ddmpa spasticiteten
generellt i kroppen. Det ges som tablett eller flytande via en pump.

Hypotoni

Vid hypotoni ar musklerna slappa. Precis som vid spasticitet finns
det risk for sekundéra foljder i form av kontrakturer, héftluxation,
skolios och smarta. For att motverka eller fordroja dessa risker
behovs darfor traning i form av traning for att starka musklerna och
ge stabilitet. Ny forskning visar att styrketréning, tvartemot vad
som tidigare uppgivits, inte ar farligt for barn.

— Men det ska vara lagom, séger Viktor Bjurlid.

Bra aktiviteter kan vara ridterapi och simning, som ger styrka,
balans och koordination. Styrketraning kan ordineras i form av lek
med rumplyft, sit ups, sittstadning, sta i fyrfota och krypning.

Hjalpmedel

Barnet kan behdva hjalpmedel for att aktivera sig eller trana. Det
galler att hitta vad barnet kan utféra och bista med hjalpmedel som
kompenserar for det man inte kan utféra sjélv.

Hjalpmedel hanteras av arbetsterapeuter och fysioterapeuter.

Andning

Det ar vanligt med andningsproblem vid funktionsnedsattningar.
For att inte samla pa sig slem anvands traning med andning mot ett
motstand till exempel i en PEP-mask, tranar i basséang genom att
halla andan under vatten eller “koka kaffe” i vattnet. Blasa
sapbubblor &r en rolig lek som ocksa ger traning.

— All rorelse ar i sig en bra stimulans for andningen, séger Viktor
Bjurlid.

Statraning

For barn som tillbringar mycket tid sittande i rullstol ar det viktigt
med daglig statraning. Statraning med hjalp av staskal eller andra
redskap ger en bra effekt pa lungorna och skelettet. Den innebéar
ocksa tanjning av musklerna, stimulerar mag- och tarm, hjarta och
ryggen och fordrojer utveckling av skolios.
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24 timmars positionering

Fysioterapeuten undersoker ocksa hur mycket barnet star, ligger
och sitter under 24 timmar uppdelat pa hur mycket man &r i varje
position.

Det ar negativt att vara i en och samma position lange. Darfor
géller det att veta hur mycket tid barnet tillbringar i respektive lage.
Mycket kan vinnas pa att till exempel se éver hur barnet ligger och
anvanda positioneringskuddar, sarskilt for de barn som inte ror sig
sjéalva.

Rolig traning

Alla behover rora pa sig en timma varje dag. Det kan vara genom
att leka, bada rida eller cykla. Traningen ska vara rolig och
funktionell.

Bast ar om barnet far sin traning genom sina vardagliga aktiviteter.
— Utga fran vad ditt barn tycker om att gora. Traning kan ocksa
vara att plocka ur diskmaskinen, sager Viktor Bjurlid.

Fragor till Viktor Bjurlid:

Kommunikation

Varfor kan inte barnet komma och trana individuellt hos en
fysioterapeut pa barn- och ungdomshabiliteringen?
— Det finns det inga resurser till. Vart uppdrag ar att arbeta som

konsulter och informera och stimulera foraldrar att anvanda
vardagsaktiviteter till traning. Men om det ar svart kan man be om
insats under en intensiv traningsperiod som stod for att borja trana
barnet.

Hur mycket tid ska familjen lagga ner pa traning hemma?
— Ni ska vara bekvdma med den méangd ni lagger ner.

Hur ska vi fa de hjalpmedel vi behover?

—Vand er till er habilitering. Né&r ni erbjuds hjadlpmedel ska ni alltid
fraga er om det &r vad ni behover, ar det till nytta for er? Efter en
tid med nytt hjadlpmedel ska det utvérderas; blev det som vi tankt
0SS?

Alla har ratt att kommunicera. En fungerande kommunikation
ar avgorande for delaktighet och livskvalitet fér personer med
funktionsnedséattning. Det sager Gunilla Thunberg, logoped vid
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Dart kommunikations- och dataresurscenter for personer med
funktionsnedsattning i Goteborg.

Pa Dart finns ett tvarprofessionellt team som gor utredningar,
utprovning, ger utbildning samt dgnar sig at forskning och
utveckling inom kommunikation och AKK, Alternativ och
Kompletterande Kommunikation.

Liknande resurser finns pa andra stéllen i Sverige.

Olika satt att kommunicera

Det finns manga olika satt att kommunicera. Det sker genom tal,
gester, mimik, teckensprak, kroppens uttryck, skrift och bilder. Hos
barn som &r sena i sin utveckling av tal och sprak kan olika typer av
kommunikationsstod 6ka mojligheterna for dem att beréatta vad de
vill och tycker. Det &r bra att anvénda flera sétt (tal, tecken, bild) att
kommunicera pa. Kommunikationsstdd hammar inte utvecklingen
av barnets tal, utan tvartom.

— Nar smé barn ska ldra sig prata, "badar” vi dem i ord. P4 samma
satt maste vi erbjuda barn som har svart med sin kommunikation
olika hjalpmedel tidigt, for att hitta det som passar dem, sager
Gunilla Thunberg.

Genom att hjalpa barnet att uttrycka sig och forstd andra kan
barnets frustration minska och det far fler erfarenheter av samspel.
| utbildningen AKKtiv KomiGang som nu ges i habiliteringar éver
hela Sverige l&r sig foraldrar kommunikation och strategier for att
stOtta sitt och barnets samspel.

— Det kan handla om att upptéacka barnets initiativ till
kommunikation och stotta dem. Du kan hitta information om
kurserna och ladda ner kommunikationsmaterial pa webbresursen
(www.akktiv.se), sager Gunilla Thunberg.

Responsiv kommunikation

For att stimulera samspel och utveckling &r det viktigt att anvanda
responsiv kommunikation. Under kursen kallas denna strategi
ocksa for att uggla da ugglans beteende liknar det som ar viktigt:
Titta och lyssna:

Se vad barnet gor, var uppmarksam pa signaler. Vanta och
forvanta: Stanna upp lite, visa att du véntar ett svar eller en
reaktion.

