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FUNKTIONSNEDSATTNING

Agrenska ér ett nationellt kompetenscentrum for
sdallsynta diagnoser och en unik métesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amunddn séder om Goéteborg.

Agrenska &r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar
och konferenser. Agrenska driver ocksa Informationscentrum for
séllsynta halsotillstdnd som ansvarar for att ta fram och kvalitetssékra
informationstexter till Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séallsynta
halsotillstand och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma séallsynta diagnos, i det har fallet
svarbehandlad epilepsi med ytterligare funktionsnedsattning.
Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och eventuella
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 stod samhallet kan erbjuda. Barnens program
ar anpassat efter barnens forutsattningar, maojligheter och behov.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband med
familjevistelsen och ar skriven av Maja Larsson, redaktor vid
Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for allmanheten har
varje forelasare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan
vara att leva med sjukdomen eller syndromet beréttar ett foraldrapar
om sina erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra
namn.

Dokumentationerna publiceras &ven p& Agrenskas webbplats, dar de
kan laddas ner som pdf: agrenska.se
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Medicinsk information om svarbehandiad epilepsi
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Epilepsi ar egentligen ett symtom med manga olika
orsaker. 41 procent av alla barn med epilepsi har en
kognitiv paverkan och nastan halften har ytterligare
funktionsnedsattningar.

— Epilepsin &ar ofta det symtom vi fokuserar pa mest,
trots att allt det andra kan stélla till minst lika mycket
problem, sager Tove Hallbo6k, docent och
verksamhetsoverlakare vid Barnneurologen pa
Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg.

Epilepsi ar ett relativt vanligt tillstdnd som 0,7 procent, eller 10 000,
av Sveriges alla barn har. Varje ar diagnostiseras 1 500 nya barn
med epilepsi. Nastan halften av alla barn med epilepsi, 42 procent,
har ytterligare funktionsnedsattningar.

— Det kan vara allt fran lindriga motoriska funktionsnedsattningar till
cp-skada, svara intellektuella funktionsnedsattningar och
neuropsykiatriska svarigheter, sager Tove Hallbook.

En tredjedel av alla barn med epilepsi har vad man kallar
svarbehandlad epilepsi.

Vad ar epilepsi?

Epilepsi brukar definieras som en varaktig benagenhet att fa
upprepade epilepsianfall. Ett anfall i sin tur ar ett utbrott av
okontrollerad elektrisk aktivitet i hjarnan. Det kan ta sig manga olika
uttryck beroende pa vilka delar av hjarnan som ar engagerade.

— P& cellniva finns manga orsaker, varav den viktigaste ar att det blir
en obalans mellan de dampande och stimulerande nervcellerna, och
kontakterna mellan dem. Man kan forenklat saga att nervcellerna
pratar for mycket med varandra, sager Tove Hallbook.

En del anfall startar i ett avgransat omrade (fokala anfall), andra
startar mer generaliserat eller i flera delar av hjarnan samtidigt
(generaliserade anfall). Det finns en rad epileptiska syndrom. Att
beskriva hur anfallen ser ut och darigenom bestamma anfallstypen &r
viktigt nar diagnosen stalls.

— Genom att titta, lyssna och gérna komplettera med video-EEG kan
man ta reda pa var i hjarnan epilepsin sitter — atminstone om det ar
fokala anfall, sager Tove Hallb6ok.

Epilepsianfall kan se ut pa manga olika satt. Barnet kan helt eller
delvis forlora medvetandet, bli spand i en kroppsdel eller i hela
kroppen och det kan rycka i armar och ben. Ett sddant anfall kallas
tonisk-kloniskt.
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En annan typ av anfall kallas absenser. D& ar barnet franvarande och
stirrar framfor sig, eller har mer diskreta rérelser i ansiktet.

En tredje typ av anfall, myoklona anfall, gor att det rycker till kortvarigt
och oregelbundet i barnets armar, ben eller huvud. Barnet ar
vanligtvis vid medvetande under ett myoklont anfall. Generaliserade
eller bilaterala (dubbelsidiga) tonisk-kloniska anfall, de som ndmndes
forst, ar de potentiellt farligaste.

Vad orsakar epilepsi?

Epilepsi kan orsakas av exempelvis karlmissbildningar,
amnesomsattningssjukdomar, misshildningar eller tumorer. En annan
orsak kan vara arr i hjarnan efter infektioner, syrebrist, blddning eller
trauma mot huvudet.

— Blodningar och syrebrist beror inte alltid pa trauma mot huvudet,
utan kan ha skett pa fosterstadiet eller under férlossningen. Ibland till
och med dagarna efter férlossningen, sager Tove Hallb6ok.

Epilepsi ingar i symtombilden féor manga syndrom, som exempelvis
Downs syndrom och Angelmans syndrom. Det finns ocksa flera
specifika epilepsisyndrom som Wests syndrom, Dravets syndrom,
Dooses syndrom och CSWS. Pa senare ar har forskning kunnat visa
allt fler genetiska orsaker till epilepsi.

— Pa 90-talet kande man till ett litet fatal genetiska defekter som
orsakar epilepsi. | dag kanner vi till atminstone ett hundratal, men
fortfarande ar vi langt ifran att hitta alla. | en framtid kanske det
kommer att racka med ett blodprov och en genanalys for att forsta hur
man kan behandla genetisk epilepsi. For 6vriga orsaker kommer det
alltid kravas mer djupgaende undersokningar, sager Tove Hallbdok.

Ytterligare funktionsnedséattningar vid epilepsi

Manga barn med epilepsi har ocksa andra funktionsnedsattningar,
sasom intellektuell funktionsnedséttning och motorisk paverkan. Det
géller ocksa tvartom: exempelvis beraknas 38 procent av alla barn
med autism ha epilepsi.

— Epilepsin ar ofta det symtom vi fokuserar pa mest, trots att allt det
andra kan stalla till minst lika mycket problem, sdger Tove Hallbdok.
41 procent av barn med epilepsi har en kognitiv paverkan. Omvant
galler ocksa att epilepsi forekommer hos 8-36 procent av alla som har
en intellektuell funktionsnedséttning, hos fyra av tio av dem som har
autism, och lika manga av dem som har en cp-skada. Det &r vanligt
att personer med epilepsi har problem med sprak, uppmarksamhet,
inlarning, beteende, social féljsamhet, nedstamdhet, somn och
motorik.

— Alla barn far inte alla svarigheter, men aven hos barn med lindrig
epilepsi kan en del av dessa svarigheter stalla till det ordentligt i
vardagen. Man har mycket att tdnka pa néar det géller epilepsin:
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kommer Pelle fa ett anfall i skolan? Nar ska vi ge akutmedicin? Vid
svarigheter inom autismspektrat stalls annu hogre krav. Att aka en ny
vag till skolan, eller traffa en ny person, kan innebéara ett fullstandigt
kaos for barnet, sager Tove Hallbook.

Nar epilepsin ar svar att behandla

Definitionen av svarbehandlad epilepsi &r en avsaknad av
anfallskontroll trots tva olika mediciner i adekvata doser och
kombinationer.

— Ungefar 300 nya barn per ar i Sverige far en svarbehandlad
epilepsi. Har man provat tva-tre mediciner i adekvata doser och
kombinationer utan att uppna anfallsfrinet, ar chansen att med annu
en medicin uppna anfallsfrinet bara nagra fa procent, sager Tove
Hallbdok.

| dessa fall blir det aktuellt att fundera 6ver andra typer av
behandlingsmodeller, som epilepsikirurgi. Det innebar ocksa att
anfallsfrihet inte alltid ska vara malet for behandlingsinsatserna —
barnet kanske mar béattre av att man forsoker uppna en god
livskvalitet genom att pa andra satt forbattra anfallssituationen,
exempelvis jobba for kortare och/eller farre anfall.

— Det &r en stor angest aven for oss neurologer att inte kunna gora
barnen anfallsfria. Men om vi vet att barnet har en strukturell skada i
hjarnan som efter epilepsikirurgisk utredning inte kan opereras bort,
far vi planera utifran de forutsattningarna. | en del fall maste malet
vara good enough, tillrackligt bra, och att det finns andra bitar att
jobba med som gor livet s enkelt som majligt for familjen, sager
Tove Hallbdok.

Riktlinjer for varden

Det finns internationella riktlinjer for varden av barn med epilepsi. De
innebér bland annat att barnen alltid ska remitteras till barnlékare som
har kunskap och erfarenhet av epilepsi. En barnneurolog tar hand om
och utreder bland annat epilepsi hos mycket sma barn och epilepsi
som visar sig vara svarbehandlad.

Epilepsibehandling

Epilepsibehandling handlar bland annat om information och kunskap
och om stdd och behandling mot psykosociala foljder av epilepsin.
— Epilepsi har varit en ganska stigmatiserad sjukdom. Anfallen kan
upplevas som skrammande av vissa manniskor, vilket ibland
forsvarar vardagen for personer som har epilepsi, sager Tove
Hallbook.

Behandlingen handlar ocksa om att identifiera och minska
anfallsutldsande faktorer, bedoma vilka lakemedel som har bast
effekt, och att utreda vilka andra behandlingsmetoder som kan
komma ifrdga. En studie visar att ungefar halften (47 procent) av
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tidigare obehandlade personer mellan 9 och 93 ar blev anfallsfria
med den forsta epilepsimedicinen de provat. 13 procent blev
anfallsfria med andra medicinen, och 4 procent med den tredje
medicinen eller med annu fler mediciner. 36 procent av personerna i
studien beddémdes ha svarbehandlad epilepsi.

— Mediciner &r inte allt, och man ska heller inte tro att mediciner alltid
kan ge anfallsfrihet. Men ofta gar det att medicinera sa att barnet blir
av med de storsta anfallen, och kanske ocksa minska antalet anfall.
Malet &r att barnet ska ma sa bra som majligt totalt sett, sager Tove
Hallbdok.

Biverkningar

Biverkningarna av epilepsimedicinerna ar ofta dosberoende och kan
handla om yrsel, trotthet, ataxi (skakighet), dubbelseende, dimsyn,
huvudvark och humérférandringar. Aven vissa kombinationer av
lakemedel kan orsaka biverkningar. Det galler aven naturlakemedel.

Nya lakemedel

Cannabinoider (cannabis-lakemedel) har en kand antiepileptisk
effekt. Det finns manga verksamma substanser, men effekten av dem
ar till stora delar okand.

— Idag finns ett par randomiserade och kontrollerade
multicenterstudier i Europa pa vuxna och barn med
epilepsisyndromen Dravets syndrom och Lennox Gastauts syndrom,
dar cannabidiol har visat effekt framst pa generaliserade tonisk-
kloniska anfall och sa kallade drop-attacker, sager Tove Hallbook.
Cannabidiol som epilepsimedicin for barn ar godkant av
Lakemedelsverket, men inte prissatt an.

— Det ska betraktas som ett tillagg till de mediciner som redan finns.
Effekten ar pavisbar men inte revolutionerande eller generellt battre
an de lakemedel som redan finns. Trots det tror jag att vi kommer se
en Okad anvandning av cannabidiol nar det kommer ut pa
marknaden, sager Tove Hallb6ok.

Ett annat lakemedel som ar pa gang ar Fenfluramin.

— Den ar i grunden en adhd-medicin, men har nyligen borjat
anvandas som epilepsimedicin. Utdver att minska vissa typer av
anfall kan den ocksa 6ka koncentrationen hos en del barn. Den kan
komma att bli betydelsefull.

Annu langre in i framtiden vantas genterapi och annan
precisionsbehandling revolutionera epilepsivarden. Det galler forstas
sarskilt genetiska epilepsier, dar det kan bli mgjligt att hitta
behandlingar som verkar pa den genetiska defekten.

Epilepsikirurgisk utredning
En del (men langtifran alla) typer av epilepsi gar att komma tillratta
med pa kirurgisk vag. Epilepsikirurgi kan ibland vara botande, ibland
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lindrande. Innan kirurgi kan komma ifrdga gérs en noggrann
kartlaggning av var i hjarnan skadan sitter och vilka omraden som
ligger néara. Pa sa satt bedoms sannolikheten for anfallsfrihet eller
anfallslindring, samtidigt som risker och férvantade negativa effekter
vags in. Kirurgin kan syfta till att avliagsna det som orsakar epilepsin,
exempelvis en missbildning eller tumar. Ibland gors kirurgiska ingrepp
for att forhindra spridning av anfall. For att kunna ta bort ett omrade
maste det vara avgransat och utan risk att intilliggande funktioner
skadas vid ingreppet. De som valjs ut till kirurgi &r noga utredda och
ungefar halften av dem blir anfallsfria pa lang sikt. | de fall man hittar
en tydligt avgransad del som orsak till epilepsin blir 75-95 procent
anfallsfria.

| Sverige finns ett nationellt epilepsikirurgiregister dar alla barn och
vuxna som opereras registreras och foljs. Enligt de nationella
riktlinjerna for epilepsikirurgi ska lakaren regelbundet, med tre till fem
ars mellanrum, pa nytt fundera 6ver om en svarbehandlad epilepsi
kan utredas och behandlas pa ett annat satt.

— Ofta ar man ratt séker pa att en viss epilepsi inte kan opereras bort,
men det kan vara vart att stalla fragan till sin lakare med nagra ars
mellanrum. Kanske har det kommit ndgon ny teknik.

Ketogen diet

En diet med ketogen kost bestar av ett mycket hogt intag av fett,
dagligt behov av protein och mycket lagt intag av kolhydrater. Exakta
menyer beréknas av en dietist, och effekten &r beroende av att dieten
efterlevs strikt. Syftet ar att stimulera kroppen att producera ketoner,
som ar en alternativ energikélla till kolhydrater (glukos).
Kostbehandlingen ordineras av lakare.

Redan under 1920-talet anvandes ketogen kost som
epilepsibehandling, men metoden foll i gldomska under 1930-talet nar
flera epilepsimediciner introducerades. Nya studier 1998 gjorde
metoden aktuell igen. Studierna visade att av 150 patienter fick
halften en halvering av anfallen med ketogen kost. 15 procent blev
anfallsfria. FOr vissa typer av epilepsi ar metoden den enda med
effekt och den blir da en livslang behandling. Det galler till exempel
vid Glutl-brist dar kroppen saknar férmaga att transportera socker
(glukos) till hjarnan. Barn som star pa ketogen kost maste foljas av
sjukvarden annu mer noggrant an vid lakemedelsbehandling. Kosten
kan ge negativa sidoeffekter som illamaende, férstoppning och
forsurning i kroppen.

Vagusnervstimulering

Vagusnervstimulering, VNS, ar en mojlig metod vid anfall som
lakemedel inte formar att minska. VNS ar en pulsstimulator liknande
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en pacemaker, som opereras in under huden vid nyckelbenet.
Darifran fasts elektroder till vagusnerven pa halsen. Vagusnerven
skickar signaler vidare till hjarnan for att forhindra retbarheten vid
anfall. Stimuleringen kan ocksa styras utifran med hjalp av en
magnet. En VNS tar inte bort anfallen helt, men fyrtio procent av
anvandarna kan fa en halvering av sina anfall. En fordel ar att
djupsémnen kan forbattras vilket kan ha en stor positiv inverkan pa
livskvaliteten. En god sémn ar betydelsefull eftersom otillracklig sémn
Okar risken for anfall.

Psykologisk behandling

Som ett komplement till annan behandling rekommenderar Tove
Hallb66k psykologisk behandling.

— Epilepsianfall ar beroende av hur man mar och av situationen runt
omkring. Detta kan vara annu tuffare for ett barn med
kommunikationssvarigheter som inte alltid kan forklara vad som ar fel.
Forstoppning, nedstamdhet, stamningen i familjen eller pa forskolan,
pa skolan eller fritids — allt paverkar den som har epilepsi, mer an
man kan tro.

Andra viktiga strategier ar att identifiera och minska anfallsutlésande
faktorer och noga kartlagga samsjuklighet och sarskilda behov. Det ar
ocksa bra om barnet i s hég utstrackning som mojligt kan kéanna
kontroll 6ver sin epilepsisituation — till exempel kan en del tonaringar
sjalva ansvara for sina mediciner.

— Och sa vill jag aterigen trycka pa detta med forvantningar och
acceptans. Ett anfall &r kanske inte varldens nederlag — fast dar vet
jag att vi doktorer spader pa anfallsfokuset genom att alltid prata
anfall och anfallsfrihet. Vi kanske i stallet borde prata om vad som gor
att barnet mar bast och loper minst risk.

Fragor till Tove Hallhddk
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Varfor andrar anfallen karaktar ju aldre barnet blir?

