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Svarbehandlad epilepsi

SUARBEHANDLAD EPILEPSI

Agrenska ér ett nationellt kompetenscentrum for
sallsynta diagnoser och en unik motesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amundon soder om Goteborg.

Agrenska &r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sasom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar
och konferenser. Agrenska driver ocksa Informationscentrum for
sallsynta halsotillstand som ansvarar for att ta fram och kvalitetssékra
informationstexter till Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta
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 sallsynta diagnos, i det har fallet
svarbehandlad epilepsi med ytterligare funktionsnedsattningar.
Under vistelsen far foraldrar, barn med diagnosen och eventuella
syskon ny kunskap, méjlighet att utbyta erfarenheter och traffa
andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller férelasningar och diskussioner

kring aktuella medicinska rén, 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 &r skriven av Agrenskas redaktér Petra
Bryntesson. Innan informationen blir tillganglig for allmanheten har
varje forelasare faktagranskat texten. Innan informationen blir
tillganglig for allmanheten har varje férelasare faktagranskat texten.
For att illustrera hur det kan vara att leva i en familj med ett barn med
svarbehandlad epilepsi berattar ett foraldrapar om sina erfarenheter.
Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.

Dokumentationerna publiceras &ven péa Agrenskas webbplats, déar de
kan laddas ner som pdf: agrenska.se
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Medicinsk information om svarbehandlad epilepsi

Epilepsi ar egentligen ett symtom med manga olika
orsaker. Cirka 40 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 andra symtom kan stalla till minst lika mycket
problem, sager Tove Hallbook som ar docent och
verksamhetsoverlakare vid Barnneurologen pa
Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg.

Epilepsi ar ett relativt vanligt tillstdnd som 0,7 procent av Sveriges alla
barn har, det vill sdga cirka 10 000 barn. Varje ar diagnostiseras

1 500 barn med epilepsi. Nastan halften av alla barn med epilepsi,
cirka 40 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 ar i sin tur ett utbrott av
okontrollerad elektrisk aktivitet i hjarnan. Det kan ta sig manga olika
uttryck beroende pa vilka delar av hjarnan som ar engagerade.

— Pa cellniva finns manga orsaker. Den viktigaste ar att det blir en
obalans mellan de ddmpande och stimulerande nervcellerna och
kontakterna mellan dem. Man kan férenklat sdga att nervcellerna
pratar for mycket med varandra, sager Tove Hallbddk.

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. Nar
diagnosen stélls ar det viktigt att beskriva hur anfallen ser ut och
darigenom bestamma anfallstypen.

— Genom att titta, lyssna och garna komplettera med video-EEG kan
man ta reda pa var i hjarnan epilepsin sitter — atminstone om det ar
fokala anfall, sager Tove Hallbdok.
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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 sadant anfall kallas
tonisk-kloniskt.

En annan typ av anfall kallas absenser. Da ar barnet franvarande och
stirrar framfor sig eller har mer diskreta rorelser i ansiktet.

En tredje typ av anfall, myoklona anfall, gér 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 karimissbildningar,
amnesomsattningssjukdomar, missbildningar eller tumdrer. En annan
orsak kan vara arr i hjarnan efter infektion, syrebrist, blédning eller
trauma mot huvudet.

— Blédningar 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 Hallbook.

Epilepsi ingar i symtombilden fér 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 forskningen kunnat
visa allt fler genetiska orsaker till epilepsi.

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

Ytterligare funktionsnedsattningar vid epilepsi

Manga barn med epilepsi har ocksa andra funktionsnedsattningar,
som intellektuell funktionsnedséttning och motorisk paverkan. Aven
det motsatta forhallandet galler: 38 procent av alla barn med autism
beraknas ha epilepsi.

— Epilepsin ar ofta det symtom vi fokuserar pa mest, trots att allt det
andra kan stalla till minst lika mycket problem, sager Tove Hallbddk.
Cirka 40 procent av alla barn med epilepsi har en kognitiv paverkan.
Omvant galler ocksa att epilepsi forekommer hos upp till en tredjedel
av alla som har en intellektuell funktionsnedsattning, hos fyra av tio
av de som har autism, och hos lika manga av de som har en cp-
skada. Det ar vanligt att personer med epilepsi har problem med
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sprak, uppmarksamhet, inlarning, beteende, social féljsamhet,
nedstdmdhet, sémn och motorik.

— Alla barn far inte alla svarigheter, men aven hos barn med lindrig
epilepsi kan en del av dessa svarigheter stélla till det ordentligt i
vardagen. Man har mycket att tdnka pa nar det galler epilepsin:
Kommer Pelle fa ett anfall i skolan? Nér 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 innebara ett fullstandigt
kaos for barnet, sadger 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.

— | Sverige far ungefar 300 barn per ar svarbehandlad epilepsi. Har
man provat tva till tre mediciner i adekvata doser och kombinationer
utan att uppna anfallsfrihet ar det bara nagra fa procents chans att
uppna anfallsfrihet med annu en medicin, sager Tove Hallbook.

| dessa fall blir det aktuellt att fundera 6ver andra typer av
behandlingsmetoder. Epilepsikirurgi ar en metod som kan vara
potentiellt botande, ketogen diet ar en annan. Det kan ocksa vara sa
att anfallsfrihet inte alltid ska vara malet for behandlingsinsatserna.
Barnet kanske mar battre och uppnar en god livskvalitet genom att
anfallssituationen forbattras pa andra satt, exempelvis genom kortare
och/eller farre anfall.

— Det ar en stor angest aven for oss neurologer att inte kunna géra
barnen anfallsfria. Om vi efter epilepsikirurgisk utredning vet att
barnet har en strukturell skada i hjarnan som inte kan opereras bort,
far vi dock planera utifran de forutsattningarna. | en del fall maste
malet vara good enough, tillrackligt bra, och att jobba med andra bitar
som gor livet sa enkelt som majligt for familjen, sager Tove Hallbook.

Riktlinjer for varden

Det finns internationella riktlinjer fér vard av barn med epilepsi. De
innebar bland annat att barnen alltid ska remitteras till barnlakare som
har kunskap om och erfarenhet av epilepsi. En barnneurolog utreder
bland annat epilepsi hos mycket sma barn och epilepsi som visar sig
vara svarbehandlad. Utredning avseende mojlighet till
epilepsikirurgisk behandling och andra mer avancerade behandlingar
ska da alltid goras och kan behdva géras om efter cirka 5 ar, pa
grund av att utvecklingen och forskningen gar framat.
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Epilepsibehandling

Epilepsibehandling handlar bland annat om information, kunskap,
stdéd samt behandling mot psykosociala féljder av epilepsin.

— Epilepsi har varit en ganska stigmatiserad sjukdom. Anfallen kan
upplevas som skrammande av vissa, 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
ifraga. En studie visar att ungefar halften (47 procent) av tidigare
obehandlade personer mellan 9 och 93 ar blev anfallsfria med den
forsta epilepsimedicin de provade. 13 procent blev anfallsfria med en
andra medicin, och 4 procent med en tredje eller annu fler mediciner.
36 procent av personerna i studien beddmdes ha svarbehandlad
epilepsi.

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

Biverkningar

Biverkningarna av epilepsimedicinerna ar ofta dosberoende och kan
handla om yrsel, trétthet, 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. Cannabidiol som epilepsimedicin for barn ar
godkant av Lakemedelsverket, TLV har dock beslutat att det inte ska
omfattas av lakemedelsféormanen.

— Det har genomférts randomiserade och kontrollerade
multicenterstudier i Europa av vuxna och barn med
epilepsisyndromen Dravets syndrom och Lennox Gastauts syndrom
dar cannabidiol har visat effekt. Effekten galler framst generaliserade
tonisk-kloniska anfall och sa kallade droppattacker. Lakemedlet 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 om priset reduceras, sager Tove
Hallbook.

Ett annat Iakemedel som ar pa gang ar Fenfluramin.

— Det ar i grunden en adhd-medicin, men den har nyligen bérjat
anvandas som epilepsimedicin. Utdver att minska vissa typer av
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anfall kan den ocksa 6ka koncentrationen hos en del barn. Den kan
komma att bli ett betydelsefullt tillskott, sdger Tove Hallbook.

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 mer specifikt, ibland direkt 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
lindrande. Innan kirurgi kan komma ifraga gors en noggrann
kartlaggning av var i hjarnan skadan sitter och vilka omraden som
finns i narheten. Pa sa satt bedéms sannolikheten fér anfallsfrihet
eller anfallslindring, samtidigt som risker och eventuella férvantade
negativa effekter vags in. Kirurgin kan syfta till att avlagsna det som
orsakar epilepsin, exempelvis en missbildning eller tumor. Ibland goérs
kirurgiska ingrepp for att forhindra spridning av anfall. Fér att ett
omrade ska kunna tas bort maste det vara val avgransat och det ska
inte finnas nagon risk att intilliggande funktioner skadas vid ingreppet.
Ungefar halften av de personer som genomgar operation 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 opererats registreras och foljs. Enligt de nationella
riktlinjerna for epilepsikirurgi ska lakaren regelbundet, med tre till fem
ars mellanrum, pa nytt fundera éver om en svarbehandlad epilepsi
kan utredas och behandlas pa ett annat satt.

— Ofta ar man ratt saker 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 nagon ny teknik.

Ketogen diet

En diet med ketogen kost bestar av ett mycket hogt intag av fett,
dagligt intag av protein och mycket Iagt intag av kolhydrater. Exakta
menyer beraknas av en dietist. Effekten ar beroende av att dieten
efterlevs strikt. Syftet ar att stimulera kroppen att producera ketoner,
som ar en alternativ energikalla 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
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anfallsfria. For vissa typer av epilepsi ar metoden den enda med
effekt och den blir da en livslang behandling. Det galler till exempel
vid GLUT1-brist, dar kroppen har en nedsatt formaga att transportera
socker (glukos) till hjarnan. Barn som star pa ketogen kost maste
foljas av sjukvarden @nnu mer noggrant an vid
lakemedelsbehandling. Kosten kan ge negativa sidoeffekter som
illamaende, férstoppning och férsurning i kroppen.

Vagusnervstimulering

Vagusnervstimulering, VNS, ar en mgjlig metod vid anfall som
lakemedel inte formar att minska. VNS ar en pulsstimulator liknande
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 cirka 40 procent av
anvandarna kan fa en halvering av anfallen. En fordel ar att
djupsémnen kan férbattras, 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
Hallb6ok 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 férklara vad som éar fel.
Forstoppning, nedstdmdhet, stamningen i familjen eller pa férskolan,
pa skolan eller fritids — allt paverkar den som har epilepsi mer &n man
kan tro.

Andra viktiga strategier ar att identifiera och minska anfallsutlésande
faktorer samt noga kartlagga samsjuklighet och sarskilda behov. Det
ar ocksa bra om barnet i sa hég utstrackning som magjligt kan kénna
att han eller hon har kontroll éver epilepsisituationen — 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 ar kanske inte varldens nederlag — fast dar vet
jag att vi lakare spader pa anfallsfokuset genom att alltid prata om
anfall och anfallsfrihet. Vi kanske i stallet borde prata om vad som goér
att barnet mar bra och I6per minst risk.

Lanktips

EPI-care ar ett europeiskt referensnatverk (ERN) for sallsynta och
komplexa epilepsier: epi-care.eu
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William har svarhehandiad epilepsi

William &r sju &r. Han kom till Agrenska med mamma Carolina, pappa
Fredrik och systrarna Linnéa, 15 ar, och Ida, 13 ar.

Carolinas tredje graviditet var normal och William féddes genom ett
planerat och komplikationsfritt kejsarsnitt. De forsta aren fortlopte
som vanligt.

— Pa manga sétt var han tidigare i utvecklingen an sina systrar i den
aldern, sager Fredrik.

En dag i slutet av mars, en manad innan Williams trearsdag, ramlade
han av stolen hemma i kdket. Carolina trodde forst att han satt nagot i
halsen, men insag snart att de kraftiga skakningarna var nagot annat.
Det blev ambulansfard till barnakuten. Undersékningen visade inget
konstigt och tre timmar senare kunde de aka hem.

