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Kavernom

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

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

Varje ar arrangerar Agrenska séaval familjevistelser som
vistelser for vuxna med sallsynta halsotillstand. Under
vistelsen far foraldrar, barn och vuxna med diagnosen och
eventuella syskon ny kunskap, majlighet att utbyta
erfarenheter och traffa andra i liknande situation.

Programmet innehaller forelasningar och diskussioner om
aktuella medicinska ron, genetik, psykosociala aspekter
samt det stéd samhaéllet kan erbjuda.

Barnens program ar anpassat efter barnens forutsattningar,
mojligheter och behov.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband
med familje- och vuxenvistelsen och ar skriven av Sara Lesslie,
redaktor vid Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for
allmanheten har varje forelasare faktagranskat texten. For att
illustrera hur det kan vara att leva som vuxen och i en familj
med ett barn som har kavernom berattar deltagare om sina
erfarenheter.

Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbplats,
dar de kan laddas ner som pdf: agrenska.se
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Kavernom i centrala nerusystemet

Epilepsi, huvudvéark och neurologiska symtom som
synpaverkan, muskelsvaghet eller forlamning i armar
och ben ar vanliga symtom vid kavernom. Men manga
patienter far aldrig nagra symtom alls.

— Det &ar nar kavernomet pa grund av storlek eller
blédning paverkar omkringliggande vavnad som
symtomen uppstar. Det sager Anna Ekesbo Freisinger
som &r barnneurolog vid Astrid Lindgrens barnsjukhus
I Stockholm

Kavernom &r en typ av karlmisshildning som uppstar i centrala
nervsystemet (hjarna och ryggmarg). Tillstandet kallas ocksa for
kaverndst angiom eller CCM efter engelskans cerebral
cavernous malformation. Namnet kan syfta bade till sjalva
karlavvikelsen och till kavernomsjukdomen — tillstdndet hos
personer som utvecklar kavernom.

Forekomst

Kavernom &r en av de vanligaste karlmissbildningarna och
forekommer hos 0,2-0,5 procent av befolkningen. En stor
andel, 25-50 procent av alla med kavernom far aldrig nagra
symtom. Kavernom férekommer i alla aldrar. Ungefar 25
procent av de som diagnostiseras ar barn.

— Mycket talar for att barn inte fods med kavernom utan att de
utvecklas under livet. Det finns ocksa de som har kavernom i
hela sitt liv utan att fa symtom, sager Anna Ekesbo Freisinger.

Orsak

Ett kavernom ar en formation av sma avvikande blodkarl
(kapillarer) med tunna, lackande vaggar. Dessa bildar sma
bubblor (kaverner), som fylls med blod vilket ger ett hallonlikt
utseende.

Ett kavernom kan variera i storlek fran nagra millimeter till flera
centimeter.

Endotelceller ar de celler som tacker blodkéarlets insida och
fungerar som ett gransskikt mellan vavnaden och blodet i kérlet.
Mellan endotelet, det cellager som tacker karlvaggarna, ar det
normalt helt tatt. | ett kavernom fungerar inte endotelcellerna
fullt ut och karlet haller inte helt tatt.
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— Det innebér att blod sipprar ut ur kavernomet, sager Anna
Ekesbo Freisinger.

Dessa mikroblodningar leder till att blodnedbrytningsprodukten
hemosiderin lagras runt kavernomet och retar omkringliggande
hjarnvavnad.

Det ar vanligast (75 procent) att kavernomet upptrader
sporadiskt och utan nadgon kand bakomliggande orsak. Det
finns en nagot forhojd risk for kavernom om en person har
behandlats med stralning mot hjarnan.

Kavernom kan ocksa vara arftliga (25 procent), vilket kallas for
familjar form. Denna form som kan bekraftas med ett genetiskt
prov.

Sporadiska kavernom

Forekomsten av kavernom som upptacks av en tillfallighet har
Okat i och med att fler magnetkameraunderstkningar (MR)
gors. Vid sporadiska kavernom har man upptackt genetiska
varianter i genen PIK3CA som tycks ge en 6kad risk att
utveckla kavernom. Dessa genforandringar nedarvs inte till
skillnad fran de genetiska avvikelser som pavisats vid arftliga
kavernom.

— Det ar alltsd inte en genetisk avvikelse som man kan fora
vidare till sina barn, sager Anna Ekesbo Freisinger.