— Det stammer att anfallssymtomen kan vara aldersberoende. Da
menar jag inte alder som i att barnet ar fem eller sju ar, utan hjarnans
utvecklingsalder. | en viss utvecklingsalder kan man till exempel ha
Wests syndrom med infantila spasmer som ska behandlas pa ett visst
satt. Efter ett tag kan man i stéllet fa Lennox-Gastauts, som ska
behandlas pa ett annat satt. Det ar bland annat av den har
anledningen man kan uppleva att medicinen inte langre hjélper. Det
ar dock den bakomliggande orsaken till epilepsin som styr prognosen
och den fortsatta utvecklingen.

Det k&nns ibland som att kunskapen om hjarnan fortfarande ar
valdigt liten. Hur ligger det till med forskningen?
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— Kunskapen om hjarnan ar stor, och vi vet mycket om hur manga
epilepsier ska eller kan behandlas. Nar det galler sma patientgrupper,
som en viss genmutation med bara 15 drabbade i hela varlden, ar
forskningsunderlaget forstas oerhort litet. D& har vi stor gladje av det
europeiska natverket EpiCARE, som faktiskt ar helt revolutionerande.
I natverket samlar vi kunskap och diskuterar olika epilepsier.
Natverket gor det majligt for lakare fran hela Europa att diskutera
enskilda patienter med kollegor i hela Europa. Vi har tre europeiska
epilepsikonferenser varje manad, och dessutom en svensk, dar vi
barnneurologer kan diskutera specifika fall och fa tips och rad fran
kollegor. Man far garna be sin lakare ta upp ett fall pa dessa
konferenser.

Hur lang tid tar det att trappa ned en medicin?

— Tre manader &r en vanlig tumregel. Det kan lata jattelange men
manga av epilepsilakemedlen &r potenta, de har effekt pa
receptorerna i hjarnan, och tar man bort dem bryskt kan det bli en
overgaende forsamring. Vid en forsiktig nedtrappning undviker man
detta. Men tre manader &r som sagt en tumregel: har barnet
jattemycket biverkningar kanske man ska ta det snabbare och
acceptera férsamringen for att kunna satta in nagot annat.

Kan svarbehandlad epilepsi, med upprepade anfall, paverka
intellektet i langden? Ar det farligt att ha manga anfall?

— Det finns tillstdnd, som Wests syndrom, infantila spasmer och
CSWS, som direkt kan paverka utvecklingen och intellektet dar och
da. Men den bakomliggande orsaken till epilepsin har mycket storre
betydelse for den kommande utvecklingen an de enskilda anfallen.
Stora, bilaterala tonisk-kloniska anfall ar farliga eftersom man kan d6
eller skada sig, medan korta ryckningar och absenser inte ar farliga
pa det sattet. De ar besvarliga och ger uttryck for bakomliggande
paverkan i hjarnan men ar inte lika farliga som bilaterala tonisk-
kloniska anfall.

Anna har svarhehandlad epilepsi
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Anna &r 14 &r. Hon kom till Agrenska med sin mamma Mia, sin pappa
UIf och sin lillebror Lukas, 10 ar.

Graviditeten med Anna var sa gott som komplikationsfri och Mia
arbetade nastan &nda fram till férlossningen. Vid ett tillfalle fick hon
bloédningar, men kollade upp dem, och Anna madde bra i magen. En
natt i slutet av graviditeten dromde Mia en hemsk drém.

— Jag sag mitt barn ligga i en barnvagn, dott. Det var en fruktansvard
drom och jag blev valdigt orolig efterat. Jag pratade med
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barnmorskan som sa att det naturligtvis inte var nagon fara, det var ju
bara en drom. Men efter det upplevde jag att Anna var mycket mer
stillsam i magen. | efterhand har jag forstas funderat mycket pa den
handelsen, sager Mia.

Forlossningen gick bra. Anna sag ut att ma bra direkt efter fédelsen
men skrek inte, och tog inte brostet. Det var mycket att gora pa
forlossningen den natten och familjen lamnades ensam efter nagon
timme. Da beskriver Ulf att han sag sin nyfddda dotter "stangas av”.
— Det var som om nagon vred ner volymen péa en stereo. Forst trodde
vi hon somnade, men hon blev gra i hyn, och nar jag lyfte ena armen
pa henne var den helt slapp, beréattar UIf.

Pa det lilla BB dar Anna foddes fanns ingen barnlakare. En
barnskoterska rusade in i rummet och sprang med Anna till
barnbordet, dar en narkoslékare bérjade jobba med henne. Hon hade
da ingen andning och bara svag puls. Hon kordes i kuvos till
neonatalavdelningen pa lanets storre sjukhus, elva mil bort.
Foraldrarna fick inte aka med, utan stannade och vantade pa en ledig
ambulans.

— Den natten ar det varsta jag upplevt i mitt liv. Vi fick ingen som helst
information fran nagon. Vi visste inte om Anna levde eller inte.

Nar Ulf och Mia slutligen kom fram till neonatalavdelningen pa det
storre sjukhuset var det morgon. Vardpersonalen hade arbetat med
Anna hela natten. Nu hérde de henne skrika for forsta gangen.

Omvardnad vid svarbehandiad epilepsi

De nationella riktlinjerna for epilepsivard foresprakar
att familjen traffar en sjukskoterska inom ett par veckor
efter att de fatt diagnosen.

— Bade epilepsianfallen och diagnosen vacker manga
fragor. Samtalen med familjerna handlar ofta om
vardagliga saker som sémn, oro och olika situationer
som kan vara svara att hantera. Det sager Annika
Alexandersson, epilepsisjukskoterska pa
Barnneurologen vid Drottning Silvias barnsjukhus i
Goteborg.

En epilepsisjukskoéterska har en kompletterande utbildning i
epilepsivard. Han eller hon kan svara pa fragor som ror anfall och
lakemedelsbiverkningar, och eventuella fragor som fortfarande
kvarstar hos familjen efter samtalet med lakaren. Det &r ocksa vanligt
att diskutera somnrutiner, som hur foraldrarna ska vaga sova nar de
ar radda att barnet pa nytt ska fa ett anfall.
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— Jag pratar mycket med familjerna om psykosociala konsekvenser.
Manga ar radda for att lamna barnet i skolan eller hos andra
narstaende. En del valjer helt bort vissa situationer av radsla for att
barnet ska fa ett anfall, sager Annika Alexandersson.

Ungefar en gang i manaden anordnar sjukskoterskorna pa
Barnneurologen i Géteborg traffar for forskolor, skolor och narstaende
till barn med epilepsi. Under traffarna diskuteras ofta skolornas
eventuella tidigare erfarenheter av barn med epilepsi, vad epilepsi ar,
hur anfallen uppstar och vad man ska géra vid ett epilepsianfall. Man
diskuterar ocksa olika anfallstyper och hur man ska veta nar barnet
behover akutmedicin, samt biverkningar som omgivningen kan
behova forhalla sig till.

— P& sa satt kan till exempel nyanstalld personal pa en forskola
snabbt fa en chans att satta sig in i vad det innebar att ha ett barn
med epilepsi i barngruppen, i stallet for att behdva vanta tills vi har tid
att besdka dem. Men det ser olika ut i olika delar av landet, sager
Annika Alexandersson.

Ett rad hon ofta ger till familjer ar att forsoka filma anfall.

— Om man till exempel mérker att anfallen &ndrar karaktar ar det
valdigt bra for oss att inte bara fa en beskrivning av anfallet, utan
ocksa fa se det. Det kan vara valdigt tufft att filma sitt barn i en svar
situation, men valdigt vardefullt for oss.

Lakemedelsbehandling

Lakemedelsbehandling vid epilepsi innebar en standig balansgang
mellan positiv effekt och odnskade biverkningar. Manga olika faktorer
styr valet av lakemedel. Ungefar tva tredjedelar av alla med epilepsi
blir anfallsfria. Hos en tredjedel definieras epilepsin som
svarbehandlad, och i dessa fall ska lakare bedéma om epilepsikirurgi,
ketogen kost eller VNS kan vara aktuellt. Ungefar hélften av barnen
som far epilepsi kan senare avsluta lakemedelsbehandling. Om man
hittat nagon bakomliggande orsak till epilepsin, exempelvis en
hjarnskada, ar chansen liten att man ska kunna sluta med medicinen.
Barnet behdver da ofta behandling under langre tid.

Biverkningar

Manga lakemedel har biverkningar under de férsta veckorna, som
sedan klingar av. En av epilepsisjukskoterskans uppgifter ar att stétta
familjen i att orka sta ut nagra veckor for att sedan utvardera och se
om biverkningarna gar over.

— Vi hjalper ocksa till att titta pa huruvida barnet kommer klara av att
ta medicinen, och vilken form som kommer passa barnet bast. Ibland
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kan vi anpassa konsistens och smak s att det underlattar for barnet
att ta sin utskrivna medicin, sager Annika Alexandersson.

Anfallsutldsande faktorer

Olika barn reagerar olika pa sin omgivning. Har ar nagra exempel pa
upplevelser och tillstdnd som kan verka anfallsutlésande eller séanka
anfallstroskeln.

 Feber, sarskilt hos sma barn.

* Infektioner.

* Sémnbrist.

* Hormonella faktorer, som mens.

* Alkohol sanker anfallstroskeln, framfér allt nar den gar ur kroppen.
» Starka emotionella upplevelser.

* Flimrande ljus, sarskilt for barn med absensepilepsi.

Akut omhandertagande vid anfall

De flesta anfall gar 6ver av sig sjalva efter tva-tre minuter. Anfallen ar
inte smartsamma eller livshotande. Nagra rad till personer i
omgivningen:

* Forsok behalla ditt lugn.
« Kalla pa hjalp. Det ar alltid battre att vara tva.
* FOrsok inte att forhindra spanningar eller ryckningar.

* Se till att andningsvagarna ar fria. Lossa atsittande klader,
halssmycken och ta av eventuella glaségon (eftersom de kan ga
sonder och skada barnet).

* Ge inte nagot att dricka eller ata, eftersom barnet inte kan svalja
under anfallet.

« Stoppa inget i munnen — radet att gora det pa den som far ett
epilepsianfall & gammalt och forlegat.

* Observera hur lang tid anfallet varar, sa att du kan beskriva det
efterat.

« Om barnet tidigare haft langdragna anfall och har medicin for att
bryta dessa (exempelvis Buccolam, Diazepam eller Stesolid), ge da
medicinen efter tre minuter, om anfallet inte h&vts innan dess.

* Om majligt, lagg barnet pa sidan tills det aterfatt fullt medvetande.
Stanna kvar vid barnets sida tills dess.

* Om barnet skadat sig — ta kontakt med sjukhus.
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» Nar anfallet ar 6ver kan det vara skont for barnet att fa vila i en lugn
miljo.

Raden ovan ar generella, men anfallen ser olika ut hos olika barn. Ett
och samma barn kan ha olika typer av anfall vid olika tillfallen. De
narstdende kanner barnet bast och vet vilka rutiner som galler, och
vad som kommits 6verens om med barnets l&kare.

— Det kan dock vara svart att kommunicera ‘'magkansia’ till personer i
barnets narhet som inte ar lika vana som foraldrarna ar. Da kan
ovanstaende generella rad vara bra att anvanda, sager Annika
Alexandersson.

Akutmedicin kan ges rektalt (i andtarmsoppningen), oralt (i munnen)
och nasalt (i nasan).

— Att ge medicinen i munnen later for de flesta som den smidigaste
metoden, men en del barn saliverar mycket under anfallen och da ar
det svart att avgora hur mycket medicin som absorberats. Vid anfall
dar barnen ar delvis medvetna sa kan det ocksa vara en nackdel att
medicinen smakar illa. Nassprayen kan ocksa smaka illa, och svida i
nasan. Man far forsoka hitta det som passar barnet bast, sager
Annika Alexandersson.

Hjalpmedel

Det finns olika typer av epilepsilarm som kan reagera pa rorelse, fukt
eller ljud som i vissa fall kan vara anvandbara vid nattliga anfall.

— En del anvander istallet babywatch for samma andamal. Det finns
ockséa apnélarm for sma barn som har haft svart att andas i samband
med anfall. Daremot finns det inget larm eller hjalpmedel som
fungerar sarskilt bra pa anfall som varken medfor ryckningar eller
andningspaverkan, sager Annika Alexandersson.

Teamarbete for att stotta barn med epilepsi

Det ar viktigt med multidisciplinara team kring barn med epilepsi,
eftersom symtom och komplikationer varierar. Ofta ar
epilepsisjukskoéterskan den som har narmast och mest kontakt med
barnet och féraldrarna.

— Vi har en viktig samordnande funktion som behdvs for att man ska
se nar 6vriga teammedlemmar behdver kopplas in.

| teamet pa Drottning Silvias barnsjukhus ingar:
* barnneurolog (medicinskt ansvarig)
* barnsjukskoterska (omvardnad/stod)

* kurator (samtalsstod for foraldrar)
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* neuropsykolog (utreder kognition)

* psykolog (samtalsstéd for barn/ungdomar)
* logoped (tal- och skriftspraklig utredning)

» fysioterapeut (utreder motorik)

* arbetsterapeut (utreder hjalpmedelsbehovet)

Konkreta tips

Vanliga fragor till epilepsisjukskoterskorna rér medicinering. Har ger
Annika Alexandersson svar pa tva av de vanligaste fragorna fran
foraldrar till barn med epilepsi:

Hur gor vi om vi glémmer en dos?

— Om du kommer péa inom fyra timmar att du glomt att ta medicinen
kan du anda ta den. Har det gatt mer an fyra timmar vantar du till
nasta dos. Du ska inte ta dubbel dos nasta gang.

Vad gor vi om barnet blir magsjukt?

— Ge en medicin i taget (om barnet har flera lakemedel) och vanta 30
minuter. Blanda bara med den mangd vatska som behdvs. Om barnet
kraks direkt, ge om medicinen lite senare. Om krakning kommer efter
5-20 minuter, ge halv dos igen. Ifall barnet behaller medicinen langre
rekommenderar vi ingen ytterligare dos, sager Annika Alexandersson.

Fragor till Annika Alexandersson

© Agrenska 2021, nr 618

Ar det sant att barn kan fejka anfall?

— Det finns nagot som kallas sjukdomsvinst. Barn inser ofta snabbt
om det ar ndgot som kan anvandas for att exempelvis undvika
jobbiga situationer. Jag har fatt berattat for mig om barn som hotar
kring detta: "om jag inte far gora det jag vill kanske jag far ett anfall”.
Det finns ocksa nagot som heter PNES (Psykogena icke-epileptiska
anfall). De utgdrs av episoder av motoriska/sensoriska symtom eller
andra symtom som liknar och kan forvaxlas med epileptiska anfall,
men uppkommer inte av epileptisk anfallsaktivitet. PNES handlar inte
om att fejka utan om att personen reagerar pa nagot jobbigt med en
reaktion som liknar ett anfall. Har man epilepsi finns det som ett
kroppsminne av hur det &r att ha ett anfall och det ar darfor inte helt
ovanligt att en patient bade har epilepsi och PNES. PNES é&r ofta
kopplat till psykisk ohélsa och behéver behandlas med hjélp av
psykolog.
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Kan barnen verkligen vara medvetna under anfallen?

— Vid ett stort, tonisk-kloniskt anfall & man inte medveten. Men vid
fokala anfall av mindre karaktar kan barnet vara delvis medvetet.
Barnet kan verka okontaktbart men uppfatta vad som sags och gors.
Det ar bland annat darfor det ar viktigt for omgivningen att sa langt
som mojligt behalla lugnet under anfallet.

Anna far sitt forsta epilepsianfall

© Agrenska 2021, nr 618

Familjen blev kvar pa barnsjukhuset i tvd manader. Anna kunde aldrig
ammas, utan fick matas med sond i ndsan. Hon fick
andningsuppehall fyra eller fem ganger bara under den forsta veckan
pa sjukhuset och sov extremt lite, som mest 20 minuter at gangen.
Laget var langt ifran stabilt nar familjen skrevs ut och akte hem.

— Det som var bra var att vi fick kontakt med en kurator och en
sjukskoterska fran habiliteringen redan pa sjukhuset. Alla forstod att
detta inte var nagot 6vergaende, utan att vi skulle komma att behtva
hjalp. Redan da pratade lakarna om att hon nog hade nagon form av
hjarnskada, sager Mia.

Livet hemma blev snabbt kaosartat. Anna sov fortfarande inte. Hon
behovde slemsugas flera ganger i timmen. Hon hade svart att bade
kissa och bajsa och hon gjorde inga motoriska framsteg
Overhuvudtaget. UIf bdrjade jobba, och Mia fick till en borjan
hemtjanst nagra timmar i veckan for att kunna fokusera pa Anna.
Hemtjansten overgick sedan till avliosarservice.