— Det sags att en gang ar ingen gang. Vi fick remiss till EEG eftersom
han inte hade feber, men vi hann aldrig dit. Nasta anfall kom nagra
veckor senare och da satte man in Keppra. Vi fick hora att detta ar
"vanlig barnepilepsi” och lakaren pa vardcentralen gav oss foldrar och
informationsblad, sager Carolina.

Med Keppra férsvann de stora krampanfallen, i stallet drabbades
William av droppattacker.

— De kom nastan hela tiden, han slog sig férdarvad och var nastan
konstant orolig, sager Fredrik.

En morgon var William i valdigt daligt skick. Familjen skulle till
neurologen pa uppfdljning samma dag, och Carolina och Fredrik
filmade honom for att kunna visa filmen under besoket.

— Lakaren gick forbi oss i korridoren och sag direkt att det var nagot
som inte stamde. William sattes upp pa akut-EEG klockan atta och
klockan tio var vi inskrivna och hade fatt ett rum pa barnmedicin,
sager Carolina.

Man tog ryggmargsprov pa William och gjorde en magnetréntgen.
Provsvaret drog ut pa tiden och skéts forst upp till nasta dag, men
lakaren kom in pa uppvaket och berattade att hon inte hade sett
nagot konstigt.

— Magnetrontgen var hemsk. Jag sag det varsta framfér mig, som en
tumor, sager Carolina.

— Nar beskedet kom var det en lattnad och I&karen sa att vi skulle
sova gott, men samtidigt fick vi inga svar pa varfor det plotsligt kom
fran ingenstans, sager Fredrik.
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Dagen darpa kom en grupp lakare in till familjen och berattade att
William hade myoklon astatisk epilepsi, aven kallat Dooses syndrom.
— Epilepsin kan starta var som helst i hjarnan och gar inte att operera.
Samtidigt sags det att Williams variant ar en av de epilepsier som kan
férsvinna med tiden, sager Fredrik.

— Lakarna sa ocksa att William skulle borja behandlas med ketogen
kost. Eftersom han var sa dalig klamdes vi in for att slippa vantetiden
som kunde vara nagra manader. Jag hade bara bladdrat forbi sidorna
om ketogen kost i papperna fran vardcentralen. Och plétsligt gick han
pa ketogen kost bara tva manader efter forsta anfallet, sager
Carolina.

— Nar datumet var bestamt sa personalen "ak hem och at sa mycket
glass du orkar for sedan far du inte ata det”, sager Fredrik.

Omvardnad vid svarbehandiad epilepsi

| de nationella riktlinjerna for epilepsivard
rekommenderas att familjen traffar en sjukskoterska
senast ett par veckor efter att de fatt diagnosen.

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

En epilepsisjukskoterska har en kompletterande utbildning i
epilepsivard. Hen kan svara pa fragor som rér anfall och
lakemedelsbiverkningar, och eventuella fragor som familjen
fortfarande har efter samtalet med lakaren. Det ar ocksa vanligt att
diskutera somnrutiner, som hur féraldrarna ska vaga sova nar de ar
radda att barnet pa nytt ska fa ett anfall.

— Jag pratar mycket med familjerna om psykosociala konsekvenser.
Manga ar radda for att Iamna barnet i skolan eller hos andra
narstaende. En del valjer helt bort vissa situationer av radsla for att
barnet ska fa ett anfall, sdger Annika Alexandersson.

Ungeféar en gang i manaden anordnar sjukskoéterskorna 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 gora vid ett epilepsianfall. Man
diskuterar ocksa olika anfallstyper och hur man ska veta nar barnet
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behdver akutmedicin. Det finns ocksa biverkningar som omgivningen
kan behdva forhalla sig till.

— Pa sa satt kan till exempel nyanstalld personal pa en férskola
snabbt fa en chans att satta sig in i vad det innebar att ha ett barn
med epilepsi i barngruppen. De slipper vanta tills vi har tid att besdka
dem. Det ser dock olika ut i olika delar av landet, sager Annika
Alexandersson.

Ett rad hon ofta ger till familjer ar att forsdka filma anfallen.

— Om man till exempel marker att anfallen andrar karaktar ar det
valdigt bra for oss att inte bara fa en beskrivning av anfallen, utan
ocksa fa se dem. 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 bedoma om epilepsikirurgi,
ketogen kost eller VNS kan vara aktuellt. Ungefar halften av barnen
som far epilepsi kan senare avsluta lakemedelsbehandlingen. Om
man hittat en 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 epilepsisjukskéterskans 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 passar barnet bast. Ibland kan vi
anpassa konsistens och smak sa att det underlattar for barnet att ta
den utskrivna medicinen, sager Annika Alexandersson.
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Anfallsutlésande faktorer
Olika barn reagerar olika pa sin omgivning. Har ar nagra exempel pa
upplevelser och tillstand som kan verka anfallsutlésande eller sanka
anfallstroskeln:

e glémd dos epilepsimedicin

e feber, sarskilt hos sma barn

e infektioner

e sOmnbrist

¢ hormonella faktorer, till exempel mens

e alkohol sanker anfallstroskeln, framfor allt nar den gar ur

kroppen
e starka emotionella upplevelser
e flimrande ljus, sarskilt fér barn med absensepilepsi.

Akut omhandertagande vid anfall

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

e FOrsok behalla ditt lugn.

e Kalla pa hjalp. Det ar alltid battre att vara tva.

e FOrsok inte att forhindra spanningar eller ryckningar.

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

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

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

o Observera och ta tiden pa anfallet, sa att du kan beskriva det
efterat.

e 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
havts innan dess.

¢ Om mojligt, lagg barnet pa sidan tills han eller hon aterfatt fullt
medvetande. Stanna kvar vid barnets sida tills dess.

e Om barnet skadat sig — ta kontakt med sjukhus.

¢ Ring ambulans om anfallet inte gar éver, efter tre minuter eller
om anfallen aviéser varandra utan att barnet vaknar emellan.

e Nar anfallet ar 6éver 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
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narstdende kanner barnet bast och vet vilka rutiner som galler, och
vad som dverenskommits med barnets lakare.

— Det kan dock vara svart att kommunicera "magkansla” till personer i
barnets narhet som inte ar lika vana som féraldrarna 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 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. De kan i vissa fall vara anvandbara vid nattliga anfall.

— En del anvander babywatch fér samma andamal. Det finns ocksa
apnélarm for sma barn som har haft svart att andas i samband med
anfall. Det finns daremot 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
epilepsisjukskdterskan den som har ndrmast och mest kontakt med
barnet och féraldrarna.

— Vi har en viktig samordnande funktion som behovs for att man ska
se nar ovriga teammedlemmar behoéver kopplas in.

| teamet pa Drottning Silvias barnsjukhus ingar:
e barnneurolog — medicinskt ansvarig
e barnsjukskoterska — omvardnad/stod
e kurator — samtalsstdd for foraldrar
e neuropsykolog — utreder kognition
e psykolog — samtalsstdd for barn och ungdomar
e logoped — tal- och skriftspraklig utredning
o fysioterapeut — utreder motorik
o arbetsterapeut — utreder hjalpmedelsbehovet
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Konkreta tips

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

Hur gor vi om vi glommer en dos?

— Om ni kommer pa inom fyra timmar att medicinen blivit glémd kan
barnet anda ta den. Har det gatt mer an fyra timmar vantar ni tills
nasta dos. Barnet 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 en ny dos av medicinen lite senare. Om krakning
kommer efter 5-20 minuter, ge halv dos igen. Om barnet behaller
medicinen langre rekommenderar vi ingen ytterligare dos, sager
Annika Alexandersson.

| slutet av maj startade Williams behandling med ketogen kost. Redan
efter nagra dagar marktes en tydlig férbattring. Carolina och Fredrik
kande att de nastan kunde slappna av ett tag, men snart aterkom
perioderna av droppattacker.

— En gang nar William inte madde bra tog de ett extra prov, vilket
visade att koncentrationen av en medicin lag pa en tredjedel av vad
den borde gora. Nar den hojdes blev han jattebra. Vi hade gatt
ganska lange den gangen utan att lyckas stabilisera Williams
maende, darfor ar vi nufértiden mer pa om provtagning nar han inte
mar bra, sager Fredrik.

William far anfall nastan dagligen trots ketogen kost och fem
mediciner. De kommer framst tidiga morgnar innan han vaknar och ar
ofta latthanterliga. Daremot brukar ett anfall under dagtid vara svarare
att bryta. De utmynnar ofta i en form av status epilepticus.

— Da blir det en period nar han gar in i dimman som vi kallar det. Den
kan paga lange och han blir franvarande, da ar det stokigt, sager
Fredrik.

Hittills har man alltid lyckats bryta de langre anfallsperioderna, men
det finns en standig oro dver att det nagon gang inte kommer bli sa.
— Alla mediciner ar nastan maxade. William gar pa valdigt hdga
doser. Vi har fatt fragor fran apoteket om vi vet vad lakarna gor.
Lakarna ger oss lugnande besked om att det inte ska paverka
kroppen, men det ar klart att det kanns oroligt, sager Fredrik.
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Psykologiska hedimningar vid svarbehandlad epilepsi

— Svarbehandlad epilepsi innebar ofta bade epilepsi
och utvecklingsavvikelser. Den viktigaste orsaken till
forsamrad livskvalitet ar oftast inte epilepsin, utan allt
annat. Det berattar Colin Reilly, psykolog pa
Barnneurologen vid Drottning Silvias barnsjukhus, som
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.
Svarbehandlad epilepsi kommer dock ofta med bade utvecklings-
svarigheter 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 hdrselnedsattning och sémnproblem.

— Den framsta orsaken till en forsamrad livskvalitet ar oftast inte
anfallen, utan barnets beteendesvarigheter eller
kognitionsnedsattning. Det betyder att &ven om man lyckas behandla
epilepsin pa ett bra satt finns de andra svarigheterna kvar och staller
krav pa familjen, sager Colin Reilly.

Intellektuell funktionsnedsattning

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

For att beskriva IF anvands ibland mattet intelligenskvot. Snittet for
den allmanna befolkningen &ar en intelligenskvot pa 100, medan
personer med IF har en intelligenskvot under 70. Ett annat matt, som
kan vara lattare att forhalla sig till, ar utvecklingsalder.

— Tre elvaaringar kan ha tre olika utvecklingsaldrar. Den ena, som ar
aldersadekvat, har utvecklingsaldern elva ar. Den andra, som har en
lindrig intellektuell funktionsnedsattning, befinner sig kanske pa atta
ars utvecklingsniva. Och en tredje, med en svar intellektuell
funktionsnedsattning, kan befinna sig pa tre eller fyra ars niva.
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Manga med en lindrig IF kan leva ett sjalvstandigt liv med vissa
stodinsatser. Andra, som har svarare former, kan behéva stéd med
nastan allt i vardagen. 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
Okar. Nar det galler sma barn pratar man ofta i stallet om en
ospecificerad intellektuell funktionsnedséattning. Hos barn med
epilepsi ar det ocksa vanligt att graderna ar olika for olika formagor —
en del barn har exempelvis ett kraftigt forsenat tal, men hog
perceptionsférmaga. Prestationsformagan kan ocksa vara ojamn éver
tid. Barnet kan tappa férmagor 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 manniskor
behdver kunna for att klara sig sjalva och delta i samhallet, som att
kla pa sig, aka buss eller halla sig ren. Vilka fardigheter vi forvantar
oss av olika 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 undersdka 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 saga att 20-30 procent av barn och vuxna med
svarbehandlad epilepsi har autism, men det ar annu vanligare bland
individer med intellektuell funktionsnedsattning. Dar ar det troligen
uppemot 40 procent. Och dven om alla inte uppfyller kriterierna for
autism ar det vanligt att ha autistiska drag, sager 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.

— Om man misstanker autism tycker jag att man ska gora en
utredning. Det ar bra att ha en diagnos for att samhallet, skolan med
flera ska forsta vilka svarigheter barnet har, sager Colin Reilly.