Personer med sporadiska kavernom kan @ven ha andra
karlavvikelser som DVA (developmental venous anomaly). DVA
ar en utvecklingsavvikelse pa en ven. Ett DVA ger i sig inga
symtom, men tillsammans med kavernom finns det en dkad risk
for blédningar. 13—40 procent av personer med sporadiska
kavernom har ocksa DVA. DVA é&r inte arftliga.
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Familjara kavernom

Personer med familjara kavernom far ofta manga kavernom,
vanligen fler an fem. Orsaken ar en férandring i nagon av
féljande gener:

Form Gen
CCM1 KRIT1
CCM2 CCM2
CCM3 PDCD10

CCM3 ar ofta forknippat med svarare sjukdom.

— De arftliga kavernomen har en dynamisk natur vilket innebér
att det kan uppsta nya kavernom over tid, sager Anna Ekesbo
Freisinger.

Lokalisation

Kavernom kan upptrada var som helst i det centrala
nervsystemet. Det &r vanligast att de sitter i storhjarnan
(supratentoriellt). 75-80 procent av kavernomen sitter i frontal-
eller tinningsloberna. Nast vanligast ar att de sitter i hjass- eller
nackloben. 20 procent sitter infratentoriellt (lillhjarnan och
hjarnstammen). Det &r nagot vanligare med
hjarnstamskavernom hos barn an hos vuxna. Cirka 5 procent av
kavernomen sitter i ryggmargen.

— Kavernom i ryggmargen hittas valdigt sallan av en slump,
séager Anna Ekesbo Freisinger.

Hos personer med arftliga kavernom far cirka 5 procent
kavernom pa nathinnan. 10 procent far aven enstaka kavernom
i huden. Dessa tva former ger sallan nagra symtom.

Diagnos

Symtomen som kavernom ger kan vara de samma som om
man till exempel har andra typer av karlmissbildningar eller om
man far epilepsi av annan orsak.

— Det finns inga symtom som ar specifika bara for kavernom
utan symtomen sager att nagot ar paverkat i hjarnan och sedan
behover man ta reda pa vad det, sager Anna Ekesbo
Freisinger.
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Pa 1970-talet borjade man anvanda datortomografi for att
kunna stalla diagnosen kavernom. Vid datortomografi & mindre
kavernom svara att se och kan darfér missas.

Pa 1980-talet borjade magnetkamera anvandas. MR ger mer
detaljerade bilder och ar darfér den metod som anvands i férsta
hand. MR anvands ocksa vid uppféljning av personer som har
kavernom.

— MR tar dock langre tid att genomfdra och kraver sévning av
sma barn, sager Anna Ekesbo Freisinger.

Symtom

Det ar vanligast att symtom fran kavernom uppkommer i 20—
40 ars aldern. Det mest férekommande symtomet vid kavernom
ar ett epileptiskt anfall, féljt av blédning och neurologiska
symtom som suddig syn och svaghet eller férlamning i armar
och ben. Symtomen beror ofta pa att kavernomet orsakar
retning mot hjarnvavnaden.

— Symtomen bekréaftar att det ar nagonting som pagar i hjarnan.
Det finns en rad tillstdnd som kan ge samma symtom, sager
Anna Ekesbo Freisinger.

Epilepsi

Epilepsi brukar definieras som en varaktig benagenhet att fa
upprepade epilepsianfall. Ett anfall &r i sin tur ett utbrott av
okontrollerad elektrisk aktivitet i hjarnan. Ungefar 50 procent av
alla med kavernom far epilepsi. Anfallen bérjar ofta fokalt, det
vill saga i ett avgransat omrade i hjarnan dar kavernomet sitter.
Ett fokalt anfall kan sedan dverga i ett generaliserat anfall, da
hela hjarnan har epileptisk aktivitet och det rycker i hela
kroppen.

Epilepsin vid kavernom beror vanligen pa att kavernomet hela
tiden lacker ut lite blod vilket efter en viss tid retar
hjarnvavnaden.

— Eftersom orsaken till epilepsin oftast ar kavernomet racker det
inte alltid med epilepsilakemedel. D& kan det bli aktuellt med
kirurgi, det vill sdga att ta bort kavernomet for att bli anfallsfri,
sager Anna Ekesbo Freisinger.
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Blodning
25 procent av personer med kavernom far symtom orsakade av
blodning fran kavernomet. Symtom pa blodning ger i de flesta
fall akuta symtom som till exempel:

e svar huvudvark

e illamaende och kréakning

e ljuskanslighet

e medvetandeforlust

e epileptiska anfall

e neurologiska bortfallssymtom till exempel svaghet och

domningar
e talsvarigheter
e yrsel.