Vénta, forvanta:

— Att vanta langre an man tror ar ofta en nyckel till bra
kommunikation. Rakna tyst till tjugo, sa 6kar dina mojligheter att
fa en reaktion, sager Gunilla Thunberg.
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Tolka och bekréfta:

Det kan till exempel ske genom att kommentera vad du ser att
barnet signalerar, till exempel; ”Ah du leker med dockan” eller ”Du
vill ha vatten?”.

— Ditt bemotande lagger grunden till en medveten kommunikation
hos barnet, sdger Gunilla Thunberg.

Kommunikation och sprak

150 muskler &r involverade nér vi talar. Darfor &r det inte konstigt
att manga barn har svart med talet. Det finns olika anledningar till
att en person bor erbjudas kommunikationsstod:

— FOr ett alternativt satt att uttrycka sig

— Behov av komplement for att uttrycka sig och forsta
(exempelvis vid forsenad sprakutveckling)

— Behov for att bade forsta och att uttrycka sig.

En del har till exempel problem att forsta sprakets sociala
funktioner och regler.

— Det &r sarskilt vanligt bland barn med nagon form av svarighet
inom autismspektrat, sager Gunilla Thunberg.

Bildstod infor ndgot nytt

For manga passar bilder bra som stod i kommunikation. Nastan alla
barn med kommunikationssvarigheter har begransad formaga att
forestalla sig vad som ska handa. De har problem att skapa sig en
bild av det som vantar. Darfor ar det viktigt med bildstod infér en
aktivitet, sa att de kan forberedas pa vad som ska handa.

Bilder kan ocksa anvandas i ett schema for att ge barnet en struktur
Over dagens aktiviteter. Att veta vad som ska handa skapar
trygghet.

| projektet KomHit anvander personalen i barnsjukvard och
tandvard numer ett séarskilt utformat bildstod for att beskriva vad de
ska gora nar barnet kommer pa besok.

— Det dr en mansklig rattighet att fa information pa det sprak man
forstar. Barn med funktionsnedsattning ar ofta hgkonsumenter av
sjukvard, darfor ar det viktigt att personalen har kunskap om
kommunikationsstdd och kanske sérskilt anvédndningen av bilder.
Da blir det dessutom battre for alla barn, sager Gunilla Thunberg.

Hon tipsar om att forédldrar kan g& den helt fria webbkursen p$
www.bildstod.se och att ta fram eget bildstod.

Nar Gunilla Thunbergs son Alfred, som har autism och
utvecklingsstorning, skulle géra en magnetréntgen, MR, tillverkade
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hon en bildbok med schema for att beskriva vad som skulle hédnda
vid undersokningen.

— Vi laste i boken under 14 dagar innan sjukhusbesoket, och
undersokningen gick bra, séger Gunilla Thunberg.

Kommunikationspass

Kommunikation ska vara sa enkel och funktionell som majligt. Det
ar ofta lattare hemma, eftersom familjen kanner sitt barn, men
svarare nar barnet traffar andra. | sammanhang utanfér hemmet kan
det darfor vara bra att ha med ett kommunikationspass.

Det &r en beskrivning av en persons sétt att kommunicera, for att
underlatta i motet med nya kontakter.

— Ett personligt utformat kommunikationspass, som &r skrivet i
jagform, gor barnet till en person istallet for ett problem. Nagra
olika mallar och handledning finns pa Darts webbsida, sager
Gunilla Thunberg.

Kommunikationspass finns ocksa i app-form (RéttVisat), dar man
kan lagga in filmklipp som visar: Sahar ser jag ut nér jag ar ledsen.
En app kan laggas in i barnets eller ungdomens telefon, vilket ar
bra eftersom den &r ndgot man alltid har med sig.

— Idén med ett kommunikationspass &r att barnet ska fa ett
konsekvent bemdtande av sin omgivning, sager Gunilla Thunberg.

For de som reser sjalvstandigt till skola eller arbete kan det vara bra
at ha ett introduktionskort att visa pa bussen eller taget. Dér kan det
std ”Jag forstar bast om du pratat med fa ord och ldngsamt:”

Samtalsmatta

Att veta vad barnet tycker om en upplevelse kan vara svart. Ett
redskap for att fanga upp asikter eller ha som stod under ett
utvecklingssamtal &r metoden samtalsmatta. Mattan” dr en vanlig
dorrmatta i akryl. Pa den satts en bild for samtalsémnet man vill
fraga om (till exempel utflykten) och varderingsbilder till exempel
tre smileys glad, sadar/vet inte och nej. Sedan tar man fram bilder
for de fragor man vill stalla.

— En samtalsmatta underlattar att uttrycka asikter och att vardera,
aven for barn som talar, eftersom det kan vara svart att prata om
kanslor och asikter. Med den ar det enkelt for barnet att uttrycka sin
asikt om utflykten genom att peka, sager Gunilla Thunberg.
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Hon avslutar med att papeka att den nya patientlagen ger alla ratt
till inflytande, vilket innebdr ratt till information for att bli delaktig
I det som vantar till exempel.

Enligt FNs barnkonvention har alla ratt att fa information pa ett
sprak de forstar, aven barn med svarigheter att kommunicera.

Pa Dart:s webbplats finns exempel pa hjalpmedel och material for
att underlatta kommunikation

www.dart-ghg.org

www.bildstod.se

appstod.se

www.kom-hit.se

Exempel pa foretag inom kommunikationshjalpmedel:
Tobii — Dynavox

Symbolbruket

Abilia

Picomed

Funktionsverket

Ebba och skolan

Ebba bdrjade i forskolan néir hon var fyra ar. Hon gér pa en
specialforskola med fa barn och hog personaltéthet. Det fungerade
bra.

For att kommunicera anvinder familjen Poddbok och dator som
styrs av ogonrorelser.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Barnteamet pd Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser. Under vistelsen pa
Agrenska har barnen ett eget anpassat program, med
aktiviteter som ska bidra till att starka deras delaktighet och
sjalvkansla. Barnteamet ar noga med att anpassa innehallet sa
att dagens aktiviteter blir optimala for varje barn.

Barn som har autoimmuna encefaliter har olika kombinationer av
symtom som férekommer i varierande svarighetsgrad. Dessa leder i
sin tur till olika funktionsnedsattningar. Det ar darfor viktigt att
alltid se varje individs behov. Med detta som utgangspunkt har
veckans program for barnen och ungdomarna utformats.