— Men det kadndes helt meningslost. Jag tror det var tre timmar i
veckan. Tanken var att jag till exempel skulle kunna ga och klippa
mig, men det var absolut ingen hjalp. Det var ju framst natterna som
var tuffa, sager Mia.

UIf haller med.

— Jag jobbade heltid pa mitt jobb, och heltid hemma. Nagon av oss
satt alltid vaken med Anna. Ofta fick vi ringa ambulans for att hon
slutade andas. Efter ett tag larde vi oss sjélva att f& igAng henne och
ge henne andningshjalp.

En dag, nar Anna var tva-tre manader, stod Mia och bytte bltja pa
henne nar nagot markligt hande.

— Hon blev helt slapp i kroppen, och sedan var det full aktivitet igen.
Helt slapp, och aktivitet. Det upprepades flera ganger. Jag blev
nastan full i skratt forst: vad sysslade hon med? Sedan blev jag orolig
och ringde sjukhuset, som ville gora ett EEG med en gang.
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Men EEG visade ingenting. En av l&karna sa att det skulle kunna
vara sura uppstétningar.

— Han sa precis sa har: "Det kan se lite otackt ut nar barn for sura
uppstotningar”. Det kdndes ganska hopplést att héra. Jag forstod ju
att det inte var det, men visste & andra sidan inte vad det var i stallet.

Psykologiska hedémningar vid svarhehandlad epilepsi

— Svarbehandlad epilepsi innebar ofta bade epilepsi
och utvecklingsavvikelser. Den viktigaste orsaken till
forsamrad livskvalitet ar oftast inte epilepsin, utan allt
annat. Det beréattar Colin Reilly, psykolog vid
Barnneurologen, Drottning Silvias barnsjukhus, som
sjalv forskar om livskvalitet hos barn med
svarbehandlad epilepsi.

En sak har Colin Reilly lart sig av att ha traffat hundratals barn med
epilepsi: nar man har traffat ett barn med epilepsi, har man traffat ett
barn med epilepsi. Varje barn ar unikt och det finns stora variationer
nar det galler begavningsniva, anfall och utvecklingsniva. Men
svarbehandlad epilepsi kommer ofta med bade
utvecklingssvarigheter och epilepsi. Epilepsin i sig kan bidra till
utvecklingsavvikelser, men de bakomliggande orsakerna — som
sjukdomar eller genetiska mutationer — kan bidra till svarigheter
oberoende av anfallen. Svarigheterna kan vara intellektuell
funktionsnedsattning (IF), adhd, autism, svarigheter med motorik,
syn- och horselnedsattning och sdmnproblem.

— Den starkaste orsaken till forsamrad livskvalitet &ar oftast inte
anfallen, utan barnets svarigheter inom beteende eller kognition. Det
betyder att &ven om man lyckas behandla epilepsin pa ett bra séatt
finns de andra svarigheterna kvar och stéller krav pa familjen, sager
Colin Reilly.

Intellektuell funktionsnedséattning

En intellektuell funktionsnedsattning (som ibland ocksa kallas for
kognitiv funktionsnedsattning) innebar att det tar langre tid for barnet
att lara sig saker. De flesta av barnen med tidigdebuterande epilepsi
(under 2-3 ar) uppfyller kriterierna for IF.

For att beskriva IF anvands ibland mattet intelligenskvot. Medan
snittet for befolkningen ar intelligenskvot 100, har personer med IF
intelligenskvot under 70. Ett annat matt, som kan vara lattare att
forhalla sig till, ar utvecklingsalder.
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— Tre elvadringar kan ha tre olika utvecklingsaldrar. Den ena, som &r
aldersadekvat, har utvecklingsalder elva ar. Den andra, som har en
lindrig funktionsnedsattning, befinner sig kanske pa atta ars
utvecklingsniva. Och en tredje, med en svar intellektuell
funktionsnedsattning, kan befinna sig pa tva ars niva.

Manga med en lindrig IF kan leva ett sjalvstandigt liv med vissa
stodinsatser. Andra, som har svarare former, kan behéva stod med
nastan allt i sin vardag.

Ofta ar det forst i 5-6-arsaldern det gar att saga vilken grad av
funktionsnedsattning ett barn har. Ibland marks det inte att barnet har
en IF forran i skolaldern nar kraven pa barnet 6kar. Nar det galler
sma barn pratar man ofta i stallet om ospecificerad intellektuell
funktionsnedsattning. Vanligt hos barn med epilepsi ar ocksa att
graderna &r olika for olika forméagor — en del barn har exempelvis ett
kraftigt forsenat tal, men stark perceptionsférmaga.
Prestationsférmagan kan ocksa vara ojamn over tid. Barnet kan
tappa formagor och fa tillbaks dem senare.

Det ar ocksa vanligt att ett barn med IF har problem med sitt adaptiva
beteende. Det ar vardagliga fardigheter och aktiviteter som méanniskor
behdver kunna for att klara sig sjalva och delta i samhéllet, som att
kla pa sig, aka buss eller halla sig ren. Vilka fardigheter vi forvantar
0ss av personer beror pa deras alder. Att ett litet barn inte kan kla pa
sig ar inte konstigt, men om en vuxen inte kan det saknar hen en
viktig fardighet. Det finns sarskilda tester som varden kan anvanda for
att undersoka barnets adaptiva beteende. De vanligaste heter
Vineland och ABAS.

Autism

1-1,5 procent av Sveriges befolkning har autism. Hos barn och vuxna
med svarbehandlad epilepsi ar det mycket vanligare.

— Vi brukar séga att 20—30 procent av barn och vuxna med epilepsi
har autism, men det ar annu vanligare bland individer med
intellektuell funktionsnedsattning. Dar ar det troligen uppemot 40
procent. Och aven om alla inte uppfyller kriterierna for autism ar det
vanligt att ha autistiska drag, séger Colin Reilly.

Autism innebar for det mesta att barnet har svarigheter med social
interaktion och dmsesidig kommunikation. Barn med autism har ofta
svart att forestalla sig saker, vilket paverkar fantasin, lekar och
intressen. Oavsett om barnet har en autismdiagnos, eller bara
autistiska drag, kan hen ha god nytta av pedagogik och undervisning
som ar skapad for barn med autism.
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— Och om man misstanker autism tycker jag man ska gora en
utredning. Det &ar bra att ha en diagnos for att samhallet, skolan och
sa vidare ska forsta vilka svarigheter barnet har, sager Colin Reilly.

Adhd
Adhd star for Attention deficit hyperactivity disorder. Symtomen ar
bland annat uppmarksamhetsproblem, impulsivitet och hyperaktivitet.
De kan komma var for sig eller i kombinationer. Diagnosen har tre
undergrupper:
¢ Kombination av problem som rér uppmarksamhet,
hyperaktivitet och impulsivitet
e Huvudsakligen uppméarksamhetsproblem (kallas ofta add —
Attention deficit disorder)
e Bara hyperaktivitet och impulsivitet

Det ar okant hur manga barn med svarbehandlad epilepsi som har
adhd, men den samlade erfarenheten &r att de flesta av barnen har
svart med uppmarksamhet, fokus och koncentration.

— Det visar sig ofta genom att de har svart att bibehalla
uppmarksamheten infor lekar eller uppgifter och svart att halla fokus
under lektioner eller samtal. Barnen har svart att folja givna
instruktioner och att lyckas genomféra saker som skolarbete eller
hemsysslor. Manga av er har sakert utmaningar med att era barn
snhabbt tappar fokus och att de ar lattdistraherade, sager Colin Reilly.
Hans erfarenhet ar att det ibland &r svart att avgora vad som ar adhd
och vad som ar intellektuell funktionsnedsattning om barnet har
svarare grader av IF.

Darfor behovs en psykologutredning

Det ar viktigt att kartlagga barnets beteendeprofil for att forsta vilken
barnets utvecklingsalder ar och vilken kognitiv niva barnet befinner
sig pa. Extra viktigt ar detta forstas infor skolstart. Adhd och add kan
man borja utreda vid 4-5 ars alder, autism brukar man kunna utreda
tidigast vid tva ars alder. Det ar sallan Colin Reilly traffar barn under
tva &r, men det hander.

— Tidiga insatser kan forebygga svarigheter. En psykologutredning
kan styrka ratten till sdrskola och underlattar for specialpedagogen
som ar med och utformar barnets skolgang, sager Colin Reilly.

Om psykologutredningen visar att barnet uppfyller kriterierna for
autism eller adhd kan man titta pa insatser fér barn med dessa
diagnoser. Ibland kan medicinering for adhd eller annan behandling
gora livet enklare.

Detta ar en psykologutredning

En psykologisk utredning &r en bedémning av barnets kognitiva
fardigheter, en 6gonblicksbild éver barnets formagor och svarigheter
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som jamfors med resultaten for jamnariga. Det ar ocksa en
beskrivning av barnet som ar tankt att 6ka omgivningens forstaelse
for hur barnet ska fa basta majliga stod. Samtidigt ar det inte en
fullstandig beskrivning. Utredningen ersétter inte personlig kdnnedom
om barnet.

— Psykologen traffar barnet en eller tva ganger, i 1-2 timmar. Vi kan
inte allt om barnet, poangterar Colin Reilly.

En del foraldrar tycker att utredningen mest ar jobbig.

— En del utredningar, bland annat den man gor infor ansdkan om
sarskola, fokuserar framfor allt pa svarigheterna. Det kan kénnas
jobbigt, tungt och smartsamt att bara fa hoéra vad ens barn inte kan,
sager Colin Reilly.

Darfor ar det viktigt att det hander nagot efter utredningen.

— Foraldrar vill inte bli lamnade med en utredning, de vill ha hjélp och
stod. Kanske behdvs en remiss till adhd-utredning, till habiliteringen
eller nagot annat, sager Colin Reilly.

Sa gar utredningen till

Pa Drottning Silvias barnsjukhus gar det vanligen till sa har.

Barnet och minst en féralder kommer till mottagningen och stannar i
en till tva timmar. Psykologen ger barnet uppgifter och observerar hur
barnet I6ser dem. Testuppgifterna kan besta av fragor, bilder, pussel
eller leksaker. Darefter, eller vid ndgot annat tillfalle, intervjuas
foraldern om barnets vardag. Utover detta brukar psykologen ocksa
intervjua eventuell skola/forskola. Ibland intervjuas ocksa assistenter
eller andra personer som har insyn i barnets vardag.

Psykologen tittar till exempel pa barnets motorik, koordination,
perception och sociala fardigheter. Malet ar att utredningen ska vara
en lugn och i basta fall lite rolig stund for barnet.

Psykologer i habiliteringen och i neurosjukvarden &r vana vid att barn
fungerar pa olika satt. Det finns manga satt att géra en utredning pa.
Psykologen kan till exempel vélja att gora observationer, antingen i
stallet for eller som komplement till ett vanligt test. Det finns ocksa
tester och uppgifter som gar ner till tidig utvecklingsniva.

— Vi provar tills vi hittar ndgot som passar barnet. Aven barn som
nastan inte kan gora nagra praktiska saker kan vi utreda. Jag sjalv
borjar utreda i vantrummet. Jag tittar, lyssnar och borjar fundera pa
hur samspelet ser ut mellan barn och férélder, sager Colin Reilly.
Inte heller epilepsianfall eller biverkningar brukar vara ndgot som
hindrar en psykologutredning.

— Vid behov kan man avbryta besoket och forsoka igen en annan
dag. Samtidigt vet vi att anfall och biverkningar ar en del av vardagen
for manga. Och det &r ju barnets funktion i vardagen vi vill beskriva,
sager Colin Reilly.
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Nar utredningen ar klar

Nar utredningen ar klar sammanstéller psykologen ett utlatande som
aterkopplas till foraldrarna. Det ar sedan foraldrarna som valjer vem
de vill visa utredningen for. En del foraldrar tar tillfallet i akt och ber
om tips pa stimulans och leksaker. Andra har fler fragor om barnets
utvecklingsniva eller prognos.

Nar man vet vilken utvecklingsniva barnet befinner sig pa finns det en
stor méangd insatser, stod och behandlingar som barnet kan ha hjalp
av. Nagra exempel:

e FOr barn med intellektuell funktionsnedséattning och/eller
autism ar det ofta motiverat att komma igang tidigt med
kommunikationstraning.

e Habiliteringen erbjuder ofta stédsamtal och social traning for
barn som har svart med samspel och sociala fardigheter.

e Barn med autism eller adhd kan ha stor hjalp av ett visuellt
schema for dagen och andra praktiska hjalpmedel. Aven har
kan habiliteringen hjalpa till.

e Psykologen pa habiliteringen eller sjukhuset kan gora en sa
kallad funktionell beteendeanalys av barn med utmanande
beteende. Utifran den kan man skapa en beteendeplan. Ofta
handlar planen om att skapa en strukturerad miljo, stotta
barnets kommunikation och vid behov gdra férandringar i
omgivningen som kan underlatta for barnet.

e Barn som far en adhd-diagnos kan ha stor hjalp av
medicinering, eftersom medicinen hjalper barnet att hitta fokus
och behalla uppmarksamheten. Det kan i sin tur gora att
andra insatser fungerar battre. Medicin ska alltid kombineras
med psykosociala och pedagogiska insatser.

e Somnsvarigheter kan minskas pa flera satt. En valfungerande
medicin kan minska de nattliga anfallen och géra sémnen
battre. En psykolog kan hjalpa till med sovvanor och
somnrutiner. | sista hand kan man prova lakemedel,
forslagsvis melatonin.

Epilepsi och familjeliv

Colin Reilly har sjalv forskat om familjeliv kopplat till svarbehandlad
epilepsi, bade i England och Sverige. Hans erfarenhet ar att hela
familjen paverkas av tillstandet. Barn, foraldrar och syskon kan ha
sémnsvarigheter, och bade epilepsianfallen, barnets beteende och
utvecklingsavvikelser kan forsamra familjens livskvalitet.

— Ett enkelt exempel &r att man kanske inte kan aka pa semester som
en "vanlig” familj, sdger Colin Reilly.

Tata sjukhusbesok och manga vab-dagar kan paverka familjens
ekonomi. Foraldrarnas arbetsliv kan ocksa paverkas negativt.
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Colin Reillys forskning visar att risken fér psykisk ohélsa ar hdgre
bland foraldrar till barn med svarbehandlad epilepsi, &n hos foraldrar
till barn med enbart intellektuell funktionsnedséattning eller autism.
Risken ar dessutom hogre hos mammor an hos pappor: éver 50
procent av mammorna visar symtom pa depression och stress, och
nastan lika manga har angest.

— Att psykisk ohélsa ar vanligare i familjer med epilepsi &n familjer
med enbart utvecklingsavvikelser handlar férmodligen om att anfallen
ar sa oforutsagbara. En del foraldrar utvecklar ocksa PTSD,
posttraumatiskt stressyndrom, som en konsekvens av barnets tidiga
anfall nar de kanske tror att barnet ska do.

Det foraldrarna framfor allt vill ha hjalp med, enligt Colin Reillys
forskning, &r emotionellt stéd samt stottning kring barnets beteende.
For att gora foraldrarnas situation lattare ar det viktigt att barnet far
ratt hjalp och att utredningar och insatser kommer igang tidigt. Manga
fordldrar har nytta av att tréffa andra i samma situation. De som lider
av angest och depression kan ha stor hjalp av psykoterapi, till
exempel KBT.

— Men for att det ska funka behdver barnet ocksa fa hjalp.
Foraldrarnas maende hanger ihop med barnets, sager Colin Reilly.

Detta behover barn med svarbehandlad epilepsi som har
utvecklingsavvikelser

e Tidiga insatser. Vanta inte med att traffa habiliteringen eller
specialpedagogen, ju tidigare barnet far ratt stod desto béttre.

e Forstaelse fran omgivningen ar viktigt for att barnet ska bl
bemott pa ratt niva.

e Stddinsatser. Habiliteringen kan erbjuda social traning. Skolan
ska kunna gora anpassningar. Intensivinlarning kan ocksa
vara ett alternativ i skolan.

e Lagom krav — varken for laga eller for hoga. Forsok anvanda
barnets intressen for att stimulera dem till larande, bade
hemma och i skolan.

e Ordning och struktur. Manga har svart med bade fokus och
tidsuppfattning. Tydlighet och rutiner &r bra for de flesta barn.

e Tid. Lat barnet ta tid pa sig att svara eller utféra en uppgift.
Bearbetningshastigheten kan vara lag — men vaga vanta.

e Vid behov: kompletterande kommunikationsstod.

— Man far heller inte glomma att behoven &@ndras hela tiden. Alla barn
ar unika — och deras utveckling pagar hela tiden pa det
kénslomassiga och personliga planet. Barn som har epilepsi och
utvecklingsavvikelser ar ocksa helt vanliga barn som behéver lika
mycket uppmarksamhet och kérlek som alla andra. Och det géller
forresten hela familjen, avslutar Colin Reilly.
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Var dotter har grav IF. Jag misstanker att hon ocksa har autism.
Men hur vet man vad som ar vad och &r det ndgon idé att
utreda?