Eftersom blédningen sker fran kapillarer ar flodet lagt och
blédningen orsakar en forskjutning av hjarnvavnad snarare an
forstér omgivande hjarnvavnad.

— Detta innebar att det finns goda chanser till &terhamtning efter
en hjarnblodning orsakad av kavernom. 80 procent aterhamtar
sig till fullo och dodsfall &r extremt ovanliga, sager Anna Ekesbo
Freisinger.

Alla kavernom sipprar blod men de bldder tillrackligt langsamt
for att kroppen sjalv ska kunna ta hand om och resorbera
blodet. En del bloder kraftigare vilket kan orsaka ett farligt tryck
pa omgivande hjarnvavnad.

— Har man bloétt tidigare dkar risken for att gora det igen. Det ar
ocksa en nagot hogre risk for blédning vid familjara kavernom,
sager Anna Ekesbo Freisinger.

Anda neurologiska symtom

Personer med kavernom kan fa langsamt fortskridande
neurologiska symtom. Det kan ge en kognitiv paverkan som
svarigheter med inlarning, minne, humar och sociala férmagor.

Huvudvark ar vanligare hos barn och vuxna med kavernom an i
ovriga befolkningen. En del har svar huvudvark och migran.
Huvudvarken i sig ar inte skadlig, men kan vara symtom pa
blodning.

— Darfor ar det viktigt att vara uppmarksam pa nytillkommen,
svar huvudvark som skiljer sig fran tidigare huvudvark. Detta for
att utesluta blédningar, sdger Anna Ekesbo Freisinger.
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Vid kavernom i nackloben kan man fa synpaverkan och
svarigheter att bearbeta intryck fran 6gat. Det kan ocksa ge
synfaltsbortfall. Om kavernomet sitter i hjarnstammen kan det
orsaka dubbelseende och hangande 6gonlock (ptos) och
snabba ofrivilliga 6gonrorelser (nystagmus). Kavernom i
hjarnstammen kan ocksa orsaka allvarliga symtom med
medvetandefdrlust. Hjarnstammen &r den del i hjarnan som
reglerar bland annat andning, vakenhet och hjartslag.

Behandling

Kavernom behandlas symtomatiskt, vilket innebar att man
behandlar de symtom som uppstar. Vissa ar hjalpta av att
kirurgiskt ta bort kavernomet. Avslutningsvis uppmanar Anna
Ekesbo Freisinger att barn och vuxna med kavernom ska leva
som vanligt.

— Det kan finnas symtom som hindrar en fran vissa aktiviteter,
men for de allra flesta finns det inget som tyder pa att specifika
aktiviteter dkar risken for att kavernomen ska ge symtom.

Fragor till Anna Ekesho Freisinger

Kan kavernom krympa eller férsvinna av sig sjalva?
— Det finns extremt lite publicerad information om att de helt
forsvinner. Jag tror inte det.

Vad gor att man far eller inte far symtom?
— Det beror p& hur kavernomen utvecklar sig.

Hur kan huvudvarken behandlas?
— Vi har ingen annan typ av medicinering an den som ar for
annan smarta.

Hur ser ni pa okad blodningsrisk vid behandling med
ibuprofen?

— lbuprofen i sig gor inte att ett kavernomet bléder. Men vid en
storre blédning ska man inte ta lbuprofen.
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Brukar epilepsi debutera tidigt i livet?

— Det ar vanligare att den kommer senare. Epilepsin beror for
det mesta pa att lackaget av blod fran kavernomet retar
hjarnvavnaden vilket dver tid ger upphov till epileptisk aktivitet.

Min dotter har svar nervsmarta. Epilepsimedicin hjalper till
viss del, hur kommer det sig?

— Vissa epilepsimediciner hjalper mot neurogen smarta.
Lamotrigin eller Lamictal, som det ofta kallas, ar ett sadant
exempel.

Hur ser ni pa att ta p-piller dd man har kavernom?
— Det gar bra. Det finns en viss 6kad risk for blodning och
blodpropp, men det &r inget som paverkar kavernomsjukdomen.

— Genetik ar ett falt som andrar sig snabbt. Darfor kan
det finnas anledning att géra om en genetisk utredning
om det finns en stark misstanke om en éarftlig form av
kavernom. Det sager Annie Pedersen som ar
specialistlakare pa Klinisk genetik vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg.