Adhd

Adhd star for Attention deficit hyperactivity disorder. Symtomen ar
bland annat uppméarksamhetsproblem, impulsivitet och hyperaktivitet.
De kan komma var for sig eller i kombinationer.
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Diagnosen har tre undergrupper:
e kombination av problem som rér uppmarksamhet,
hyperaktivitet och impulsivitet
e huvudsakligen uppmarksamhetsproblem (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 ar 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 genomféra saker som skolarbete eller
hemsysslor. Manga av er har sakert utmaningar med att era barn
snabbt tappar fokus och att de ar lattdistraherade, sager Colin Reilly.
Hans erfarenhet ar att det ibland ar svart att avgéra 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 férstas 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 ar, men det hander.

— Tidiga insatser kan forebygga svarigheter. En psykologutredning
kan styrka ratten till sérskola 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 for barn med dessa
diagnoser. Ibland kan medicinering for adhd eller annan behandling
goéra livet enklare.

Detta ar en psykologutredning

En psykologisk utredning ar en beddomning av barnets kognitiva
fardigheter, en 6gonblicksbild av barnets férmagor och svarigheter
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 mojliga stéd. Samtidigt ar det inte en
fullstandig beskrivning. Utredningen ersatter 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.
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En del féraldrar upplever utredningen som pafrestande eftersom den
framst fokuserar pa barnets svarigheter och svagheter.

— Barnet har ju aven positiva férmagor, styrkor och potential. Det kan
kannas jobbigt och smartsamt att bara fa héra vad ens barn inte kan,
som vid utredningen infér ansékan om sarskola, sager Colin Reilly.
Det ar darfor viktigt att det hander nagot efter utredningen.

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

Nar utredningen ar klar

Nar utredningen ar klar sammanstaller psykologen ett utlatande som
aterkopplas till féraldrarna. Det ar sedan foraldrarna som valjer vem
de vill visa utredningen for. En del féraldrar 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 mangd insatser, stdd och behandlingar som barnet kan ha hjalp
av. Nagra exempel:

e FOr barn med intellektuell funktionsnedsattning 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 fér 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 gora 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 géra 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,
férslagsvis melatonin.
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Somnsvarigheter — vad kan man gora sjalv?

Soémnstorningar ar vanliga hos personer med epilepsi. For barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar kan sémnsvarigheterna bli
ett mycket stort problem for hela familjen. Ett férsta steg ar att bérja
skriva sdmndagbok.

— Valj forst icke-farmakologiska atgarder, som att undvika skarmar
innan laggdags, hitta en passande rutin med regelbundna laggnings-
och vackningstider aven under veckoslut och ledighet. Det ar ocksa
bra om barnet ror pa sig under dagen, sager Colin Reilly.

Utmanande beteende

Ett utmanande beteende innebar att personen orsakar bekymmer for
saker eller personer i omgivningen (utatriktat) eller for sig sjalv
(sjalvskadande). Det kan i sin tur leda till negativa konsekvenser som
tvang eller exkludering. Barn med svarbehandlad epilepsi och
ytterligare funktionsnedsattningar I6per hogre risk att utveckla ett
utmanande beteende. Faktorer i miljon kan 6ka risken ytterligare,
som ofdrberedda férandringar, for hdga/laga krav, lagt engagemang
hos personal eller begransningar/missanpassningar i miljon.

— Det ar jatteviktigt att titta pa barnets omgivning for att forsta vilken
funktion beteendet fyller innan man kan bérja med férebyggande
insatser, sager Colin Reilly.

Epilepsi och familjeliv

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

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

Tata sjukhusbestk och manga vab-dagar kan paverka familjens
ekonomi. Foraldrarnas arbetsliv kan ocksa paverkas negativt.

Colin Reillys forskning visar att risken for psykisk ohalsa ar hogre
bland foéraldrar till barn med svarbehandlad epilepsi, &n hos foraldrar
till barn med enbart intellektuell funktionsnedsattning eller autism.
Risken ar dessutom hdégre hos mammor an hos pappor: éver

50 procent av mammorna visar symtom pa depression och stress,
och nastan lika manga har angest.

— Att psykisk ohalsa ar vanligare i familjer med epilepsi an familjer
med enbart utvecklingsavvikelser handlar férmodligen om att anfallen
ar sa oférutsagbara. En del féraldrar utvecklar ocksa PTSD,
posttraumatiskt stressyndrom, som en konsekvens av barnets tidiga
anfall nar de kanske tror att barnet ska dod, sager Colin Reilly.
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Det féraldrarna framfor allt vill ha hjalp med, enligt Colin Reillys
forskning, ar emotionellt stéd samt stéttning 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
féraldrar har nytta av att traffa 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

o Tidiga insatser. Vanta inte med att traffa habiliteringen eller
specialpedagogen. Ju tidigare barnet far ratt stod, desto
battre.

o Forstaelse fran omgivningen ar viktigt for att barnet ska bli
bemott pa ratt niva.

e Stddinsatser. Habiliteringen kan erbjuda social traning. Skolan
ska kunna goéra 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 till larande, bade hemma
och i skolan.

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

e Tid och repetition. Lat barnet ta tid pa sig att svara eller utféra
en uppgift. Bearbetningshastigheten kan vara lag — men vaga
vanta. Upprepa garna om det behdvs.

e Vid behov: kompletterande kommunikationsstod.

— Man far heller inte gldmma att behoven andras hela tiden. Alla barn
ar unika, de far nya erfarenheter och deras utveckling pa det
kanslomassiga och personliga planet pagar hela tiden. Barn som har
epilepsi och utvecklingsavvikelser ar ocksa helt vanliga barn som
behover lika mycket uppmarksamhet och karlek som alla andra. Det
galler forresten hela familjen, avslutar Colin Reilly.
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Med tiden boérjade foraldrarna lagga marke till andra svarigheter
utover epilepsin. Strax innan anfallen startade hade Williams
sprakutveckling tagit ett rejalt sprang.

— Det kdnns som att talet har statt still sedan dess. Aven andra
utvecklingsstadier har gatt trogt, vilket inte ar sa konstigt med tanke
pa epilepsins paverkan, sager Fredrik.

— Lakaren pa femarskontrollen fragade om vi hade funderat pa
sarskola. Han traffade William for forsta gangen, det kéndes valdigt
okansligt aven fast jag redan hade tankt pa det sjalv, sager Carolina.

Williams pedagog pa forskolan sag till att han fick en resurs och
Carolina borjade trycka pa hos varden for att fa gora en utredning.
Varen 2021 var det slutligen dags eftersom William skulle borja
forskoleklass pa hosten. Diagnosen blev lindrig intellektuell
funktionsnedsattning.

— Innan diagnosen tankte vi att sa fort epilepsin slapper kan han
aterga till nagot mer normalt. Men den psykologiska utredningen
bekraftade att hans svarigheter inte kommer att vaxa bort utan han
kommer fa dras med IF i nagon utstrackning, sager Fredrik.

— Aven om man nagonstans forstod det sjalv sa blir det mer verkligt
att fa det pa papper, sager Carolina.

Habiliteringen har gett bildstdd att anvanda hemma, men det har inte
riktigt fyllt nagon funktion.

— Tanken ar att skapa struktur for dagen sa att han ska bli lite mer
sjalvgaende, men det kanns inte sa viktigt for honom. Han gar hellre
och leker trots att han vet att efter frukost ar det toalett, sager Fredrik.
— Jag testar honom ibland genom att till exempel inte paminna om
toaletten, men da kan han halla sig lite for lange, sager Carolina.

William har lart sig att peka pa bokstaver och vissa namn, men kan
inte skriva. Hans finmotoriska formagor ar dock goda.

— Han kan inte mala en streckgubbe, men skruvar pa muttrar

utan problem. Han blir duktig pa det han ar intresserad av,

sager Fredrik.
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Att viixa upp med en syster med svirbehandlad epilepsi

— Att ha ett syskon med funktionsnedsattning har lart
mig sa mycket som andra barn inte far under
uppvaxten. Jag har blivit en battre manniska tack vare
Saga. Det sager Sara Andersson som har en
lillasyster med svarbehandlad epilepsi.

Sara Andersson var tio ar och hennes yngre syster sex ar nar
lillasyster Saga foddes. Saga var ett vanligt barn fram till tre ars alder
nar de forsta anfallen kom. Hon fick en epilepsidiagnos och
medicinbehandlingen tog bort anfallen. De kom dock tillbaka nar hon
var runt sex ar. Saga fick manga anfall de féljande aren och
utvecklade en IF.

— Forst forstod man inte att det fanns nagot bakomliggande. Lakarna
hade svart att hitta orsaken. Saga var omkring 17 ar ndr man sag en
medfédd hjarnskada pa magnetrontgen. Hon hade tva hjarnbarkar,
eller "double cortex”, sdger Sara Andersson.

Uppvaxten

Sara Anderssons har nastan alltid varit som en extramamma till
Saga. Med hennes personlighet foll det sig naturligt. Att ha ett syskon
som Saga har forstarkt de egenskaperna, tror hon.

— Jag har tagit pa mig extra ansvar dven om jag inte alltid har kant for
det. Det har varit jobbigt. Om jag sag att mina féraldrar hade det tungt
gjorde jag ett aktivt val att valja bort vannerna pa fredagskvallarna, sa
att mamma och pappa kunde géra nagot annat.

Nar Saga var pa sjukhus fick de andra systrarna alltid bestamma
sjalva om de ville folja med eller inte.

— For vissa ar det jobbigt och man kanske inte orkar, da ar det bra att
foraldrarna lyssnar pa varfor syskonet inte vill. Behoven férandras
ocksa med aldern, under vissa perioder ar det viktigare att skapa sin
egen identitet an att vara med familjen.

Aven om man vaxer upp i samma familj kan syskon ha olika
upplevelser av uppvaxten. Sara och mellansystern ar olika varandra
pa manga satt: de hade olika roller under uppvaxten och genomgick
olika processer. Saras syster trodde lange att hon orsakat Sagas
epilepsi.

— De lekte nar Saga fick det forsta anfallet. Ingen vuxen skulle tro att
det var min systers fel, men en sjuaring tyckte det var jatterimligt. Det
togs aldrig upp forran i vuxen alder. Om man pratar om det som
hander kan de vuxna barnen slippa spendera manga timmar hos
psykologen senare i livet.
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Sara Andersson bérjade inte reflektera dver sin uppvaxt forran i
vuxen alder. Hon hade sallan konflikter med systrarna eller
foraldrarna. Sara och mellansystern idrottade mycket under
uppvaxten, och deras pappa var tranare i ishockeylaget. Féraldrarna
hade tid for alla barnen, vilket troligtvis gjorde att Sagas diagnos inte
blev ett problem.

— Ett tips ar att vara aktiv i barnens idrottande. Vardagstiden ar
mycket viktigare an vad man tror. For mig var betydde de

20 minuterna i bilen till och fran traningen jattemycket, for den tiden
vara bara min och pappas.

Saga bor kvar hemma hos féraldrarna och har personlig assistans.
Hon far runt 100 stora tonisk-kloniska anfall i manaden.

— Nar anfallet kommer vet man aldrig riktigt vad man far. Det kan vara
allt fran synbortfall till stora kramper. Saga ar lite begransad da hon
inte har dubbelassistans, men hon lever ett bra liv, sdger Sara
Andersson.

Viktigt att fordldrar pratar med syskonen

Ju aldre Sara Andersson har blivit, desto mer har hon forstatt hur
viktigt det ar att samtala med féraldrarna om vad som hander och hur
syskonet mar.

— Saga ar jatteviktig i mitt liv &ven om jag inte har det yttersta
ansvaret for henne. Foraldrar kan gldomma att de maste beratta saker
for syskonet, da blir det ett glapp mellan vad de vuxna vet och vad
syskonen vet. Borja vardagsprata om vad som hander pa sjukhuset
och annat.

Hon lyfter aven att foraldrarna maste poangtera att huvudansvaret
alltid ligger pa dem och aldrig pa syskonen. Ibland kan syskonen utan
att blivit ombedda ta pa sig ansvar, vilket behdver synliggoéras.

— Nar syskon tar ansvar ar nyckeln att de alltid ska ha ett fritt val och
att man ser samtalet mellan foraldrar och syskon som en pagaende
process.

Vissa syskon behdver inte veta nagonting medan andra har ett stort
behov av att fa veta och prata. Syskon tar aven pa sig ansvar for
foraldrarnas maende, nagot som har paverkat Sara mer an hon trott.
— Man ar sa radd for att ens foraldrar inte ska ma bra, da vagar man
inte fraga av radsla for att de ska bli ledsna. | stéllet hittar man pa
nagon egen forklaring till varfor syskonet ar si eller sa.

