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Stroke

STROKE, Hos BARN OCH UNGDOMAR

Agrenska &r ett nationellt kompetenscentrum for sallsynta diagnoser
och en unik motesplats for barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedsattningar, deras familjer och professionella. Agrenska
ar beldget pa Lilla Amundon soder om Géteborg.

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 hér fallet stroke.
Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och syskon ny
kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och tréffa andra i liknande
situation.

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

Faktainnehéllet fran foreldsningarna pa Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Pia Vingros, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allmanheten har varje
foreldsare sakgranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med stroke beréttar en familj om sina erfarenheter.
Familjedeltagarna har i verkligheten andra namn.
Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbplats
agrenska.se.
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Stroke

Introduktion och bakgrund

— Tidig diagnos och utredning om orsak &r viktig for att undvika
en ny stroke. Det séager Anna Ekesbo Freisinger, barnneurolog
och patientflddeschef vid Barnneurologi pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus, Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm.

Stroke &r ett samlingsnamn for hjarnskador som orsakas av en
blodpropp eller en blédning i hjarnan. En stroke leder till syrebrist i
hjarnan och gor att funktioner som tal, rorelse, kansel och syn
forloras under mer &n 24 timmar.

— Stroke &r beskrivet redan av Hippokrates pa 400-talet f Kr. Da
kallades det apoplexi, sdger Anna Ekesbo Freisinger.

Pa 1600-talet fann Jakob Weller att stroke beror pa sjukdom i
blodkarlen.

Datortomografi (CT) introducerades pa 1970-talet och blev ett
viktigt redskap for att stalla diagnos. Magnetkamera, som kom pa
1980-talet ger mer detaljerade bilder.

For vuxna som drabbas finns idag effektiva lakemedel. Eftersom den
frdmsta anledningarna till stroke hos vuxna ar hjart-karlsjukdom,
hogt blodtryck och aderforkalkning &r det lattare att arbeta pa att
forebygga stroke. Behandlingen for barn i akuta skeden

ar annu inte lika beprévad.

Stroke hos nyfédd

Stroke finns i alla aldrar och kan drabba nyfodda saval som vuxna. |
gruppen nyfodda inkluderas barn som insjuknat i stroke under
graviditeten fram till 28 dagars alder. Omkring 60—70 nyfodda barn
drabbas varje ar i Sverige.

Vanliga orsaker &r felaktigheter i blodets levringsformaga, proppar
fran moderkaka, infektioner eller hjartsjukdom.

Det ar vanligt att ha kvar besvar efter en stroke, sa kallade
resttillstand. En stroke kan leda till motoriska funktionsnedsattningar
och &r den vanligaste orsaken till CP-skada hos fullgangna barn.
Det finns ocksa risk for kognitiva svarigheter, beteendestorningar
(20— 40 procent), epilepsi (15— 50 procent) och synpaverkan (30
procent). En mindre grupp, fem procent, riskerar att fa en ny stroke.

Stroke hos vuxna

Den stora gruppen som drabbas av stroke ar vuxna. Varje ar far
ungeféar 28 000 till 30 000 vuxna (Gver 18 ar) en stroke i Sverige.
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Riskfaktorerna &r val kanda. De vanligaste orsakerna ar hjéart-
karlsjukdom, aderforkalkning och hogt blodtryck.

Med 6kad medvetenhet och snabbare handlaggning med effektiva
propplésande mediciner har 6verlevnaden 6kat och det blir farre
restsymtom for de som drabbats.

Stroke hos barn och unga

Mellan 50 och 100 barn och unga i aldrarna 29 dagar till och med 17
ar insjuknar varje ar i stroke i Sverige. Stroke intréaffar oftast fore
fyra ars alder eller i tonaren och ar nagot vanligare hos pojkar.

I drygt halften av fallen &r stroke orsakad av en blodpropp, en
infarkt, i andra fall ror det sig om en blédningsstroke (45 procent).
Hos majoriteten finns flera riskfaktorer, men hos en mindre grupp
hittar man inga kanda riskfaktorer.

Symtom pa stroke

Hos barn kan de forsta tecknen pa en stroke vara valdigt olika. De
kan yttra sig som forlamning, tal- och spraksvarigheter,
synféltsbortfall eller kranialnervspares (forlamning i ena
ansiktshalvan).

Men det kan ocksa vara mer ospecifika symtom som yrsel och
problem med balansen, akut och svar huvudvark, epilepsi eller
trotthet, krdkningar, myrkrypningar med mera.

— Det &r svarare att identifiera symtom hos barn, darfor blir det ofta
en fordrojning innan diagnos kan stallas. Nér vi tittat pa data fran
vart Barnstrokeregister fran 2016-17 sag vi till exempel att det bara
var 30 procent som kom in akut med ambulans, resten kom pa egen
hand, sdger Anna Ekesbo Freisinger.

Uppféljningar visar att det kan ga tio timmar fran symtom till att
man soker sig till sjukhus. 20 till 40 procent kommer mer &n 24
timmar efter symtom.

Aven sjukvardspersonal kan ha svart att stalla diagnos eftersom
stroke hos barn och unga &r ovanligt och det kan dr6ja innan rontgen
av hjérnan blir gjord.

Snabb diagnos viktig

Pa sjukhuset ar det viktigt med en akut rontgen for att kunna stalla
diagnosen stroke. Med datortomografi (CT) syns blédningarna bra
och tidigt, med magnetkamera (MR) ser man infarkter béattre i det
tidiga skedet.

— Det ar viktigt att snabbt klargora vad som orsakat proppen eller
blédningen och om man behdéver paborja nagon akut behandling for
att minska strokens utbredning och paverkan. Hos barn ar orsakerna
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till varfér man drabbats av en stroke helt annorlunda &n hos vuxna.
Sa vi maste utreda pa ett annat satt, sager Anna Ekesho Freisinger

Ischemisk stroke — hjarninfarkt

Ischemisk stroke kan bero pa medfodda hjartfel, en infektion,
rubbningar i blodets levringsformaga, eller trauma av ett slag.
Det kan ocksa finnas andra sjukdomar, syndrom, droger (mer i
tonaren), migran eller uttorkning som paverkat.

Blodningsstroke

Det finns en rad riskfaktorer som kan leda till en blédningsstroke.
Hos mer an halften beror blodningarna pa defekter i kérlen, som
AVM (arteriovends kérlmissbildning) och kavernom (hallonformat
abnormt blodkarl). En annan riskfaktor ar en avvikelse i blodet som
leder till 6kad blodningsbendgenhet.

Leversjukdom, leukemi och hjarntumér, lakemedel och droger kan
ocksa vara orsaker till denna den vanligaste sortens stroke.

AVM kan behandlas genom att kérlet ’klistras™ igen eller hanteras
med kirurgi eller med gammastralning. Vilken metod som anvands
beror pa var skadan sitter. Ibland anvéands en kombination av
metoderna.

Skadans placering

Beroende pa var stroken intraffar i hjarnan paverkas olika
funktioner. Symtomen kan ge en indikation pa vilka bestaende eller
overgaende skador stroken kan medfora.

I pannloben styrs motorisk rorelse, intelligens, resonemang,
uppfdrande, minne och personlighet.

Drabbas hjassloben kan foljande funktioner paverkas: intelligens,
resonemang, formagan att avgora vanster och hoger, sprak och
lasning.

Hjarnstammen styr éver andning, blodtryck, hjartslag och svéljning,
nacklob 6ver syn, lillhjarnan 6ver balans, koordination och
muskelkontroll. 1 tinningloben finns funktioner for tal, uppférande,
minne, horsel, syn och kanslor.

Prognos

Under en stroke forstors nervceller varje minut. En snabb behandling
ar darfor avgorande for prognosen. Ju kortare tid mellan symtom och
behandling, desto béttre blir prognosen.

Alder vid insjuknandet har ocksé betydelse. Det ar sémre prognos for
yngre barn.
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— Storleken pa hjarninfarkten och blédning och eventuell
hjarnsvullnad &r andra faktorer som paverkar, sager Anna Ekesbo
Freisinger.

Risken for aterinsjuknande i hjarninfarkt ar storst inom ett ar. Storst
ar risken om karlforandringen ar kvar. Vid blddningsstroke ar risken
storst under det forsta halvaret.

Vanliga resttillstand

Det &r vanligt med resttillstand efter en stroke hos barn. Mellan 50
och 85 procent far permanenta funktionsnedséattningar.

Den motoriska funktionen ar nedsatt hos 65 till 70 procent efter en
stroke. Mellan 25 och 50 procent drabbas av epilepsi.

Tal och sprak och kognition &r ofta paverkade. Synfaltet kan drabbas
av defekter.

— Beteendeavvikelser som koncentrationssvarigheter, angslan,
depression, apati och personlighetsforandringar ar ocksa vanliga,
séger Anna Ekesbo Freisinger.

Det ar svart att gora studier pa barn med stroke. Framsta skalet &r att
det handlar om fa individer i Sverige. Landets olika centrum férsoker
darfor samarbeta och dela erfarenheter for att forbattra behandlingen.
— Riskfaktorerna (hogt blodtryck, rokning, fetma och diabetes) hos
vuxna dr val studerade och mojliga att paverka. Men hos barn &r det
helt annorlunda. 50— 60 procent av barnen som insjuknar i stroke var
tidigare helt friska, sager Anna Ekesbo Freisinger.

Fragor till Anna Ekesbo Freisinger

Hur lang tid kan det ga mellan ett trauma innan det blir en
stroke?
— Upp till tva veckor.

Vilka risksituationer finns for att det blir en ny stroke?

— Det finns ingen risk att fa en stroke for att man blir uttréttad eller
anstrénger sig fysiskt. Barn med AVM som inte blott ska leva som
andra barn och delta i idrotten om det &r mojligt, det galler &ven nar
det gatt mer an 6 manader efter en blodning fran ett AVM. Har man
haft en blodning fran ett AVM é&r det hogre risk att drabbas av ny
blodning forsta aret och de forsta manaderna efter behdver man ta
det lite mera lugnt och undvika hogt tryck och ocksa slag mot
huvudet och kontaksporter.
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Isabell far en stroke

Isabell, sex och ett halvt ar kom till Agrenska med sina syskon
Adam 13 ar, Moa 12 ar och mamma Signe och pappa Anton.