— Aven om en del symtom och behov forenar personer med samma
diagnos ar alla forstas ocksa sina egna personer med sina egna
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personligheter. Det utgér vi ifrén vid alla méten hér pd Agrenska,
séger AnnCatrin Rdjvik som &r specialpedagog pa Agrenska.

Infor en familjevistelse l&ser personalen in medicinsk information
och samtalar ocksa med foraldrar om barnen med diagnos. De far
ocksa information fran barnens skolor. Darefter formas veckans
aktiviteter med barnen. Aven syskonen far ett eget program.

— Barn med den har diagnosen har inte bara olika symtom,
symtomen varierar ocksa éver tid. Ibland fran dag till dag eller
timme till timme och Gver tid. Vi forsoker analysera varfor en
aktivitet fungerar bra nar den gor det, for att kunna aterskapa de
gynnsamma omstandigheterna.

Delaktighet

Ett dvergripande mal for familjevistelsen p& Agrenska ar att barnen
ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa, som
ar WHO:s begreppsram for att beskriva hélsa och funktions-
nedséattning. Modellen tar hansyn till kroppsliga, personliga och
omgivande faktorer och dessas dynamiska samspel. De &r alla lika
viktiga for mojligheterna att genomfora olika aktiviteter och for hur
delaktig en person kan kénna sig. Eftersom en funktionsnedsattning
ofta ar bestaende, blir de omgivande faktorerna (och anpassningen
av dem), mycket viktiga.

Vad underlattar for era barn i vardagen? fragar AnnCatrin Rojvik
och ber foraldrar och personal att samtala en stund i smagrupper.

— Eftersom vart barn ar infektionskénsligt underldttar det att hon
gér 1 forskola med bara uteverksamhet, berittar nagra foréldrar.
Genom att leka med de andra barnen utomhus, minskar risken att
hon drabbas av infektioner.

Andra berittar att det dr en fordel att deras barn gar pé en skola
med hog personaltithet. Personalen har kartlagt barnets behov for
att upptécka kénsliga respektive starka sidor. Tillsammans med
personalen pratar fordldrarna sig samman om hur barnet ska
stimuleras och fé plats i sociala sammanhang.

Flera tar upp behovet av kommunikation mellan forskola-skola och
familjen. For ndgra underldttar det att barnet har en personlig
assistent som kan beritta om dagen, andra har en loggbok som
skickas mellan skola och hem.

Hjédlpmedel som staskal, rullstol var andra faktorer som
underléttade 1 vardagen bland annat eftersom det gjorde barnet mer
sjalvstiandigt.
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— Ni har alla gett exempel pa hur omgivningen kan samverka for att
barnet ska kunna gora framsteg och utvecklas. Ansvaret {for att
kompensera for funktionsnedséttningarna ligger pa oss i
omgivningen, sdger AnnCatrin Rojvik.

I planeringen av veckans aktiviteter under vistelsen har personalen
format fyra specifika mal. Att stirka barnens delaktighet och
sociala samspel ér viktiga malséttningar under veckan. Det gor
man genom att ha en tydlig struktur i aktiviteter och milj6 och ge
vuxenstod nér sd behdvs i arbetspass, aktiviteter och den tid som
uppstér mellan aktiviteter. Under vistelsen har barnen gemensamma
lekar och samlingar dar var och en deltar pé sina egna villkor och
fér tid att uppleva att de lyckas. Personalen dr man om att ge tid,
invénta och ge positiv forstirkning och vara lyhord for barnens
kénsloldge och trotthetsniva.

For att stimulera och stodja kommunikation och tal anvinder
personalen tal, bilder, konkret material, sinnen och kroppssprak.
Barnen stimuleras att kommunicera efter sina egna forutséttningar,
genom att de ges tid och bekriftelse. Det sker genom sanger, lekar
och samlingar.

Ett annat mél under veckan dr att uppehdlla den fysiska orken samt
stimulera fin- och grovmotorik. Det sker genom anpassade
aktiviteter dér uthéllighet trdnas med lag belastning och naturliga
pauser. Bra aktiviteter ér till exempel walkie talkie— gomme,
kénselpromenad och rorelse till musik. Det kan ocksa vara
uteaktiviteter i skogen och pa stranden. Aktiviteter som att gunga
eller gé i skogen, trianar barnens koordination.

Vid autoimmuna encefaliter dr det vanligt med koncentrations- och
inldrningssvdrigheter. For att underldtta innehaller
dagsprogrammet fasta rutiner och en tydlig struktur i aktiviteter,
schema och milj6. Personalen anvénder ett konkret material och ger
korta och tydliga instruktioner med hjélp av ord, bilder och tecken.
Under dagarna varvas motoriska och lugna aktiviteter.

Vistelsen ska ge barnet stimulerande upplevelser och erfarenheter,
dé kickas den ”goda cirkeln” igdng. Den innebdr att lustfyllda
upplevelser gor barnet intresserat av att ta egna initiativ, vilket i sin
tur gor henne eller honom mer delaktig och aktiv. D4 uppmuntras
utvecklingen.
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Lds mer om vilket material som anvinds pd Agrenskas webbplats:
agrenska.se

Det ar viktigt for syskon till barn med funktionsnedsattning ar
att de blir sedda och bekraftade. De har ofta svart att havda
sina behov. De vet att de ar lika viktiga, men behover hora sina
foraldrar saga det.

— Genom syskongrupper pa Agrenska forsoker vi stétta dem,
sager Linda Ohman, pedagog pa Agrenska.

Syskonrelationen &r speciell eftersom den oftast ar den langsta
relation vi har i livet. Syskon kan ha den djupaste gemenskap men
ocksa rivalitet, avundsjuka och konflikter. Vad som dominerar kan
vara olika och dven &ndra sig Over tid.

— Vi vill ge redskap i rollen som syskon till en bror eller syster med
funktionsnedsattning, sager Linda Ohman.

Syskonprogrammet ar utarbetat for att ge kunskap, éppna for
samtal om kénslor och ge redskap for bemastrande.

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetar
fram tillsammans. Kéanslor hanteras genom ett dppet och tillatande
klimat, dar alla ska kanna sig bekvama att prata fritt. Beméstrande
handlar om att hitta strategier i vardagen, om att utbyta erfarenheter
med andra syskon och att sétta ord pa sadant som kallas for ”déliga
hemligheter”.