— Vi brukar séga att barnets utvecklingsalder maste vara 12 manader
eller hogre for att det ska ga att bedéma autism. Det gar naturligtvis
anda, det finns tester for laga utvecklingsaldrar, men precis som du
sager ar det svart att veta vad som ar vad. Min asikt ar anda att det
kan vara vart att forsbka, om det ger barnet chanser till battre
stodinsatser.

Anna far diagnosen epilepsi

© Agrenska 2021, nr 618

EEG-undersokningen som gjordes nér Anna var nastan nyfodd
visade ingen epileptisk aktivitet. Men Mia och Ulf fortsatte att se Anna
glida in i markliga franvarotillstand. Ofta var det i bilen, sarskilt nar
solen stod lagt och flimrade mellan tradtopparna langs vagen. En
gang satt Mia och pratade i telefon med habiliteringsskoterskan i bilen
nar Anna hamnade i ett sadant tillstdnd. Mia beskrev forloppet for
habiliteringsskoéterskan, som sa att det lat som epilepsi och att Anna
borde utredas. Neurologerna gjorde fler EEG-undersokningar och vid
den femte sag de epileptisk aktivitet. Anna fick medicin med en gang.
— Den fungerade hyfsat i ett halvar, sedan klingade effekten av och vi
fick oka dosen. Sa har det varit hela tiden, vi har fatt stalla om
medicinen manga ganger, sager UIf.

Sedan dess har Anna haft alla typer av anfall man kan tanka sig, fran
absenser till status epilepticus. Det otdckaste tycker foraldrarna ar de
korta, tysta anfall hon far ibland.

— Hon kan f& kramper vi inte riktigt ser, och vi har forstatt att det ar
diafragman som krampar da. Vi har fatt forklarat for oss att det kan bli
valdigt farligt eftersom det ar svart for hjartat att sla som det ska om
diafragman krampar, sager UIf.

Genom aren har Anna fatt 22 livslanga diagnoser. Adhd, autism,
dovhet pa ena Orat, synnedsattning, cp-skada och sprakstorning ar
bara sex av dem.

— Neurologerna tror att det finns nagot syndrom i botten, nagon
genmutation som man annu inte kanner till. Bilder av Annas hjarna
visar stora svarta omraden, ndgon neurolog sa att hennes hjarna ar
som en schweizerost. Det var faktiskt skont att héra. Skadorna
uppstod troligen redan i magen. Det finns ingenting vi kunde gjort
annorlunda, sager Mia.
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— Hos barn med intellektuell funktionsnedséttning ar
spraksvarigheter ofta en del av symtombilden. Men
med hjalp av hjalpmedel och strategier kan man vidga
kommunikationsmgjligheterna.

Det sager specialpedagogen Britt Claesson som
arbetar pa DART Kommunikations- och
dataresurscenter for personer med
funktionsnedsattning i Goteborg.

DART ar en specialistenhet som traffar barn, unga och vuxna med
komplex kommunikationsproblematik. DART bedriver ocksa forskning
pa omradet, och den utgar ofta fran upptackter i méten med patienter.
Utgangspunkten i arbetet pa DART ar alla manniskors ratt till
kommunikation, vilken bland annat finns beskriven i flera av FN:s
konventioner, bland annat i barnkonventionen och konventionen om
rattigheter for personer med funktionsnedsattning.

— Var grundprincip &r att alla manniskor vill kommunicera. Att alla
kommunicerar pa nagot satt, och att kommunikation &r lika viktigt som
att ata, dricka och rora pa sig. Alla har ratt att delta i samtal som &r
viktiga for dem, séger Britt Claesson.

Vad ar kommunikation?

Den norska psykologen Per Lorentzen, sjalv pappa till barn med
kommunikationssvarigheter, brukar beskriva kommunikation som ett
spektrum. Pa ena sidan av skalan forhaller sig manniskor till
varandra, de ser och forstar varandra, utan att sdga nagot. | den
andra anden sker avancerad, spraklig, symbolisk kommunikation.
Kommunikation ar med andra ord nagot som pagar hela tiden mellan
manniskor, oavsett fardigheter och kompetenser. Vad man far ut av
att kommunicera med varandra beror pa vilken relation och forstaelse
man har for varandra.

Det finns manga olika satt att kommunicera, exempelvis genom tal,
gester, mimik, teckensprak, kroppskommunikation, skrift och bilder.
Allt utbyte av information mellan manniskor, medveten eller
omedveten, ar kommunikation. Det &r helt enkelt allt som nagon gor
eller sager, som nagon annan reagerar pa.

— Den kommunikation ni féraldrar har med era barn ar oerhért
vardefull och jag vet att den manga ganger fungerar valdigt bra.
Darfor vet jag ocksa att det kan vara svart att fora in alternativ,
kompletterande kommunikation i hemmet. Det ar ofta inte forran
barnet hamnar i nya sammanhang som kommunikationen kan bl
svar, sager Britt Claesson.
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Hon har besokt manga skolor och forskolor dar personalen sager att
det ar svart att kommunicera med vissa barn, eftersom de inte tar
egna initiativ.

— Da brukar jag betrakta barnen och pedagogerna en stund och det
som alltid slar mig ar att barnen tar massor av initiativ, som
pedagogerna dessutom svarar pa. Det ar bara det att vi ar sa vana
och snabba pa att tolka dem.

Manniskor kommunicerar for att uttrycka grundlaggande behov och
onskemal, for att fa och ge information, samtala, smaprata, uttrycka
social narhet, uttrycka artighet och sociala fraser.

— Men nar man analyserar vilka delar av kommunikationen som
barnen anvander mest, sa ar det ofta att uttrycka viljor och behov
samt att begéra hjalp och stdd. Det ar viktigt att vi hjalper barnen
aven med de sociala fraserna, som att kunna kommunicera hej och
hejda, for att de ska kunna ta del av ett socialt samspel, sager Britt
Claesson.

Att kommunicera &ar att vara manniska. Darfér behdver manniskor
runt ett barn med begransade kommunikationsmajligheter anstranga
sig for att forsta barnet, och for att hjéalpa det att gora sig forstatt.

— Att kommunicera med sprak och tal ar ett komplext system med
ljud- och teckensystem, ordférrad och grammatik som pusslas ihop
med att man maste lyssna, tolka rostlagen, forbereda sin del i
samtalet och vanta pa sin tur. Att ha ett sprak ar att kunna éverfora
och uttrycka budskap har och nu, men ocksa om att prata om saker
som har hant eller ska handa. Nar man pratar med personer som har
svart att forsta eller tala talat sprak pratar vi nastan alltid om har och
nu. Att prata om nagot som ska ske eller har hant blir ofta valdigt
svart, och vi tenderar att stéalla manga fragor i stéllet for att lata en
person beréatta fritt. Det kan bli valdigt begransande, sager Britt
Claesson.

Kommunikationshjalpmedel och epilepsi

Nar vi har svart att kommunicera med en annan méanniska, till
exempel for att hen har kommunikationssvarigheter, tenderar vi att
kommunicera mindre med den personen. Vi styr samtalet sjalva,
fragar mycket, och svarar till och med sjalva. Den som inte har
kontroll 6ver sin kommunikation, och som inte kénner sig delaktig,
kan reagera pa olika satt: till exempel genom att bli passiva, eller
tvartom fa ett utmanande beteende.

— Man ska komma ihdg att utmanande beteende kan vara en sorts
kommunikation, sager Britt Claesson.

Svarbehandlad epilepsi med ytterligare funktionsnedsattning yttrar sig
pa olika séatt hos olika individer. Behoven vad galler st6ttning i den
kommunikativa utvecklingen varierar darfér. Aven om allt fungerar bra
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hemma kan det behotvas alternativ kompletterande kommunikation
(AKK) i andra situationer: med korttidsboendet, i skolan eller med
slakt och vanner. Kommunikationshjalpmedel syftar till att forstarka,
utvidga, utveckla och underlatta kommunikationen. Aven den som har
ett tal kan ha nytta av kommunikationsstod.

— Ju battre forutsattningar barnet har for att kommunicera, desto
battre blir livskvaliteten for bade barnet och féraldrarna. Den som kan
kommunicera med sin omgivning far ett roligare liv, kommer ut mer
och har mindre stressade foraldrar, sager Britt Claesson.

Hon vill ocksa passa pa att uppmuntra skolpersonal att ta hansyn till
detaljer som hur man ror sig i rummet.

— Ett barn vars epilepsi kdnnetecknas av korta franvaroattacker kan
bli mycket forvirrade av att sitta pa en lektion i skolan dar lararen gar
fram och tillbaka i rummet. Pl6tsligt ar lararen pa andra sidan rummet,
och all energi gar till att fundera pa hur lararen hamnade dar.

Ett bra tips ar att géra ett kommunikationspass tillsammans med sitt
barn. Kommunikationspasset ar en liten bok med en introduktion till
individens satt att kommunicera. Det kan barnet eller ungdomen visa
upp i nya sammanhang. Typiska rubriker i boken kan vara "Om mig”,
"Om autism”, "Om epilepsi”, "Sa har kan du prata med mig” och "Sa
har pratar jag”. P4 DART:s webbplats finns en mall till
kommunikationspass som alla kan ladda ner. Ett annat tips ar appen
RattVisat som fyller samma funktion: att snabbt skapa forstaelse for
personen och hur eventuella hjalpmedel kan anvandas.

AKK som stdd

AKK ar en forkortning av alternativ och kompletterande
kommunikation, som finns for alla som har svart att forsta och/eller
uttrycka sig med talat sprak. DART och de flesta habiliteringar har
kurser for foraldrar som vill Iara sig mer om dessa metoder och hur
man kan arbeta med dem tillsammans med barnen. Grundkursen
heter AKKtiv Komlgang.

Kroppskommunikation, som naturliga gester och naturlig mimik, kan
anvandas av och med individer pa alla kommunikationsstadier. Det
finns ocksa system av bilder, tecken och symboler som man kan
anvanda sig av. Talknappar, datorer, telefoner och surfplattor kan
ocksa anvandas som AKK.

— Man ska inte vara radd att prova manga olika vagar nar det géller
kommunikation. Detta fOrvirrar inte barnet — tvartom kommer barnet
att sjalv valja de kommunikationsvgar som fungerar bast. Att
presentera flera alternativ innebéar att barnets palett av mojligheter blir
storre, sager Britt Claesson.

For att AKK ska fungera behovs insatser och stod bade fran
foraldrarna och fran skola, habilitering och andra berérda.

© Agrenska 2021, nr 618 27



© Agrenska 2021, nr 618

Svarbehandlad epilepsi med ytterligare funktionsnedséttning

— Det underlattar om alla i omgivningen ar engagerade och pratar
ihop sig om ett gemensamt forhallningssatt. Det underlattar for barnet
som da slipper uppfinna olika kommunikationssatt for olika personer,
sager Britt Claesson.

Det svara med AKK ar vanligtvis att veta vilka tecken eller bilder man
ska bdrja med, och hur man bygger upp ett anvandbart ordforrad.
Pragmatic Organisation Dynamic Display (PODD) ar
kommunikationsbocker som kommer med ett fardigt ordférrad — ord
som vi vet att barn ofta anvander. PODD underlattar sprakbadet med
ett barn som inte kan prata.

PECS och pekprat med bilder

PECS star for Picture exchange communication system. Tanken &r
att hjalpa barn att kommunicera med bilder genom en sorts
bildutbyteskommunikation. Barnet kan till exempel lamna fram en bild
pa en smorgas, och fa en smorgas i utbyte. | borjan behéver man inte
forsta vad som ar pa bilden utan bara att bilden ar en biljett for att fa
nagot. Nar barnet forstatt detta introducerar man fler bilder for att
barnet ska bdrja se och forsta att olika bilder betyder olika saker.
Darefter ar det dags att ga over till samtalskartor med fler bilder for att
barnet ska utvecklas.

PECS ar med andra ord en bra komma igdng-metod som kan dppna
for mer pekprat och sprakbygge med bilder. Nar barnet ar redo finns
det fardiga samtalskartor pa natet att satta upp darhemma. Om man
som vuxen tittar, pekpratar och ar modell fér metoden kommer barnet
vanligtvis igang med fler ord an vad som &r praktiskt i det begransade
PECS-systemet. Pekprat med bilder ger barnet ett uttryckssatt
och/eller anvands for att 6ka barnets forstaelse. Det finns en stor
variation och flera olika sorters bilder — fran konkreta (som katt, ata,
sova) till abstrakta (som olika kanslor).

Knippa

Knippor &r buntar med laminerade bildkort eller sma samtalskartor. |
skolan kan de baras med och anvandas hela skoldagen. Knippan blir
skolpersonalens stdd i kommunikationen med barnet, men kan
givetvis ocksa anvandas hemma. Det kan kannas krangligt att
bladdra och leta, men med tiden brukar det bli enklare. P& bildstod.se
kan man tillverka egna knippor.

Samtalsmatta

Samtalsmattan ar ett viktigt redskap, en resurs fér kommunikativa
rattigheter och en metod som majliggor att uttrycka asikter och
kanslor med hjalp av visuellt stod. Det ar en matta dar barnet sjalv,
med hjalp av bilder eller ord med kardborreband pa baksidan, har
mojlighet att gradera sin installning eller kansla till saker och ting.

28



© Agrenska 2021, nr 618

Svarbehandlad epilepsi med ytterligare funktionsnedséttning

Samtalsdmnena kan till exempel vara "Hur var din dag i skolan?” eller
"Hur gick det att aka taxi?”

Ritprat och seriesamtal

Ritprat ar en metod som har utvecklats for att visualisera olika
handelser och situationer for personer som har kommunikativa och
kognitiva svarigheter. Genom att rita och prata hjalper man barnet att
visualisera vad som har hant eller vad som ska handa och varfor det
hander. Bilderna blir ett stod i att behalla fokus i en forklaring eller i ett
samtal.

Visuellt schema

De flesta barn med intellektuella funktionshinder har behov av ramar,
struktur och tydlighet. Ett enkelt satt att gora barnet delaktigt i sin
vardag ar att gora scheman med bildstéd. Scheman gor varlden
mindre kaotisk, skapar sammanhang och ger stod for bade
kommunikation och kognition. Det finns manga olika varianter. Man
kan ha ett schema for allt som ska goras pa morgonen, ett for
veckan, ett for skoldagen. Pa bildstod.se finns inspiration och
mojlighet att sjalv satta samman scheman.

Tecken som AKK

De betydelsebarande orden tecknas med handerna samtidigt som du
talar. Tecknen kommer fran svenska teckenspraket. Tecken kan
hjalpa barnet att uttrycka sig, eller 6ka barnets forstaelse. Viktigt att
tanka pa ar att man ibland behover vanda pa ordféljden — att ta bollen
och kasta den, i stéllet for att kasta boll. Att barn tecknar "slarvigt” kan
bero p& motoriska svarigheter, och att barn hittar pa egna tecken ar
ett tecken pa att de ar uppfinningsrika och sugna pa mer
kommunikation.

Talande hjalpmedel

Det finns manga talande hjalpmedel, som kan hjalpa barnet att ta
plats i samtal. Prata garna med habiliteringen for att fa olika alternativ
presenterade.

TaSSelLs - Tactile Signing for Sensory Learners

Den som &r pa en tidig kommunikativ niva och i behov av en forstarkt
sensorisk kommunikation kan vara hjalpt av
kommunikationsmaterialet TaSSeLs. Det beskrivs som "ett enkelt
signalsystem med stdd av tecken i meningsfull kontext” och innefattar
ungefar 50 tecken som anvands frekvent i vardagliga situationer.
Varje tecken har ett taktilt start- och slutlage som sitter pa barnets
egen kropp, vilket ar en fordel for barn med synnedséattning. Det
skapar tydlighet och delaktighet.
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Viktigt med tidigt stod

Det finns manga fordelar med att redan tidigt satta in stodinsatser for
kommunikation. Genom att hjélpa barnet att uttrycka sig kan man
exempelvis minska frustration och utmanande beteende — vare sig
det ar sjalvskadande eller utatagerande.

Alla manniskor kan utvecklas i sin kommunikation — hur langt beror
bland annat pa hur bra stod personen far fran sin omgivning.

Hur ska man borja?

Nar ett nytt hjalpmedel ska introduceras ar det viktigt att inte gora det
for krangligt i borjan. Det &r bra att satta igang i en situation som
barnet gillar, da blir det lattare att lara in det nya.

Fasta rutiner ar sjalvklart viktiga, men ocksa lek och spontana
situationer. Leken stimulerar oss till att utvecklas.