Graviditeten med Isabell var utan problem. Hon foddes med ett
planerat snitt och beskrevs som en ”A—bebis” pd BVC. Isabell var
motoriskt tidig och ett livligt barn. Hon borjade férskolan nar hon
var ett ar och fyra manader.

— Hon behévde stimulans av andra barn, séger foréaldrarna.

Aren gick. En dag nér Isabell var lite drygt fyra r kom hon in och sa
att hon slagit i huvudet nér hon gungade. Hon gick och la sig och
ville inte ha mat, eftersom hon hade ont i huvudet. Foréaldrarna l&t
henne vara, eftersom de visste att hon brukar vara bestamd.

— Sa horde vi att hon skrek att hon hade ont i huvudet, att hon ville
ha nagot kallt, berattar Signe.

— Hon hade sa valdigt ont att vi ringde Sjukvardsupplysningen
(1177). De uppmanade oss att aka in till akuten, sager Anton.
Isabell hade inga synliga skador av att hon slagit sig i huvudet.
Kanske var det en hjarnskakning?

I bilen in till sjukhuset blev Isabell medvetslos.

— Jag sprang in pa akuten med henne i min famn. Det var pa
vuxenakuten, for vi hittade inte barnakuten, men de insag allvaret
och sa bara: vi tar hand om henne, berattar Signe.

Isabell flyttades till traumaenheten. Omkring henne fanns fullt av
personal. Hon intuberades och kordes upp till rontgen. Lakarna
misstankte att Isabell drabbats av en hjarnblédning.

— Nasta besked vi fick var att Isabell maste opereras omedelbart,
sager Anton.

— Hon kom in fran gungan och klagade over att hon hade ont i
huvudet 17.15 och 20.50 samma kvéll lag hon pa operationsbordet,
séger Signe.

Isabell visade sig ha en mycket allvarlig hjarnblédning. Signe och
Anton blev erbjudna att tala med savéal en kurator som en jourprast.
Men allt de ville veta var om Isabell skulle 6verleva.
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Koagulation och behandling

— Kroppens koagulation ar ett sinnrikt system for att ta hand om
och fa stopp pa en blédning. Det berattar Tony Frisk, éverléakare
vid Barnkoagulationsmottagningen pa Karolinska
universitetssjukhuset i Stockholm.

Blodets formaga att koagulera (levra) ar centralt i hemostasen.
Hemostas ar kroppens sétt att hindra och klara av en blodférlust vid
skador och blédningar.

— Vid blédning ar det ett tjugotal olika proteiner och blodplattar
(trombocyter) som hjélper till att stoppa flodet samtidigt som
proppbildning hindras, sager Tony Frisk.

Koagulationssystemet utvecklas fran fostertiden till tonaren. Det
nyfodda barnet har lagre nivaer av vissa koagulationsproteiner men
koagulationssystemet &r i balans och det utvecklas successivt under
flera ar till vuxen alder.

Né&r koagulationssystemet fungerar finns en jamvikt mellan
proteinerna som stimulerar koagulation, de som sténger av
koagulation och de som stimulerar att koaglet (fibrinvavnad) Ioser
upp sig (fibrinolys).

— Det finns ytproteiner som exponeras vid en skada pa blodkarlet,
vilket medfor att nagra av de 150 miljarder trombocyter/liter vi har i
kroppen fastnar dar och koagulationen kan starta. Det bildas snabbt
ett koagel, en sarskorpa, som stoppar blodflodet, sager Tony Frisk.
Koaglet ska inte bli for stort sa att en blodpropp bildas och darfor
finns det proteiner som begrénsar koaglets storlek.

Nér karlvaggen ar lakt efter skadan I6ser det reglerande systemet upp
den blodpropp som bildats, det kallas &ven for fibrinolys.

Brister i koagulationssystemet kan vara arftliga eller forvarvade. En
liten andel av alla ménniskor kan ha en arftlig men lindrig riskfaktor
som de oftast inte vet om innan de drabbas av en stroke.

Bland de arftliga riskfaktorerna som okar risken for blédning finns
blodarsjuka (svar form), von Willebrands sjukdom (svar form), svara
brister av koagulationsfaktorer och lakemedel.

Fem till tio procent har en lindrig riskfaktor, som kan bidra
tillsammans med andra ibland ok&nda riskfaktorer for att bilda en
blodpropp.
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Fraga till Tony Frisk:

Isabell opereras

Stroke

Behandling — blédning

Den akuta behandlingen vid en blédningsstroke &r att stoppa
blddningen med lakemedel eller Kirurgiskt ingrepp. Saknar barnet
specifika koagulationsfaktorer tillsétts de. Vet man inte vilken
koagulationsfaktor som saknas kan barnet fa lakemedel och
transfusioner (till exempel trombocyter och blod) som anda kan
stoppa blédningen.

I den uppfdljande behandlingen ersatts de faktorer som blodprov
visat att barnet saknar.

Behandling — blodpropp

Den akuta behandlingen vid en blodpropp, trombos, &r propplésande
lakemedel, heparin. Metoden &r hamtad fran vuxensjukvarden, dar
den ar val utprovad och anvands med framgang. Den uppféljande
behandlingen sker med trombyl som kan beh6va paga under lang tid.
— En propp kan ocksa tas bort med kirurgi eller med hjalp av
katetrar. D& gar man in i en artar vid ljumsken, letar sig upp till
blodproppen och drar ut den, sager Tony Frisk.

Vad innebar det att vart barn har ITP?

— Det &r lag niva av trombocyter, ndgot man ofta kan fa efter en
infektion. Det ska vara 150 till 300 miljarder/liter blod, men om det
ar under 20 miljarder finns risk for blédning. Det marks genom att
man har latt for att f3 blaméarken eller mun/nasblédningar. Detta
tillstand brukar ga 6ver en tid efter infektionen. Ibland kan man
behdva ge ndgon form av behandling for att minska blédningsrisken.

Isabells mamma Signe ringde till sin bror och svdgerska. De kom
och var ett stort stod under timmarna i vantan pa operationsresultatet.
Klockan 01.30 kom kirurgen och beréttade att operationen var
lyckad och att de kunnat stoppa blddningen.

— Isabell skulle hallas sévd ett par dagar pa grund av svullnaden i
skallen, sager Anton.

— Blodningen var pa hogersida, vilket skulle ge motoriska
svarigheter pa vanstersida. Lakarna forberedde oss pa att Isabell
“borde” fa ett bortfall pa cirka 50 procent av sin motorik, som allra
minst 20 procent, séger Signe.

| tankarna borjade foraldrarna planera hur de skulle kunna bygga om
huset, for att passa Isabell. De borjade forbereda sig mentalt for ett
helt annat liv.
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Nasta dag flyttades Isabell till barnintensivvardavdelningen, BIVA.
Foraldrarna fick aka hem och packa, for att kunna vara kvar lange pa
sjukhuset.

— Nar vi var hemma ringde personalen och sa att det sag sa bra ut
for Isabell att de bestamt sig for att forsoka vacka henne, séger
Signe.

— De forberedde oss pa att hon skulle komma att vara trétt, men om
hon drog ut sonden var det ett bra tecken, sdger Anton.

Isabell vaknade och drog genast ut sonden ur ndsan. Hon tittade upp
och sa:

— Jag har inte ont i huvudet langre.

Hennes ord var en stor lattnad for foréldrarna.

Nar lakarna undersokte Isabell fungerade bade armar och ben trots
den befarade risken for motoriska konsekvenser. Lakarna lugnade
foraldrarna och forsakrade att de formagor hon hade efter
uppvaknandet inte skulle férsamras.

Isabells dgon var igensvullna efter operationen. Forst efter fyra dagar
hade svullnaden gatt ner sa pass att hon kunde 6ppna 6gonen igen
och se sig om pa sjukhuset. En fysioterapeut kom for att locka
Isabell att komma upp och ga.

— Hon stod upp som pa "Bambi-ben”. Hon hade gatt ner fyra kilo,
fran 22 till 18 kilo, berattar Anton.

— Hon hade dnda ingen matlust. Men nar det blev prat om att hon
maste fa en sond, bad hon om vélling, séger Signe.

Efter 12 dagar fick Isabell permission och efter ytterligare en tid
kunde aka hem och stanna dar. Men hon fick strikta
forhallningsorder om att halla sig lugn. Hon fick inte springa eller
hoppa pa grund av risken for fall.

Under sommaren larde sig fyraaringen Isabell att cykla. Forst med
stodhjul och senare under hdsten togs de bort.

— Vi var med henne hela tiden, for att hon inte skulle ramla, sager
Signe.

— Hon var sa lycklig 6ver att fa rora sig, sager Anton.
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Cerebral vaskulit

Stroke

Inflammation i hjarnans blodkéarl kan vara en av orsakerna till
stroke hos barn. Det sager neurolog och éverlakare Gunilla
Drake af Hagelsrum vid neurologmottagningen vid Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Ordet inflammation kommer av latinets inflammatio, som betyder
brand. Inflammation ar kroppens férsvar mot nagot som kommer
utifran. Skadan kan exempelvis komma fran fraimmande organismer
som trangt in i vavnaden, som till exempel vid en infektion.

— Nar inflammationen uppkommer for att skydda kroppen fran en
skada ar den en ”van”. Men Ibland tar immunforsvaret fel och laser
av kroppens vavnad som virus eller bakterie, da blir inflammationen
en “’fiende” och leder till sjukdomar som barnreumatism och andra
autoimmuna sjukdomar, sédger Gunilla Drake af Hagelsrum.

Inflammation i hjarnan kan drabba ett enstaka eller flera blodkarl
(vaskulit). Den kan ocksa drabba hjarnvavnad och orsaka en
hjarninflammation (encefalit).

Det har lange varit kant att inflammation i hjarnans kérl, cerebral
vaskulit kan drabba vuxna. For drygt femton ar sedan upptécktes att
barn och ungdomar som drabbats av stroke kunde ha specifika
inflammatoriska forandringar i hjarnans karl, utan andra
karlforandringar i 6vriga kroppen.