Kanslor och fragor

Att fa ett syskon som &r sjukt och har en funktionsnedsattning
vacker manga fragor och kanslor. Det &r en orolig tid. Férandringen
paverkar bade vardagen och syskonrollen.

Den som far ett syskon med funktionsnedsattning ska forhalla sig
till syskonets situation. Men ocksa till féraldrarnas behov och krav
och sina egna behov och énskningar.

Ett flertal studier visar att syskon ofta har bristfallig kunskap om
sin syster eller brors diagnos eller funktionsnedsattning och vilka
effekter den ger. Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att
overskatta barns kunskap och vad barn forstatt.
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Genom syskongrupper och syskonprojektet har Agrenska samlat
ihop mycket kunskap om syskon. Dessa erfarenheter visar att
syskon har manga tankar och fragor som ar lika oavsett deras brors
eller systers funktionsnedsattning. Genom familjens nddvandiga
fokus pa barnet med funktionsnedsattning lar sig syskonet tidigt att
uppfatta andras behov. Andra erfarenheter ar att syskonen gérna
traffar andra i samma situation, inte minst for att fa strategier for
hur man hanterar omgivningens reaktioner eller kompisars fragor
om systerns eller broderns diagnos.

Redan i valdigt ung alder ar syskon till barn med
funktionsnedsattning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjalp.
De har manga varfor-fragor som behover svar, men det ar viktigt
att bemata barnet pa ratt niva.

Oftast racker det med en enkel forklaring, for att barnet ska kanna
sig nojt med svaret.

| 9-arsaldern véxer en mer realistisk syn pa tillvaron fram. Barnen
inser att villkoren &r olika. De borjar se och forsta konsekvenser av
syskonets diagnos. Fragorna kan handla om deras bror eller syster
ska klara sig i skolan.

| aldre syskons fragor hors ofta skuld, skam och sorg. Skuld 6ver
att de sjélva inte fick funktionsnedsattningen. Men ocksa sorg éver
att inte ha fatt ett syskon som alla andra. Under samtalen far fragor
som de burit pa lange en chans att luftas. Ofta behéver de veta att
de sjdlva orsakat sin brors eller systers sjukdom. P en av
vistelserna fragade en 14-arig pojke om man kan fa cancer av ett
slag. Nej, sa lakaren, varfor undrar du? Da beréttade pojken att han
spelat bandy med sin bror och rakat sla till med klubban mot hans
ben. Senare fick brodern cancer i det benet.

— Prata med barnen. Allt man pratar om mister lite av sin farlighet.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvaret for att foraldrarna ska orka nar
de blir aldre. De funderar ocksa 6ver arftlighet och existentiella
fragor.

Syskonen har beréttat att de behdver nagon att prata med. Men
ocksa att de snabbt kanner av kanslor och vet nér det finns vuxna
som tal att ta emot deras funderingar och nar det inte gor det. De
vill alla l&ra sig mer om diagnosen, om &rftlighet om foréldrarnas
ork.
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Syskonen behover fraga och fa upprepa sina funderingar i takt med
att de blir aldre. Med mer kunskap kan de forsta sitt syskon battre
och hantera sin egen situation béttre.

Syskonens program

Syskonen traffas i sma grupper. Ofta ar det forsta gangen de traffar
andra som har bréder eller systrar med samma diagnos. Syskonen
gor olika samarbetsvningar. De kan géra kamratbanan som bestar
av dventyrsbanor dar man behdver agera tillsammans for att klara
dvningarna.

Den forsta dagen p& Agrenska ar det fokus pa diagnosen som
syskonens bror eller syster har. Syskonen beréttar om sig sjalva
eller sin familj om de vill. Andra dagen borjar man fundera pa
diagnosen tillsammans och formulerar fragor till sjukskoterska eller
ldkare som ar kunniga om sjukdomen. Till dem kan syskonen stalla
alla fragor de vill. Informationen om diagnosen utgar alltid fran
barnens egna fragor.

Pa onsdag och torsdag finns det chans till reflektioner och fortsatt
samtal kring syskonets egna kénslor. Att lara kdnna varandra och
ha roligt tillsammans lagger grunden for samtal dar de kan dela
hemligheter, kanslor och strategier. Personalens uppgift i samtalen
ar att bekréfta barnens kénslor, inte att avvisa dem genom att ge
trost. Det ar viktigt att syskonen far lufta det svara. De behover veta
att det ar okej att kdnna som de gor och att de inte &r ensamma i
den kénslan. Det osagda kan latt kdnnas som en klump i magen
eller nagon annanstans i kroppen

| familjen &r det kanske inte alltid sa latt att prata eftersom
foraldrarna har sd mycket att géra med barnet som har
funktionsnedséttning att syskonet inte vill belasta dem.
Tankarna kommer ofta nar vi sitter och malar av havet eller i
bastun eller fikar.
Att bara det tunga inom sig skapar stress.
— Vara erfarenheter visar att gemenskapen och samtalen med andra
far hjarnan att avlastas och de flesta mar fysiskt battre av samtal.

Berattelsebok

Under veckan skapar syskonet en berattelsebok om sig sjalv, om
diagnosen, om andras reaktioner och om sina egna strategier. |
boken ritar de av sin hand, som en symbol for dem sjélva. Vid
tummen ska de rita tva saker de &r bra pa. Vid pekfingret saker de
vill ska handa om tva ar. Vid langfingret, vad andra sagt. Vid
ringfingret drommar. Och vid lillfingret modiga saker de gjort.
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En annan del i berattelseboken ar att fylla en cirkel med tartbitar av
kanslor. Gladje, sorg och ilska. Cirkeln blir en utgangspunkt for att
diskutera vilka de svara kéanslorna ar och vad man kan gora at dem.
Men ocksa vilka de harliga kanslorna ar och hur de kan kannas
oftare.

Sedan kan kanslorna flyttas éver till kroppen: Var sitter de glada
kdnslorna och var ar de svara?

Aktiviteterna och innehallet i veckan gar ut pa att skapa ett Gppet
och tillatande klimat déar det &r okey att prata kanslor och ha
drommar. Da kan dven de bra sidorna av syskonskapet fa plats.