Gemenskapen i att traffa andra syskon

Sara Andersson hade aldrig kant att hon behdvde bearbeta
syskonskapet innan hon deltog pa en syskonvistelse pa Agrenska for
tio ar sedan. Dar blev métet och gemenskapen med de andra
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syskonen en dvervaldigande upplevelse. Anda sedan Saga fick
epilepsi har Sara burit med sig tanken pa att hennes syster kan do.
Nar Sara slogs av insikten om att alla pa vistelsen levde med samma
kansla uppstod en av de starkaste kanslorna hon upplevt.

— Jag hade aldrig hittat ett tillfalle att ta upp det med mina féraldrar,
det ar ju inte riktigt nagot man spontant pratar om. Jag ryser
fortfarande nar jag tanker tillbaka pa nar jag insag att alla har har ett
syskon med valdigt stora svarigheter. Vi har gatt igenom samma
kanslor och processer, att kdnna gemenskapen kring en sadan stor
fraga var en aha-upplevelse.

— Jag tycker att ni ska skicka syskonen pa en syskonvistelse oavsett
om de sager ja eller nej!

Rad om framtiden

Sara Andersson understryker vikten av att familjen pratar om vad
som hander nar barnet med diagnos blir myndigt. Man bdér inte vanta
for lange med att involvera syskonen i framtidsplanerna aven om det
fortfarande ar féraldrarnas ansvar, inte de vuxna syskonens, att fatta
beslut om till exempel boende, ekonomi och vard.

— Nar Saga fyllde 18 ar blev skillnaden jattestor. Hon gick fran barn till
att vara vuxen med svar diagnos. Jag vill inte fatta beslut om var
Saga ska bo till exempel, det ar féraldrarnas uppagift.

— Hos barn med intellektuell funktionsnedsattning ar
spraksvarigheter ofta en del av symtombilden. Men
med hjalp av hjalpmedel och strategier kan man vidga
kommunikationsmajligheterna. Det sager
specialpedagog 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. Ratten finns beskriven i flera av FN:s konventioner,
bland annat i barnkonventionen och konventionen om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning.

— Var grundprincip ar att alla manniskor vill kommunicera, och alla gor
det pa nagot satt. Kommunikation ar lika viktigt som att ata, dricka
och réra pa sig. Det handlar inte bara att be om nagot utan kan ocksa
vara att fa skadmta, saga nej och ropa hej, sager Britt Claesson.
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Vad ar kommunikation?

Den norska psykologen Per Lorentzen ar sjalv pappa till ett barn med
kommunikationssvarigheter. Han sager att kommunikation kan
beskrivas som ett spektrum. P& ena sidan av skalan férhaller sig
manniskor till varandra, de ser och forstar varandra utan att sédga
nagot. | den andra anden sker en avancerad spraklig och 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 ar helt enkelt allt som nagon goér
eller sédger, som nagon annan reagerar pa.

— Den kommunikation ni féraldrar har med era barn ar oerhort
vardefull och jag vet att den manga ganger fungerar valdigt bra. Jag
vet ocksa att det kan vara svart att fora in alternativ kompletterande
kommunikation i hemmet. Det ar ofta inte férran barnet hamnar i nya
sammanhang som det kan bli svart med kommunikationen, sager
Britt Claesson.

Hon har besdkt manga skolor och férskolor 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 artigheter och sociala fraser.

— Nar man analyserar vilka delar av kommunikationen som barnen
anvander mest, sa ar det ofta att uttrycka 6nskemal och behov samt
att be om hjalp och stdd. Det ar viktigt att vi aven hjalper barnen med
de sociala fraserna, som att kunna kommunicera hej och hej da. Pa
sa satt kan de 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 hjalpa det att gora sig forstatt.

— Att kommunicera med sprak och tal ar ett komplext system med ljud
och tecken, ord och grammatik plus 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 ett budskap har och nu, men
man behdver ocksa kunna prata om saker som har hant eller ska
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handa. Nar man pratar med personer som har svart att forsta talat
sprak eller tala pratar vi nastan alltid om har och nu. Det blir ofta
valdigt svart att prata om nagot som ska ske eller har hant, och vi
tenderar att stalla manga fragor i stéllet for att lata personen beréatta
fritt. Det kan bli valdigt begransande, sager Britt Claesson.

Kommunikationshjalpmedel och epilepsi

Nar vi har svart att kommunicera med en annan manniska, 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
Over sin kommunikation och inte kanner sig delaktig kan reagera pa
olika satt: genom att bli passiv eller tvartom fa ett utmanande
beteende.

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

Svarbehandlad epilepsi med ytterligare funktionsnedsattningar yttrar
sig pa olika satt hos olika individer. Behoven vad galler stéttning i den
kommunikativa utvecklingen varierar darfér. Aven om allt fungerar bra
hemma kan det behdvas alternativ kompletterande kommunikation
(AKK) i andra situationer: pa 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 kommunikationsstdd.

— Ju battre férutsattningar barnet har fér 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 férvirrat av att sitta pa en lektion i skolan dar lararen gar
fram och tillbaka i rummet. PlI6tsligt ar lararen pa andra sidan rummet,
och all energi gar till att fundera pa hur lararen hamnade dar.

Kommunikationspass

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 tonaringen visa
upp i nya sammanhang. Typiska rubriker i boken kan vara "Om mig”,
"Om autism”, "Om epilepsi”, "S& har kan du prata med mig” och "Sa
har pratar jag”. P4 DART:s webbplats finns en mall till ett
kommunikationspass som alla kan ladda ner.
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Ett digitalt alternativ ar appen RattVisat som fyller samma funktion: att
snabbt skapa forstaelse for personen och hur eventuella hjalpmedel
kan anvandas.

AKK som stod

AKK ar en forkortning av alternativ och kompletterande
kommunikation, som finns for alla som har svart att férsta och/eller
uttrycka sig med talat sprak. DART och de flesta habiliteringar har
kurser for foraldrar som vill 1ara 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 olika 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 galler
kommunikation. Detta forvirrar inte barnet — tvartom kommer barnet
att sjalv valja de kommunikationsvagar som fungerar bast. Att
presentera flera alternativ innebar att barnets palett av mdjligheter blir
storre, sager Britt Claesson.

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

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

Det svara med AKK &r vanligtvis att veta vilka tecken eller bilder man
ska boérja med, och hur man bygger upp ett anvandbart ordférrad.
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 ar
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. | bérjan behdver 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.
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PECS ar med andra ord en bra komma igadng-metod som kan 6ppna
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 ar 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 ar buntar med laminerade bildkort eller sma samtalskartor. |
skolan kan de baras med och anvandas under 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. Pa
bildstod.se kan man tillverka egna knippor.

Samtalsmatta

Samtalsmattan ar ett viktigt redskap, en resurs for kommunikativa
rattigheter och en metod som gor det majligt att uttrycka asikter och
kanslor med hjalp av visuellt stdd. Det ar en matta dar barnet sjalv,
har mojlighet att gradera sin installning till eller kansla infor saker och
ting med hjalp av bilder eller ord med kardborreband pa baksidan.
Samtalsamnena 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 varfér det
hander. Bilderna blir ett stdd 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 géra scheman med bildstéd. Scheman gor varlden
mindre kaotisk, skapar sammanhang och ger stdd 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
mdjlighet att sjalv satta samman scheman.
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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 behdver vanda pa ordféljden — att ta bollen
och kasta den, i stéllet for att kasta boll. Att barn tecknar "slarvigt” kan
bero pa 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 ar pa en tidig kommunikativ niva och i behov av en forstarkt
sensorisk kommunikation kan vara hjalpt av kommunikations-
materialet 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 synnedsattning. Det skapar tydlighet och
delaktighet.

Viktigt med tidigt stod

Det finns manga férdelar med att redan tidigt satta in stddinsatser for
kommunikation. Genom att hjalpa 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 stdd personen far fran sin omgivning.

Hur ska man boérja?

Nar ett nytt hjalpmedel ska introduceras ar det viktigt att inte gbra det
for krangligt i borjan. Det ar 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 att utvecklas.

For att barnet ska forsta vad man ska anvanda tecken, bildkartor och
olika kommunikationshjalpmedel till — och vad de betyder — behover
omgivningen vara modell. Den vuxna kan vara modell genom att sjalv
anvanda samma kommunikationssatt som barnen, exempelvis peka
pa bilder.

Ofta behdver omgivningen alltsa fundera pa, och eventuellt férandra,
sitt eget satt att kommunicera for att underlatta for personen med
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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. Viénta och férvénta: 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 an man foérst tror
behodvs ar ofta nyckeln for att fa till en kommunikation.

3. Tolka och bekréfta: Tolka och bekrafta vad personen gor, inte
bara vad den sager 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 alla har ratt 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 bildstdd 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 fér varden pa
Darts webbplats: 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 fér kommunikation.

o SPSM (Specialpedagogiska skolmyndigheten), som hjalper
skolor att utforma stdd till barn med sarskilda behov:
WWw.spsm.se

e Hjalpmedelscentralen.

e Datatek eller bibliotek.

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

Boktips
"Nar du ler stannar tiden” av Anna Pella

Lanktips

bildstod.se — bildstddsverktyg

kom-hit.se — kommunikationsstod i vardsituationer
akktiv.se — foraldrautbildning
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William trivs hittre med vuxna in jamnariga

William ar en rastlés och mycket glad sjuaring, han ar social och
framat. Han hittar garna pa bus och ar "lite full i fan”, som mamma
Carolina uttrycker det. Han har dock inga jamnariga kompisar och
foraldrarna berattar att han leker battre med vuxna an med andra
barn.

— Jag tror att William vill ha kompisar, han kan be om att vi ska leka
med honom. Det skulle nog passa battre med yngre kompisar, sager
Carolina.

— William ar visserligen en sjuaring, men i jamforelse med andra
sjuaringar marks skillnad. Det finns nagra jamnariga i grannskapet,
men han kan inte riktigt interagera med dem och da ar strategin att ta
tag i vuxna. William ar en valdigt charmig unge. Han kan félja efter
grannen hem och i nasta stund kor de forbi pa mopeden, han far som
han vill, sager Fredrik.

Hilsa och rirelse vid svarbehandiad epilepsi

— Det ar viktigt for alla manniskor att rora sig varje dag,
och det galler férstas aven barn med funktions-
nedsattningar. En fysioterapeut kan hjalpa till att
anpassa traningen och hitta bra fysiska aktiviteter. Det
sager Niclas Hagsten och Linda Rydqvist som ar
fysioterapeuter pa Habiliteringen Knoppaliden i
Skovde.

Fysioterapeuter traffar barn med funktionsnedsattningar och gor
bland annat en bedémning av den grovmotoriska utvecklingen. Det
innefattar huvudkontroll och férmagan att rulla, sitta, krypa, sta, ga,
hoppa och springa.

— Vi ser vilka férmagor barnen har och vilka eventuella hjalpmedel de
kan behdva 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 bedémning

Beddmningar 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
ledrorlighet, muskeltonus och reflexer.
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— Det ar vanligt att barn med funktionsnedsattningar far en nedsatt
rorlighet i vissa leder. Mgjligheten for ett barn att vara delaktigt kan
bland annat bero pa férméagan att forflytta sig, att sjalv andra sin
position, anvanda armar och hander, halla uppe huvudet och balen
och kontrollera sina rérelser, sager Linda Rydqvist.

Spasticitet

Spasticitet ar en foérhdjd muskelspanning som orsakas av en skada i
det centrala nervsystemet (hjarnan och ryggmargen). Den yttrar sig
som ryckningar eller spanningar i kroppens muskler, som personen
sjalv inte kan styra 6ver. Spasticitet paverkar nervsignalerna som gar
till musklerna och forsvarar de viliemassiga rorelserna.

— Ibland utléses spasticiteten av vissa aktiviteter, och den kan ocksa
bero pa dagsform. Epilepsianfall, férstoppning och det allmanna
maendet kan paverka. Ibland forandras spasticiteten éver tid, framst
hos de mindre barnen. Med tiden blir den dock oftast lite mer
konstant, sager Linda Rydqvist.