Inflammation i stora och sma karl

Inflammationen i hjarnans blodkérl kan drabba bade sma och stora
karl. Symtomen som uppkommer beror pa vilka karl som drabbats.
Inflammation som drabbar stora och medelstora karl,
storkarlsvaskuliter, syns pa karlrontgen. Symtomen ar ofta som vid
akut stroke med halvsidig forlamning, svarigheter att tala och svaélja.
— Da ér det uppenbart att nagot hant, men nar de mindre kérlen
drabbats &r det svarare att veta om det ar en hjarninflammation eller
om det ar en stroke.
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Blodningar i sma karl, smakarlsvaskuliter, syns inte pa karlrontgen.
De ger mer diffusa symtom med huvudvérk, trotthet, epileptiska
anfall, personlighetsforandringar och psykiatriska symtom.

Riskfaktorer

En amerikansk studie pa 676 barn som gjordes 2011 visade att ett
och samma barn kan ha flera olika riskfaktorer for stroke. Ett barn av
tio hade inga kanda riskfaktorer alls.

Hos Gver halften av fallen var blodkéarlen paverkade.

— Sickle-cells arteropati (genetisk sjukdom som leder till blodbrist )
ar globalt sett den vanligaste orsaken till stroke, sdger Gunilla Drake
af Hagelsrum.

En tredjedel hade en hjértsjukdom i bakgrunden. | Gvrigt var det en
variation av sjukdomar som bidragit till diagnosen.

Inflammation efter annan sjukdom

En av "bovarna” nér det géller stroke, dr vattkoppor (varicella zoster
virus VZV). Det drabbar framst barn mellan ett och fyra ar. Vid tio
ars alder har dver 90 procent av alla barn haft barnsjukdomen.

Om barnet har otur kan det fa en vattkoppsinfektion som satter sig i
blodkérlets vagg och orsakar en kérlinflammation som leder till
stroke. Det ar ocksd majligt att fa stroke av en inflammatorisk
reaktion pa vattkoppor. Den upptrader oftast inom sex manader upp
till ett ar efter infektionen.

Behandling

Kortison &r det forsta lakemedel som sétts in vid inflammatoriska
tillstand. Det har snabb effekt, men mycket biverkningar som
viktuppgang, forhojt blodsocker och magsar. Det forandrar séllan
sjukdomsforloppet pa sikt, men i akutlaget ar det verkningsfullt.

Nésta steg i behandling &r cytostatika, (cellgifter). Cytostatikan
orsakar celldod eller hammar celltillvaxt vilket ocksa forandrar
sjukdomsforloppet. Immunhdmmande lakemedel ges i nésta fas av
behandlingen for att hindra aterfall. B-cellsterapi som tar bort de
celler som bildar antikroppar och immunoglobulin som &r
antikroppar fran blodgivare ar andra behandlingar som anvands.

— Det finns ingen konsensus kring behandlingen utan behandlingen
baseras pa enstaka fallbeskrivningar. Det finns ett protokoll utvecklat
av Brain Works som &r en internationell studie av barn med
inflammatorisk sjukdom i hjarnan. Det &r ett forslag pa hur man kan
behandla inflammationen. Det &r en fordel om flera anvander
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protokollet, eftersom det ger oss vardefull kunskap om vad som
fungerar, sager Gunilla Drake af Hagelsrum.

Behandlingsrekommendationer

— Barn och ungdomar med stroke ska sjalvklart ha ett lika bra
och snabbt omhéndertagande, som vi idag ger vuxna. Det sager
neurolog och éverlakare Gunilla Drake af Hagelsrum vid
neurologmottagningen vid Drottning Silvias barn— och
ungdomssjukhus i Goteborg.

2012 tog Arbetsgruppen for stroke hos barn fram riktlinjer for det
akuta omhandertagandet av barn och ungdomar med stroke.
Riktlinjerna for behandling baseras pa erfarenheterna fran
internationella studier.

Efter utvecklandet av riktlinjerna véaxte tanken pa att man genom att
ha likadan behandling i hela landet skulle kunna forbattra prognosen
for barn som drabbats av stroke. Det nationella kvalitetsregistret
Barnriksstroke startade 1 januari 2016 och dr ett delregister till
Riksstroke. Ledningsgruppen bestar av olika specialister fran
regionsjukhus i Sverige.

Sedan 2016 samlas data in for barn och ungdomar i aldern ett ar till
18 ar som insjuknat i stroke.

2016 fanns 27 fall anmélda till registren. | de flesta fall drabbade
stroke yngre barn, framst i form av infarkt. Debutsymtomen var svar
huvudvark, halvsidesférlamning, synfaltsbortfall, tal- och
spraksvarigheter och balansstorning.

— Ungefar en femtedel (20 procent) av barnen vaknade med symtom
och drygt halften kom till sjukvard inom 4,5 timmar efter
symtomdebut, séger Gunilla Drake af Hagelsrum.

Det tog i genomsnitt 14 timmar tills en datortomografi gjordes och
58 timmar och 48 minuter innan en magnetkameraundersokning,
MR.

— Syftet med registret ar att 6ka kunskapen om att barn kan drabbas
av stroke och pa sikt kunna forbéattra framforallt den akuta varden,
séger Gunilla Drake af Hagelsrum.

Efter diagnos far de allra flesta akut behandling med heparin
(lakemedel som hindrar blodet fran att koagulera).
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Fraga till Gunilla Drake af Hagelsrum:

Rehabilitering

Ar alla barn med i registret?
— Nej det dr inte sékert, men alla ska f4 information om att registret
finns.

Det &r svart att ge en exakt prognos hur det ska ga for barnet
efter en stroke, eftersom manga olika faktorer paverkar
forloppet. Det sager Eli Gunnarson, barnneurolog och
medicinskt ansvarig vid neurorehabiliteringen,
Neuropediatriken pa Astrid Lindgrens barnsjukhus vid
Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm.

Hjarnskador hos barn delas in i medfédda hjarnskador och
forvarvade. Stroke ar en forvéarvad hjarnskada, Acquired brain
injury. (ABI) som det heter pa engelska.

Rehabilitering spelar en stor roll efter en stroke. Prognosen paverkas
ocksa av i vilken alder man drabbades av stroke, den egna
lakningsformagan, genetiska forutsattningar, hjarnans vidare
utveckling och om det intraffar komplikationer, andra sjukdomar
eller skador.

— Barn aterhamtar ofta sina motoriska funktioner snabbare och mer
fullstdndigt &n vad vuxna gor. Jag tror att det var darfor barn for 20—
25 ar sedan inte fick rehabilitering i samma omfattning som vuxna,
séger Eli Gunnarson.

Hjarnan styr

Hjéarnan och nervsystemet ar dirigenten for nastan allt i kroppen.
Darifran styrs basala funktioner som andning, aptit, somn, formaga
att svalja, kissa och sa vidare. Men ocksa syn och horsel, den
motoriska formagan att rora sig, ga, sta, sitta, liksom handens
funktion.

Var intellektuella (kognitiva) funktion, som problemlésning, minne,
uppmarksamhet, inldarning, beteende och social formaga utgar ocksa
fran hjarnan.

Vilka funktioner som paverkas vid en stroke, beror pa var i hjarnan
den intraffar. Efter en skada syftar den medicinska behandlingen till
att rehabilitera (aterstalla) funktioner genom traning och
kompenserande aktiviteter fa barnets formagor att komma tillbaka sa
snart som mojligt.

Dokumentation nr 593 © Agrenska 2019 17



Stroke

— En lyckad behandling och rehabilitering bidrar ocksa till att framja
fortsatt neurologisk och kognitiv utveckling. Ibland behover vi ocksa
hitta kompensatoriska strategier for vissa funktioner, sager Eli
Gunnarson.

Hjarnan ar plastisk

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

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

Malsattningen vid rehabiliteringen maste vara ambitiés, menar hon.
— Utmaningen vid rehabiliteringen och efterférloppet av sjukdom
och skada i hjarnan hos ett barn ar att det ska fa en vidare utveckling
som ligger sé& nara den forvantade utvecklingen som mojligt.

Multiprofessionellt team

Det racker inte med en lakare ndr ett barn ska rehabilitera, utan det
behdvs ett multiprofessionellt team. Barn som haft en stroke bor fa
tillgang till barnneurolog, arbetsterapeut, fysioterapeut,
neuropsykolog, logoped, pedagog, sjukskdterska och kurator. Ofta
kan det behdvas samarbete med barnpsykiater, dgonlakare,
musikterapeut och andra professioner.

— Principerna for tidig rehabiliteringen &r vila och traning och
stimulans i lagom dos till en borjan. Ofta &r det fysioterapeut och
arbetsterapeut som samarbetar for att trana barnets motoriska
formagor, sager Eli Gunnarson.

Vilka som sedan kommer in i rehabiliteringen beror pa barnets
behov, det kan till exempel vara logoped for kommunikation,
neuropsykolog och specialpedagog for beddmning och rehabilitering
av kognitiv funktion och inlarningsmassiga fardigheter.

Stod att hantera svarigheter

De intellektuella svarigheter som kan uppsta efter en stroke kan
omfatta flera delar av de kognitiva funktionerna. Det &r vanligt att
uppmarksamhet och impulskontroll foérsémras. Inlarningssvarigheter
ar vanligt. Arbetsminnet och minnet kan paverkas liksom de
exekutiva funktionerna, som férmagan att ta initiativ, planera och
organisera tillvaron. Humaret sviktar ibland. Raseriutbrott kan vara
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tecken pa svarigheter att reglera beteendet, men aven pa hjarntrotthet
och eller 6verkrav i forhallande till den egna formagan.

Allt detta kan gora att barnet i perioder blir socialt isolerat. Barnet
vill, men formar eller orkar inte leka med andra.

— | dessa situationer ar det viktigt med stéd fran familjen, natverk i
omgivningen, skola, samhéllet och sjukvard, sager Eli Gunnarson.

Fragor till Eli Gunnarson:

Kan man véxa ifran hjarntrétthet?

— Ja, men den kommer troligen inte att forsvinna helt.
Hjarntrottheten ar oftast véarst i borjan efter en forvarvad hjarnskada,
men den kan bli battre med tiden. Barnet kan l&ra sig att hitta en ny
niva dar det orkar mer. Nar barnet blir aldre 6kar ofta kraven i
skolan, da kan hjarntréttheten markas mer, vilket man behover ta
hansyn till och utveckla kompensatoriska strategier.