Ett kavernom ar en karlavvikelse i de minsta karlen,
kapillarerna. De upptrader i huvudsak i det centrala
nervsystemet, det vill sdga hjarna eller ryggmarg. Kavernomet
har ett hallonformat utseende med tunna lackande véaggar.
Kavernom kan véaxa och orsaka blédning, epilepsi och andra
neurologiska symtom. Manga personer med kavernom far aldrig
nagra symtom.

20-25 procent av alla med kavernom har en familjar, det vill
saga arftlig form. 75-80 procent har den sporadiska formen.

— Aven vid den sporadiska formen vet vi idag att genetiska
mekanismer bidrar till uppkomsten, men den ar inte arftlig,
sager Annie Pedersen.

Kort om genetik

Varje individ har fatt halften av sina arvsanlag frAin mamma och
halften fran pappa. Arvsmassan bestar av DNA-spiraler som
finns i cellkarnan i kroppens celler. De bildar 46 kromosomer i
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23 kromosompar, varav ett par ar kénskromosomerna. Kvinnor
har tvd X-kromosomer och man har en X- och en Y-kromosom.
Delar av DNA-koden utgor arvsanlagen, alltsa generna. Det
finns hos manniskan cirka 20 000 gener.

— Vi manniskor har en dubbel uppséattning av alla vara gener.
Det har betydelse for genetiken vid kavernom, sager Annie
Pedersen.

En gen kan liknas vid ett recept for olika proteiner. Inom
genetiken sager man att en gen kodar for ett protein. Receptet
anger vilka aminosyror som ska sattas ihop till proteiner, vilka i
sin tur har olika funktioner i kroppens celler och vavnader.

Om det uppstar ett "stavfel” vid celldelningen, det vill sdiga om
en mutation uppstar, blir det fel i kodningen. Det kan medfora
att det bildas ett felaktigt protein eller inget protein alls, vilket i
sin tur kan orsaka symtom. Alla manniskor har variationer —
forandringar — i arvsmassan. Det ar dock bara en liten del av
forandringarna som paverkar gener som ar kodande, det vill
saga bildar protein.

— Det finns stor genetisk variation i var arvsmassa. Det &r vad
som gor oss olika. Men ibland hamnar stavfelet pa fel stélle och
symtom uppstar, sager Annie Pedersen.

Ibland &r genetiska sjukdomar nedarvda fran féraldrarna, men
inte alltid. Genetiska forandringar kan uppsta for forsta gangen
hos en individ.

— Det kallas for att férandringen ar de novo, en nymutation. Det
forekommer aven vid familjart kavernom, men det ar okant hur
vanligt det ar, sdger Annie Pedersen.

Familjara kavernom

Vid familjara kavernom har personen vanligtvis flera kavernom
som utvecklas och kan forandras over tid. Familjara kavernom
orsakas av en genetisk forandring som ger en medfoédd forhojd
risk for att utveckla kavernom. Ofta finns det darfor fler personer
| slakten med kavernom.

Familjara kavernom orsakas av en férandring i en av tre kdnda
gener som aven kallas CCM-gener: KRIT1 (53-65 procent),
CCM2 (20 procent) och PDCD10 (10-16 procent).

Generna utgor mallar for proteiner som bland annat har
betydelse for forbindelser mellan endotelceller i det centrala
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nervsystemet. Endotelceller ar celler som tacker insidan av
blodkarl.

— 1 5-15 procent av fallen hittar man inte den genetiska
avvikelsen trots att det finns en stark misstanke om en genetisk
variant.

Den nedarvda genférandringen innebér inte per automatik att
kavernom uppstar. Det kravs tva avvikelser for att ett kavernom
ska utvecklas. Det ar forklaringen till varfor den sporadiska
formen ofta bara leder till ett enda kavernom, medan personer
med den familjara formen har flera. Vid den familjara formen
har den forsta handelsen, avvikelsen, redan skett, mutationen
finns i kroppens celler fran fodseln. Det kravs ytterligare en
genetisk handelse under livet — en sa kallad "second hit” — for
att kavernom ska utvecklas.

— Aven om en person bar p& den genetiska férandringen
betyder det inte per automatik att man har kavernomsjukdom.
Det innebéar en forhojd risk att utveckla sjukdomen.