Stressmoment kan bli kvalitetstid

Brist pa egen tid med féraldrarna &r ett vanligt problem. Nastan alla
vill ha mer tid med mamma eller pappa. Ibland racker en andrad
instélining for att en situation som &r ett stressmoment, kan bli
kvalitetstid. Att skjutsa syskonet till stallet var ett stressmoment
bland alla andra for en mamma. Men genom att lagga till en kvart
efter ridningen fick hon och dottern tid med fika. Veckans ridning
blev forvandlad till en trevlig stund med flickan, som upplevde att
hon fatt en alldeles egen stund med foréaldern.

Syskonens egna tips till foraldrar ar att de ska beratta om diagnosen
och vad den innebér. De ska prata om hur den ar idag och hur den
kan bli i framtiden. Anvénd gérna vardagssituationer for att 6ppna
for samtal om broderns eller systerns sjukdom.

Men det &r inte bara jobbigt att ha ett syskon med
funktionsnedséttning. Forskning kring syskonskap visar att barnen
har 6kad mognad jamfoért med jamnariga, har stark empati,
engagemang och ansvarskansla. En bra erfarenhet de tycker sig ha
fatt genom sin syster eller bror ar insikten om att alla fods olika och
har olika forutséattningar i livet.

— En annan fordel &r att de far ga fore i kon pa Liseberg. Och aka
allt tva ganger.

Las mer om Agrenskas syskonarbete pa syskonkompetens.se

Dér finns verktyg, lastips och filmer baserade pa foréldrars egna
beréattelser.

Ebba dr nu sju &r och fordldrarna beskriver henne som en go och
glad flicka. Hon ar kommunikativ och dr inte den som klagar 1
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forsta taget. Hon gillar att aka till Liseberg.
— Att bada &r en annan favoritsysselsittning, sdger fordldrarna.

Allt var ganska lugnt en period tills for ndgra ménader sedan da
hon fick blasor under fotterna. Och utslag i ansiktet. De besokte
bade onkologen och hudkliniken och fick beskedet att Ebba har
SLE. SLE star for systemisk lupus erythematosus. Det ar en
autoimmun inflammationssjukdom som innebér att immunforsvaret
angriper den egna kroppen.

— Ebba har grava funktionshinder och utvecklingsstérning. Hon far
olika behandlingar i olika kombinationer, for att se vad som kan
hjilpa henne. Det dr “trial and error”, sdger fordldrarna, som tycker
det &r tufft med komplikationer, biverkningar, alla mediciner och
manga sjukhusbesok.

Det ar svart for dem att veta vad som beror pa hjarnskadan och vad
som dr symtom pa pagdende inflammation.

— Vi far dgna oss at att observera henne, felsoka och lita pa var
magkénsla ndr vi uppfattar att ndgot ar fel och soka sjukvérd for
vérd.

Den storsta ridsla for fordldrarna &r att man inte lyckas halla Ebbas
sjukdomarna i schack, utan att hon ska fa mer hjérnskador och
hamna i “morkret” igen.

Ebba kommer troligtvis att i ytterligare en diagnos, dnnu en
variant av autoimmun encefalit. Annu en ny behandling vintar.

Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sarskilda behov tidigt har
kontakt med tandvarden, garna med en
barntandvardsspecialist. Om det finns svarigheter med tal,
sprak och atande behovs aven kontakt med logoped.

Det séager 6vertandlakare Marianne Lillehagen och logoped
Lisa Bengtsson, som arbetar pa Mun-H-Center i Hovas.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundén
samt pa Odontologen, Goteborg. Det &r ett nationellt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen om tandvard, munhilsa och munmotorik hos barn med
séllsynta diagnoser. Kunskapen sprids for att bidra till ett béttre
omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhoriga.

I Sverige finns ytterligare tvd kompetenscentrum for sillsynta
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diagnoser som ror munhélsa, i Umed och i Jonkoping.

MHC-basen
Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser

traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar och sjukdomar. Efter godkénnande frén
foréldrarna gor en tandldkare och en logoped en dversiktlig
undersdkning och bedomning av barnens munforhallanden.
Observationerna, tillsammans med information som fordldrarna
lamnat, stills samman 1 en databas.

Kunskap om séllsynta diagnoser sprids via Mun-H-Centers
webbplats (www.mun-h-center.se) och via MHC-appen.

Tand- och munvard fér barn och ungdomar med sarskilda
behov
Det dr en stor fordel om den forebyggande tandvéarden ar sa bra att

en god munhilsa kan bevaras.

Att komma igdng med goda vanor tidigt dr viktigt. Alla bor
anvinda fluortandkrdm. Tandvérden rekommenderar forildrar att
hjédlpa sina barn med tandborstningen och borsta tva ganger om
dagen. For att underlitta tandborstningen tipsar Marianne
Lillehagen om att std bakom barnet och anvinda den egna kroppen
som stod.

— D& kommer man &t béttre och det blir lattare att borsta.
Alternativt kan man lata barnet ligga ner i en séng eller liknande.
Ndr nya kindtdnder kommer dr det extra noga med tandborstning
av groparna pa tuggytan. De kan ocksa forseglas med plast for att
minska risken att fd hal.

Det finns ménga olika typer av hjdlpmedel som kan underlitta
munvarden. Tandvérdspersonalen hjdlper till att individuellt prova
ut lampliga hjdlpmedel.

Vid arliga undersokningar pd tandklinik ar det viktigt att
tandldkaren fir kinnedom om barnets aktuella hélsa och
medicinering, d& det kan paverka salivens kvalitet och ge
muntorrhet med 6kad risk for karies, hél i tinderna, som foljd.
Kontroll av bettutveckling, kidkleder och kdikmuskulatur dr ocksa
viktig att utfora forutom sedvanlig kontroll av munhygien, tandkott
och tinder. Ett eller tva aterbesok mellan de ordinarie besoken
rekommenderas for polering och fluorbehandling av tinderna.

For barn som inte tycker om tandkrdmssmaker finns sarskilda
tandkrdmer utan smak. Det finns ocksa tandkrdmer som inte
skummar sa mycket.
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Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn
och ungdomar med sdrskilda behov ett anpassat
tandvardsomhéndertagande.

Munhalsa vid autoimmuna encefaliter
Munhalsa och tdnder kan paverkas vid autoimmuna encefaliter pa

grund av medicinering, krdkningar och reflux pa grund av
magbesvir. Beteendeproblematik med kognitiva svarigheter kan
kriva ett anpassat omhéndertagande i tandvarden..