Ar det farligt att krascha av trotthet?
— Nej, inte vad vi vet idag. Men man ska helst inte hamna dar, utan i
tid ge plats for vila och aterhamtning.

Hjalper fysisk traning vid hjarntrotthet?
— Ja fysisk aktivitet och traning &r viktig vid hjarntrotthet.

Kommunikation efter stroke

Minskad sprakforstaelse ar vanlig hos barn med forvarvad
hjarnskada, som stroke.

Det séger Asa Fyrberg, specialistlogoped, Regionhabiliteringen
vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

En studie som gjorts pa 76 barn, som var mellan ett och 18 ar, visade
att 30 procent hade spraksvarigheter ett ar efter sin stroke. Det som
ofta ar paverkat ar sprakljud, forstaelse for ordens funktion och
betydelse och sprakets struktur. Las- och skrivformagan kan ocksa
paverkas.

Har era barns forstaelse av spraket eller satt att tala forandrats efter
stroke, frégar Asa Fyrberg féraldrarna i salen pa Agrenska.

Ett foraldrapar beréttar att deras barn inte talade alls i borjan, men att
hon idag pratar och uppfattas som verbal. Men hon har svart att
mobilisera ord, och framférallt ratt ord.
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— Hon skulle packa ner ett gosedjur och sa: jag tar med en igelkott,
men holl upp en kanguru, berattar foraldrarna.

Eftersom barnet uppfattas som kommunikativt, blir det ett osynligt
handikapp i métet med omgivningen.

Andra beréttar att deras barn vet vad han vill s&ga, men det kommer
inte fram. Det &r sérskilt tydligt under skoltid och vid trétthet.

— Exemplen belyser nagra av de spraksvarigheter som ar vanliga
efter en stroke. Och inte minst att sammanhanget, kontexten &r
viktigt, sager Asa Fyrberg.

Barnen har oftast lattare att prata och gora sig forstadda i miljoer och
med personer de kanner sig trygga med.

Hjarnan

Vanster hjarnhalva ar dominant vid tal och sprak. Det innebér att
skador pa vanster hjarnhalva har storre paverkan efter en stroke. Men
kommunikation & mycket mer &n tal och sprak. For att vi ska kunna
tala involveras ocksa muskler, andning, hjartslag som styrs via
hjarnstammen. Lillhjarnan ar ocksa aktiv vid sprak och tal. Darifran
styrs balans, koordination och muskelkontroll. Nack- och baklob
satter samman intryck. Pannloben ar en dirigent for exekutiva
(férmaga att utfora) funktioner.

— I hjarnan pagar ett mycket komplext samspel nar vi kommunicerar,
séger Asa Fyrberg.

Kommunikation

Kommunikation via tal bestar av flera delar, sprakforstaelse, tal och
pragmatik som handlar om att kunna dra slutsatser av det som ségs.
— Men lika viktigt ar kognition, minne, uppméarksambhet,
koncentration och kontext som handlar om samtalspartnern, stérande
ljud eller ljus i omgivningen, tiden, séger Asa Fyrberg.

En betydelsefull del av kommunikationen &r

formagan att forstd kommunikativa sammanhang, tolka
underliggande budskap och organisera och anpassa det man ska
saga. Det ar nagot man lar sig, men som ofta blir paverkat efter en
stroke. Detta kallas inferens.

— Det handlar om att aterge tillrackligt med detaljer sa att ahoraren
hanger med i beréttelsen, men inte svéva ut i perifera redogorelser,
séger Asa Fyrberg.

Inferens handlar ocksa om att tolka vad nagon berattar for en, nagot
man laser eller fangar upp i en dialog i vardagen.

| sddana sammanhang kan ord som stavas lika, men betyder olika
saker minska forstaelsen. Dessa ord kallas homonymer. Néagra
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exempel &r rock eller fil. Ar det din jacka eller musik du menar? Fila
naglarna eller ata fil? Homofonen &r ord som stavas likadant men
uttalas olika &r ocksa komplicerade. VVad ségs om orden jord, gjord
och hjord?

Ofta finns en 6kad kanslighet for kontexten, dar samtalet sker. Starkt
ljud eller ljus, hur snabbt samtalet ar, om flera personer pratar
samtidigt och den egna hjarntrottheten paverkar forstaelsen och
formagan att kommunicera.

En forskningsstudie p& barn med forvarvad hjarnskada, som Asa
Fyrberg lett, undersokte deras delaktighet i vardagssituationer.
Deltagarna var 38 stycken (23 pojkar och 15 flickor) och i
genomsnitt 14 ar vid undersokningen.

— Nagra av resultaten visar att de hade svarigheter i
vardagskommunikationen. Det fanns en hog samstammighet mellan
tonaringar och foraldrar i bedomningen av kommunikationen i
vardagen, sager Asa Fyrberg.

Men i komplexa kommunikativa situationer skattades tonaringarnas
formaga lagre av foraldrarna an tonaringarna sjélva.

Neurologiska data i studien pekade pa att de med svara
kommunikationsstorningar oftare hade skador pa vénstra
hjarnhalvan..

Underlatta kommunikationen

For att underlatta barnets eller tonaringens kommunikationsformaga
ar det viktigt att kontrollera syn och horsel regelbundet. Finns det
nedséattningar ska de hanteras med hjalpmedel.

— Informera kompisgéng och anhdriga om vanliga problem som
trétthet, 1angsamhet och problem att forstd, sager Asa Fyrberg.,
Andra tips baserat pa forskning ér:

— undvik stora grupper med snabba dialoger i bullrig milj6é

— fraga barnet vad som ar fel vid undvikande beteenden som att inte
vilja traffa vénner langre.

— forvéxla inte tonarsproblem med kommunikationsproblem

— lat kommunikationen far ta tid

— Om barnet har svart att komma pa ordet, fraga om det ar ok att
hjalpa till, sager Asa Fyrberg.

Lastips:

Anderson, V., M. Spencer-Smith, R. Leventer, L. Coleman, P. Anderson, J.
Williams, M. Greenham, and R. Jacobs. 2009. 'Childhood brain insult: can age
at insult help us predict outcome?*, Brain, 132: 45-56.
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Isabell gar i forskolan

Isabell borjade i forskolan igen. Hon madde béttre och hade inte
langre ont i huvudet. Manaderna gick och Isabell borjade i
sexarsverksamheten.

— Vi hade sadan fantastisk tur att hennes larare tidigare hade varit
sjukskaterska, men skolat om sig. Och hon hade ett barn som ocksa
haft en hjarnblédning, séger Anton.

— Vi kénde oss fullstandigt trygga med henne som larare, sager
Signe.

Men i sexarsverksamheten dar det var 28 barn i klassen, blev det en
stor kontrast for Isabell, som var van vid en grupp som bestod av nio
forskolebarn. Foréldrarna hdmtade henne tidigt &nda fram till
hostlovet, for att hon skulle orka med hela dagen.

Under manaderna som gick var Isabell pa aterbesok pa sjukhuset for
rontgen, syntest och utredning hos psykolog.

— Hon hade ett litet dubbelseende, men annars var det ingenting.
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Paverkan pa motorik och aktivitetsformaga

— Det ar av storsta vikt att félja upp barn och ungdomar med
stroke under en langre tid. Det sdger Maria Rasmusson,
fysioterapeut vid Regionhabiliteringen, Drottning Silvias barn—
och ungdomssjukhus i Géteborg.

Barn och ungdomar kommer tidigt i kontakt med fysioterapeuter
efter att de haft en stroke. Idag ar vardtiden inom slutenvarden pa
sjukhus kort.

— Under perioden pa sjukhus maste vi hinna fa en uppfattning om
vad som hant och fokusera pa vad vi ska trana. Barnet maktar med
en del tréning, men inte hur mycket som helst. De ska orka med
ovriga livet ocksa, sager Maria Rasmusson.

Fysioterapeuten gor en rehabiliteringsutredning, som leder fram till
en beskrivning av barnets eller ungdomens aktuella rorelse- eller
funktionsproblem. De graderas i latt, mattlig eller svar motorisk
paverkan.

— Utredningen innefattar hur barnet eller ungdomen sjalv uppfattar
sin situation, i samrad med foraldrarna, sager Maria Rasmusson.

Atgarderna

Tillsammans med foréldrarna och barnet eller ungdomen sétter
fysioterapeuten upp huvudmal och delmal.

— Vi satter upp mal under hela rehabiliteringsprocessen. Det kan
handla om att starka en viss muskelgrupp eller forbattra en aktivitet.
Efter en tid foljer vi upp och utvarderar om insatsen natt det mal vi
onskat, sager Maria Rasmusson.

Det &r viktigt att trana pa det barnet vill bli bra pa. Ett mal kan vara
att barnet vill kunna ga igen, ett mal man vill na inom en manad.
Aktiviteter och traningar baseras da pa vad barnet behover trana for
att na dit.

60 minuter varje dag

Enligt svenska rekommendationer om fysisk aktivitet (FYSS 2017)
for barn och ungdomar bor de vara sa aktiva som tillstandet medger
efter en forvarvad hjarnskada som stroke. De ska ha individuella rad
for regelbunden och anpassad fysisk aktivitet.

| aldern 6 till 17 ar rekommenderas minst 60 minuters daglig fysisk
aktivitet som hojer pulsen.
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— Vid svaghet, kan att ga i trappor vara en tillrackligt pulshdjande
aktivitet, sdger Maria Rasmusson.

Muskel- och skelettstarkande aktiviteter bor inga tre ganger i
veckan. For mindre barn kan vanlig lek vara tillracklig tréaning.

Fragor till Maria Rasmusson:

Hur ska vi som foraldrar kunna trana vart barn?

— Allt som inte ér stillasittande ar rehabilitering for barnet. Att leka
kan vara styrketraning for ett litet barn. Det basta &r om de kan géra
nagot med sina syskon. Det ger en bra motivation att forsoka klara
av nagot. Barn vill ha roligt.

Ska vart barn delta i idrotten i skolan déar det &r mycket stimuli?