Spasticitet kan gora att en person drabbas av fysiska komplikationer,
exempelvis kontrakturer (ledfelstallningar), hoftledsluxationer (att
hoften gar ur led), skolios (sned rygg) och smarta.

Behandlingsmetoder

Behandlingen av spasticitet gar ut pa att minska risken for
komplikationer, och kan bland annat innefatta tjning av spanda
muskler. Baclofen ar ett lakemedel som verkar generellt i kroppens
muskler. Det ges i tablettform eller via en pump. Ibland anvands
nervgiftet botulinumtoxin (Botox), som injiceras in i muskeln.

— Effekten varar oftast i omkring sex manader, sager Linda Rydqvist.

Hypotonus

Muskular hypotoni, eller hypotonus, innebar slapphet i musklerna. Det
behandlas framst genom anpassad styrketraning och aktiviteter som
ridning och simning. En del barn behdver en stddjande korsett for att
kunna halla kroppen och huvudet uppratt.

Traning ska vara roligt och funktionellt

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

Kanske kan man passa pa att stracka barnets ben nar man laser en
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 trana, och nar?

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

Statraning ar bra for att stracka pa kroppen och motverka
felstallningar. Man talar idag ofta om 24-timmarspositionering, vilket
innebar 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 séngen nar vi sover spelar stor roll, aven fér den som
inte sjalv kan rora sig sa mycket. Ibland kan sma justeringar géra stor
skillnad fér ergonomin, som att ha en kudde mellan knana fér att
benen ska komma rakt ut fran backenet.

Kroppskannedom

For foraldrar ar det en viktig uppgift att hjalpa barnet att lara k&nna sin
kropp genom berdring, "kroppssanger”, lek och dagliga aktiviteter.
Barn behdver fa vara delaktiga i allt som ror kroppen — fa testa nya
rorelser, prata om kroppsdelarna och fa hjalp att klara av
vardagsrorelser sjalva. Ge barnet tid, sarskilt nar det galler att lara
barnet nagot nytt. Lat barnet fa kdnna, observera och kommunicera
vad som hander i kroppen.

Hjalpmedel

Det finns manga olika hjalpmedel, sasom rullstolar, sta- och
gahjalpmedel. De hjalpmedel fysioterapeuter far forskriva ar framfor
allt ga- och stahjalpmedel, medan arbetsterapeuter kan hjalpa till med
sarskilda stolar, toaletter och annat som underlattar vardagslivet.
Malet med hjalpmedlen ar att kompensera for funktionsnedsattningen
och tréana 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 féljer ocksa upp och utvarderar hjalpmedlets funktion och nytta,
sager Linda Rydqvist.

Fysisk rorelse 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 bér personer med epilepsi stimuleras till att leva ett aktivt liv
och delta i idrotts- och motionsaktiviteter. Regelbunden fysisk aktivitet
i grupp kan ge en mattlig anfallsférebyggande effekt. Det kan ocksa
bidra till vdalmaende pa andra plan, bland annat genom att minska
risken for foljdsjukdomar. Det ar lika viktigt for personer med epilepsi
som for alla andra att réra pa sig dagligen!
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Familjen lever ett aktivt liv

Familjen var mycket aktiv innan William blev sjuk. De oférutsedda
anfallen och den ketogena kosten gor det svarare fér dem att vara
spontana. Det har dock varit viktigt att inte 1ata diagnosen begrénsa
dem, varken i vardagen eller under semesterresorna. Somrarna
tillbringas till havs, vilket hade sina utmaningar den férsta sommaren.
— Nar glassforsaljarna kom ut med bat till 6arna i skargarden fick
Fredrik ta med William i gummibaten sa att systrarna kunde smita
ivag och ata glass, sager Carolina.

— Nu har han nog glémt hur bade glass och vanlig mat smakar, det ar
inget han verkar tanka pa langre, sager Fredrik.

De arliga skidresorna har ocksa fortsatt. Pa sportlovet tidigare i ar
akte familjen till fjallen med Linnéas basta van och hennes familj. For
Carolina blev en till synes vanlig restauranglunch det basta med hela
resan.

— Jag blir sa lycklig bara av att titta pa kort fran den lunchen. Alla satt
tillsammans vid ett stort runt bord. William madde sa bra, han brydde
sig inte om mig eller Fredrik utan umgicks med pappan och sonen i
den andra familjen. | den stunden tankte jag att det har kommer jag
plocka fram ur minnet nar livet kanns skit. Det var sa himla sként med
den kanslan av nagot som for de flesta ar helt vanligt.

Agrenskas nedagogiska erfarenheter

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

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

— Aven om en del symtom och behov férenar personer med samma
diagnos ar alla forstas ocksa sina egna personer med sina egna
personligheter. Det utgar vi ifran vid alla méten har pa Agrenska,
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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 féraldrarna
om barnen med diagnos. Personalen far ocksa information fran
barnens skolor. Darefter skraddarsys veckans aktiviteter med barnen.
Aven syskonen far ett eget program.

— Barn med den har diagnosen har inte bara olika symtom, utan
symtomen varierar ocksa Over tid. De kan variera fran dag till dag
eller fran timme till timme. Vi forsoker alltid att analysera varfor en
aktivitet fungerar bra nar den gor det, for att kunna aterskapa de
gynnsamma omstandigheterna, sager Samuel Holgersson som ar
sjukskoterska och jobbar i Agrenskas barnteam.

Delaktighet

Ett dvergripande mal fér familjevistelsen pa Agrenska &r att barnen
ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa, som ar
Varldshalsoorganisationens (WHO:s) begreppsram for att beskriva
halsa och funktionsnedsattning. Modellen tar hansyn till kroppsliga,
personliga och omgivande faktorer och det dynamiska samspelet
mellan dessa. De ar alla lika viktiga for mojligheterna att genomféra
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.

En viktig aspekt under alla familjevistelser pa Agrenska &r att skapa
motestillfallen med andra barn med samma diagnos och deras
syskon. | de métena kan de kanna en unik gemenskap och utbyta
erfarenheter. Programmet p& Agrenska &r ocksa utformat for att
skapa en miljé dér barn och elever kdnner trygghet och trivsel. Det
g6r man genom att en medarbetare i barnteamet ar huvudansvarig
for familjen och genom att ha barnens forutsattningar, intressen och
behov som utgangspunkt vid utformning av aktiviteter.

Mojligheterna till delaktighet och inflytande 6kar om barnet vet vad
som ska handa och vilka férvantningar han eller hon har pa sig.
Darfér ar personalen lyhoérd for barnens uttryck och 6nskemal samt
beredda att anpassa sig efter dem.

— Ett exempel pa tydliggérande specialpedagogik och ett tryggt inslag
ar att Kalle Kanin alltid halsar de sma barnen valkomna vid samlingen
varje morgon. Kalle har med sig de aktiviteter som barnen ska gora
under dagen, sager Astrid Emker.
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Specifika mal for familjevistelsen for svarbehandlad epilepsi
Alla manniskor har nytta av olika metoder som ger struktur. De allra
flesta vuxna har kalendrar och god kunskap om vad som férvantas av
dem pa jobbet varje dag. Specialpedagogik for barn med sarskilda
behov bygger pa samma principer om tydlighet och struktur. Precis
som manga andra barn mar barn med svarbehandlad epilepsi ofta
bra av en lugn milj6 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 samling varje morgon. Veckans dagar har en egen farg. De har
ocksa och en egen doft, som barnen far lukta pa i en doftflaska. Det
underlattar uppfattningen av vilken dag det ar och hur mycket som ar
kvar av veckan, sager Astrid Emker.

Under veckan arbetar personalen med att se {ill varje barns/elevs
omvardnadsbehov och hélsa. Aktiviteter anpassas efter
anfallsmonster och ork samt individuella hjalpmedel.

— Vi pedagoger ar ocksa lyhérda for barnens kanslolage och
trétthetsniva. Vi ar noga med att ge utrymme for vila nar sé& behovs,
sager Astrid Emker.

Gruppaktiviteter varvas med sjalvstandiga aktiviteter, liksom lugna
lekar med mer motoriskt krdvande. Det gor att barnen far trédna grov-
och finmotoriska formagor under lekar och aktiviteter. Mojligheter till
motorisk aktivitet i den naturliga leken tillvaratas genom samlingar,
arbetspass, bild och form samt inom- och utomhusaktiviteter.

Ett av veckans mal ar att stédja sprék och kommunikation. Det gor
personalen genom att anvanda konkreta ord och visualisera genom
tal, tecken och bilder. Instruktioner ges en at gangen i korta
meningar. Pedagogerna ar ocksa nog med att ge barnen tid, invanta
svar och ge bekraftelse. Viljan att kommunicera stimuleras genom
musik, lekar och samlingar.

Ett annat viktigt mal med veckan ar att minska konsekvenserna av
inlérnings- och koncentrationssvarigheter, genom bland annat
individuellt anpassade arbetsuppgifter och tidshjalpmedel som skapar
tydlighet. Pedagogerna anvander sig av enkla, korta och tydliga
instruktioner for att underlatta inlarningen. De ser till att det finns en
tydlig struktur och fasta rutiner i saval aktiviteterna som i miljon.
Aktiviteterna ar val forberedda och aterkommer varje dag.

Programmet ar ocksa utformat for att stimulera socialt samspel. Det
sker genom en tydlig struktur och aterkommande aktiviteter. Barnen
har gemensamma aktiviteter och samlingar dar var och en deltar pa
sina egna villkor. Barnet far vuxenstdd nar sa behdvs under
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arbetspass och aktiviteter samt under den tid som uppstar
daremellan.

Skolans stod — elevens rattigheter och skolans skyldigheter

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

Atgarder som kan bli aktuella &r exempelvis handledning och
fortbildning av personal, anpassning av miljéon, kompensatoriska
hjalpmedel, pedagogiskt stdd eller en anpassning av elevgruppen.
Atgérderna — eller beslut om att inte upprétta ett atgardsprogram —
kan overklagas. Det ar viktigt att ocksé fraga barnet vilka
anpassningar han eller hon sjalv énskar.

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

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

Las mer om olika material som anvands pa agrenska.se

Lanktips

skolappar.nu — appar kopplade till det centrala innehallet i Lgr 11
mfd.se — myndigheten fér delaktighet

mtm.se — myndigheten for tillgangliga medier

komikapp.se — kognitiva hjalpmedel och sinnesstimulerande
produkter

lekolar.se — férskole- och skolmaterial, leksaker och hjalpmedel
widgitonline.se — bildstéd med Widgitsymboler
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William gick i vanlig forskoleklass. Infor forsta klass valde foraldrarna i
samrad med personalen att flytta dver till sarskolan. Hostterminen
borjade ett par veckor innan familjen kom till Agrenskas
familjevistelse.

— Vid skolstarten bade forra aret och i ar har epilepsin borjat strula
och vi har fatt mixtra med medicinerna. Det kanske finns nagon
koppling till att det ger William ett stresspaslag eller sa ar det bara en
slump, sager Fredrik.

— William behdver sova minst en gang om dagen och det finns
sarskilda viloplatser i den nya skolan, sager Carolina.

Syskonrolien

Syskon till barn med funktionsnedsattning behdver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och magjlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar erfarenheter
fran Agrenskas syskonprojekt.

En syskonrelation ar inte lik ndgon annan relation man har i livet. Den
ar ofta livets langsta relation och innehaller nastan alltid bade positiva
och negativa inslag. Barn som far ett syskon med funktions-
nedsattning kanner ofta blandade kanslor infor situationen. De kan
inte valja bort det som foljer med diagnosen utan maste hitta satt att
forhalla sig till omstandigheterna. 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.

— En bror berattade att han ville ge sitt syskon en rak héger, en annan
berattade att han hade fatt en boxboll att ta ut frustrationen pa, sager
Astrid Emker i Agrenskas barnteam.