— Det viktigt att tdnka pd att samplanera insatser med tandvarden
vid eventuell narkos, sdger Marianne Lillehagen.

Krikningar och reflux kan ge erosionsskador pé tdnderna pa grund
av syra. Det kan 6ka risken for tandslitage om barnet ocksé gnisslar
tanderna. Vissa mediciner kan medfora muntorrhet, vilket 6kar
risken for karies.

Medicineringen med kortison kan medfora biverkningar i form av
skora slemhinnor, langsam sarldkning och benskorhet (vid
langtidsbehandling). Immunoglobeliner riskerar ge 6kad forekomst
av sar i munslemhinnan och immunosuppresiva lakemedel okar
risken for infektionskénslighet och sar i munslemhinnan och
paverkan pé tandanlag.

Cytostatikabehandling 1 hogdos okar risken for
infektionskéanslighet, sar i munslemhinnan och pdverkan pa
tandanlag.

Att tanka pé for barn med autoimmuna encefaliter:
Ta kontakt med tandvarden infor forsta besoket, och se till att

behandlaren har kunskap om barnets sjukdom.

Forbered gérna barnet pd tandvardsbesoket, till exempel genom att
visa bilder pa lokalerna, pa tandlékaren och stolen hen ska sitta i.
(Anvindbara bilder finns pa www.bildstod.se, och www.kom-hit.se)
Tal- och kommunikationstrdaning ar ofta motiverad. En del barn
behdver dtutredning och svéljtraning hos logoped.

Munmotorik vid autoimmuna encefaliter
Nar det géller barn med autoimmuna encefaliter har personalen pa

Mun-H-Center sett att det finns en stor variation mellan barnen. En
del har hypotona muskler 1 kike och ldppar vilket gor att munnen &r
Oppen i vila. Kommunikationssvérigheter r ocksa vanliga. Flera av
foréldrarna rapporterar dtsvarigheter, dregling och oral habits,
(bitovanor).

— Munmotoriken ir viktig for manga funktioner i munnen, som att
prata, dta och kontrollera saliven. Hos barn som har motoriska
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svarigheter dr ofta &ven munmotoriken paverkad, siger logoped
Lisa Bengtsson.

En logoped kan utreda kommunikationsforméga, sug-tugg- och
svaljformaga och munmotorisk formaga hos barnet.

— Det dr viktigt att veta att alla barn har rétt till en ordentlig
utredning av dessa fardigheter. Man ska inte noja sig med
forklaringen att svarigheterna ’ingar i sjukdomen’.

Logopeden kan ocksa ge rdd angaende matning och/eller
atsvérigheter, tal- och kommunikationstraning samt oralmotorisk
traning. Syftet med behandlingen ar att 6ka formégan att
kontrollera saliven, forbéttra dt-och artikulationsforméga samt vid
behov 6ka eller minska kinslighet i munnen.

— Det &r jattebra med tvéirprofessionella samarbeten dar olika
specialister som har med barnet att géra kan samverka for att na
bésta resultat, sdger Lisa Bengtsson.

Som forilder kan det vara tufft att vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser. Da kan man be habiliteringen att
samordna kontakten mellan tandldkare, logoped och/eller
oralmotoriskt team.

Lds mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i den nya skriften "Uppleva med munnen”. Den
gar att bestilla via Mun-H-Centers hemsida:

www.mun-h-center.se

For att fa en personlig assistent kravs det att man har stora och
varaktiga funktionsnedsattningar och tillhér en av LSS
personkretsar. Det berattar Anders Sandegard,
verksamhetschef vid Agrenska Assistans.

Assistentens uppdrag dr att hjélpa till med grundldiggande behov
som att dta, pa- och avklddning, kommunikation och personlig
hygien. Behoven méste vara av praktisk karaktér — att behdva hjélp
med aktivering, pdminnelser och motivation &r inte tillrdckliga skl
for att {4 assistans.

For att kommunikation ska anses utgora ett grundliggande behov
krivs att det behovs en tredje person for att kommunikation ska
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vara mojlig. Den tredje personen behdver ha ingaende kunskaper
om individen, funktionsnedsdttningen och sittet att kommunicera.

Tillsyn rdknas som ett grundliggande behov bara om personen har
psykisk funktionsnedséittning eller att det krévs ingaende kunskaper
pa grund av personens kommunikationssvérigheter eller utbrott till
exempel.

Foraldraansvar

De grundldggande behoven riknas som foréldraansvar tills barnet
fyllt nio ar. Dérefter riknas de inte som fordldraansvar.
Kommunikation réknas inte som fordldraansvar efter att barnet fyllt
sex ar. Undantag ar kontakt med myndigheter eller sjukvard, da det
géller tills barnet dr nio ar.

— Tillsyn anses av Forsdkringskassan helt hora till fordldraansvaret
tills barnet ar fem ar.

Om de grundlaggande behoven uppgar till 20 timmar eller mer per
vecka ansoks assistansersittning fran Forsékringskassan.

Om grundldggande behov inte uppgar till 20 timmar kan man soka
personlig assistans hos kommunen.

Assistans i skolan
I vissa fall finns skél till att personen har en personlig assistent
aven 1 skolan. Det giller till exempel

e isituationer ddr personens funktionsnedsittning skapar sérskilda
svarigheter att kommunicera med andra én den personliga
assistenten

e nir det med hénsyn till personens Adlsotillstand &r viktigt att den
personliga assistenten finns till hands

e isituationer ddr funktionsnedséttningen gor det sdrskilt angeldget
att personen har ett starkt begrdinsat antal personer knutna till sig

e om funktionsnedséttningen dr sddan att personen behover tillgdng
till ndgon som har ingdende kunskap om honom eller henne och
hilsotillstandet.

Anhoriga som assistenter
Det finns flera skl till att anhoriga (fordldrar, syskon, mor och
farforildrar) véljer att bli personliga assistenter. Det kan handla om
ekonomi, integritet, praktiska skl och att det ger en unik mgjlighet
att vara néra barnet.

Hjalp med personlig assistans
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Det finns ingen réttshjélp for de som vill overklaga
Forsdkringskassans eller kommunens beslut om personlig assistans
genom att driva LSS—mal i domstol. Men det finns jurister pa
assistansbolagen att hamta kunskap och stdd hos.