— En del barn har inte ont av stimuli. Det maste goras en bedémning
i varje individuellt fall. Kanske kan barnet vara med en stund pa
uppvarmningen och sedan gora nagot i en lugnare miljo?

Lastips

Campbells Physical Therapy for Children, fifth edition, chapter 22
Acquired Brain Injuries

FYSS 2010

Fysisk aktivitet i sjukdomsprevention och sjukdomsbehandling
kapitel 1.1, 1.5, 2.30.

Isabell far en ny blédning

Lakarna missténkte att hjarnblddningen orsakats av en AVM, en
arteriovends missbildning i hjarnan. Att de inte sag den pa
réntgenbilderna kunde bero pa att den kunde ha »f6ljt med ut” och
avlagsnats vid den stora blodningen, da hon genomgick en kirurgisk
operation.

Isabell var en vecka pa rehabilitering och allt sag bra ut. Forsta
dagen pa hostlovet klagade hon pa huvudvark.

Isabell kréktes och Signe ringde efter ambulans.

—Jag sa att hon var fem ar och hade haft en stroke. Nu hade hon
samma symtom igen. Det tog bara elva minuter innan ambulansen
kom.

Pa akuten hanterade vardpersonalen Isabell som om det var en

hjarnblodning som drabbat henne igen. Det visade sig vara en ny
blodning pa samma stalle som den forra.
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— Vi var ju pa aterbesok for bara tre dagar sedan och fick beskedet
att det inte fanns ndgra tecken pa att hon skulle fa en ny stroke... sa
hande det anda, séger Anton.

— Vi undrade hur det kunde vara mojligt, sdger Signe.

Isabells blédning var mindre denna gang och upphorde av sig sjalv.
Det blev inget tryck, som forra gangen da blédningen orsakade sa
pass hogt tryck pa hjarnan att hon blev medvetslos. Efter ett dygn
med 6vervakning blev familjen flyttad till en vardavdelning dar de
blev kvar i drygt en vecka. De fick en ny tid for uppféljning med
réntgen av blodkérlen, en angiografi inom tva manader.

Pa angiografin syntes en karlmissbildning. Lakarna bedomde att det
fanns en risk for nya blédningar. Isabell fick aka hem med
restriktioner om vad hon inte fick géra. Hon skulle hélla sig lugn i
vantan pa beslut om eventuell atgard. Efter angiografi togs beslut
om att embolisering av AVM;et (metod for att tappa till ett skadat
blodkarl) skulle genomféras under varen.

Operationen gick bra. Kérlet tapptes till och missbildningen syntes
inte langre.

— Efterat skulle hon ligga pa vak i 48 timmar, sager Signe.

— Det forsta hon fragade nar hon vaknade ur narkosen, var om hon
var frisk och fick hoppa studsmatta. Det fick hon, sdger Anton.
Efter tva dygn pa sjukhus fick familjen dka hem med en
friskforklarad tjej.

Traning hos arbetsterapeuten

Arbetsterapeuten gor en kartlaggning av barnets resurser och
begréansningar i vardagliga aktiviteter efter en stroke. Det gors
bland annat genom samtal med barnet, for att veta vilka behov
det sjalv tycker det har.

Det sager Susanne Hansson Torgeby, arbetsterapeut pa
Regionhabiliteringen vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Beroende pa var barnet &r i sin rehabilitering gors olika insatser.
Utgangspunkten &r kartlaggningen och svar pa vad barnet vill, maste
och férvéntas gora.

— Vi ser vad barnet behéver for stod for att hantera sin vardag, sager
Susanne Hansson Torgeby.

Dokumentation nr 593 © Agrenska 2019 25



Stroke

Aktivitetsformaga

Efter en stroke har en del barn svarare att genomféra en aktivitet fran
borjan till slut. De kan behéva lara sig hela processen pa nytt, allt
fran idé, att planera, satta igang, genomfora, anpassa och till att
avsluta ett projekt. Det kan handla om vardagsaktiviteter som att ga
pa toaletten eller skota sin personliga hygien.

Att gora detta forutsatter att motoriken fungerar sa att barnet kan
hamta och hantera féremal och en kognitiv formaga att fokusera pa
uppgiften, anvanda sin kunskap och organisera och genomféra det de
ska.

| borjan tranas de enklare sakerna in, som att sétta sig pa sangkanten
eller vara delaktig i att fixa frukost. Efterhand blir aktiviteterna mer
avancerade allt eftersom barnet tranar upp sina funktioner.

Det som kan stélla till problem nér en uppgift ska genomféras ar
hjarntrottheten som ofta féljer efter en stroke. Det ar ocksa vanligt
att initiativformagan och drivkraften ar paverkad. Det gor det svart
att séatta igang med en uppgift. For att 16sa det som var latt innan &r
det viktigt att barnet far stod och bekréaftelse att det ar pa ratt vag.

Handen drabbad

Stroke kan medfora svaghet i ena kroppshalvan, vilket kan leda till
att formagan att viljemassigt réra ena handen ar nedsatt. Vid skada i
lillhjarnan kan koordinationen vara paverkad. Det medfor
svarigheter att anpassa och finjustera kraften i handen.

— Barnet tar i valdigt hart nar det inte behover det och tar inte i
tillrackligt nar det kréavs, sdger Susanne Hansson Torgeby.
Spasticitet, lAngsamma rorelser och nedsatt kansel &r andra
svarigheter som kan drabba handen efter en stroke.

Att stretcha ut fingrar och hander ett par ganger om dagen &r viktigt
for att undvika ledstelhet. Ibland &r det ocksa bra att anvanda en
skena (ortos) pa natterna for att undvika felstallning.

— For barn sker mycket av rehabiliteringen automatiskt genom lekar
och aktiviteter i vardagen, séger Susann Hansson Torgeby.

Tidsuppfattning

Efter en stroke kan tidsuppfattningen vara fordndrad. Det kan vara
svart att veta vad som tar lang tid och vad som tar kort tid. For att
Oka tidsuppfattningen &r det bra att anvanda bildschema med
klockbilder fér den som kan klockan. De barn som har problem med
sin upplevelse av tid kan anvanda en timstock, som visualiserar tiden
genom att lampor slacks allteftersom tiden gar. Almanacka,
mobiltelefon &r andra bra redskap.
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Med olika bildstod under dagens aktiviteter 6kar mojligheten till
delaktighet.

— Barn blir trygga nér de vet vad de ska gora, séger Susanne
Hansson Torgeby.

Anpassning i forskola och skola

Under skoldagen &r det viktigt att ha balans mellan aktivitet och vila.
Pauser ar nédvéndiga, for att barnet ska orka.

— Inget barn vill utmarka sig. Att ga ivag for att vila kianns jobbigt.
Genom att géra det till en positiv stund, da barnet far lyssna pa
musik eller lasa en saga, kan det ga lattare, sdger Susanne Hansson
Torgeby.

Schemat kan ocksa ses 6ver och begransas, eftersom det ar viktigt att
barnet har energi kvar att leka och delta i fritidsaktiviteter med
kamrater.

Ett praktiskt redskap som en bra arbetsstol kan ocksa ha betydelse.
Den ger stod at balen, men fungerar ocksa som kognitivt stod,
eftersom den kan underlatta koncentrationen da barnet slipper agna
kraft at att halla balen.

Forslag pa hemsidor
hjarnkraft.nu

mfd.se

fks.org.se

trollreda.se

abilia.se
papparsappar.se
bildstod.se

Kognitiv paverkan vid stroke

Manga barn far kognitiv paverkan efter en stroke. Med
omgivningens stdd och genom att 6ka barnets medvetenhet om
vad det mar bra av kan situationen underléttas.

Det berattar Catherine Aaro Jonsson, neuropsykolog vid barn-
och ungdomshabiliteringen i Ostersund.

Manga barn far kognitiva svarigheter efter en stroke. Kognitiv
formaga handlar om att forsta information, tanka, lara in och minnas.
Det innefattar perception, det vill sédga att se och forsta vad vi ser,
minne, det vi har med oss sedan tidigare, men ocksa att minnas nytt
vid inlarning.
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Vid en neuropsykologisk utredning undersoks vilka funktioner som
kan vara nedsatta och vilka som fungerar bra.

— Forskning visar att efter stroke i barndomen rapporteras hélften ha
problem med kognitiva funktioner, sdger Catherine Aaro Jonsson.

De exekutiva funktionerna ar sérskilt drabbade. Exekutiva funktioner
ar att kunna resonera, l6sa problem, planera, dela uppmérksamheten,
halla fokus, dra nytta av feedback och kognitiv flexibilitet. Men
ocksa att hantera kéanslor, impulser och ha sjalvinsikt.

— Inom forskningen rapporteras oftast medelvérden for hur grupper
av barn med stroke har drabbats, men det betyder inte att alla har
drabbats av nedsatt kognitiv funktion. Hur det ar for den enskilde,
maste vi undersoka pa individniva, sager Cathrine Aaro Jonsson.

De exekutiva funktioner som oftast ar paverkade ar delad
uppmarksamhet, impulskontroll och att vara mentalt snabb.
Exekutiva funktioner behovs allra mest i situationer med manga nya
intryck.

— For en bilforare till exempel blir det svarare att hantera manga
intryck i en intensiv trafikmiljo, jamfort med att kora en valkéand
landsvéag med fa intryck. I den intensiva miljon blir det svarare med
impulskontrollen och foraren riskerar att jaga upp sig, séger
Catherine Aaro Jonsson.

Underlatta
— Genom att anvanda olika strategier kan vi férebygga att barnet
drabbas av sin hjarntrétthet, sdger Catherine Aaro Jonsson.

Har barnet svart med delad uppméarksamhet ar det bra att forebygga
genom att vélja bort komplex information och istéllet ta en sak i
taget.

Vilj bort ett pratigt klassrum och ga till ett lugnt grupprum for att
arbeta istallet.

Istéllet for stora kalas, vélj ett litet. Istallet for shoppingcenter, en
liten affar.

Vid bristande impulskontroll géller det att férebygga genom att vélja
bort det som trottar barnet och istéllet valja lagom mycket aktivitet.
Vélj bort det som innebér en stor risk for misslyckande och valj det
som ger en chans att lyckas. Istallet for tjat i efterhand, ge konkret
positiv feed-back.