Studier av syskon till barn med funktionsnedséttning visar
foljande:

e Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors/systers
diagnos och foéraldrarna 6verskattar vanligen hur mycket de
vet om den.

e Information ar 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 forsta och fa kunskap tar tid. Man kan behéva prata om
saken kontinuerligt eftersom situationen forandras, precis som
barnets fragor och funderingar.
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Man har ocksa sett att syskon maste fa maojlighet att stélla sina egna
fragor angaende systerns eller broderns funktionsnedsattning. Det ar
vanligt att syskonen bar pa fragor de aldrig vagat stélla till nagon. En
del ar radda att funktionsnedsattningen smittar, andra har en kansla
av skuld och tror att de sjalva kan ha orsakat skadan.

— Informationen gar ofta via féraldrarna, men var erfarenhet visar att
det ofta finns saker som syskonen inte vagar eller vill prata med sina
foraldrar om, sdger Samuel Holgersson.

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. | nio- till 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 bdérjar fundera pa hur de ska forklara
for andra.

— D& ar det bra att prata ihop sig och ha ett gemensamt
forhallningssatt i familjen, till exempel om vilka ord man vill anvanda.
Det kan vara att sdga namnet pa diagnosen, men det fungerar lika
bra att sdga "krampen”, sager Samuel Holgersson.

Aldre syskon tar ofta péa sig ansvar for att foraldrarnas ska orka. De
funderar ocksa 6ver arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjalva inte drabbades nar deras syster eller bror gjorde det. En del
kanner skuld éver att vara friska.

— | tonaren utvecklar manga en kompisrelation till sina syskon,
aldersskillnaderna bdérjar 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 Astrid Emker.

Kunskap, kdnslor och bemastrande

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

— Kunskap ar grunden for att férsta sitt syskon och for att fa en sa bra
syskonrelation som mgjligt, sager Samuel Holgersson.

Kunskap féas utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tillsammans. Det ar ofta lattare for dem att formulera fragor i grupp,
som sedan besvaras av en lakare, sjukskoterska eller annan kunnig
person.

— Vi berattar ocksa att de sjalva inte bar nagot ansvar for att syskonet
blivit sjukt och hjalper dem med strategier for hur de ska hantera
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fragor frdn omgivningen. Nar de &ker fran Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer, sager Astrid
Emker.

Under vistelsen for svarbehandlad epilepsi fick syskonen stélla fragor
till 1akaren Tove Hallb6ok som tidigare forelast for foraldrarna.

Kénslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
kanna sig bekvama 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. Det ar viktigt att inte
avvisa jobbiga kanslor utan att satta ord pa dem.

— Om vi vuxna sager "det dar behdver du inte tanka pa” eller “oroa dig
inte for det” séger vi omedvetet till barnen att vissa kanslor ar
forbjudna. Det blir inte bra. Det ar battre att bekrafta barnets tankar
och prata om vad kanslorna star for, sager Samuel Holgersson.

— Nar barnen anfortror sig at er vill jag rada er att vaga stanna kvar i
kanslan, ta emot och visa att ni ar intresserade. Vi vuxna ar manga
ganger alldeles for I6sningsorienterade. Jag métte en tjej som hade
sagt till sin mamma att hon var orolig fér sin syster, och mamman
hade sagt "det ska du inte oroa dig for, det ar inte ditt ansvar”. Da
madde hon i stallet daligt ver att hon var orolig, eftersom hon inte
fick vara det. Vi vill sa garna lyfta jobbiga kanslor fran barnen, men
forsok att forsta dem i stallet, sager Astrid Emker.

Ett enkelt tips ar att testa att prata om ett kdnsligt &mne som dyker
upp pa tv eller i en bok man laser. Det finns manga barnbécker som
handlar om kanslor och utanforskap, till exempel:

o Orjan, den hojdrédda 6rnen av Lars Klinting

e Flyg Engelbert! av Lena Arro

e Pricken av Margaret Rey

e Jonatan pa Masberget av Jens Ahlbom

e Ljtet syskon: om att vara liten och ha en syster eller bror med

sjukdom eller funktionsnedséttning av Christina Renlund
e Bill och Bolla av Gunilla Bergstrom
e Operation-serien av Anna Pella.

Beméstrande 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, sager Samuel
Holgersson.
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Under vistelsen pa Agrenska far syskonen gora en beréattelsebok,
som handlar om deras kénslor och tankar infér att ha ett syskon med
svarbehandlad epilepsi.

— Det ar deras egen bok som de sjalva valjer om de vill visa for
foraldrarna eller inte. Var tanke ar att boken ska kunna fungera som
ett underlag for bra samtal ihop med féraldrarna. Den kan bli en
brygga till Amnen som ibland kan vara svara att prata om, sager
Astrid Emker.

Vad kan gora det lattare att prata? Tips fran tva foraldrar.

e Vanta inte pa det perfekta tillfallet, prata kort och ofta hellre
an langt och sallan.

e En rak fraga kraver ett rakt svar, sdg som det ar och vaga
ocksa saga att ni inte vet hur det blir.

e Vack den bjorn som sover, till exempel genom att ta upp ett
kansligt amne om det dyker upp pa teve eller i en bok man
laser.

e Var tillganglig, kanske genom att ata tillsammans, forsok att
ge barnen egen tid och gor saker tillsammans.

e Saitt ord pa din egen berattelse.

— En annan foralder sa att det basta stallet att prata ar i bilen, dar
maste man inte se varandra i 6gonen och samtalen tenderar att bli
ganska avslappnade och ostérda, sager Samuel Holgersson.

Vad sager syskonen?

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och bekraftade.
De maste kanna att de ocksa far egen tid med foraldrarna. Den ska
vara avsatt sarskilt for dem och inte bara besta av tid som "anda blev
over”. Detsamma galler for foraldrarnas uppmarksamhet.

— Ett barn berattade att hon fatt hdgsta betyg i skolan och att
foraldrarna sa "bravo” nar de fick veta det, men nar hennes sjuke
lillebror larde sig att lyfta en mugg sjalv stalldes det till med tartkalas.
Aven om flickan férstod varfér det blev s& olika reaktioner kéndes det
orattvist, sager Astrid Emker.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sadana
saker kan ingen ge nagra svar pa, men ofta ar det battre att fundera
tilsammans med barnen an att inte beréra amnet alls. Man kan prata
om sin oro, hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan bli.
— En del syskon vill garna ta mycket ansvar, kanske rent av bli
assistenter nar de ar myndiga, medan andra k&nner behov av att
flytta hemifran sa fort de kan. Oavsett vad de valjer ar det viktigt att fa
foraldrarnas stdd, sager Samuel Holgersson.

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

— Det ar viktigt att beratta for syskonet att det inte &r deras ansvar,
utan foéraldrarnas. Vill de anda hjalpa till kan det vara en jattebra
I6sning, sager Astrid Emker.

Lanktips
anhoriga.se — Nationellt kompetenscentrum (NKA)
opratat.se — om tankar och kanslor fér barn mellan 4-12 ar, av NKA.

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
agrenska.se/syskonkompetens

Pa webbplatsen 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 n&r
storebror far mer uppmarksamhet och hjalp av féraldrarna.
agrenska.se/syskonkompetens/arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/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 kadnns att ha en bror
som ar sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/pratmandlar-och-syskonkarlek/

William har tva storasystrar

Aldsta systern Linnéa var atta ar och mellansystern Ida skulle fylla
sex ar nar William foddes. Tre ar senare kom epilepsin som en blixt
fran klar himmel for hela familjen — de som knappt hade besokt
vardcentralen innan dess.

— | bérjan var tjejerna alltid med pa sjukhuset och Linnéa var valdigt
ledsen. Sedan vande det och Ida ville inte langre folja med. Hon
tyckte det blev for jobbigt att se sin lillebror ma sa daligt, sager
Carolina.

— Jag har férsokt halla humoret uppe och haft installningen att det inte
ska vara ett problem, vi kommer fixa detta, sager Fredrik.

En julafton tillbringade Carolina och William pa sjukhus, da 6ppnade

de julklappar via videosamtal. En annan gang var William for dalig for
att fira Idas fodelsedag.
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— Vi skulle pa restaurang och Ida hade langtat efter det sa mycket,
men jag stannade hemma med William, sager Carolina.

— Det har kénts viktigt att Linnéa och Ida ska kunna fortsatta géra det
de vill och vi har sett till att de har kunnat ga pa sina aktiviteter, sager
Fredrik.

Aven om systrarna &r olika varandra rader det inga tvivel om deras
karlek till sin lillebror.

— | deras varld ar William en helt vanlig lillebror, och han kan vara en
riktigt jobbig lillebror ockséa. Jag blir valdigt kdnslosam nar jag pratar
om hans systrar — de ar sa bra! De ar sa mana om honom och vill
alltid att han ska ha det bra, sager Carolina.

— 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 behdvs aven kontakt med en
logoped. Det sager overtandlakare Emma Brandquist
och logoped Lisa Bengtsson, som bada arbetar pa
Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundén samt
pa Odontologen, Goéteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med
syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhalsa och munmotorik hos personer med sallsynta halsotillstand.
Kunskapen sprids for att bidra till ett battre omhandertagande och en
hogre livskvalitet for de berérda patientgrupperna och deras anhoriga.
| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum for
sallsynta halsotillstand 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 funktions-
nedséattningar. Efter godkannande fran vardnadshavare gor en
tandlakare och en logoped en 6versiktlig undersdkning och
beddmning av barnens munhalsa och munnens funktioner.
Observationerna, tillsammans med information som vardnadshavare
ldmnat, sammanstalls i en databas, MHC-basen.

Kunskap om sallsynta halsotillstand sprids via MHC-appen, och Mun-
H-Centers webbplats: mun-h-center.se
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Munhalsa vid svarbehandlad epilepsi
Foljande munrelaterade symtom kan — men behdver inte —
férekomma hos personer med svarbehandlad epilepsi:

e tandgnissling

o |akemedelsbiverkningar

e tandsten.

Tandgnissling

Manga barn och ungdomar gnisslar tander. | en del fall leder det till
6mma kakmuskler, huvudvark och sa omfattande slitage att nagon
tand behover tas bort. Vid behov kan en bettskena, ett slags
tandskydd i plast, anvandas for att skydda mot slitaget. Ofta gor
bettskenan inte att barnet helt slutar gnissla, men det kan minska. Fér
att gora en bettskena behdvs ett avtryck eller en scanning av
tanderna, antingen i samband med en sbvning i sjukvarden, eller vid
ett vanligt besok i tandvarden.

Det kan vara svart att sluta gnissla tander och gnisslandet gar ofta i
perioder. Manga barn gor det helt enkelt for att det kanns skont.
Avledning och massage kan hjalpa for stunden. Vibrationer fran
eltandborste eller nagot annat hjalpmedel 6ver 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 I6per ofta stérre risk att skada
tanderna om de ramlar och slar sig mot ansiktet. Ibland gar det att
minska Overbettet med en tandstallning fér att skydda tanderna.

Om barnet slar sig sa att tanderna sitter I0st ar radet att undvika
belastning pa tanderna under en period, till exempel genom att
erbjuda mjuk mat och undvika att anvanda napp.

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

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

Lékemedelsbiverkningar

En del lakemedel, bland annat vissa epilepsimediciner, dkar risken for
gingival hyperplasi — att tandkottet vaxer till sig éver tandytorna. Det
ar inte farligt, men det kan se trakigt ut. Tillvaxt av tandkétt kan goéra

© Agrenska 2022, nr 651 46



Svarbehandlad epilepsi

det svarare att halla tanderna rena och kan goéra att barnet behdver
sarskilda munvardshjalpmedel.

Vissa mediciner kan ge muntorrhet, framfér allt om barnet far flera
mediciner samtidigt. Det ar inte sakert att barnet eller
vardnadshavaren tanker pa att barnet ar torrt i munnen, sarskilt inte
om det samtidigt finns ett salividckage. Det ar viktigt att optimera
munhygienen och kostvanorna for att minska risken for hal i tanderna
om man misstanker muntorrhet. Tandvarden kan hjalpa till med
bedémning och rad kring bland annat salivstimulerande medel.

Tandsten

Tandsten bildas ofta snabbt hos personer som inte tuggar eller ater
via munnen. Det ar inte farligt, men kan tacka stora delar av
tanderna. Att ta bort tandsten kan kannas obehagligt. En I6sning kan
vara att gora det i samband med att barnet ar sévt for nagot annat
ingrepp, eller i mindre omgangar vid besok hos tandvarden.