For att barnet ska forsta vad man ska anvanda tecken, bildkartor och
olika kommunikationshjalpmedel till — och vad de betyder — behéver
omgivningen vara modell. Modell & den vuxne genom att sjalv
anvanda samma kommunikationssatt som barnen, exempelvis att
peka pa bilder.

Ofta behover omgivningen alltsa fundera pa, och eventuellt forandra,
sitt eget satt att kommunicera for att underlatta fér personen med
kommunikationssvarigheter. Det ar bra att vidga sin syn pa vad
kommunikation &r. En tumregel kan ocksa vara att anvanda sig av
responsiv kommunikationsstil, som ser ut sahar:

1. Titta och lyssna: Se vad barnet gor och intresserar sig for. Var
uppmarksam pa signaler.

2. Vanta och forvanta: Visa att du vantar dig ett svar eller en
reaktion, och ge barnet gott om tid att uttrycka vad hen tycker
ar intressant eller roligt. Att vanta lite langre &n man forst tror
behovs ar ofta nyckeln for att fa till en kommunikation.

3. Tolka och bekréafta: Tolka och bekréfta vad personen gor, inte
bara vad den séager eller tecknar. Kommentera vad du ser, till
exempel "ah, du leker med bilen” eller "spanar du efter katten
nu?”. Detta ar ocksa kommunikation.

Kommunikation i varden

Patientlagen sager att all har réatt att fa information de forstar. Alla har
ocksa ratt att vara delaktiga i sin vard. | dag anvander varden mer
och mer bildstdd. En del skickar alltid med bildstod i kallelser och
informationsmaterial. DART har varit med och utvecklat bildstdd for
flera vardsituationer — ring garna mottagningen och fraga om det finns
nagot de kan ta fram. Det finns mycket fardigt material for varden pa
Darts webbplats.
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Har hittar du appar och andra hjalpmedel

Det finns manga webbplatser, forum och facebookgrupper som
skriver om och diskuterar appar som hjalpmedel. Men det kan vara
svart att hitta ratt. Darfor finns projektet Appar for kommunikation som
samlar appar och styrséatt for smarta telefoner och surfplattor i ett
forum pa internet: hi.se/lkommunikationsappar

Ett projekt pA DART, Kom Hit — Kommunikationsstod i
vardsituationer, kom-hit.se har som syfte att tillgodose barnets ratt till
kommunikation enligt FN:s konventioner. Genom projektet vill DART
bidra till 6kad aktivitet och delaktighet for barnet under vardvistelse
eller tandvardande behandling.

Ett boktips fran Britt Claesson: Nar du ler stannar tiden, av Anna
Pella.

DART kan kontaktas via dart.su@vgregion.se, pa telefon:
031-342 08 01, eller via webbplatsen vgregion.se/ov/dart/

Har kan man fa information och tillgang till AKK-hjalpmedel:

e Logoped, arbetsterapeut eller pedagog pa habiliteringen kan
vara en forsta kontakt.

e DART lagger ut en del symbol- och bildkartor pa webben. Dar
finns ocksa mer information om bra appar for kommunikation.

e SPSM (Specialpedagogiska skolmyndigheten), som hjalper
skolor att utforma stdd till barn med sarskilda behov:
WWW.SpSm.se

e Hjalpmedelscentralen.

e Datatek eller bibliotek.

Bra lankar:

bildstod.se (bildstodsverktyg — registrera och logga in)
kom-hit.se (kommunikationsstdd i vardsituationer)

akktiv.se (foraldrautbildning)

vgregion.se/ov/dart (DART:s webbplats med diverse information,
tips och material)

habilitering.se/fakta-och-rad/visningsmiljo/ (Habiliteringens
resurscenter)

regionuppsala.se/infoteket/ (Infotekets webbplats med diverse
information, tips och material)
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Fraga till Britt Claesson

Ska man informera okanda personer om hur barnet
kommunicerar? Det kan kannas ganska utlamnande.

— Om det gar att ha en 6verenskommelse med sitt barn &r det bra, for
man ska passa sig for att prata 6ver barnets huvud. Ett
kommunikationspass ar valdigt anvandbart i sddana lagen. Dar kan
man skriva "jag vill att du pratar tydligt med mig”, och jag tycker att
barnet sjalv ska fa racka fram sitt kommunikationspass sa ofta det ar
mojligt. Naturligtvis finns det situationer dar det inte gar — ni foraldrar
vet sékert var gransen gar for nar barnen kanner sig utlamnade.

Anna far personlig assistans

Mia och Ulf hade tat kontakt med en LSS-handlaggare i kommunen
redan nar Anna var ett par manader gammal. Avldsningen pa tre
timmar i veckan utokades sa smaningom till ett par natter i veckan,
for att foraldrarna skulle fa sova. Insatsen var tankt som en tillfallig
I6sning, tills situationen blev battre. Men det blev en insats som
varade i flera ar, och uttkades allt eftersom. Avlgsaren borjade logga
allt hon gjorde och familjen visade upp dokumentationen for LSS-
handlaggaren. Insatsen 6vergick till personlig assistans nar Anna var
tva ar.

— Vi ville verkligen inte behtva personlig assistans. Vi tankte lange att
vi skulle klara oss sjalva. Men det gar inte att aldrig sova. Det forsta
beslutet om personlig assistans var pa 51 timmar per vecka, det vill
saga framst for natterna. Da hade nog alla forstatt att det inte ingar i
vanligt foraldraansvar att sitta natterna igenom och halla igang sitt
barns andning, sager UIf.

Anna borjade forskolan nar hon var 1,5 ar. Hon kunde da varken sitta,
krypa, ata eller ga.

— Hon kunde inte ens rulla runt fran rygg till mage. Kommunen
ordnade en resursperson till forskolan och det fungerade rétt bra,
sager Mia.
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Hilsa och rirelse vid svarbehandiad epilepsi

© Agrenska 2021, nr 618

— Det ar viktigt for alla manniskor att rora sig varje dag,
och det galler forstas aven barn med
funktionsnedsattningar. En fysioterapeut kan hjalpa till
att anpassa traning och att hitta bra fysiska aktiviteter.
Det séager Niclas Hagsten och Linda Rydqvist som ar
fysioterapeuter pa Habiliteringen Knoppaliden i
Skdvde.

Fysioterapeuter traffar barn med funktionsnedsattningar och goér
bland annat en beddémning av den grovmotoriska utvecklingen. Det
innefattar huvudkontroll och formagan att rulla, sitta, krypa, std, ga,
hoppa och springa.

— Vi ser vilka formagor barnen har och vilka eventuella hjalpmedel de
kan behova for att lara sig na dessa milstolpar, sager Niclas Hagsten.
En nedsatt motorisk formaga kan bero pa en oférmaga att aktivera
och kontrollera musklerna, eller pa att signalerna fran hjarnan som
styr motoriken inte nar fram. En del har en spasticitet i musklerna
(6kad muskelspanning) eller hypotoni (minskad muskelspanning).

Fysioterapeutisk beddmning

Bedomningar och observationer sker pa olika nivaer. Férutom
kroppsfunktionerna tittar fysioterapeuterna pa aktivitet och
delaktighet, samt pa omgivningsfaktorer som paverkar barnet. Nar
det galler det kroppsliga ingar en rad funktioner, exempelvis
ledrdrlighet, muskeltonus och reflexer.

— Det ar vanligt att barn med funktionsnedséattningar far en nedsatt
rorlighet i vissa leder. Mojligheten for ett barn att vara delaktigt kan
bland annat bero pa formagan att forflytta sig, att sjalv andra sin
position, anvanda armar och hander, halla uppe huvudet och balen
och kontrollera sina rérelser.

Spasticitet

Spasticitet ar en forhojd muskelspanning som orsakas av en skada i
det centrala nervsystemet (hjarnan och ryggmérgen). Den yttrar sig
som ryckningar eller spanningar i kroppens muskler, som personen
sjalv inte kan styra Gver. Spasticitet paverkar nervsignaler som gar till
musklerna och forsvarar for de viliemassiga rorelserna.

— Ibland utléses spasticiteten av vissa aktiviteter, och den kan ocksa
bero pa dagsform. Epilepsianfall, forstoppning och det allmanna
maendet kan paverka. Ibland forandras spasticiteten Gver tid, framst
hos de mindre barnen. Men med tiden blir den oftast lite mer
konstant, sager Linda Rydqgvist.
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Spasticitet kan gora att en person drabbas av fysiska komplikationer,
exempelvis kontrakturer (ledfelstéllningar), hoftledsluxationer (att
hoften gar ur led), skolios (sned rygg) och smarta.

Behandlingsmetoder

Behandling av spasticitet gar ut pa att minska risken fér sddana
komplikationer, och kan bland annat innefatta tojning av spanda
muskler. Ibland anvands nervgiftet botulinumtoxin (Botox), som ges
genom en spruta in i muskeln.

— Effekten varar oftast i omkring sex manader, sager Linda Rydquvist.
Baclofen ar ett lakemedel som verkar generellt i kroppens muskler.
Det ges i tablettform eller via en pump.

Hypotoni

Slapphet i musklerna, eller hypotoni, behandlas framst genom
anpassad styrketraning och aktiviteter som ridning och simning. En
del barn behover en stodjande korsett for att kunna halla kroppen och
huvudet uppratt.

Traning ska vararolig och funktionell

Barn behover ha en rolig och motiverande fysisk aktivitet minst en
timme per dag. Men det behover inte vara "traning” i traditionell
bemarkelse, utan innefattar ocksa lek och vardagssysslor.

Kanske kan man passa pa att stracka barnets ben nar man laser
saga, eller lata hen sta med sitt stahjalpmedel samtidigt som hen ser
pa tv eller pusslar. Barnet utmanas att aktivt medverka for att hitta
strategier. Vad tycker just du ar roligt? Hur vill du trdna, och nar?

Andningstraning kan exempelvis géras genom att "koka kaffe” i
vattnet nar man badar, bubbla bubblor i glaset med ett sugror eller att
andas med ett motstand i en sa kallad PEPmask. Man kan ocksa
gunga pa en boll som hjalp for att kunna hosta upp slem.

Statraning ar bra for att stracka pa kroppen och motverka
felstallningar. Man talar idag ofta om 24-timmarspositionering vilket
innebér att det ar viktigt att se 6ver barnets position under dygnets
alla timmar, inte bara nar man exempelvis sitter i sin rullstol.

— Hur vi ligger i sdngen nar vi sover spelar stor roll, &ven for den som
inte sjalv kan rora sig s mycket. Ibland kan sma justeringar géra stor
skillnad for ergonomin, som att ha en kudde mellan knéna for att
benen ska komma rakt ut fran backenet.

Kroppskéannedom

For foraldrar ar det en viktig uppgift att hjalpa sitt barn att lara kanna
sin kropp genom berdring, "kroppssanger”, lek och dagliga aktiviteter.

34



Svarbehandlad epilepsi med ytterligare funktionsnedséttning

Barn behover fa vara delaktiga i allt som ror kroppen — fa testa nya
rorelser, prata om kroppsdelarna och fa hjalp att klara av
vardagsrorelser sjélva. Ge barnet tid, sarskilt nar det géller att lara
barnet ndgot nytt. Lat barnet fa kanna, observera och kommunicera
vad som hander i kroppen.

Hjalpmedel

Det finns hjalpmedel for manga olika saker, sasom rullstolar, sta- och
gahjalpmedel. De hjalpmedel fysioterapeuter far forskriva ar framfor
allt g&- och stahjalpmedel, medan arbetsterapeuter kan hjélpa till med
speciella stolar, toaletter och annat som underlattar vardagslivet.
Malet med hjalpmedlen &r att kompensera for funktionsnedsattningen
och att trana barnets fardigheter. Innan ett barn far ett hjalpmedel
sker en kartlaggning av problemet och en bedémning av hur behovet
ser ut. Sedan provar man ut och anpassar produkten.

— Vi foljer ocksa upp och utvarderar hjalpmedlets funktion och nytta,
sager Linda Rydqvist.

Fysisk rérelse och epilepsi

Forskning visar att personer med epilepsi ar mindre fysiskt aktiva an
andra. Men hos de flesta personer med epilepsi ar fysisk aktivitet inte
anfallsprovocerande.

Generellt bor personer med epilepsi stimuleras till att leva ett aktivt liv
och delta i idrott och motionsaktiviteter. Regelbunden fysisk aktivitet i
grupp kan ge en mattlig anfallsférebyggande effekt, men ocksa bidra
till valmaende pa andra plan, bland annat genom att minska risken for
folidsjukdomar. Det ar lika viktigt for personer med epilepsi som for
alla andra att rora pa sig dagligen!

Fraga till Linda Rydguist och Niclas Hagsten

Nar vi gar till habiliteringen far vi bra information men
jattemycket laggs pa oss. Finns det nagra alternativ, som nagot
program dar man kan ga och traffa sjukgymnasten 1-2 ganger i
veckan? Vi kanner oss otillrackliga.

— | dag hamnar mycket ansvar pa familien. Men som sjukgymnast har
man ett ansvar att se till att det blir en lagom niva for foraldrarna
och/eller assistenterna. Hitta gérna en aktivitet barnet tycker om och
glom inte heller att séga ifran nar det blir for mycket. Om vi som
sjukgymnaster ser att familjen inte klarar det program man har
bestamt forsoker vi ta ett omtag och fundera pa om det gar att lagga
upp traningen pa nagot annat satt. Ett annat alternativ, om det
handlar om att trana upp en sarskild formaga, kan vara att kolla om
det finns nagon intensivtraning liknande den vi har pa Knoppaliden.
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Anna far en lillebror

Nar Anna var fyra ar fick hon en lillebror, Lukas. Graviditeten
praglades av stark oro, men Lukas foddes pa det stora sjukhuset dit
Anna kordes efter forlossningen och allt gick bra.

Annas utvecklingskurva hade varit helt plan sedan fodelsen. Mia och
Ulf hade jobbat hart for att trana hennes muskler. Mia fick Anna att
upptacka sina fotter genom att varje dag i tre manader satta roda
strumpor p& dem och hjalpa henne att kdnna pa sina fotter. Vid varje
blojbyte téanjde hon Annas spastiska fingrar. | ettarsaldern fick Anna
en specialanpassad stol for att f prova att sitta. Men det var inte
forran Lukas féddes som hennes motorik gjorde verkliga framsteg.

— Hon sag hur han gjorde och fick lust att forsoka sjalv. Hon larde sig
rulla, krypa och ga genom att vara med honom, sager Mia.

En stor foréandring som familjeutdkningen ledde till var att foraldrarna
plotsligt maste dela pa sig nar Anna behovde aka till sjukhus. Mia
beskriver en bild som etsat sig fast hos henne: hur Lukas star upp i
sin spjalsang och ser Anna ha ett stort epilepsianfall mitt i natten.
Ambulanspersonal kommer in och hamtar Anna, och Ulf och Lukas
blir kvar hemma.

— Det kande sa fruktansvart att lamna dem hemma och &ka ensam
med Anna. Det kandes ocksa hemskt att Lukas fick se allt detta, att
det ingick i hans barndom att andra manniskor utforde livraddning pa
hans syster, sager Mia.

Men aven har har Lukas visat sig vara till stor hjalp.

— Nu under veckan pa Agrenska var det ndgon som pratade om
epilepsihundar, alltsa specialtranade hundar som markerar nar husse
eller matte haller pa att fa ett anfall. Vi har ingen hund, men vi har en
epilepsibror. Lukas ar tio &r nu men han kan plotsligt bli helt tokig och
speedad. Det slar aldrig fel, strax efterat far Anna anfall. Det hander
aven pa natten, trots att de inte ens sover i samma rum, sager UIf.
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(-]
Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Barnteamet pa Agrenska har bred kompetens och stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser, daribland
svarbehandlad epilepsi med ytterligare
funktionsnedsattningar. Under vistelsen p& Agrenska
har barnen ett eget anpassat program.

— Barnteamet ar noga med att anpassa innehallet sa
att dagens aktiviteter blir optimala for varje barn, sager
Astrid Emker och Samuel Holgersson, pedagog
respektive sjukskoterska i Agrenskas barnteam.

Barn som har svarbehandlad epilepsi och ytterligare
funktionsnedsattningar har olika kombinationer av symtom som
forekommer i varierande svarighetsgrad. Det ar darfor viktigt att alltid
se varje individs behov. Veckans program for barnen och
ungdomarna har utformats med detta som utgangspunkt.

— Aven om en del symtom och behov férenar personer med samma
diagnos ér alla forstas ocksa sina egna personer med sina egna
personligheter. Det utgar vi ifrn vid alla méten har p& Agrenska,
sager Astrid Emker som &r pedagog och arbetar i Agrenskas
barnteam.