Aven hos brukarorganisationer kan man fa hjilp: LaSSe
Brukarstodcenter (Vistra Gotalandsregionen), 031-841850
BOSSE — Réad, Stod & Kunskapscenter (Stockholm), 08-54488660

Det finns en rad stod fran samhallet som kan vara aktuella vid
SMA, bland annat avldsarservice, korttidsvistelse och
ledsagarservice. Det berattar Emy Emker, som ar socionom pa
Agrenska.

Numer gar det att skapa en sammanstallning om
Forsakringskassans stod baserad pa det egna barnets behov. Den
finns pa Forsakringskassans webbplats.

Ga in pa forsakringskassan.se Tryck pd Funktionsnedséttning,
Tryck pa Guide for dig med funktionsnedséattning, Skapa en egen
guide — tryck pa start, skriv barnets personnummer och f6lj
anvisningarna.

Ny patientlag

Sedan den 1 januari 2015 finns en ny patientlag, som innebér starkt
stallning for patienter, bland annat ratt att valja 6ppenvard i ett
annat landsting. Det &r lattare att fa en ny medicinsk bedémning.
Lagen har ocksa 6kat barns inflytande 6ver sin egen vard. De har
ratt att fa information om sin vard pa ett séatt som de forstar. Las
mer pa nfsd.se och 1177.se

Samordning — fast vardkontakt
Enligt hélso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet

att utse en fast vardkontakt for att sakerstélla patientens behov av
samordning om patienten dnskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser, information, formedla kontakter inom
varden och vara kontaktperson inom andra delar av varden och for
andra samhallsaktorer.

Den fasta vardkontakten kan vara en léakare, men behdver inte vara
det.
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SIP
Kommuner och landsting &r skyldiga att uppratta en samordnad

individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och hélso- och
sjukvardslagen.

En SIP gors nar samordning efterfragas och kompetens behévs fran
flera verksamheter och dér ansvarsférdelningen behover foras
tydlig. Den ska gdras nir en person upplever att man bollas runt”
mellan olika insatser.

Skollagen 1 kap 4

Enligt skollagen har barnen rétt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Atgardsprogram ska upprattas for hur eleven ska
klara kunskapsmal och vilket stod som krévs. Det &r rektorns
ansvar att eleven far ett atgardsprogram om det behdvs.

Enligt skollagen ska skolan ta hansyn till elevers olika behov
Elever ska ges stod och stimulans sa att de utvecklas sa langt som
mojligt. Skolan ska strava efter att uppvaga skillnader i elevernas
forutsattningar att tillgodogora sig utbildningen.

Anpassningar i forskola och skola
Exempel pa anpassningar i forskola och skola

Sérskilt schema over skoldagen
* Extra tydliga instruktioner
» Stdd att sitta igdng arbetet
* Anpassade laromedel
* Nagon extra utrustning
» Enstaka specialpedagogisk insats
Sarskilt stod
* Handledning/fortbildning av personal
* Resursperson/”’assistent”
* Minskning/anpassning av elevgrupp
* Regelbunden specialpedagogiska insatser
* Anpassad studiegidng

Undantagsbestimmelsen

I skollagen finns en undantagsbestammelse i

10 kap 21 § tidigare kallad Pysparagrafen. Den ger elever med
funktionsnedséttning ratt att undanta vissa delar i kunskapskraven
och anda fa godkant betyg. Formuleringen lyder: ”Om det finns
sarskilda skal far det vid betygssattningen bortses fran enstaka
delar av de kunskapskrav som eleven ska ha uppnatt. Med sarskilda
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skal avses funktionsnedsattning eller andra liknande personliga
forhallanden som inte &r av tillfallig natur och som utgor ett direkt
hinder for att eleven ska kunna na ett visst kunskapskrav.”

Infor forandringar

Infor alla fordndringar dr det viktigt med forberedelser. Det géller
till exempel nér barnet borjar forskola och vid 6vergangen fran
forskola till skola. Och vid alla stadiebyten.

Ta kontakt med forskola och skola infor bytet. Gor girna
studiebesok pa skolan om det finns osédkerhet om vilken som passar
barnet bést.

Ge skriftlig information om barnet, till exempel dokumentationen
om barnets diagnos nér det dr dags for skolstart.

Forbered motet!

— Som forilder till ett barn med funktionsnedséttning blir det
manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er vél
infor moétet och se till att ha med alla beslutsfattare pa moétet. Det

kan till exempel vara bra att ha med skolskoterskan pa motet.
Ha en dagordning och bestam pa forhand hur Iang tid métet ska

vara. For ett protokoll om vem som ska gdra vad till ndr. Boka en
ny tid for aterkoppling och uppfdljning av atgarderna. Om det
verkar vara svart att fatta ett beslut pa grund av olika asikter stéll da
fragan: Hur gor vi da? Det betonar att ansvaret for en 16sning ar
gemensamt.

Vart vander vi 0ss?

Den som &r missnojd ska i forsta hand vanda sig till skolans rektor.
| andra hand kan man vanda sig till ansvarig tjansteman eller
namnd i kommunen. Eller till

Skolverket

www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se

LSS

Sambhéllets stod utgér bland annat fran; LSS (Lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade). Det &r en réttighetslag, som
syftar till att ge goda livsvillkor.
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LSS ger stod for insatser och sérskild service for personer...
...med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand.
...med betydande eller bestdende begdvningsmassigt
funktionshinder eller hjdrnskada i vuxen alder foranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom

...med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedséttningar som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de é&r stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsforingen och ddrmed ett omfattande behov av stod eller
service.

Om man bedoms inga i ndgon av dessa tre personkretsar kan man
beviljas insatser enligt LSS. Tio olika insatser ingér i LSS.

SoLL

Enligt Socialtjanstlagen ska manniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skél moter betydande svarigheter i sin livsforing fa
mojlighet att delta i samhéllets gemenskap och att leva som andra.
Dérfor finns olika former av stdd. Finns behov har man alltid ratt
att soka en insats och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare
eller kurator pa sjukhuset kan hjélpa till med ansokan.

Exempel pa insatser inom LSS/SoL.