Forebyggande tandvard

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden ar sa bra att
en god munhalsa kan bevaras. Att tidigt komma igang med goda
vanor ar viktigt. Tandvarden rekommenderar féraldrar att hjalpa sina
barn med tandborstningen och borsta tva ganger om dagen med en
fluortandkram som anpassas efter barnets alder. Det finns tandkram
utan smak eller skum, med hégre fluorhalt eller som ar
bakteriedddande. Vid ketogen kost kan tandkréam utan sockerarter
behdvas — radgdér med ansvarig lakare.

— Fluorskdlj kan anvandas pa en muntork om barnet ar i behov av
extra fluortillskott men inte klarar av att hantera I6sningen i munnen,
sager Emma Brandquist.

Att tdnka pa:

» Ta garna kontakt med tandvarden infor forsta besoket och
informera om barnets diagnos och medicinering — tandvarden
far oftast inte nagon information om barnets halsotillstand fran
sjukvarden.

» Det ar bra om barnet gar pa tatare besék med inskolning och
forstarkt forebyggande tandvard for att rengéra tanderna,
fluorlacka och vid behov forsegla permanenta kindtander.
Dessa besok syftar ocksa till att vanja barnet vid
tandvardssituationen.

» Lamna kontaktuppgifter om ansvarig lakare till tandlakaren.

» Forbered garna barnet infor tandvardsbesdket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, munspegeln och stolen
som barnet ska sitta i. (Anvandbara bilder finns pa
bildstod.se och kom-hit.se.)
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Tandvardspersonalen hjalper till att individuellt prova ut lampliga
hjalpmedel. Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti
erbjuder barn och ungdomar med sarskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande. En bettfysiologisk klinik utreder och
behandlar smarta i kadkleder och tuggmuskulatur. Ortodonti utfér
tandreglering och beddmer bettutveckling.

Munmotorik vid svarbehandlad epilepsi

| dagslaget finns 85 personer med svarbehandlad epilepsi i MHC-
basen. En sammanstallning visar att ungefar 40 procent av de barn
som observerats har hypotona muskler. 31 procent har talsvarigheter
och ett fatal har nedsatt salivkontroll. Halften har atsvarigheter i olika
grad. Manga barn har svart for att tugga, det vill saga finfordela
maten mellan tdnderna. Vissa har svarigheter med att ta av maten
fran skeden med lapparna och att maten brukar ligga kvar i munnen
efter maltiderna.

— Munmotoriken ar viktig fér manga funktioner och darfér behovs ofta
ett multiprofessionellt omhandertagande fér barn som har dessa
svarigheter, sager Lisa Bengtsson.

Vad gor logopeden?

En logoped kan till exempel utreda och behandla barnets
kommunikationsférmaga och atférmaga. Logopeden kan ocksa ge
rad angaende matning och atande, bedéma hur barnet tranar pa att
kommunicera pa basta satt samt vid behov erbjuda oralmotorisk
traning. Syftet med den oralmotoriska behandlingen kan vara att
minska saliviackage, forbattra atandet samt vid behov 6ka eller
minska kansligheten i munnen.

— Oralmotorisk traning ar som “fysioterapi féor munnen”, man férséker
stimulera, aktivera och stabilisera, sager Lisa Bengtsson.

Viktigt med ett fungerande atande

Tuggandet ar viktigt for ett sakert atande, eftersom det gor att vi
bearbetar maten pa ratt satt och motverkar att vi satter i halsen. Viljan
att ata paverkas av aptit, illamaende, andning, allmantillstand och hur
personen upplever mat och atande. Férmagan att ata kraver en god
oralmotorisk funktion fér att kunna tugga, suga, svalja och dricka.
Logopedens atgardsforslag for ett forbattrat atande kan vara
medicinska, kompensatoriska eller innebara tréaning av sjalva
funktionen. Bade barn och féraldrar kan dessutom behdéva
psykologisk stottning.
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Barns atande bestar av tva parallella spar — att barnet ska fa lagom
med naring och energi for att kunna vaxa och utvecklas samt fa
traning i att ata.

— Man ska ata och dricka pa det satt man klarar av och mar bra av.
Barnet kan trana genom att till exempel testa nya smaker och
konsistenser eller dta mer effektivt, séger Lisa Bengtsson.

Food chaining ar ett satt att introducera nya livsmedel eller
konsistenser. Med utgangspunkt fran sadan mat som barnet tycker
om kan man stegvis vanja barnet vid en ny ravara eller matréatt. Lisa
Bengtsson ger ett exempel:

— Om barnet alskar chips men inte bananer kan man bdrja
introducera bananchips, darefter frysta bananskivor och sedan en
vanlig banan.

PEG/sond

En del barn med svarbehandlad epilepsi har gastrostomi och far
naring via en "knapp pa magen”. Det ar viktigt att komma ihag att
skota munhalsan precis som tidigare aven om barnet inte ater via
munnen. Det ar ocksa viktigt att stimulera munnen for att motverka
overkanslighet i munhalan och belaggningar som svamp eller
tandsten. Att 6va pa att tugga ar ocksa viktigt. Det ger starkare
tuggmuskler och en battre kakposition.

— Det ar viktigt att barnet far smakupplevelser via munnen dven om
de inte svaljer maten. Det ska vara roligt och harligt att anvanda
munnen, sager Lisa Bengtsson.

Nedsatt salivkontroll

Orsaken till nedsatt salivkontroll (dregling) ar nastan aldrig fér hog
salivproduktion. | stallet kan det bero pa lag tonus i
ansiktsmuskulaturen, nedsatt kansel i munhalan, att man inte svaljer
undan eller att tungan puttar ut saliv. Manga ganger ar det flera olika
faktorer som paverkar.

— Att se over sittstallning, huvudhallning och trana oralmotorik kan ge
goda resultat. | andra hand kan man testa medicinering, det maste
dock passa ihop med andra mediciner, sager Lisa Bengtsson.

Bitovanor

Munnen ar ett viktigt centrum for sinnesupplevelser och sma barn
upptacker varlden genom att smaka och k&nna med munnen. Vid
svarbehandlad epilepsi ar det relativt vanligt att barn biter pa
exempelvis klader eller hander. Beteendet kan ha olika orsaker. Det
kan till exempel bero pa oro, smarta i munnen eller handla om
sjalvstimulering som upplevs som positiv for barnet. Det ar darfér
viktigt att forsdka ta reda pa orsaken innan man beslutar om eventuell
behandling. Man kan ocksa forsoka ersatta eller &ndra bitbeteendet
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med olika hjalpmedel, som tuggsmycken eller massage- och
vibrationsredskap.

— Att trana barnet i att tugga kan vara en vag att minska
tandgnissling, sager Lisa Bengtsson.

Samordning

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 férmaga i
vardagssituationer i skrifterna "Uppleva med munnen”, "Nedsatt
salivkontroll” eller "Bitbeteende”. De gar att bestélla via Mun-H-
Centers webbplats mun-h-center.se

Cecilia Stocks ar socionom och arbetar pa Agrenska,
bland annat med planeringen av familjevistelser. Hon
informerar om vilket stdd som finns att fa for personer
med svarbehandlad epilepsi.

Forsakringskassan

Omvardnadsbidrag finns att soka for den som har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och tillsyn
som barnet behdver utéver det som ar vanligt for barn i samma alder
utan funktionsnedsattning. Omvardnadsbidraget finns i fyra nivaer
och Forsakringskassan bedémer barnets totala behov av omvardnad
och tillsyn efter samtal med foéraldrarna. Skatt ska betalas pa
omvardnadsbidraget och pengarna ar pensionsgrundande. De olika
beloppen justeras vid varje arsskifte.

— Det kan kannas tufft att skriva ner allt som kraver extra omvardnad
hos sitt barn. Mitt rad ar darfor att ta hjalp av en kurator, sager Cecilia
Stocks.

Merkostnadserséttning ar en separat ersattning for kostnader som
beror pa barnets funktionsnedsattning. Férsakringskassan bedémer
vad som raknas som merkostnader.

— Det kan till exempel vara inkdp av hjalpmedel, slitage och resor
med egen bil. Man behéver komma upp i en viss summa per ar,
sager Cecilia Stocks.
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Tillféllig féréldrapenning (vab) gar att fa aven efter att barnet har fyllt
12 ar om det finns en bestaende funktionsnedsattning. Kontaktdagar
finns till fér barn som omfattas av LSS. Man kan fa ersattning for tio
kontaktdagar per barn och ar.

Las mer om stdd fran Forsakringskassan pa fk.se

Halso- och sjukvardslagen

Det finns en patientlag som starker stallningen for patienter. Den ger
bland annat ratt att valja 6ppenvard i en annan region, till exempel
habilitering eller specialist. Det ska nu vara lattare att fa en ny
medicinsk bedémning.

— Lagen har ocksa okat barns inflytande 6ver sin egen vard. De har
ratt att fa information pé ett satt som de forstar, sager Cecilia Stocks.

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 och férmedla kontakter inom varden. Den
fasta vardkontakten kan vara en lakare eller nagon annan som
arbetar inom varden, som en sjukskoéterska 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 tas fram nar en person upplever behov av
samordning mellan olika instanser och dar ansvarsférdelningen
behdver tydliggoras. Planen uppréttas vid méten dar de
professionella fran de berdrda verksamheterna ar skyldiga att delta.

1177 efter 13 ar

| normalfall &r ett barns journal tillganglig for vardnadshavare fram tills
barnet fyllt 13 ar. | undantagsfall ar det majligt att anséka om tillgang,
men det maste goras pa varje enskild mottagning och det ar
verksamhetschefen for enheten som ska godkanna.

Las mer om vardarenden for ditt barn pa 1177.se — sok pa "gor ditt
barns vardarenden via natet”.
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LSS - Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade
Samhallets stdd utgar bland annat fran LSS. Det ar en rattighetslag,
som syftar till att ge goda livsvillkor. LSS ger stdd for insatser och
sarskild service for personer:
e med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand
¢ med betydande och bestaende begavningsmassiga
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder féranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom
e med varaktiga fysiska eller psykiska funktionsnedsattningar
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de ar stora
och férorsakar betydande svarigheter i den dagliga
livsféringen och darmed ett omfattande behov av stéd eller
service.
— LSS ér en rattighetslag och alla beslut som tas om insatser kan

overklagas i domstol, sager Cecilia Stocks.

Exempel pé insatser enligt LSS
e avlOsarservice
e personlig assistans (I&s mer pa s.55)
e Korttidsvistelse
e kontaktperson
e ledsagare
e bostad med sarskild service.

SoL - Socialtjanstlagen

Enligt Socialtjanstlagen ska manniskor som av fysiska, psykiska eller
andra skal moéter betydande svarigheter i sin livsforing fa mojlighet att
delta i samhéllets gemenskap och att leva som andra. Darfér finns
olika former av stdd som utgar ifran individens behov. Man har alltid
ratt att soka bistand och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare
eller kurator pa sjukhuset kan hjalpa till med ansokan.

— Det gar att fa vissa hjalpinsatser som ingar i LSS med stéd av SoL
om man inte tillhér nagon av LSS personkretsar, sager Cecilia
Stocks.

Anhorigstod

Enligt SoL 5 kap. 10 § ska kommunen ocksa erbjuda stod till
anhoriga. Med anhdériga menas en familjemedlem, (till exempel
syskon, mor- och farféraldrar) eller en god van till nAgon med fysisk
eller psykisk funktionsnedsattning. Som anhdrig kan man fa méjlighet
att delta i samtalsgrupper, friskvard eller individuellt anpassat stod
och fa tips, rad och hjalp med kontakter. Detta stdd ska stkas hos
kommunens anhdrigkonsult. Denna tjanst kan heta olika i olika
kommuner.
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Skollagen

Enligt skollagen har barnen ratt till stéd for att na skolans
kunskapsmal. Skolan ska strava efter att uppvaga skillnader i
elevernas forutsattningar att tillgodogdra sig utbildningen.
Atgardsprogram ska upprattas for hur eleven ska klara kunskapsmal
och vilket stéd som kravs. Det ar rektorns ansvar att eleven far ett
atgardsprogram om det behdvs. Skolan ska ocksa ta hansyn till
elevers olika behov. Elever ska ges stdd och stimulans sa att de
utvecklas sa langt som moijligt.