Om man inte orkar forbereda ar det en bra strategi att trana pa att
stanna upp och ténka; vad vill du gora och hur ar det bra att géra?
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— For att undvika att bli for trott som foralder, ar det viktigt att varna
den egna aterhamtningen, sager Catherine Aaro Jonsson.

Ett viktigt steg for att underlatta for barnet pa sikt ar att starka
barnets medvetenhet. Det kan man gdéra genom en precis beskrivning
av det som barnet gor bra. Satt enkla ord pa vilket upplagg som
fungerar bra, och vad som inte fungerar.

— Nér det galler delad uppmérksamhet till exempel kan man séga: se
vad bra det gar med en kompis i taget. Nar det blir for manga
kompisar blir det svart att hinna med vad alla sager. Med en kompis,
da gar det bra att hinna bade lyssna och prata, sager Catherine Aaro
Jonsson.

Fragor till Catherine Aaro Jonsson:

Ska barnet med dessa svarigheter bara vara i kanda miljoer?

— Nej, det gar inte, men om ni vill aka till ett shoppingcenter (istéllet
for en liten affar) passa pa i en lugn period, eftersom en sadan miljo
ar mycket utmanande for barnet.

Hur ska vi som pedagoger tillgodose barnets behov kontra
foraldrarnas dnskan?

— Min erfarenhet &r att det ar viktigt med en tat kontakt mellan hem
och skola, for avstamning. Om en uppgift gar ut pa att barnet maste
scanna av en valdig massa information, kan det vara mer vilsamt att
skriva en egen berattelse. Eller rita en egen bild istéllet for att rita av.

Isabell behover lugn

Efter tva veckor vaknade Isabell mitt i natten och kraktes.
Foraldrarna akte akut till sjukhuset dar en rontgen gjordes. Allt sag
bra ut.

— Hon piggade pa sig. Efter detta har hon tagit det lugnare. Hon
ké&nner sjalv sin gréns, séger Anton.

— Hon har forklarat for kompisar att hon inte kan vara med pa alla
lekar. Vi har en grind, som vi stanger till var tomt. Da vet barnen att
Isabell maste vara ifred och vila, sager Signe.
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Svarigheter, mojligheter och behov av stod

— Gemensamt arbetar vi fram strategier till stod for barnet i
skolan. Det s&ger Cristina Eklund, specialpedagog vid Folke
Bernadotte pa Regionhabilitering vid Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala.

Vid rehabilitering efter en stroke &r det viktigt att ha ett teamarbete
mellan rehabilitering, foraldrar, elev och skola. I skolan bér det
finnas ett elevhélsoteam som kan stotta eleven.

— | den nya situationen maste foraldrarna ha kontakt med manga
olika personer och instanser i samhaéllet. | elevhédlsoteamet &r det
darfor bra att utse en sarskild kontaktperson, som skoter kontakten
mellan skola, elev och foraldrar, sager Cristina Eklund.

Vilken skolpersonal som ska ha information om barnets svarigheter
och formagor efter stroke bor goras upp i samforstand med familjen.
Informationen kan ges av sjukhuslarare, personal pa
regionhabiliteringen och elevhalsan eller SPSM,
(Specialpedagogiska skolmyndigheten).

— En del foraldrar vill sjalva informera klasskamrater och personal,
men for andra kan det kénnas bra att nagon annan gor det, sager
Cristina Eklund.

Efter en forvéarvad hjarnskada ar det viktigt med kontinuerlig
uppféljning i skolan. Det kan gbras genom moten, dar
utgangspunkten ar att belysa laget for eleven.

— Méotena behdvs for att barnet inte ska kanna att det glomts bort,
sager Cristina Eklund.

I skolarbetet kan barnen behdva hjalp att se sina framgangar efter en
forvarvad hjarnskada. For att underlétta samtalet mellan elev och
larare finns ett samtalsmaterial kallat Hur &ar det for dig?

— Materialet &r utarbetat for barn och ungdomar med férvérvad
hjarnskada. Med stdd av det kan elev och personal tillsammans
komma fram till atgarder som gor det mojligt for eleven att utnyttja
sina formagor pa basta satt, sager Cristina Eklund, som ar forfattare
till materialet.

Materialet ges ut av Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft.

— Har man det jobbigt med minnet kan pastaenden eller bilder vara
till nytta for att lattare plocka fram kunskapen, séger Cristina
Eklund.
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Strategier

For att hantera och kompensera for sina nya svarigheter efter den
forvéarvade hjarnskadan &r det bra att lara sig nya strategier. Vid
hjarntrotthet &r det till exempel en férdel att vila ndr man ar pigg. For
att gora det kan barnet behdva hjalp av de vuxna i skolan.

— Finns det ett vilorum kan barnet erbjudas att ta med en kompis dit
for en paus. Mindfulness (avslappning) ar bra att géra med hela
klassen, séger Cristina Eklund.

Minnessvarigheter ar vanliga efter en forvarvad hjarnskada. Det man
ser med 6gat minns hjérnan. En bra strategi &r darfor att hjalpa
hjarnan att minnas genom att visualisera (skapa en bild av) det man
ska minnas.

Minnesmastare ar duktiga pa att skapa kopplingar till nagot man vet
och gora inre bilder, for att lattare minnas. Det &r en bra strategi for
att hjalpa minnet. Man kan anvanda Robo Memo, som ar
minnestraning i ett datorprogram.

For att forsta vad som &r hjalpsamt for det egna minnet ar det
nodvandigt att reflektera 6ver sin egen minnesférmaga: Hur minns
jag lattast?

— Enligt Petri Partanen (psykolog och specialist i pedagogisk
psykologi) ar det viktigt att kombinera minnestraning med
metakognition beréttar Cristina. Metakognition ar att reflektera 6ver
hur man minns och l&r sig. Genom samtal med sin larare kan eleven
lara sig vad som underléattar, sédger Cristina EKlund.

For att stotta eleven ar det viktigt att skapa broar mellan hem och
skola, sérskilt vid stadiebyten.

— Nar alla inblandade parter samarbetar skapas en ram av trygghet
runt eleven. Det underlattar skapandet av strategier, acceptans av
svarigheterna och mojlighet att blicka framat, sager Cristina Eklund.

Kognitiva svarigheter ar ocksa osynliga svarigheter, vilket paverkar
relationerna till omgivningen.

— Nar andra inte forstar hur hjarnskadan yttrar sig kan det ibland bli
jobbigt i kommunikationen. Det kan vara bra att ga igenom hur
eleven kan agera och hantera vardagliga situationer, sager Cristina
Eklund.

Det ar vanligt att fundera éver om det vore en fordel att ga om en
klass, da man missat mycket av skolan eller halkar efter pa grund av
de nya svarigheterna. Men att ga om &r séllan en I6sning, utan oftast
gors forst extra anpassningar och sarskilt stod. Studiegangen kan
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ocksa anpassas, genom att vissa delar av undervisningen tas bort.
Hemundervisning kan ocksa vara ett alternativ.

— Ar eleven aldre bor en studievégledare radfragas innan
studiegangen anpassas, sa att man vet vilka konsekvenser besluten
innebér. Stora anpassningar kan innebdra att eleven forlorar
mojligheten att soka vissa gymnasieprogram och det bor man i sa fall
vara medveten om, séger Cristina Eklund.

Fragor till Cristina Eklund:

Hur sma barn kan vara med i samtalen om anpassningar i skolan?
— Barnen kan tidigt vara med i samtalet.

Vad ar PYS-paragrafen?

— Det ar att man med stdd i skollagen kan ta bort en del av
utbildningskraven. Ordna ett samtal med studievagledaren pa barnets
skola, innan nagra atgarder gors, for att skapa en langsiktig plan.

Hur ska vi gora for att fa hjalp till vart barn i skolan? Vi har
forsokt forklara for personalen, men inget foréandras.

— Be att habiliteringen & med och traffar skolpersonalen for att
informera om barnets behov och svarigheter. Om det anda inte ger
resultat, finns det foraldrar som bytt skola for sitt barn.

Hur 6ppen ska man vara mot klasskamrater om barnets
hjarnskada?

— Prata med eleven om hur den vill ha det. Det bésta &r oftast att ha
ett 6ppet klimat och prata om det i klassen.

Lastips

Metodhandboken — pedagogiskt stod efter forvarvad hjarnskada
(Barncancerfonden).

Att se sina framsteg efter forvarvad hjarnskada
(Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft)

Folj trdden — ett stddmaterial i att skriva berattelser (LARA forlag)
Hur &r det for dig? Ett samtalsmaterial for skolpersonal.
(Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft)

Att samtala med klasskamrater och syskon, en lararhandledning
(Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft).
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Syskon till barn med funktionsnedséattning behéver kunskap, att
fa traffa andra och ha ndgon som lyssnar pa dem. Det visar
forskning och Agrenskas syskonprojekt.

— Vi forsoker stotta dem i vara syskongrupper, beréttar Astrid
Emker, pedagog p& Agrenska.

Syskonrelationen &r speciell eftersom den oftast ar den langsta
relation vi har i livet. Den ar fylld av gemenskap och kérlek, men
praglas ocksa av rivalitet, avund och konflikter. Vad som dominerar
kan vara olika och dven andra sig over tid.

— Vi vill ge redskap i rollen som syskon till en syster eller bror med
funktionsnedséttning, sdger Astrid Emker.

Att fa ett syskon med funktionsnedséattning vacker manga fragor och
kéanslor. Det &r en orolig tid. Den nya situationen paverkar vardagen
och syskonrollen.

— Ett flertal studier visar att syskon har bristfallig kunskap om sin
syster eller brors funktionsnedsattning och vilka effekter den ger.
Studier visar ocksa att foraldrar tenderar att verskatta barns kunskap
och vad barn forstatt, sager Astrid Emker.

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat ett
program for syskonen som utgar ifran kunskap, kanslor och
bemastrande. Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som
syskonen arbetat fram tillsammans. Kénslor hanteras genom ett
Oppet och tillatande klimat, dar alla ska kanna sig bekvama med att
prata fritt.

Bemastrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att utbyta
erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pa sadant som kan
kallas for ”daliga hemligheter”.