Infér en familjevistelse laser personalen in medicinsk information,
dokumentation fran tidigare vistelser och samtalar med foraldrarna
om barnen med diagnos. Personalen far ocksa information fran
barnens skolor. Déarefter skraddarsys 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. Vi férsoker att alltid analysera varfor en aktivitet fungerar
bra nar den gor det, for att kunna aterskapa de gynnsamma
omstandigheterna, sdger Samuel Holgersson, sjukskéterska som
jobbar i Agrenskas barnteam.

Personalen i Agrenskas barnteam &r van att hantera barn med olika
diagnoser och funktionsnedsattningar. Ett av malen med veckan &r
att se till varje barns omvardnadsbehov och halsa. Nar det galler just
svarbehandlad epilepsi finns det vissa forberedelser som ar extra
viktiga.

— Vi vet att manga av barnen har kognitiva svarigheter,
neuropsykiatrisk problematik och sociala begransningar som kan
gbras varre av omgivningens radsla for anfall, sager Samuel
Holgersson.
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| forberedelserna ingar till exempel att utbilda personal i
omhandertagande av epilepsianfall, ge mgjlighet till vila under dagen
och lata individuella hjalpmedel fa ingd i aktiviteterna pa ett naturligt
satt.

— Daremot sétter vi inga granser for vad vi kan gora. Vi gar garna och
badar med barnen, men da ar vi en person som tar hand om varje
barn, plus en extra vuxen ifall ndgot skulle handa i vattnet. Vi gor
ocksa handlingsplaner for om nagot skulle intraffa och en utsedd
person ar alltid ytterst ansvarig for att mediciner och annat ar med,
séger Samuel Holgersson.

Delaktighet

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

Att starka barnens sjalvkansla och sociala samspel ar viktiga
malsattningar under veckan. Det goér man bland annat genom att
genomgaende ha en tydlig struktur i aktiviteter och miljo.
Mojligheterna till delaktighet 6kar om barnet vet vad som ska hénda
och vilka forvantningar han eller hon har pa sig, och forberedelserna
blir extra viktiga eftersom manga barn med IF, autism eller andra
funktionsnedsattningar har svart att forestélla sig saker som annu inte
hant.

— Vi vuxna &r ett viktigt stod. Vi & noga med att tydliggora vara
aktiviteter och vélja aktiviteter dar alla kan delta pa sina egna villkor,
sager Astrid Emker.

For att starka kamratrelationer introduceras lekar dar barnen far
uppleva att de lyckas och dar de far positiv forstarkning.

En viktig aspekt under alla familjevistelser p& Agrenska &r att ge
barnen mojlighet att traffa andra som ar i samma situation. | de
motena kan de k&nna en unik gemenskap och utbyta erfarenheter.
Programmet pa Agrenska ar ocksa utformat for att bidra till att oka
barnens kunskaper om den egna diagnosen och dess konsekvenser.

Strategier for att optimera forutsattningarna for barnen

Alla manniskor har nytta av olika metoder for att komma ihag och
strukturera. De allra flesta vuxna har kalendrar och god kunskap om
vad som forvantas av dem pa jobbet varje dag. Specialpedagogik for
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barn med séarskilda behov bygger pa samma principer om tydlighet
och struktur.

Precis som manga andra barn, mar barn med svarbehandlad epilepsi
och ytterligare funktionsnedsattningar ofta bra av en lugn miljé och
fasta rutiner.

— Vi har bland annat bildscheman 6ver vad vi ska hitta pa under
dagen. Da ser barnen vad vi ska gora och i vilken ordning.

Barnen har en samling varje morgon. Veckans dagar har en egen
farg och en egen doft, som barnen da far lukta pa i en doft-flaska. Det
underlattar uppfattningen av vilken dag det ar och hur mycket som ar
kvar av veckan.

P& Agrenska varvas gruppaktiviteter med sjélvstandiga aktiviteter,
liksom lugna lekar varvas med mer motoriskt kravande. Det gor att
bade grov- och finmotoriska férmagor tranas under lekar och
aktiviteter. Ett annat évergripande mal med veckan ar att minska
konsekvenserna av koncentrations- och inlarningssvarigheter, genom
bland annat individuellt anpassade arbetsuppgifter, bildscheman och
tidshjalpmedel som skapar tydlighet. Tanken &r att alla aktiviteter
ocksa ska kannas roliga for barnen sa att deras motivationsniva halls
uppe.

— Vi brukar ocksa forsoka se till att a&ven vardagssituationer, som
pakladning och liknande, blir bra och vardefulla stunder for barnen.
Inte bara ett nbdvandigt ont, sager Astrid Emker.

Personalen ar noga med att vara lyhord infor barnens trotthetsniva
och lagger in extra tid i schemat dar det behdvs. Det ar bra att tanka
pa att inte ta slut pa alla krafter pa vagen till en aktivitet.

For att stimulera och stodja sprak och kommunikation &r personalen
pé& Agrenska lyhérd, ger barnen tid och invéantar bekraftelse. De
anvander individuella kommunikationshjalpmedel, tydligt kroppssprak,
ord, ljud och tecken. Detta kompletteras med konkret material som
forstarker och stimulerar alla kroppens sinnen. Det kan till exempel
handla om talande bdcker och andra inspelningsbara hjalpmedel,
fotmassage eller foremal som &r roliga att kanna pa.

Pa 6n finns bade harda klippor och strander med mjuk sand som kan
vara skon att stoppa fotterna i.

— Nu under veckan har vi till exempel varit och badat. Det brukar
barnen alltid tycka om. De far skvétta och plaska, men ocksa bara
njuta.

Skolans stod — elevens rattigheter och skolans skyldigheter

| skollagen betonas barnens rétt till anpassat stéd. Lagen garanterar
alla elevers ratt att utvecklas sa langt som majligt utifran sina egna
forutsattningar. Rektorer ar skyldiga att utreda om en elev behover
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sarskilt stod. Om sa ar fallet ska ett atgardsprogram upprattas. | det
ska det tydligt framga vilka malen &r och hur de ska uppnas.

— Skolmiljon ska ge barnet stimulerande upplevelser och
erfarenheter, da kickas den "goda cirkeln” igang. Den innebar att
lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att ta egna initiativ,
vilket i sin tur gor henne eller honom mer delaktig och aktiv. D&
uppmuntras utvecklingen, sager Astrid Emker.

Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM (spsm.se) eller
kommunens resursteam kan hjalpa till med radgivning.

Las mer om vilket material som anvéands p& Agrenskas webbplats:
agrenska.se

Ovriga lanktips:

logopedeniskolan.blogspot.se

skoldatatek.se/verktyg/appar

mtm.se — Myndigheten for tillgangliga medier (talbdcker, punktskrift
och lattlast material).

skolappar.nu - Appar kopplade till det centrala innehdllet i Lgr 11.
appstod.se - Samlingsplats for appar som stdd.

mathforest.com — Mattetraning online, valj mellan olika nivaer.
mfd.se - Myndigheten for delaktighet.

ritadetecken.se - Program med tecken, kan laddas ner som app.
hattenforlag.se - Teckendockor, bécker, spel och musik med tecken.
varsam.se - Hjalpmedel och traning.

komikapp.se - Material och inredning.

nyponforlag.se - Sprakstimulerande material.

abcleksaker.se - Fina, roliga och pedagogiska leksaker.
lekolar.se — Forskole- och skolmaterial, leksaker, pyssel och
hjalpmedel.

goteborg.se/eldorado - Upplevelsehus, studiebesok, kurser och
utbildningar
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| dag gar Anna i sjatte klass i sarskola. Hon kommunicerar obehindrat
med tecken och ljud, hon laser och skriver, rider och badar. Hon har
personlig assistans dygnet runt. En av assistenterna ar UIf sjalv.

— Men pa sikt ska vi forsoka anstalla nagon annan. Vi har inte gett
upp tanken pa att fortsatta med vara vanliga jobb, sager Mia.

Det basta familjen vet &r att vara i skogen, att vandra, leka och
orientera tillsammans. En sommar, nar Lukas satt i barnvagn och
Anna i rullstol, vandrade familjen delar av Kungsleden.

— Da motte vi manga forvanade manniskor, skrattar UIf. Men var
installning liknar nog Pippis: "Detta har vi inte gjort forut, sa det klarar
vi sakert”.

Ibland tanker Mia att hon aldrig hade akt hem fran sjukhuset om hon
hade vetat vad de skulle ga igenom de narmsta aren.

— | borjan var det faktiskt osékert om vi ens skulle f& komma hem.
Men det fick vi, och vi orkar med vart liv for att vi maste, sager hon.
UIf instammer.

— Livet blev inte som vi trodde. Men det gar inte att orientera i
Goteborg med en karta 6ver Sundsvall. Vi far satta oss ned och rita
om kartan precis hela tiden.

Syskon till barn med funktionsnedsattning behéver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och majlighet att
tréffa andra i samma situation. Det visar forskning pa
omrédet och erfarenheter frdn Agrenskas
syskonprojekt.

En syskonrelation &r inte lik nagon annan relation man har i livet.
Den ar ofta livets langsta och innehaller nastan alltid bade positiva
och negativa inslag. Barn som far ett syskon med
funktionsnedsattning kanner ofta blandade kanslor infor situationen.
De kan inte vélja bort den utan maste hitta ett sétt att forhalla sig till
den. Precis som andra barn kan de till exempel bli rasande och vilja
sla till sitt syskon — men det vet de att de inte kan gora.

— Var erfarenhet ar att manga barn inte vill bekymra sina foraldrar.
Andra kanner att det inte ar nagon idé att beratta om sina kanslor —
laget kan anda inte férandras, medan vissa inte vagar beratta
eftersom de upplever att kanslorna ar "fel”. Syskon till barn med
funktionsnedsattning har manga kanslor men kanske inte alltid nagon
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att prata om dem med, séager Samuel Holgersson i Agrenskas
barnteam.

Studier av syskon till barn med funktionsnedsattning visar féljande:

e Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors/systers
diagnos och foraldrarna Overskattar ofta hur mycket de vet om
den.

e Information &r inte detsamma som kunskap. Man vet inte hur
mycket syskonet forstatt och hur han eller hon tolkat
informationen om sjukdomen och vad den innebar.

e Att forstd och skapa kunskap tar tid. Man kan behova prata
om saken kontinuerligt eftersom situationen férandras, precis
som barnets fragor och funderingar.

Olika behov i olika aldrar

Yngre syskon uppfattar tidigt omgivningens behov av hjalp. De har
manga varfor-fragor och behdver svar som anpassats efter deras
niva — de tolkar garna information personligt och konkret, och
behdver tydlig information.

I nio-tioarsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron. De borjar
se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt att syskonet i
nagon man ar avvikande. Barnen noterar blickar och reaktioner fran
omgivningen och borjar fundera pa hur de ska forklara for andra.

— En kille vi hade héar pa en familjevecka funderade mycket pa hur det
skulle ga nar hans lillasyster, som satt i rullstol, skulle borja skolan.
Han visste ju att man ska springa 60 meter i skolan, sdger Samuel
Holgersson.

Det kan vara bra att i familjen ha ett gemensamt forhallningssatt. Det
kan vara att séga namnet pa diagnosen, men det fungerar lika bra att
sdga 'min brorsas svaga muskler’ eller ’kramp’ i stéllet for epilepsi.
Aldre syskon tar ofta p& sig ansvar for att féraldrarnas ska orka, pa
kort och lang sikt. De funderar ocksa over arftlighet och existentiella
fragor som varfor de sjalva inte drabbades néar deras syster eller bror
gjorde det. En del kadnner skuld dver att vara friska. llska, skam och
sorg ar andra kanslor som &r vanliga och helt normala.

— | tonaren utvecklar manga en kompisrelation till sina syskon,
aldersskillnader borjar jamnas ut och man kanske hittar pa saker
tilsammans. FOr en person som har ett syskon med
funktionsnedsattning kan det da bli en sorg att inte kunna ha en
likadan relation till sitt syskon som kompisarna har — aven om det ar
en fin relation, sager Samuel Holgersson.

En del syskon vill garna ta mycket ansvar, kanske rent av bli
assistenter nér de &r myndiga.

— Det &r viktigt att beratta for syskonet att det inte ar deras ansvar,
utan foraldrarnas. Men vill de anda hjalpa till kan det vara en jattebra
I6sning.
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Intervjuer med syskon visar att de upplever att de kommer i andra
hand, att foraldrarna agnar sig mer at det sjuka barnet. De upplever
att roliga aktiviteter far avbrytas pa grund av syskonets sjukdom. De
kanner att omgivningen har stora férvantningar pa dem. De oroar sig
inte sallan for saker — som att syskonet ska bli retat, eller for hur
syskonet ska fa det i framtiden. Sammanfattningsvis kan man séaga
att syskon till sjuka barn behéver bli sedda och bekraftade. De maste
kanna att de ocksa far egen tid med foraldrarna. Den ska vara avsatt
speciellt for dem och inte bara besta av tid som "anda blev éver”.
Detsamma galler for foraldrarnas uppmarksamhet.

Kunskap, kanslor och beméastrande

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifran kunskap, kanslor och
beméstrande.

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tilsammans. Det ar ofta lattare for dem att formulera fragor i grupp,
som sedan besvaras av en lékare, sjukskoéterska eller annan kunnig
person.

— Jag har mott barn som i tio ar dragit sig for att fraga "var det mitt fel
att min syster blev sjuk”. Vi beréattar att syskonen inte bar nagot
ansvar for att syskonet blivit sjukt och hjalper dem med strategier for
hur de ska hantera fragor fran omgivningen. Nar de aker fran
Agrenska ska de ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sddana
situationer.

Kanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
k&nna sig bekvdma med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som grupp,
da blir det lattare att prata om personliga saker. De gor ocksa
mangder av praktiska 6vningar i att prata om kanslor.
Huvudbudskapet ar att det &r viktigt att satta ord pa sina jobbiga
ké&nslor, och att inte avvisa dem.

— Som foralder kan det vara jobbigt att prata om svara kanslor med
sitt barn. Man vill vara vuxen och trygg, och inte belasta barnen.
Barnen kan kanna precis likadant: de vill inte belasta foraldrarna
genom att fa dem att grata eller bli bekymrade. Manga kanner ocksa
att det inte finns nagon lamplig tidpunkt. Mitt rad blir darfor att inte
vanta pa det perfekta tillfallet utan prata kort och ofta. Var arlig mot
barnet, var tillganglig och tillbringa tid tillsammans, sager Samuel
Holgersson.

Ett enkelt tips ar att "vacka den bjorn som sover”, genom att till
exempel testa att prata om ett kansligt amne som dyker upp pa tv
eller i en bok man laser. Ytterligare ett tips ar att prata i bilen, dar
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samtal tenderar att bli ganska avslappnade och ostérda. Man maste
inte se varandra i 6gonen fOr att ha ett bra samtal.

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

— Det kan handla om sorg 6ver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bara.

Vad séger syskonen?

| intervjuer berattar syskon till barn med funktionsnedsattning att de
gloms bort ibland, och far mindre uppmarksamhet an brodern eller
systern som har en diagnos. Ibland fragar lararna i skolan oftare “hur
mar din syster/bror?” an “hur mar du?”, vilket kan bidra till den
kanslan. En del tycker det ar trakigt att ofta behtdva avbryta roliga
aktiviteter pa grund av syskonet.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sadana
saker kan ju ingen ge nagra svar pa, men ofta ar det battre att
fundera tillsammans med barnen &n att inte beréra amnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli.

For att utveckla strategier att hantera svara kanslor kan man
identifiera kanslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora i stallet.

Syskonen beskriver ocksd manga positiva aspekter av att ha en bror
eller syster med funktionsnedsattning. De lar sig tidigt att respektera
olika manniskor, att ta ansvar och vara sjalvstandig, kanna empati
och forstaelse, samt att satta saker i perspektiv.

— Det ar ganska stora saker de beskriver som positiva. Dessutom
namner manga att det ar harligt att f& ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana sma saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!

Under vistelsen p& Agrenska far syskonen gora en beréattelsebok,
som handlar om deras kanslor och tankar infor att ha ett syskon med
svarbehandlad epilepsi.

— Det ar deras egen bok, som de sjalva véljer om de vill visa for
foraldrarna eller inte. Men var tanke ar att boken ska kunna fungera
som ett underlag for bra samtal ihop med foréldrarna. Den kan bli en
brygga till amnen som ibland kan vara svara att prata om.