Exempel pa extra anpassningar i skolan:

o ett sarskilt schema dver skoldagen

e extra tydliga instruktioner

e stdd att satta igang arbetet

e anpassade laromedel

e digital teknik med anpassade programvaror

¢ handledning/fortbildning av personal

e resursperson

e minskning/anpassning av elevgrupp

e regelbundna specialpedagogiska insatser

e anpassad studiegang.
Infér alla forandringar ar det viktigt med forberedelser. Det galler ill
exempel nar barnet borjar forskola och vid évergangen fran forskola
till skola samt vid alla stadiebyten. Gor garna studiebesok pa skolan
om det finns osékerhet om vilken som passar barnet bast.
— Ge skolan skriftlig information om barnet, till exempel
dokumentationen om barnets diagnos nar det ar dags for skolstart,
sager Cecilia Stocks.

Sarskola — anpassad grundskola

For att ha ratt att ga i sarskola kravs en IF-diagnos. Placeringen
foregas av noggranna tvarprofessionella utredningar i vilka det maste
framga att eleven inte beddms kunna na grundskolans mal. Det gar
att Iasa i sarskolan med vissa amnen enligt grundskolans kursplan.
Det gar ocksa att ga i en klass i grundskolan och lasa enligt
sarskolans kursplan.

Skolformen sarskola byter troligtvis namn i juni 2023 till anpassad
grundskola.
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Vart vander vi oss?

Den som ar missndjd med skolan ska i férsta hand vanda sig till
skolans rektor. | andra hand kan man vanda sig till ansvarig
tjiansteman eller namnd i kommunen. Vid fragor kan man kontakta
Skolverkets upplysningstjanst for radgivning.

Las mer pa skolinspektionen.se och skolverket.se

Bostadsanpassning

Ansdkan om bostadsanpassning gors till kommunen. Atgéarderna
behdver vara "nédvandiga for att bostaden ska vara andamalsenlig”.
Behovet ska styrkas av arbetsterapeut, lakare eller annan sakkunnig.

Las mer pa bostadscenter.se

Fonder

Fonder kan sokas for 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 soka
pengar ur.

— Det kan I6na sig att soka fonder eftersom stiftelserna vill avyttra
sina pengar, sager Cecilia Stocks.

Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsebas dar man kan soéka efter
mojliga fonder: stiftelser.lansstyrelsen.se

Tips pa webbplatser

spsm.se — specialpedagogiska skolmyndigheten

hejaolika.se — nyheter om ett samhalle for alla

parasport.se — om idrott fér personer med funktionsnedsattning
anhoriga.se — nationellt kompetenscentrum fér anhdriga
minstoradag.org — uppfyller dnskningar och skapar gladjefulla
upplevelser for sjuka barn eller barn med funktionsnedsattning
ournormal.org — métesplats for familjer med barn med
funktionsnedsattning.
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— For att fa en personlig assistent kravs att man har
omfattande och varaktiga funktionsnedsattningar och
tillhor en av LSS personkretsar.

Det berattar Louise Jeltin som ar assistanssamordnare
pa Agrenska Assistans.

Samhallets stdd utgar bland annat fran rattighetslagen LSS som
syftar till att ge goda livsvillkor. Personlig assistans ar en av de tio
insatser som LSS innefattar. For att omfattas av personlig assistans
behover barnet ha behov av hjalp med de grundlaggande behoven:

e personlig hygien

e intagande av maltider

e av- och pakladning

e kommunikation

e annan hjalp som férutsatter ingaende kunskaper om barnet

som person, till exempel tillsyn.

Ansdkan om personlig assistans ska goras skriftligt och medicinskt
underlag kravs. Om de grundlaggande behoven bedéms uppga till
fler an 20 timmar per vecka ansdker man om assistansersattning fran
Férsékringskassan. Om de grundlaggande behoven inte uppgar till
20 timmar kan man ansdka om personlig assistans hos kommunen. |
de fall en person beviljas personlig assistans tar man aven hansyn till
andra personliga behov, till exempel maojlighet att delta i samhallslivet,
umgas med slakt och vanner samt hushallsarbete.

De grundlaggande och 6vriga personliga behoven kan ocksa
innebara skal for dubbelassistans. Det kan handla om aktiviteter
utanfér hemmet, till exempel resor. Det kan ocksa behdvas tva
assistenter for att kunna utféra olika traningsprogram.

Vad raknas till foraldraansvaret?

De grundldggande behoven raknas i varierande grad som
foraldraansvar tills barnet fyllt nio ar. Darefter raknas de inte langre
som foraldraansvar. Kommunikation raknas inte som foraldraansvar
efter att barnet fyllt sex ar. Undantag ar kontakt med myndigheter
eller sjukvard, da det galler tills barnet fyllt nio ar.

— Tillsyn anses av Forsakringskassan helt hora till foraldraansvaret i
varierande grad anda upp till tolv ars alder, sager Louise Jeltin.
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Assistans i skolan

| vissa fall finns det skal till att ett barn har en personlig assistent aven
i forskola, skola och i korttidsverksamhet. Det kan till exempel handla
om fall dar det finns svarigheter att kommunicera med andra an den
personliga assistenten eller att personens halsotillstand kraver att en
personlig assistent alltid finns till hands.

Vilja personlig assistent

I manga fall kan det vara svart att rekrytera och behalla personliga
assistenter. Det kan aven vara en utmaning att hitta ratt assistenter.
Manga faktorer spelar in, som bland annat personlighet, intressen
och tidigare erfarenheter.

— Mitt rad ar att ta hjalp av ett assistansbolag som jobbar for att
behalla och kompetensutveckla sina assistenter, sager Louise Jeltin.
Det finns flera skal till att anhériga (foraldrar, syskon, mor- och
farforaldrar) valjer att bli personliga assistenter. Det kan handla om
ekonomi, integritet, praktiska skal och att det ger en unik maéjlighet att
vara nara barnet.

Hjalp med personlig assistans

Det finns ingen rattshjalp fér den som vill dverklaga kommunens eller
Forsakringskassans beslut om personlig assistans genom att driva
LSS-mal i domstol. Det finns dock jurister pa assistansbolagen som
har kunskap och kan ge st6éd. Man kan aven fa radgivning och stéd
hos olika intresseorganisationer som arbetar med rattigheter for
personer med funktionsnedsattningar, som Riksférbundet FUB.

Tips pa webbplatser:

fub.se — for barn, unga och vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning

lassekoop.se — LaSSe Brukarstddcenter (Vastra Gotalandsregionen)
bosse-kunskapscenter.se — BOSSE rad, stéd och kunskapscenter
(Stockholm)
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| varas fick familjen avslag pa ansdkan om avlastning hos
kommunen. Sa smaningom ska de goéra ett nytt forsok, men det far
vanta. Carolina har gatt i samtalsstéd i tva omgangar genom aren.
Snart ar det dags for en tredje omgang.

— Det senaste aret har varit ratt tufft, med IF-utredningen och allt infér
sarskolan. Ibland kan jag undra om samtalen gor nagon nytta, men
det ska bli skont att traffa kuratorn igen. Dar kan jag prata om att livet
kanns skit om jag tycker det, sager Carolina.

— Den har vistelsen har varit en form av samtalsterapi i att traffa
andra foraldrar, man har kunnat prata mer och pa ett annat satt an
man gor i vardagen. Jag har fatt med mig andra perspektiv, sager
Fredrik.

Carolina och Fredrik har hittat en acceptans i att inte fa veta orsaken
bakom diagnosen. Williams tillstand ar inte stabilt men okej, och
férhoppningsvis ar den varsta tiden bakom dem. Fredrik har
forstaelse for lakare som ar forsiktiga med prognoser och framst
fokuserar pa nuet.

— Williams férmagor inger anda hopp, han ar lite av ett fenomen vi
inte begriper oss pa. Pa vissa satt har utvecklingen dock statt stilla
och han har tappat de viktigaste aren vad galler inlarning, sager
Fredrik.

Oron for anfall &r inte langre akut, men stéandigt narvarande.
Tankarna om framtiden och ett kommande vuxenliv for William kan
ocksa oroa.

— Som foralder vill man ju att ens barn ska kunna klara sig sjalva och
leva ett liv de kan ra dver. Det kan gora mig lite orolig med William.
Jobb far han sakert, men han ska ta sig dit och hem och koérkort
kanns inte troligt. Kommer han ens att ha ett eget hem, en egen
familj? Det vet vi inte, det kénns jobbigare an anfallen som vi ofta far
bukt med, sager Fredrik.

— Det varsta ar den konstanta stressen éver hur han mar eller om
nagot kommer handa honom, sager Carolina.
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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 stétta
foreningen i sitt arbete. Féreningen arbetar for att 6ka kunskapen om
epilepsi i samhallet 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
och utbildningar. Férbundet ger ut tidningen Svenska Epilepsia som
kommer ut fyra ganger om aret. Medlemmar har aven mojlighet att
teckna forsakringar pa Unik forsakring: unikforsakring.se

Las mer om Svenska Epilepsiforbundet pa epilepsi.se, Svenska
Epilepsiférbundet pa Facebook och epilepsiforbundet pa Instagram.

Fler lanktips
Epilepsiférbundet ingar i Funktionsratt Sverige: funktionsratt.se,
samt i International Bureau for Epilepsy (IBE): ibe-epilepsy.org

Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades for snart
25 ar sedan av en grupp foéraldrar till barn med olika
syndrom. Det ar en paraplyorganisation dar ett 70-tal
olika diagnosforeningar finns representerade.

Riksférbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever med
ett séllsynt halsotillstand ska fa tillgang till vard- och stdédinsatser i ratt
tid och utifran behov. Férbundets uppdrag ar att driva politiska fragor
som ror personer med funktionsnedsattning, sprida kunskap om
sallsynta diagnoser och verka foér mer forskning inom omradet.
Personer som lever med séllsynta halsotillstand ska inte missgynnas
pa grund av att andra inte kanner till s& mycket om deras situation.
Forbundet har genom aren drivit flera projekt dar resultatet har blivit
konkret material som alla far ta del av, sasom utbildningsfilmer,
sammanstallningar av rattigheter i halso- och sjukvarden och tips pa
hur man kan uppratta en sa kallad sallsynt vardplan.

De 16 000 medlemmarna representerar dver 100 olika diagnoser som

sinsemellan ar valdigt olika. Gemensamt ar att alla halsotillstand ar
livslanga, sa gott som alltid obotliga och nastan alltid har genetiska
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orsaker.

— Det ar sallsynthetens dilemma som férenar medlemmarna, inte
sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt kdnna sig ensam om
man ar den enda i sin hemstad som lever med ett sallsynt
halsotillstand, men tillsammans ar vi starkare, sager Malin Grande,
kanslichef pa Riksférbundet Sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksforbundet Sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se

Informationscentrum for silisynta hilsotillstand

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

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

| databasen finns utférlig, kvalitetssakrad information om fler an 300
sallsynta halsotillstand. 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 [Bmna synpunkter pa innehallet.

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

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand:
socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-

halsotillstand/

Informationscentrum for séllsynta halsotillstand vid Agrenska:
agrenska.se/informationscentrum
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Svarhehandlad epilepsi
med ytterligare
funktionsnedsattningar

En sammanfattning av dokumentation nr 651

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. Det finns en rad
epilepsisyndrom varav manga har genetisk orsak.

Varje ar far omkring 1 500 barn i Sverige diagnosen
epilepsi. Av dem far ungefar en tredjedel svarbehandlad
epilepsi. Nastan halften av barnen med epilepsi har
ytterligare funktionsnedsattningar i varierande
svarighetsgrad, till exempel cerebral pares, kognitiv
paverkan eller nedsatta exekutiva funktioner.

Behandlingen bestéar framst av Iakemedel och utformas
utifran epilepsianfallens typ, frekvens och
bakomliggande orsak samt andra symtom.

I dokumentationen kan du bland annat hitta medicinsk
information om epilepsi samt lasa om olika
behandlingsmetoder och kommunikationsstéd. Har ges
aven en inblick i hur det ar att leva i en familj med ett
barn som har diagnosen.

AGRENSKA

FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
© Agrenska 2021 | agrenska.se
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