Syskonens program

Den forsta dagen p& Agrenska ar det fokus pé barnet eller ungdomen
vars syskon har haft en stroke. Syskonen beréttar om sig sjalv eller
sin familj om de vill. Andra dagen bérjar gruppen fundera kring
diagnosen och formulera fragor till sjukskoterska eller lakare. Till
dem kan de stélla alla fragor de har. Informationen om diagnosen
utgar alltid fran barnens egna fragor och funderingar.

| de yngre aldrarna racker det ofta att syskonen far ett namn pa
sjukdomen och en kort beskrivning av hur den paverkar deras bror
eller syster.
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I nioarsaldern vaxer en mer realistisk syn pa tillvaron fram. Barnen
borjar se och forsta konsekvenser av syskonets sjukdom. Fragorna
kan handla om hur det ska ga for deras bror eller syster i skolan och
hur framtiden ser ut.

| aldre syskons fragor hors ofta skuld, skam och sorg. Skuld 6ver att
de sjélva inte fick funktionsnedsattningen. Men ocksa sorg Gver att
inte ha fatt ett syskon som alla andra. Under samtalen far fragor som
de burit pa lange en chans att luftas. Vid en familjevistelse fragade
en 14-aring lakaren om man kunde fa cancer av ett slag. Nej, sa
ldkaren det kan man inte. Killen berattade senare att han hade slagit
till sin brorsa pa benet nar de spelade innebandy. Sedan fick hans
brorsa cancer i det benet.

— Vem vet hur lange 14-aringen burit pa den fragan, séager Astrid.

Pa onsdag och torsdag finns det chans till reflektioner och fortsatt
samtal kring syskonets egna kanslor. Syskonen traffas i sma grupper.
Ofta ar det forsta gangen de traffar andra som har bréder eller systrar
med samma diagnos.

UtGver samtalen gor syskonen olika samarbetsdvningar. De kan gora
kamratbanan som bestar av aventyrsbhanor dar far agera tillsammans
for att klara 6vningarna.

Att lara kénna varandra och ha roligt tillsammans lagger grunden for
samtal dar de kan dela hemligheter, kdnslor och strategier. Det ar
viktigt att syskonen far lufta det svara.

— | 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, sager Astrid
Emker.

Berattelsebok

Under veckan skapar syskonen en berattelsebok om sig sjalv, om
diagnosen och om sina egna strategier. En del i beréttelseboken &r att
fylla en cirkel med tartbitar av kanslor. Gladje, sorg och ilska.
Cirkeln blir en utgangspunkt for att diskutera vilka de svara
kanslorna ar och vad man kan gora at dem. Men ocksa vilka de
harliga k&nslorna &r och hur de kan kénnas oftare.

Brist pa egen tid med foraldrarna ar ocksa nagot som syskonen pratar
om. Néstan alla vill ha mer tid med mamma eller pappa. Men det
behover inte vara nagra langa utlandsresor.

— Nagra foraldrar som turades om att skjutsa syskonet till ridningen
lade till fika efterat. Tack vare det blev turen som tidigare var
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ytterligare ett stressmoment en egen stund tillsammans varje vecka,
séger Astrid Emker.

Syskonens tips

Syskonens egna tips till fordldrarna &r att de ska berétta om
diagnosen och vad den innebér. De ska prata om hur den &r idag och
hur den kan bli i framtiden.

Men det &r inte bara jobbigt att ha ett syskon som har
funktionsnedséttning. Forskning kring syskonskap visar att barnen
har 6kad mognad jamfort med jamnariga, har stark empati,
engagemang, ansvarskansla och att de ofta lyfter fram positiva
upplevelser i familjen.

— En bra erfarenhet tycker de sig ha fatt genom att deras syster eller
bror har en funktionsnedséttning &r att alla fods olika och har olika
forutséattningar i livet, sager Astrid Emker.

Las mer om Agrenskas syskonarbete pd www.syskonkompetens.se
Pa hemsidan finns bland annat verktyg for samtal och lastips i
amnet. Dar finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestallningar. De bygger pa foraldrars egna beréttelser.
http://www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskon/Pratmandla
r-och-syskonkarlek/

Isabell ar lillasyster

Samtidigt som Isabell fick sin forsta stroke var storebror Adam och
storasyster Moa, utomlands med sin mamma (som inte &r Isabells
mamma). Adam blev allvarligt sjuk och det visade sig att han hade
ITP, idiopatisk trombocytopen purpura, en sjukdom i blodet som
innebar att antalet blodplattar (trombocyter) sjunker till en sa lag
niva att blodningar uppstar, eftersom blodet inte kan koagulera.
Normalt finns 150— 400 miljarder trombocyter per liter blod. Adam
hade 15 miljarder.

— Det var en svar situation. Jag kunde inte lamna Isabell som hade
stroke. Forst efter fem dagar hade Adam aterhamtat sig sa mycket att
han fick tillatelse att flyga hem, sager Anton.

— Han fick diagnosen akut ITP. Han hade haft flera infektioner,
under varen, vilket troligen orsakat detta.

Nar de aldre syskonen ar hos sin pappa Anton och Signe, maste de

anpassa sig efter Isabells behov av lugn och ro. Hon blir I&tt
uttrottad av for mycket intryck och behdver ha lugnt omkring sig.
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Adam har en forstaelse for Isabells situation. Men Moa, som inte sett
Isabell annat &n som frisk har svarare att acceptera att de maste
anpassa sig efter Isabells behov.

— De maste vara tysta pa kvallarna nar Isabell lagt sig, eftersom hon
behdver sin nattsomn pa grund av sin hjarntrétthet, séager Signe.

— Vi behdver vara fyrkantiga och planera allt for att det ska fungera
for Isabell. Vi maste halla pa rutinerna for nar hon ska ata, sova
eftersom det ar en forutsattning for att hon ska ma bra, Det &r
naturligtvis en tuff anpassning for de aldre syskonen, sager Anton

Munhalsa och munmotorik

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

Det sager 6vertandliakare Christina Havner och logoped Asa
Mogren, som arbetar pa Mun-H-Center i Goteborg.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pé Lilla Amundon
samt pa Odontologen i Goteborg. Det &r ett nationellt
kunskapscenter med uppdrag att samla, dokumentera och sprida
kunskapen om munhélsa, bettforhallande och orofacial (mun—
ansikte) funktion vid sallsynta diagnoser. | uppdraget ingar att
utreda, kartlagga och ge rad kring behandlingen vid sallsynt diagnos.
Kunskapen sprids for att bidra till ett battre omhandertagande och en
hogre livskvalitet for de bertrda patientgrupperna och deras
anhoriga.

I Sverige finns ytterligare tva kompetenscentrum for sallsynta
diagnoser som rér munhélsa i Umea och i Jonkoping.

— Vartannat barn med séllsynt diagnos har orofacial dysfunktion,
séger Asa Mogren.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar och sjukdomar. Efter godkannande fran
foraldrarna gor en tandlékare och en logoped en 6versiktlig
undersokning och bedémning av barnens munférhallanden.
Observationerna, tillsammans med information som foréldrarna
ldmnat, stalls samman i en databas.
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Kunskapen om sallsynta diagnoser sprids via Mun-H-Centers
webbplats (mun-h-center.se), You tube och via MHC- appen.

Vad har vi sett idag?

Barnens tander ar fina, med normal forekomst av bettavvikelser. Det
fanns tecken pa kindbitning och tuggmuskelspanning.

— Léattare motorisk paverkan noterades, sager Asa Mogren.

Vid anvandning av mediciner finns en risk fér minskad
salivproduktion, vilket i sin tur dkar risken for karies. Lag
salivproduktion kan medféra samre formaga till sjalvrengéring och
kansel.

— Kanske finns ocksa ett 6kat energiintag pa grund av trotthet, sager
Asa Mogren.

Flera barn berattade att de &r spanda i kékled och tuggmuskulatur
och att de ibland har spédnningshuvudvark. Oftast ar orsaken till
varken att man bitit ihop for hart, kanske som kompensation for
muskelsvaghet eller vid stress och oro.

— Behandling vid kékledsbesked ar bettskena. Med den tvingas
tanderna isar. Det kan vara svart att ha den dagtid, men nattetid gar
det lattare, sager Christina Havner.

For att hantera problemet géller det om att bli medveten om
beteendet och gora avslappningsévningar sa att musklerna far vila.

Tand- och munvard for barn och ungdomar med sarskilda
behov

Det &r en stor férdel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
en god munhalsa kan bevaras.

— Att komma igang med goda vanor tidigt ar viktigt. Alla bor
anvanda fluortandkram och vi rekommenderar att barnet far hjalp
med tandborstningen tva ganger om dagen, sager Christina Havner.
Né&r nya kindtdnder kommer ar det extra noga med tandborstning av
dessa tanders tuggytor. Om det behovs kan de ocksa forseglas med
plast for att minska risken for hal.

Det finns manga olika typer av hjalpmedel som kan underlatta
munvarden.

Tandvardspersonalen kan hjélpa till att individuellt prova ut lampliga
hjalpmedel. Det finns munvinkelhallare eller bitstod. Nar det galler
tandborste finns collis curve, som borstar alla tandytorna samtidigt.
Den &r extra bra om barnet har svart med kvaljningar. Ett forstorat
grepp é&r ett vanligt hjalpmedel.
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Vid arliga undersokningar pa tandklinik &r det viktigt att tandlakaren
far kannedom om barnets aktuella hélsa och medicinering, da det kan
paverka risken for till exempel karies, hal i tinderna

Symtom fran kakled och tuggmuskulatur efter stroke

Efter stroke &r det viktigt att folja upp barnets tandutveckling,
eftersom det kan bli ganska stora bettférandringar.

— Ni som foréldrar bor informera tandvarden om vad ert barn varit
med om. Genom att uppmarksamma risken kan man forhindra stora
forandringar som kan krava kirurgiska ingrepp, sager Christina
Havner.

Kontroll av bettutveckling, kdkleder och kdkmuskulatur &r ocksa
viktig att utfora forutom sedvanlig kontroll av munhygien, tandkott
och tander. Ett eller tva aterbesék mellan de ordinarie besdken kan
ofta behdvas for rengdring och fluorbehandling av tanderna. For
barn som inte tycker om tandkrdmssmak finns sérskilda tandkramer
utan smak. Det finns ocksa tandkramer utan skum.

Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn och
ungdomar med sarskilda behov anpassat tandvardsomhandertagande.

Infor tandvardsbesoket

e Att tanka pa for barn och ungdomar som haft stroke.

Tag gérna kontakt med tandvarden innan forsta besoket och se till att
behandlaren far kunskap om barnets behov.

e Forbered garna barnet pa tandvardshesoket, till exempel genom att
visa bilder pa lokalerna, pa personalen barnet ska méta och stolen
barnet ska sitta i (anvandbara bilder finns pa bildstod.se och kom-
hit.se.)

— Vi skickar alltid ut bildkallelse till vara patienter, sager Asa
Mogren.

Orofacial funktion

Generellt kan den orofaciala funktionen vara paverkad pa olika satt;
sensorik, at- och tuggsvarigheter, paverkan pa tal, rost och
artikulation eller salivlackage.

Nar det galler atsvarigheter galler det att skilja mellan

viljan att 4ta och férmagan att ata.

Atsvérigheter har ofta inte en enskild orsak, darfor behovs
multiprofessionellt omh&ndertagande vid behandlingen.

Under behandlingen av étsvarigheter ar det mycket fokus kring
tuggandet.
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— Orsaken ér att tuggandet underlattar matsmaltningen och
stimulerar salivproduktionen. Det ar ocksa viktigt for att kdnna
mattnad och &ta lagom mycket, sager Asa Mogren.

Oralmotorisk traning

Forutom attraning for att hantera olika konsistenser kan
behandlingen hos en logoped ga ut pa att forbattra funktionen genom
oralmotorisk traning

Las mer om oralmotorik i skriften Uppleva med munnen och hur
man kan stimulera oralmotorisk formaga i vardagssituationer. Den
gar att bestélla eller ladda ner fran Mun-H-Centers webbplats.

Fraga:
Finns det nagot vi kan gora (visualisera) for att fa barnet att forsta

hur viktigt det ar att borsta tdénderna ordentligt?
—Ja, det finns infargningstabletter att kopa pa apoteket.

Samhallets stodinsatser

— Det ar viktigt med tidig information om det stdd kommunen,
sjukvarden och skolan kan ge ett barn eller ungdom som
drabbats av en forvarvad hjarnskada som stroke. Det sager
Lena Eskilsson Falck, kurator pa Regionhabiliteringen vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

En familj dér ett barn drabbats av stroke hamnar i chock. Det vanliga
ar att barnet eller ungdomen ga igenom olika stadier i den kris som
foljer. Forst fornekelse; allt ska vara som forut. Sedan ilska; varfor
ska jag raka ut for detta? Tatt foljt av en kansla av utanforskap, nar
kompisarna forsvinner ivéag pa sitt.

Efter det akuta skedet kan oron ta 6ver med tankar om hur det ska ga
med skolarbetet och hur det blir i framtiden.

— Det kan kannas ordattvist och som att ingen annan forstar. Som
kurator har jag samtal d&ven med ganska sma barn. Samtalen kan
handla om hur det var innan barnet fick sin stroke och hur det blev
sedan, sdger Lena Eskilsson Falck.

Foraldrarnas reaktioner gar ocksa igenom olika faser. De kan kanna
hjalpléshet, ilska och nedstdamdhet och oro. Foréldrarna kan ha olika
uppfattningar om situationen vilket kan forsvara och leda till
separation.
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Stor oro for framtiden och ekonomiska svarigheter kan ocksa pragla
de vuxnas reaktioner.

Syskonens situation ar ofta svar. De far ta ett storre ansvar bade
hemma och i skolan och har ofta en gnagande oro att detta kan hédnda
aven dem.

Lagar till stod

Barnet eller ungdomen som drabbats av stroke omfattas av fyra
lagar, Halso- och sjukvardslagen, Socialtjanstlagen, lagen om stod
och service till vissa funktionshindrade, LSS och Skollagen.

De medicinska insatserna for barn omfattas ocksa av Patientlagen
och Patientsakerhetslagen.

— Dessa lagar ska se till att barnets behov av trygghet, kontinuitet
och sékerhet tillgodose, séger Lena Eskilsson Falck.

De stdd som finns inom halso— och sjukvardslagen &r
habilitering/rehabilitering, psykiatriskt stod (BUP), hjalpmedel,
hemsjukvard (sjukvard i hemmet) och ersattning for sjukresor.

Patientlagen

Barnets rétt till delaktighet i vard och omsorg har fortydligats och
forstarkts genom patientlagen, som tradde i kraft i januari 2015. Den
stérker och tydliggor barnets stéllning och framjar barnets integritet
sjalvbestammande och delaktighet. Barnet ska kanna sig lyssnad pa
nar det galler sin vard.

— Informationen som barnet far om sin sjukdom, ska anpassas till
barnets alder, mognad erfarenhet, spraklig bakgrund och andra
individuella forutsattningar. Aven vardnadshavaren ska f&
information, som kan vara bade skriftlig och muntlig, sdger Lena
Eskilsson Falck.

Patientndmnden

Den som har synpunkter pa halso- och sjukvard, kan ta hjalp av
Patientndmnden — en fristdende och opartisk instans som ska finnas i
alla regioner och landsting. Dér gar det att kostnadsfritt fa hjalp med
fragor, synpunkter och klagomal som rér halso- och sjukvard och
tandvard.

—Jag tycker att det &r bra att ta hjélp av Patientnamnden for den som
har fragor och sarskilt om det finns en medicinsk insats som hade
kunnat goras pa annat satt, sager Lena Eskilsson Falck.
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IVO

Inspektionen for vard och omsorg, IVO ansvarar for tillsyn dver
hélso- och sjukvard, socialtjanst och verksamhet enligt lagen om
stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS).

Om nagon har drabbats av eller har riskerat att raka ut for en skada
inom varden, gar det att anméla klagomal till IVO. IVO utreder inte
arenden kring daligt bemétande.

Socialtjanstlagen, SoL

Socialtjanstlagen ska frdmja alla ménniskors ekonomiska och sociala
trygghet, jamlikhet i levnadsvillkor och alla ménniskor mojlighet att
delta aktivt i samhallslivet. Den som inte omfattas av LSS— lagen
kan soka insatser vid SoL. | princip kan de insatser som finns i LSS
ocksa ges med stod av SoL.

Exempel pa bistand som kan ges enligt Sol ar kontakt familj,
kontaktperson, ledsagarservice, korttidsboende, avlastning och
hemtjénst.

Beslut om bistand kan éverklagas, till socialtjansten som far
omprova beslutet eller till forvaltningsrétten.

LSS- lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade
Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS finns for
att ge manniskor med funktionshinder en mgjlighet att leva som
andra. Det &r en rattighetslag vilket innebar att det som beslutas kan
overklagas.

LSS omfattar tre personkretsar:

Personer med intellektuell funktionsnedsattning och personer med
autism eller autismliknande tillstand (Personkrets 1).

Personer med betydande och bestaende begavningsmassigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom (Personkrets 2).

Personer som till foljd av andra stora och varaktiga fysiska eller
psykiska funktionshinder, som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, har betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och
omfattande behov av stdd och service (Personkrets 3).

Det finns tio insatser inom lagen: rad och stdd, personlig assistans,
ledsagarservice, kontaktperson, avldsarservice, korttidsvistelse
utanfor det egna hemmet, korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar,
boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for barn och
ungdom, boende med sarskild service fér vuxna eller annan sarskilt
anpassad bostad och daglig verksamhet.
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Stod i skolan

Enligt skollagen 1 kap § 4 ska pedagogerna ta hansyn till barnets
olika forutsattningar och behov. Skolan ska ocksa ge stod sa att
barnet utvecklas sa langt som majligt efter sina forutsattningar.
Undantagslagen i skollagens 10 kap ger rétt att undanta de delar av
kunskapskraven som &r direkt till hinder.

— Det innebar att barnet har en rétt till mojlighet att redovisa sina
kunskaper pa det satt man klarar av, sager Lena Eskilsson Falck.

Forsakringskassan
Forsakringskassan har ersatt det tidigare vardbidraget med ett

omvardnadsbidrag. Om du har ett barn med funktionsnedsattning
kan du fa ett omvardnadsbidrag. Bidraget baseras pa den omvardnad
och tillsyn som ditt barn behdéver utéver det som ar vanligt for barn i
samma alder utan funktionsnedsattning.

Omvardnadsbidraget finns i fyra nivaer och Forsékringskassan
bedémer barnets totala behov av omvardnad och tillsyn efter samtal
med foréaldrarna. Om familjen har flera barn med
funktionsnedsattning kan man som mest fa ett helt
omvardnadsbidrag per barn. Skatt ska betalas pa
omvardnadsbidraget. Beloppen justeras vid varje arsskifte Nytt ar
ocksa att merkostnadsersattning numer &r en separat ersattning man
ocksa kan soka. Forut blev ju merkostnaden en skattefri del i
vardbidraget.
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STROKE, hos harn och
ungdomar

En sammanfattning av dokumentation nr 593

Stroke &r ett samlingsnamn for hjarnskador som orsakas av en blodpropp
eller en blodning i hjarnan. En stroke leder till syrebrist i hjarnan och gér
att funktioner som tal, rorelse, kénsel och syn férloras under mer an 24
timmar.

Stroke finns i alla aldrar och kan drabba nyfodda till vuxna. Omkring 60
till 70 nyfodda drabbas varje ar, och mellan 50 och 100 barn och
ungdomar.

En snabb diagnos ar viktig efter stroke. Oftast (55 procent) ar stroke
orsakad av en blodpropp, en infarkt, i andra fall ror det sig om en
blédningsstroke (45 procent).

Beroende pa var blodningen intraffar i hjarnan paverkas olika funktioner.
Symtomen kan ge en indikation pa vilka bestaende eller 6vergaende
skador stroke kan medfora.

Barn som haft en stroke bor fa tillgang till team av specialister vid
rehabiliteringen, till exempel barnneurolog, arbetsterapeut, fysioterapeut,
neuropsykolog, logoped, pedagog, sjukskoterska och kurator. Ofta kan
det behdvas samarbete med barnpsykiater, dgonlékare, musikterapeut och
andra professioner.
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