— Vi tror ocksa att det finns forandringar i andra gener, eller
olika genetiska variationer som samverkar och som bidrar till
utvecklingen, sager Annie Pedersen.

Fler genetiska faktorer

Annie Pedersen berattar att man forstar mer och mer om de
genetiska mekanismerna bakom sjukdomens utveckling. Bade
vid den familjara och vid den sporadiska formen kan en
forvarvad genetisk forandring i ytterligare en gen — PIK3CA —
bidra till symtomutvecklingen. Forvarvad innebar att den inte ar
medfodd utan uppstar under livets gang.

— Man tanker sig att den kan elda pa utvecklingen av
symtomen, sager Annie Pedersen.

Sporadiska kavernom

Sporadiska kavernom &r vanligare an familjara. Vid den
sporadiska formen har personen oftast enstaka kavernom. Det
kan finnas en koppling till tidigare stralbehandling eller andra
medftdda karlavvikelser (DVA).

Vid den sporadiska formen kan forvarvade genetiska

forandringar i ndgon av CCM-generna eller i genen MAP3K3
aktivera bildningen av kavernom.

© Agrenska 2023, nr 673 13



Kavernom

Autosomalt dominant nedarvning

Familjara kavernom nedarvs autosomalt dominant. Det innebéar
att det endast behovs ett anlag for att det ska finnas risk for
sjukdom.

Om en foralder bar pa anlaget ar det 50 procents sannolikhet
att barnet ockséa arver anlaget.

— Dock ar det viktigt att kanna till att alla anlagsbarare inte far
symtom, det kallas nedsatt penetrans. Man brukar ocksa tala
om variabel expressivitet vilket innebar att symtombilden
varierar mellan individer, sager Annie Pedersen.

Genetisk vagledning

Genetisk vagledning innebar att fa information om genetisk
orsak och vad det har for konsekvenser individen och for
familjen. Vid vagledningen ges ocksa information om
upprepningsrisken. Vid familjebildning finns det maijlighet till
fosterdiagnostik och PGT (genetisk testning och IVF-
behandling).

Sammanfattning

Familjara kavernom orsakas av en genetisk forandring i ndgon
av tre kanda gener. Férandringarna leder till en medfédd och
arftlig risk for sjukdom, men alla far inte symtom. Det kravs
ytterligare genetiska handelser for utveckling av kavernom och
symtom.

Fragor till Annie Pedersen

Om jag har ett sporadiskt kavernom, kan det anda finnas
en genetisk forandring?

— Vi tanker oss att cellerna i kavernomet har den genetiska
forandringen, men inte de celler som finns i resten av kroppen.

Kan man ha fler kavernom aven vid den sporadiska
formen?

— Det ar ovanligt, men mojligt. Det ar ocksa majligt att man inte
har lyckats ringa in den genetiska orsaken.
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Kan det finnas fler gener som man inte kanner till?

— Det ar mojligt. Idag tittar vi pa de tre generna, men det kan
ocksa finnas flera olika férandringar i dem som annu inte &ar
kanda.

| de fall den genetiska avvikelsen inte hittas, varfor tror
man anda att det kan vara en arftlig form?

— Det kan vara en misstanke pa grund av manga kavernom
eller ett tydligt nedarvningsmonster.

Hur kan jag fa genomga en genetisk utredning?

— Om du har fler @n ett kavernom bor en genetisk utredning
erbjudas. Din lakare kan kontakta Klinisk genetik for diskussion
kring lamplig utredning. Det gar ocksa att skriva en egenremiss
till Klinisk genetik. Det kan se lite olika ut i olika delar av landet.

Har alla enheter for Klinisk genetik samma kunskaper?
— Ja, detta ska kunna hanteras pé alla universitetssjukhus i
Sverige.

Julia &r 10 &r. Hon kom till Agrenska med mamma Caroline,
pappa Thomas och storebror Alexander, 15 ar.

Julia var ett efterlangtat andra barn och syskon. Som liten
madde Julia bra, men vid tva ars alder drabbades hon av
cykliska krakningar, som &ar episoder av aterkommande
krakningar, ett par ganger. Efter ett ars uppehall aterkom
krakningarna och familjen akte till akuten. Undersokningarna
visade inget.

— Det pratades om magnetkameraundersokning, men nagon sa
att det inte rekommenderas eftersom det bara blir mer trauma
for Julia. Sa vi gick med pa att inte gora en MR. Med facit i hand
ar vi valdigt irriterade 6ver det, séger Caroline.