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
syskonkompetens.se
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P& hemsidan finns bland annat samtalsverktyg och lastips. Dar finns
ocksa filmer som illustrerar olika situationer och fragestallningar.
Bland annat filmen om Ludwig som har artrogrypos, och hans syskon
Lilly och Leon. "Alskar ni honom mer &n mig?” undrar Lilly nar
storebror far mer uppmarksamhet och hjalp av féraldrarna.
agrenska.se/syskonkompetens/syskonkompetens-filmer/
alskar-ni-honom-mer-an-mig/

En annan film handlar om Hugo, sex ar, som ar storebror till Abbe,
fyra ar. Abbe har en kromosomavvikelse och ett allvarligt hjartfel, och
i filmen pratar Hugo med sin pappa om hur det kanns att ha en bror
som ar sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/syskonkompetens-filmer/
pratmandlar-och-syskonkarlek/

Ett boktips ar Christina Renlunds bok Litet syskon. Den handlar om
att vara liten och fa ett syskon med en funktionsnedsattning.

— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden, garna med en
barntandvardsspecialist. Om det finns svarigheter med
tal, sprak och atande behdovs aven kontakt med
logoped. Det sager tandskoéterska Pia Dornérus och
logoped Agneta Rubensson, som arbetar pa Mun-H-
Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amunddn samt
pa Odontologen, Géteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med
syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhélsa och munmotorik hos personer med sallsynta halsotillstand.
Kunskapen sprids for att bidra till ett battre omhandertagande och en
hogre livskvalitet for de berdérda patientgrupperna och deras anhoériga.
| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum for
séllsynta halsotillstdnd inom tandvarden, ett i Umea och ett i
Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar. Efter godkannande fran vardnadshavare gor
en tandlakare och en logoped en 6versiktlig undersékning och
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beddmning av barnens munhalsa och munnens funktioner.
Observationerna, tillsammans med information som vardnadshavare
lamnat, sammanstalls i en databas.

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

Tand- och munvard for barn och unga med sarskilda behov
Det ar en stor fordel om den férebyggande tandvarden ar sa bra att
en god munhalsa kan bevaras. Att komma igang med goda vanor
tidigt &ar viktigt. Tandvarden rekommenderar att barn och unga far
hjalp med tandborstningen tva ganger om dagen.

Vid undersokningar pa tandklinik &r det viktigt att personalen far
kéannedom om barnets aktuella hédlsa och medicinering, for att kunna
gora en sa bra bedomning som mdjligt. Kontroll av bettutveckling,
kakleder och kakmuskulatur ar ocksa viktig att utfora, forutom
sedvanlig kontroll av munhygien, tandkott och tander. Ett eller tva
aterbesok mellan de ordinarie bestken kan ofta behovas.

Alla bor anvanda en tandkram som innehaller fluor. Det finns
tandkramer utan smak- och skummedel for de som behéver det,
liksom tandkram med bakteriedddande effekt.

For barn som ater ketogen kost finns ocksa sarskild tandkram som
inte innehaller nagra sockerarter.

Mun-H-Center och specialistkliniker fér pedodonti erbjuder barn och
ungdomar med sérskilda behov ett anpassat
tandvardsomhéandertagande i samrad med vardnadshavarna.
Tandvarden hjalper till med utprovning av lampliga hjalpmedel for att
underlatta munhygienen.

Munhalsa vid svarbehandlad epilepsi
Foljande munrelaterade symtom kan — men behdver inte —
forekomma hos personer med svarbehandlad epilepsi.

e tandgnissling

e tandskador till f6ljd av olycksfall
e (Overvaxt av tandkott

e tandsten

Tandgnissling

Manga barn och ungdomar gnisslar tander. Det kan leda till
omfattande slitage pa tanderna. | vissa fall leder det till 5mma
kakmuskler, huvudvark och sa omfattande slitage att nagon tand
behover tas bort.
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Vid behov kan en bettskena, ett slags tandskydd i plast, anvandas for
att skydda mot slitaget. Oftast gor bettskenan inte att barnet slutar
gnissla, men det kan minska. For att gora en bettskena behdver man
ta ett avtryck av tanderna, antingen i samband med en sévning i
sjukvarden, eller vid ett vanligt besok i sjukvarden. Det kan vara svart
for barnet att acceptera en bettskena.

— Da far vi forsoka hitta nagonting annat som kan avleda eller skydda,
sager Agneta Rubensson.

Det ar svart att f& ndgon att sluta gnissla tander och gnisslandet gar
ofta i perioder. Manga barn gor det helt enkelt for att det kanns skont.
Avledning eller massage kan hjalpa for stunden. Vibrationer fran
eltandborste eller ndgot annat hjalpmedel éver kaklederna kan ocksa
fungera i stunden.

Tandskador

Om barnet har skadat sina tander vid ett olycksfall eller i samband
med ett epilepsianfall ar det bra att kontakta tandvarden for en
kontroll. Barn som har ett stort 6verbett, vilket ar vanligt hos barn som
har slapp muskulatur kring munnen, I6per ofta storre risk att skada
tanderna om de ramlar och slar i ansiktet. Ibland gar det att
tandreglera overbettet for att skydda tanderna.

Om barnet slar sig sa att tanderna blir I6sa ar radet att undvika
belastning pa tanderna en period, till exempel genom att erbjuda mjuk
mat och undvika att anvanda napp.

Om tander slas ut helt och hallet beror raden pa om det ar
mjolktander eller permanenta tander, och ocksa pa personens
allmanhalsa. Eventuellt kan det bli aktuellt att uppsoka sjukvarden for
undersokning innan man besoker tandvarden for kontroll efter ett
olycksfall.

Mjolktander ska man inte sétta tillbaka i munnen. En permanent tand
som ar hel och ren kan man forsoka satta tillbaka, och sedan aka till
tandvarden. Om den inte gar att satta in kan man forvara den i mjolk,
saliv eller fysiologisk koksaltldsning under resan till tandvarden.

Lakemedelsbiverkningar

En del lakemedel, bland annat vissa epilepsimediciner, 6kar risken for
gingival hyperplasi — att tandkéttet vaxer till sig 6ver tandytorna. Det
ar inte farligt, men kan se trakigt ut. For mycket tandkétt kan
dessutom gora det svarare att halla tanderna rena och kan gora att
barnet behover sarskilda munvardshjalpmedel.

Vissa mediciner kan ge muntorrhet, framfor allt om barnet far flera
mediciner samtidigt. Det &r inte sékert att varken barnet eller
vardnadshavaren marker att barnet ar torr i munnen, sarskilt inte om
det samtidigt finns ett saliviackage. Det ar viktigt att optimera
munhygienen och kostvanorna for att minska risken for hal i tanderna
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om man misstanker muntorrhet. Tandvarden kan hjalpa till med
bedomning och rad kring bland annat salivstimulerande medel.

Tandsten

Tandsten bildas ofta snabbt hos personer som inte ater och tuggar
med munnen. Det ar inte farligt men kan técka stora delar av
tdnderna. Att ta bort tandsten kan kéannas obehagligt.

En I6sning kan vara att gora det i samband med att barnet ar sovt for
nagot annat ingrepp, eller i sma omgangar vid besok hos tandvarden.

Hjalpmedel for egenvard

Det finns en mangd olika hjalpmedel for att uppratthalla en god
munhygien. Om det &r svart att na anda in till kindtanderna, och
barnet inte vill eller kan halla munnen Gppen en langre tid, finns det
bitstdd och spatlar som barnet kan vila kaken pa under tiden. De kan
bland annat kdpas pa Mun-H:s webbplats.

Det finns ocksa olika tandborstar man kan prova. Eltandborste ar ett
alternativ. Ett annat &r collis curve, en tandborste som borstar pa och
runt tanderna pad samma gang. Det kan vara bra om barnet har
kvaljningar och kort uthallighet vid tandborstning.

Fluorskdljning ar bra att anvanda for att motverka hal i tanderna.
munhygienen. Ett tips om barnet inte sjélv kan skélja ar att doppa en
muntork i fluorskoéljning och badda barnets ténder med den.

Att tanka pa for barn med svarbehandlad epilepsi:

e Ta garna kontakt med tandvarden infor forsta besoket, och se
till att behandlaren har kunskap om barnets sjukdom.

e Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, pa tandlakaren och stolen
hen ska sitta i. (Anvandbara bilder finns pa bildstod.se, och
kom-hit.se)

Munmotorik vid svarbehandlad epilepsi

Nar det galler barn med svarbehandlad epilepsi har personalen pa
Mun-H-Center sett att ungefar 40 procent av de barn som
observerats har hypotona muskler. 31 procent har talsvarigheter. 50
procent har atsvarigheter och ett fatal har nedsatt salivkontroll.

— Munmotoriken &r viktig for manga funktioner, som att prata, ata och
kontrollera saliven. Hos barn som har motoriska svarigheter ar ofta
aven munmotoriken paverkad, sager logoped Agneta Rubensson.
Lag muskeltonus och nedsatt rorlighet kan ha effekt pa saval tal och
mimik som att atande. Och atsvarigheter kan handla om allt fran vilja
och ork till mag-tarmtillstdnd och barnets motoriska formagor.
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— Allt spelar roll och darfor far barnet ofta ett multiprofessionellt
omhéndertagande, sdger Agneta Rubensson.

Orsaken till dalig salivkontroll (dregling) &r nastan aldrig for hog
salivproduktion. | stallet kan det bero pa forsvagad muskelstyrka i
ansiktsmuskulaturen, eller pa sittstallning och huvudhallning. Nedsatt
kansel i munhalan kan ocksa paverka negativt.

— Att se over sittstallningen och trana oralmotoriken kan ge goda
resultat. Nar det inte hjalper kan man ta till medicinering.

Vad gor logopeden?

En logoped kan utreda kommunikationsférmaga, sug-tugg- och
svaljféormaga och munmotorisk formaga hos barnet.

Logopeden kan ocksa ge rad angaende matning och atande, bedoma
hur barnet bast trdnar sin kommunikation samt vid behov oralmotorisk
traning. Syftet med den oralmotoriska behandlingen kan vara att
minska salivlackage, forbattra atandet samt vid behov 6ka eller
minska kanslighet i munnen.

Viktigt med ett fungerande atande

Tuggandet ar viktigt for ett sakert atande, eftersom det gor att vi
bearbetar maten réatt och inte satter i halsen. Viljan att ata paverkas
av aptit, ilamaende, andning, allmantillstand och hur personen
upplever mat och atande. Formagan att ata kraver god oralmotorisk
funktion for att kunna tugga, suga, svélja och dricka. Logopedens
atgardsforslag for ett forbattrat atande kan vara medicinsk,
kompensatorisk eller innebara tréning av sjalva funktionen. Dessutom
kan bade barn och foraldrar behova psykologisk st6ttning.

— Sjalva atandet ar det vi ser, men processen engagerar egentligen
manga delar av kroppen, sager Agneta Rubensson.

Det finns olika hjalpmedel som kan underlatta &tande och drickande.
Man kan ocksa anpassa kostens konsistens. Vid stora problem,
exempelvis vid upprepade luftvagsinfektioner eller radsla for att satta i
halsen, kan en svaljningsutredning vara bra. DA utreds barnets
formaga att svalja med hjalp av videorontgen.

— Forutom att tréna oralmotoriken, anpassa kosten och se dver
matningsteknik och sittstallning finns aven lakemedel som kan hjalpa,
sager Agneta Rubensson.

En del barn med svarbehandlad epilepsi har gastrostomi ("knapp pa
magen”). Det ar viktigt att komma ihag att skéta munhalsan precis
som tidigare aven om barnet inte ater genom munnen, liksom att
stimulera munnen for att motverka 6verkanslighet i munhalan och
beldggningar som svamp eller tandsten.
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— Det ar viktigt att barnet far smakupplevelser via munnen dven om
de inte svaljer maten. Det kan till exempel vara att slicka pa en
isglass eller tugga pa en tuggpase, en sa kallad safe feeder, med en
apelsinklyfta i. Det ska vara roligt och harligt att anvanda munnen,
sager Agneta Rubensson.

Att Ova sig i att tugga ar ocksa viktigt. Det ger starkare tuggmuskler
och en battre kakposition.

Bitovanor, att bita p& exempelvis klader eller hander, ar relativt
vanliga.

— Det lilla barnet upptéacker varlden med munnen, som &r ett viktigt
centrum for sinnesupplevelser. Att fortsatta med sadana vanor upp i
aldre aldrar ar nagot vanligare hos den har gruppen an hos andra,
sager Agneta Rubensson.

Beteendet kan ha olika orsaker. Det kan till exempel lindra smérta i
munnen eller handla om sjalvstimulering som upplevs som positiv for
barnet. Det ar darfor viktigt att forsoka ta reda pa orsaken innan man
beslutar om eventuell behandling.

Som foralder kan det vara tufft att vara den som ska férmedla
kunskap mellan olika instanser. D& kan man be habiliteringen att
samordna kontakten mellan tandlakare, logoped, oralmotoriskt team
eller nutritionsteam.

Las mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i skriften "Uppleva med munnen”. Den gar
att bestalla via Mun-H-Centers webbplats:

mun-h-center.se

Cecilia Stocks ar socionom och arbetar p& Agrenska,
bland annat med planeringen av familjevistelser. Hon
informerar om vilket stod som finns att fa for personer
med funktionsnedséattning.

Forséakringskassan

Forsakringskassan har ersatt det tidigare vardbidraget med ett
omvardnadsbidrag, som finns att soka for den som har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och tillsyn
som ditt barn behéver utbver det som ar vanligt for barn i samma
alder utan funktionsnedsattning.

— Det kan k&nnas tufft att skriva ner allt hos barnet som kraver extra
omvardnad hos. Mitt rad ar darfor att séka via "Mina sidor” pa FK:s
webb, skicka in [&karintyg som starker diagnosen och sedan begara
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att handlaggaren ringer upp eller gér hembesok, sager Cecilia
Stocks.

Omvardnadsbidraget finns i fyra nivaer och Forsakringskassan
bedomer barnets totala behov av omvardnad och tillsyn efter samtal
med foraldrarna. Om familjen har flera barn med funktionsnedséttning
kan foraldrarna som mest fa ett helt omvardnadsbidrag per barn.
Bagge foraldrarna kan soka bidraget, da fordelas pengarna mellan de
tva.

— Men tank pa att det ar pensionsgrundande. Lagg garna mer pa den
foralder som jobbar minst, det spelar roll i framtiden, sager Cecilia
Stocks.

Skatt ska betalas pa omvardnadsbidraget och beloppen justeras vid
varje arsskifte

Merkostnadsersattning ar en separat ersattning som man kan soka
om barnets funktionsnedsattning innebar merkostnader for till
exempel resor, slitage av klader, férbrukningsvaror och rengéring. For
att det ska vara aktuellt att fa ersattningen behdver merkostnaderna
uppga till minst 11 825 kronor per ar (2021).

Héalso- och sjukvardslagen

Sedan 2015 finns en patientlag som starker stéllningen for patienter.
Den ger bland annat ratt att valja Oppenvard i en annan region, till
exempel habilitering eller specialist. Las mer pa csdsamverkan.se
och 1177.se.

Samordning — fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att sékerstalla patientens behov av
samordning om patienten 6nskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser, formedla kontakter inom varden och vara
kontaktperson for andra samhallsaktorer. Den fasta vardkontakten
kan vara en lakare eller annan profession inom varden, som
sjukskoterska eller kurator.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och regioner ar skyldiga att uppratta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och halso- och
sjukvardslagen. En SIP gors nar samordning efterfrdgas och
kompetens behovs fran flera verksamheter och dar
ansvarsfordelningen behdver goras tydlig. Planen uppréattas vid
moten dar de professionella ar skyldiga att delta. Den kan goras nar
en person upplever att man behéver en samordning mellan olika
instanser.
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LSS

Sambhallets stod utgar bland annat fran LSS (Lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade). Det &r en rattighetslag, som
syftar till att ge goda livsvillkor genom hela livet. LSS ger stdd for
insatser och sarskild service for tre personkretsar. Den forsta utgors
av personer som enligt LSS har utvecklingsstorning, autism eller
autismliknande tillstdnd. Den andra personkretsen galler personer
med betydande och bestaende begavningsmassiga funktionshinder
efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig
sjukdom. Den tredje personkretsen omfattar andra varaktiga fysiska
eller psykiska funktionsnedsattningar som uppenbart inte beror pa
normalt aldrande, om de &r stora och férorsakar betydande
svarigheter i den dagliga livsféringen och darmed ett omfattande
behov av stdd eller service.

— LSS &r en rattighetslag och alla beslut som tas om insatser kan
Overklagas i domstol.

SoL

Enligt Socialtjanstlagen ska méanniskor som av fysiska, psykiska eller
andra skal moter betydande svarigheter i sin livsforing fa majlighet att
delta i samhallets gemenskap och att leva som andra. Darfor 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 hjalpa till med anstkan.

Exempel painsatser inom LSS/SoL

Korttidsvistelse / stodfamilj

Korttidsvistelse i en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar bade till
att ge anhériga avlosning och mer tid for syskonen, men ocksa till att
tillgodose barnets behov av miljidombyte och rekreation. Tanken ar att
barnet ska fa majlighet till personlig utveckling. Korttidsvistelse kan bli
aktuellt redan i tidig alder.