Korttidsvistelse / stodfamilj

Korttidsvistelse 1 en stodfamilj eller pd ett korttidshem syftar bade
till att ge anhoriga avldsning och mer tid for syskonen, men ocksa
till att tillgodose barnets behov av miljdombyte och rekreation.
Tanken &r att barnet ska fa mojlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan i tidig alder.

Avlosarservice i hemmet

Den hér insatsen finns fOr att anhoriga ska fa mojlighet till
avlastning och till att utrédtta drenden utanfor hemmet.
Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
16sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt.

Ledsagarservice

En ledsagare hjélper till med kontakter 1 samhaéllet och kan {6lja
med pa vardbesok och delta i fritidsaktiviteter. Insatsen géller nér
funktionsnedsattningen inte &r alltfor stor, och kan till exempel inte
ges om personen redan har personlig assistans. Ledsagarservicen
kan begéras per tillfdlle eller som regelbunden insats.

Kontaktperson
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En kontaktperson erbjuder personligt stod utanfor familjen, och ska
ses som ett icke-professionellt stod, en medménniska.
Kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad
mot exempelvis ledsagare) och behdver alltsa inte rapportera om
vad hen gjort till nagon myndighet.

Anhdorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 ska kommunen ocksa
erbjuda stdd till anhdriga. Med anhoriga menas en familjemedlem,
(till exempel dldre syskon, mor— och farforildrar) eller en god vin
till ndgon med fysisk eller psykisk funktionsnedséttning.

Som anhorig kan man fa mojlighet att delta i samtalsgrupper,
friskvard eller individuellt anpassat stod och fa tips, rdd och hjilp
med kontakter. Detta stdd ska s6kas hos kommunens
anhorigkonsult. Denna tjénst kan heta olika 1 olika kommuner.

Bostadsanpassning

De som pé grund av funktionsnedséttning eller sjukdom behover
hjilp att anpassa sin bostad ska fa sddan hjilp om de har lékarintyg
samt intyg fran arbetsterapeut eller sjukgymnast. Ansokan gors till
kommunen. Mer information om hur man gér till vdga finns pa
bostadscenter.se och boverket.se.

Hit kan man vénda sig for att f hjélp med stddinsatser
Habilitering/kurator.

LSS-handldggare.

Brukarstodsorganisationer (exempelvis Bosse eller Lasse).
Anhorigstodjare 1 kommunen.

Brukarstddcenter.

Andra organisationer (exempelvis HSO, FUB, DHR, RBU).

Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pé grund av sjukdom,
hjdlpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus eller pa habiliteringen
kan man f hjilp av en kurator med att hitta passande fonder att
sOka pengar ur. De finns ocksé 1 bibliotekets bocker Alla dessa
fonder och Stora fondboken. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas: www.stiftelser.Ist.se/StiftWeb/SSearch.aspx. Vissa
foretag hjilper ocksa till att hitta rétt fonder for en mindre summa.

Tips pa bra webbadresser

ournormal.org
agrenska.se — Agrenska
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do.se — Diskrimineringsombudsmannen
assistanskoll.se

www.fsdb.org
www.fk.se - Forsdkringskassan

1177.se — Sjukvardsupplysningen
www.socialstyrelsen.se
mun-h-center.se — Mun-H-center

www.skolverket.se

spsm.se — Specialpedagogiska

www.notisum.se — Lagar pa nitet

www.mfd.se — Myndigheten for delaktighet
https://hejaolika.se

NFSD.se— Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser
Kunskapsguiden.se

Anhoriga.se — anhorigstod

Parasport.se

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att oka samordningen, samverkan och spridning av
information inom omréadet séllsynta diagnoser har
Socialstyrelsen pa regeringens uppdrag inrittat Nationella
Funktionen Sillsynta Diagnoser, NFSD.

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012
arbetet i enlighet med uppdraget.

NFSDs uppgift ér att:

bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvérdens resurser for personer med séllsynta sjukdomar liksom
0kad samordning med bland annat socialtjénst och
frivilligorganisationer.

bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av
hilso- och sjukvarden och till andra berérda samhéllsinstanser samt
till patienter och anhoriga

bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mellan de
aktorer som bedriver verksamhet pa omradet

identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra ldnder och internationella organisationer.

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med
helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-
sédttning, deras familjer samt professionella som de maoter.
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Mer om NFSD verksamhet kan du ldsa pA www.nfsd.se

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Informationscentrum fér ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska
Akademin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med
Socialstyrelsens kunskapsdatabas. Det ar en nationell resurs
for alla som soker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar ir 1 stor utstrackning ocksd okdnda
sjukdomar. Behovet av kunskap &r dérfor stort.
Informationscentrum gor kontinuerligt uppdateringar av
kunskapslaget tillsammans med ledande specialister och
handikapporganisationer och patientféreningar.

I databasen finns narmare 300 ovanliga diagnoser och nya
tillkommer hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i1 broschyrer skrivs
en informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat
dess forekomst, behandling och forskning. Den som behdver flera
broschyrer, for att till exempel dela ut till forskole- eller
skolpersonal kan bestélla det kostnadsfritt via ett mail till
ovanligadiagnoser(@gu.se
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En sammanfattning av dokumentation nr 579

Encefalit betyder inflammation i hjarnan. Autoimmuna encefaliter &r ett
samlingsnamn for flera olika tillstand dar immunforsvaret bildat antikroppar
mot ett eller flera proteiner som finns i hjarnan. Inflammationen som uppstar
kan orsaka en mangd olika symtom.

Autoimmuna encefaliter &r ovanliga, men i takt med att kunskapen okar tros
ocksa forekomsten vara hogre an tidigare uppskattat. Exakta siffror saknas.

Det ar vanlig att autoimmuna encefaliter debuterar med psykiatriska symtom,
som exempelvis angest, mani eller paranoia. Andra symtom som kan
forekomma &r muskelsvaghet och kanselbortfall, balans, tal- och
somnsvarigheter, epileptiska anfall eller kognitiv funktionsnedsattning.

Behandling ges med olika immunmodulerande mediciner, som kortison.
Utover medicinsk behandling kan personer med diagnosen behdva olika
atgarder for att minska konsekvenserna som de olika funktionsnedséattningarna
medfor.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUKENVISTELSER

Kunskap och kompetens om séllsynta diagnoser

AGRENSKA
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