Nar Julia var runt fem ar markte foraldrarna att hon plotsligt
borjade halta. Foraldrarna tankte forst att hon hade ramlat, men
det visade sig vara kanselbortfall i ena benet.

— Det pagick i ndgot dygn. Nar vi sokte vard misstankte de
borrelia och skrev ut penicillin.
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Efter ytterligare ett par ar uppvisade Julia symtom pa
epileptiska anfall. Till en borjan var Caroline ensam om att
marka diffusa tecken av korta franvaroattacker.

— Till slut kunde Thomas och Alexander ocksa se anfallen, och
da kande jag mig inte paranoid langre. Anfallen blev intensivare
och tatare, och da sokte vi hjalp.

Julia remitterades till ett privatsjukhus fér EEG-undersokning.
Lakaren sa att den visade "nagonting”, och enligt honom fanns
tecken pa traumastorning.

— Han sag att Julia var borta fran och till, men eftersom det inte
gick att provocera fram ett anfall var det inte epilepsi utan
psykologiskt. Lakaren bestallde trots allt MR pa Karolinska
universitetssjukhuset, vilket var tur. Annars hade vi nog bara
medicinerat, sager Caroline.

Efter genomford MR gick det snabbt. Redan dagen darpa kom
en kallelse till neurokirurg Ulrika Sandvik som ville traffas
omgaende. Mer fick foraldrarna inte veta.

— Jag tjatade mig till att bli uppringd och fick till slut prata med
jourhavande neurolog, som berattade att Julia hade ett
kavernom. Jag ar glad att vi fick beskedet fore sjalva motet sa
att vi kunde skydda Julia fran var egen reaktion. Nar vi traffade
Ulrika lag fokus pa att forklara vad det var vi sag for Julia.
Sedan kunde hon lamna rummet sa att vi fick prata enskilt med
Ulrika och stalla fragor.

Caroline och Thomas visar ett foto av MR-bilden. Dar syns ett
stort och tydligt kavernom i vanster parietallob — ett av de
storsta lakarna hade sett.

— Ulrika sa att de ville ha in Julia snabbt eftersom kavernomet
var valdigt stort for en sjudring.
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— For att kirurgisk behandling ska vara maijlig vid
kavernom ar lokalisationen och storleken pa
kavernomet avgorande. Det ar viktigt att vaga fordelar
mot risker med kirurgi hos varje enskild person. Det
sager Ulrika Sandvik som ar overlakare och docent i
neurokirurgi vid Karolinska universitetssjukhuset i
Solna.

Ulrika Sandvik beskriver kavernom som ett blodkarlsnystan som
upptrader framst hos vuxna, men som férekommer aven hos
barn.

— Ett kavernom ser ut som en liten druvklase. Det ar ett
karaktaristiskt utseende som gor att vi kan vara relativt sékra pa
vad det &r nar vi ser en rontgenbild, sdger Ulrika Sandvik.

Ibland finns det andra typer av annorlunda blodkarl i narheten
av kavernom. Till exempel ett DVA (developmental venous
anomaly) som pa svenska betyder avvikande ven.

— Det ar i sig inte farligt, men ar ndgot som vi behover veta om
nar vi 6vervager kirurgisk behandling, sager Ulrika Sandvik.

Symtom paverkar behandlingsmetod

De typiska symtomen ar blddningar, huvudvark och epilepsi.
Epilepsin orsakas av att kavernomet stor omkringliggande
hjarnvavnad vilket leder till epileptisk aktivitet. Blodningarna &r
oftast lindriga, men kan orsaka irritation eller svullnad i hjarnan.
— Symtom som uppstar till f6ljd av blodning kan ofta lindras med
tiden. Darfor ar det ibland en fordel att vanta med kirurgi tills
svullnaden har lagt sig, sager Ulrika Sandvik.

Ofta paverkas blodflodet eller hjarnvatskans flode vid
blddningar i hjarnan. Det blir ett intrakraniellt tryck som i sig kan
orsaka symtom.

— Det ar ganska sallsynt att man behover operera kavernom
akut. Helst opererar vi kavernom i ett lugnt skede, séger Ulrika
Sandvik.