Avlbsarservice i hemmet

Den har insatsen finns for att anhoriga ska fa majlighet till avlastning
och till att utratta &renden utanfor hemmet. Avlgsarservice kan
erbjudas bade som regelbunden insats eller som l6sning vid akuta
behov. Behovet beddms individuellt.

Anhorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 § ska kommunen ocksa
erbjuda stdd till anhdriga. Med anhériga menas en familjemedlem,
slakting eller god van till ndgon med fysisk eller psykisk
funktionsnedsattning. Som anhérig kan man fa mojlighet att delta i
samtalsgrupper, friskvard eller individuellt anpassat stod och fa tips,
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rad och hjalp med kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens
anhorigkonsult. Denna tjanst kan heta olika i olika kommuner.

Bostadsanpasshing

De som pa grund av funktionsnedsattning eller sjukdom behover hjalp
att anpassa sin bostad ska fa sadan hjalp om de har lakarintyg samt
intyg fran arbetsterapeut eller fysioterapeut. Ansokan gors till
kommunen. Man far inget bidrag om behovet kan tillgodoses av
hjalpmedel, exempelvis beviljas ingen taklift om det gar att anvanda
golvlift. Mer information om hur man gar till vaga finns pa Boverkets
hemsida.

Hit kan man vanda sig for att fa hjalp med stodinsatser
e Habilitering/kurator.

¢ L SS-handlaggare.

¢ Brukarstodsorganisationer (exempelvis Bosse eller Lasse).
e Anhorigstodjare i kommunen.

e Brukarstodcenter.

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

Skollagen

Enligt skollagen har barnen ratt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Atgardsprogram ska upprattas for hur eleven ska klara
kunskapsmalen och vilket stod som kravs for det. Det &r rektorns
ansvar att eleven far ett atgardsprogram om det behovs. 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 utbhildningen. Den som ar missnéjd
med skolan ska i forsta hand vanda sig till skolans rektor. | andra
hand kan man vanda sig till ansvarig tjansteman eller nd&mnd i
kommunen. Det gar ocksa att kontakta Skolverkets upplysningstjanst,
skolverket.se, telefonnummer 08 - 527 332 00. Skolvasendet har
ocksa en sarskild 6verklagandenamnd: overklagandenamnden.se. |
sista hand vander man sig till Skolinspektionen som &r det
beslutsfattande organet.

Natverksmoten

Som foralder till ett barn med funktionsnedsattning blir det manga
moten med de parter som omger barnet. Forbered er val och se till att
ha med alla beslutsfattare p4 motet. Ha en dagordning och bestam
pa forhand hur lang tid motet ska ta. For ett protokoll om vem som
ska gora vad till nar. Boka en ny tid for aterkoppling och uppféljning
av atgarderna.
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— Det ar vanligt att skola och habiliteringen har natverksméten men
det kan aven galla sjukvard, LSS och assistansbolag. Ni har en
rattighet att ha moétena och ratt att vélja vilkka som ska vara med pa
motet, sager Cecilia Stocks.

Hjalpmedel

Hjalpmedel skrivs ut for att forbattra eller uppratthalla funktion och
formaga. De kan ocksa skrivas ut for att kompensera for en nedsatt
eller forlorad funktion eller forméaga att klara det dagliga livet. Det
géaller dock inte produkter som ar vanliga i hemmet, som exempelvis
datorer. Hjalpmedel &r oftast regionens ansvar och kréaver hélso- eller
sjukvardskompetens vid utprovning. Besluten kan inte dverklagas.
Hjalpmedel finns pa bland annat pa habiliteringen,
hjalpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscenter, syn- och
horcentraler.

Fonder

Fonder kan sokas for exempelvis 6kade omkostnader pa grund av
sjukdom, hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus eller pa
habiliteringen kan man fa hjalp av en kurator med att hitta passande
fonder att sbka pengar ur. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas dar man kan stka efter mojliga fonder. Vissa foretag
hjalper ocksa till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

— Det kan I6na sig att sbka fonder eftersom stiftelserna vill avyttra
sina pengar. Att leta fonder ar en perfekt uppgift for personer i er
narhet som sager "sag till om jag kan hjalpa till med nagot”, sager
Cecilia Stocks.

Tips pa brawebbadresser

agrenska.se — Agrenska

fk.se - Forsakringskassan

socialstyrelsen.se — Socialstyrelsen

1177.se — Sjukvardsupplysningen

mfd.se — Myndigheten foér delaktighet

do.se — Diskrimineringsombudsmannen

notisum.se — Lagar pa natet

csdsamverkan.se — Centrum for sallsynta diagnoser i samverkan
bostadscenter.se — Bostadscenter

boverket.se — Boverket

ournormal.org — For att hitta andra familjer i liknande situation.
assistanskoll.se — Assistanskoll

hejaolika.se — Nyheter om ett samhalle for alla
kunskapsguiden.se — Kunskapsguiden

parasport.se — Om idrott for personer med funktionsnedsattning
anhoriga.se - Nationellt kompetenscentrum for anhériga
stiftelser.Ist.se — Lansstyrelsernas gemensamma stiftelsedatabas
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Fragor till Cecilia Stocks

Varfor kan man inte fa merkostnadsbidrag for bilbarnstolar? Vi
har tvingats kdpa en som kostade 27 000 kronor.

— Fraga Forséakringskassan om det. Det faller inte inom
anpassningsersattning for bil, utan snarare i sa fall om
merkostnadsersattning.

Kan man fa merkostnadsbidrag av den anledningen att ens barn
far raseriutbrott och gor sonder saker i hemmet, som att sla
sonder dorrar eller drar loss tapeter?

— Absolut, det kan man soka merkostnadsbidrag for. Att gora sénder
saker ar nagot som blir en merkostnad for er.

— For att fa en personlig assistent kravs det att man
har stora och varaktiga funktionsnedséattningar och
tillhor en av LSS personkretsar.

Det berattar Louise Jeltin som &ar assistanssamordnare
p& Agrenska Assistans.

Assistentens uppdrag ar att hjalpa till med grundlaggande behov som
atande, pa- och avkladning, kommunikation och personlig hygien.
Behoven maste vara av praktisk karaktar — att behova hjalp med
aktivering, paminnelser och motivation ar oftast inte tillrackliga skal
for att fa assistans.

Grundlaggande behov ar hjalpbehov som kan uppfattas som mycket
privata. Sedan juli férra aret anses andning och sondmatning vara
grundlaggande behov som kan ge ratt till assistans.

For att kommunikation ska anses utgora ett grundlaggande behov
kravs att det behdvs en tredje person for att kommunikation ska vara
mojlig. Den tredje personen behover ha ingdende kunskaper om
individen, funktionsnedsattningen och séattet att kommunicera.

Tillsyn réknas som ett grundldaggande behov bara om personen har
en psykisk funktionsnedsattning, eller om det kravs ingaende
kunskaper pa grund av personens kommunikationssvarigheter eller
beteendeproblematik. Det raknas ocksa om tillsynen har karaktar av
Overvakning.

Om man har tillrackligt med grundlaggande behov for att omfattas av
insatsen bedéms ocksa Andra personliga behov vilket kan handla om
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att traffa vanner, gora fritidsaktiviteter, kunna arbeta eller att vara
foralder. Det kan ocksa handla om ytterligare behov kring maltider,
hygien mm som inte beddémts som grundlaggande.

Vad réknas till foraldraansvaret?

Det varierar med olika behov och aldrar. Kommunikation raknas till
exempel inte som foraldraansvar efter att barnet fyllt sex ar, forutom
kontakt med myndigheter eller sjukvard, da det galler tills barnet fyllt
nio ar. Tillsyn anses av Forsakringskassan helt hora till
foraldraansvaret tills barnet ar fem ar. Efter nio ars alder raknas inga
grundlaggande behov som foréaldraansvar.

Om de grundlaggande behoven uppgar till 20 timmar eller mer per
vecka ansoks assistansersattning fran Forsakringskassan. Lakarintyg
kravs.

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

— Det &r inte ovanligt att man ligger pa gransen kring 20 timmar, och
da ar det bra att engagera bada instanserna. Ett annat rad jag vill ge
ar att ansoka skriftigt sa allt finns dokumenterat, sager Louise Jeltin.

Assistans i skolan

| vissa fall finns skal till att ett barn har en personlig assistent aven i
skolan eller férskolan. Det galler till exempel i situationer...

... dar barnets funktionsnedsattning skapar sarskilda svarigheter att
kommunicera med andra &n den personliga assistenten,

... nar det med hansyn till personens halsotillstand ar viktigt att den
personliga assistenten finns till hands.

... dar funktionsnedsattningen gor det sarskilt angelaget att personen
har ett starkt begransat antal personer knutna till sig.

... dar personen behover tillgang till nagon som har ingaende
kunskap om honom eller henne och hélsotillstandet.

Nar man ansoker om assistans i skolan ar det bra om man har skolan
med sig i ansOkan. Det &r framfor allt skolan som behover se behovet
av assistans for att ansokan ska beviljas.

Dubbelassistans

Om det kravs tva assistenter for att barnet ska kunna utfora
exempelvis aktiviteter utanfor hemmet kan det ga att fa
dubbelassistans. Forst utreds dock bostadsanpassningar och
hjalpmedel.

Anhdriga som assistenter

Det finns flera skal till att anhoériga (foraldrar, syskon, mor- och
farforaldrar) valjer att bli personliga assistenter. Det kan handla om
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ekonomi, integritet, praktiska skal och att det ger en unik mojlighet att
vara nara barnet.

Hjéalp med personlig assistans

Det finns ingen rattshjalp fér den som vill dverklaga
Forsakringskassans eller kommunens beslut om personlig assistans
genom att driva LSS-mal i domstol. Men det finns jurister pa
assistansbolagen att hamta kunskap och stéd hos.

Aven hos brukarorganisationer kan man f& hjalp:

e LaSSe Brukarstodcenter (Vastra Goétalandsregionen),
telefonnummer: 031-841850

e BOSSE - Rad, Stod & Kunskapscenter (Stockholm),
telefonnummer: 08-54488660

Att valja personlig assistent

Nar du fatt ditt beslut valjer du sjalv om du vill att kommunen ska
ordna assistenter, anlita ett foretag eller kooperativ, eller vara egen
arbetsgivare. Aven om personlig assistans ar en valdigt bra méjlighet,
som ofta blir ett positivt tillskott i familjens liv, finns det utmaningar
runt att ha och hitta personliga assistenter. Ett tips ar att valja en
anordnare som stéttar en med det man har behov av — som
rekrytering, rekrytering och arbetsledning.

Var garna med och utforma annonsen och beskriv vad som skulle
fungera i er familj. Det handlar inte bara om personkemi, utan fundera
pa vilka krav er familj har. Assistenten behdéver kanske ha
erfarenheter, komma i tid eller ha goda referenser — som kan komma
fran andra hall an personlig assistans-omradet. Kanske ar det roligt
om assistenten har spannande intressen som kan vara berikande for
ditt barn. Man kan ocksa erbjuda sina personliga assistenter
utbildning sa de blir annu battre.

© Agrenska 2021, nr 618

Kan man ha assistenter med sig pa korttids?

— Absolut, det har jag varit med om manga ganger. Manga tvekar
infor att anstka om korttids eftersom de &r rédda att férlora
assistansen, men det ar tva olika insatser med olika syften. Vad man
kan saga generellt ar att ratten till assistans pa korttids utgar fran
samma skal som i skola och forskola. Om man inte har assistans pa
korttids, minskas alltid assistansbeslutet med de timmar man ar pa
korttids, oavsett om det &r kommunen eller Férsakringskassan som
tagit beslutet. Man anser helt enkelt att korttids blir en avlastning for
de narstaende i sig, och att barnet har ratt till rekreation.
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Informationscentrum for séillsynta hiilsotilistind

Sedan mars 2020 har Agrenska uppdraget att ta fram
och kvalitetssakra diagnostexter till Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand och
sprida information om dessa.

Informationen &r till for personer som arbetar inom vard, omsorg,
skola och socialtjanst. Den vander sig ocksa till de som lever med ett
séllsynt halsotillstand, deras narstdende och andra som de har
kontakt med. Kunskapsdatabasen kan aven vara anvandbar for
personer som arbetar pa en myndighet.

| databasen finns utforlig, kvalitetssékrad information om fler an 300
séllsynta halsotillstdnd. Nya diagnostexter tillkommer varje ar, och
befintliga texter uppdateras regelbundet. Underlagen till texterna
skrivs av medicinska specialister i Sverige. Informationen bearbetas
av redaktorer vid Informationscentrum och faktagranskas av en
sarskild expertgrupp. Berdrda intresseorganisationer ges ocksa
mojlighet att lamna synpunkter pa innehallet.

Fragor, forslag eller synpunkter?
Kontakta Informationscentrum via e-post
sallsyntahalsotillstand@agrenska.se
eller telefon 031-750 92 00.

Socialstyrelsen kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand
socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/

Informationscentrum for séllsynta héalsotillstdnd vid Agrenska
agrenska.se/informationscentrum

Svenska Epilepsiférbundet ar en intresseférening for personer med
epilepsi, deras narstaende och personer som kommer i kontakt med
epilepsi genom skolan, arbetet, sjukvarden eller som vill stotta
foreningen i sitt arbete. Foreningen arbetar for att 6ka kunskapen om
epilepsi i samhéllet och framja en battre epilepsirehabilitering.

Foreningen har funnits sedan 1950. Den ar opolitiskt bunden och

ideell. Kansliet ligger i Sundbyberg utanfér Stockholm men pa lokal
niva finns det lokal- och lansféreningar som erbjuder traffar, aktiviteter
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och utbildningar. Férbundet ger ut tidningen Svenska Epilepsia som
kommer ut fyra ganger om aret.

Las mer om Svenska Epilepsiférbundet pa epilepsi.se

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Séllsynta diagnoser &r en paraplyorganisation dar en
mangd olika diagnosféreningar finns representerade.

Forbundet bildades for mer &n 20 ar sedan av en grupp foraldrar till
barn med olika typer av syndrom.

Forbundets vision ar att alla som lever med en séllsynt diagnos och
deras narstaende ska kunna uppna basta majliga livskvalitet under
hela livet. Férbundet driver framfor allt intressepolitiska fragor som ror
personer som lever med sallsynta diagnoser, och patalar bland annat
att sallsynta diagnoser maste uppmarksammas mer inom vard,
omsorg och forskning.

Forbundet trycker pa att personer med sallsynta diagnoser har rétt till
samma insatser fran samhallet som alla andra, till exempel nar det
galler vard och behandling. De ska inte missgynnas pa grund av att
andra inte kanner till s& mycket om deras diagnos.

De 16 000 medlemmarna representerar over 120 séllsynta
halsotillstand, ett 70-tal olika diagnosfoéreningar och ett hundratal
individer som inte har nagra foreningar. Sinsemellan ar alla valdigt
olika, men gemensamt ar att alla sjukdomar eller syndrom ar
livslanga, obotliga och nastan alltid har genetiska orsaker.

— Vara medlemmar har mycket gemensamt &ven om de har olika
symtom och funktionsnedsattningar. Det som férenar ar bland annat
omgivningens laga kunskapsniva och tillgangen till effektiv
behandling, trots att tillstdnden ofta &ar sa allvarliga. Detta kallar vi for
séllsynthetens dilemma, sager Maria Montefusco, ordférande for
Riksforbundet for sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksférbundet for séllsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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SUARBEHANDLAD
EPILEPSI med
ytterligare
funktionsnedsattning

En sammanfattning av dokumentation nr 618

Epilepsi ar ett plotsligt utbrott av okontrollerad elektrisk
aktivitet i hjarnans nervceller. Anfallen ser olika ut
beroende pa var i hjarnan urladdningen sker, och hur
stor del av hjarnan som ar engagerad. Vissa anfall sker
i ett avgransat omrade (fokala anfall) medan andra
sprider sig (generaliserade anfall). Det finns en rad
epilepsisyndrom varav manga har genetisk orsak.

Varje ar far omkring 1 500 barn i Sverige diagnosen
epilepsi. Av dem far ungeféar en tredjedel svarbehandlad
epilepsi. Nastan héalften av barnen med epilepsi har
ytterligare funktionsnedséattningar, exempelvis cerebral
pares, svarigheter med uppmarksamheten eller
nedsatta exekutiva funktioner.

Behandlingen bestar framst av lakemedel och utformas
utifran epilepsianfallens typ, frekvens, bakomliggande
orsak och av andra symtom.

FAMILJE- OCH VUKENVISTELSER
Kunskap och kompetens om séllsynta diagnoser
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