Faktorer som paverkar beslut om kirurgisk behandling:
e storleken pa kavernomet
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e varihjarnan eller ryggmargen kavernomet ar belaget
e om det finns svullnad eller arrbildning
e forekomsten av DVA i narheten

Kirurgi

| de fall man beslutar sig for att ta bort ett kavernom kirurgiskt
finns det olika tillvagagangssatt. Ulrika Sandvik berattar att
noggrann planering och bra rontgenbilder ar viktiga delar i
framgangsrik kirurgi. Ofta gérs 6ppen kirurgi da kirurgen éppnar
upp hud och skallben for att komma at kavernomet. For att halla
huvudet helt stilla sitter huvudet fast i ett skruvstad under
operationen.

— Kavernomets konsistens ar lite som katrinplommon
uppmjukade i vatten. Ofta ar de latta att plocka ut och det
brukar ske utan komplikationer, sager Ulrika Sandvik.

Neuronavigation och ultraljudsundersokning under pagaende
operation ar tekniker som anvands for att sakert lokalisera
kavernomet.

— Neuronavigationen ar lite som en GPS for hjarnan, berattar
Ulrika Sandvik.

Laserbehandling

En annan behandlingsmetod &r laser. Laser Interstitial Thermal
Therapy (LITT) eller laserablation & en metod som har funnits i
ett par ar i Sverige. Vid behandlingen for man in en tunn
laserkateter och varmer upp ett omrade inne i hjarnan. Metoden
ar vanlig vid epilepsikirurgi och vissa tumoérer. Ibland anvands
den aven vid djupt belagna kavernom som orsakar epilepsi.

— Olika studier visar att cirka 70 procent av patienterna med
epilepsi orsakad av kavernom blir anfallsfria bade efter LITT
och 6ppen kirurgi, sdger Ulrika Sandvik.

Vid all typ av hjarnkirurgi finns risk for paverkan pa hjarnans
funktioner. Risken kan férhojas ytterligare av kavernomets
lokalisation. En del far hjarntrétthet och huvudvark, andra kan fa
motoriska svarigheter.

— Storlek och plats ar de viktigaste faktorerna nar vi avgor
behandlingsmetod. Det gors alltid en individuell bedémning av
risk och nytta for varje enskild patient. Ibland ar det battre att
inte operera, séger Ulrika Sandvik.
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Fragor till Ulrika Sandvik

Paverkar rontgenstralning uppkomsten av kavernom?
— Nej, det &ar en sadan liten dos. Nar vi talar om stralning
handlar det i forsta hand om stralbehandling mot cancer.

Kan det handa att man bara kan ta bort en del av
kavernomet?
— Det hander valdigt sallan. For det mesta brukar det ga bra.

Hur vanligt ar det att fa tillbaka epilepsi efter kirurgi?

— Det ar ovanligt, men det hander ibland om friska vavnaden
runtom kavernomet blivit arromvandlat pa grund av langvarig
epilepsi.

Opererar man framfor allt personer som far epilepsi pa
grund av sitt kavernom?

— Ja, eftersom chansen att bli anfallsfri ar god. Ibland opererar
vi om det finns andra svara symtom. Det maste finnas en tydlig
nytta med kirurgi som vagts mot riskerna. En viktig faktor ar var
I hjarnan kavernomet sitter.

Hur ofta sker det komplikationer vid Kirurgi?

— Det finns alltid en 1-2-procentig risk for blédning och
infektion. Det géaller for personer utan komplicerande faktorer. |
ovrigt hanger risken for komplikationer inop med lokalisationen.
Alla kirurgi ar forknippad med risk.

Min dotter har nackvark, kan det bero pa kirurgin?

— Det kan vara en direkt konsekvens av kirurgin eftersom man
maste skara i muskelfasten i nacken for att komma at. Det ar
inte ovanligt att fa vark i muskelfastena. Det brukar finnas kvar
en sarbarhet som kan vara livslang, men det ar inte nagot
farligt. Det kan fungera att behandla med stretching,
pausgympa och varme.

Gar man in med laserkatetern genom hjarnan, laker det av
sig sjalv?

—Ja, katetern ar valdigt tunn. Valet av vag in i hjarnan ar valdigt
individuellt.
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Kan man anvanda laserkirurgi p& hjarnstamskavernom?

— Det beror helt pa hur det sitter. Det kan vara svart att komma
in och vissa strukturer i hjarnstammen tal inte hoga
temperaturer.

Hur stora kavernom kan man behandla med LITT-laser?
— Det beror lite pa formen. Cirka 30 mm kan man komma at.
Oftast inte storre eftersom lasern har begransad rackvidd.

Minskar LITT konsekvenser med hjarntrotthet?
— Ja, vissa data fran forskning tyder pa det.

Kan man anvand laser vid DVA?
— Ja absolut, med det beror helt pa kavernomets lokalisation
och storlek.

Hur kan man veta att hela kavernomet &r borta efter
laserbehandling?

— Vi ser det pa MR-bilderna under behandlingen, men ocksa
med varmemarkdrer som visar hur h6g temperatur vi uppnatt.
Efter behandlingen gor vi alltid en MR efter tre manader med
kontrast for att sékerstélla att allt ar borta.

Nar anvands kontrast vid rontgen?

— Det ar for att fanga upp blodfloden. Det behovs for det mesta
inte. Ibland anvander vi kontrast for att kunna utesluta
hjarntumor.

Under samtalet med Ulrika Sandvik gick hon igenom riskerna
med en operation med familjen. En operation var det sjalvklara
behandlingsalternativet. Det var dock inte storleken utan
sharare placeringen som avgjorde eventuella risker. Eftersom
Julias kavernom satt precis vid synnerven fanns det risk for
synbortfall. Infor operationen gjorde man darfor
synfaltsundersodkningar.

— Julia hade vissa tendenser till synbortfall, sa kavernomet hade
troligtvis tagit lite av synnerven redan, sager Caroline.
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Som tvaaring hade Julia fatt de férsta symtomen av
kavernomet. Sex ar senare, varen 2020, opererades hon i fem
timmar. Ingreppet blev forhallandevis enkelt. Blédningarna
runtom kavernomet underlattade for lakarna att avgransa det de
plockade bort.

Operationen var lyckad och Julia aterhamtade sig snabbt.
Redan fyra dagar efter operationen var familjen hemma igen.
— Det kandes konstigt att bli hemskickad sa snabbt, de hade ju
anda gravt i Julias hjarna, sager Caroline

Julia hann till och med ga tillbaka till skolan innan sommarlovet
borjade. Hon gick korta skoldagar eftersom Caroline pluggade
och Thomas jobbade hemma.

— Vi kunde véaxla bra mellan varandra. Jag brukade vara ute
och promenera med Julia pa lunchen, sager Thomas.

Rasmus kavernom syns inte pa utsidan

Nar Rasmus till slut fick ratt vard hade han haft en
pagaende blodning i hjarnan i flera veckor. Idag syns
ett tydligt arr efter operationen, men Rasmus har
fortfarande fem kavernom kvar i skallen.

Det var i borjan av 2018 som Rasmus fick svar huvudvark. Han
var 29 ar och mitt i karriaren.

— Jag kande ganska tidigt att huvudvarken var sa stark att den
inte kandes normal. Det var svart att jobba och géra nagonting
egentligen, s& jag sokte forst hjalp pa vardcentralen och senare
pa akuten.

Pa akuten gjordes neurologiska tester som inte visade nagot
avvikande. Han skickades darefter hem med epilepsilakemedel
mot neuropatisk smarta.

— Jag hade spranghuvudvérk och kréktes, men hade ingen
feber. Alla varningsklockor borde ha ringt, istéllet blev jag
hemskickad.

Val hemma lade sig Rasmus i sangen, men klarade inte av att

kliva upp igen. Han formadde inte ens att dricka vatten. Da
ringde sambon Helena ambulans. Tillbaka pa akuten
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genomférdes en rontgen. Den visade en forandring i hogra
tinningloben stor som en golfboll.

— Med blédningen runt om tackte forandringen halva skallen pa
rontgenbilden. Lakaren trodde att det var en hjarntumoér. Det var
valdigt tufft. Sarskilt for Helena som var mer narvarande an jag
just da, sager Rasmus.

Vid en undersdkning med magnetrontgen (MR) hittades
ytterligare fem férandringar i hjarnan. Beskedet var att det
troligen rorde sig om kavernom.

Kavernomet opereras bort

Rasmus opererades akut for att f4 bort kavernomet och stoppa
blodningen. Ingreppet tog sex timmar. Redan pa uppvaket
madde Rasmus battre an han gjort tiden innan upptackten.
Efter ett par dygn fungerade kroppen som vanligt. Rasmus blev
utskriven med uppmaningen att leva livet som han alltid har
gjort.

Idag ar det dver fem ar sedan Rasmus opererades. Huvudets
hogra sida pryds av ett 15 centimeter langt arr, fran tinningen
och vidare upp till pannan. De fem resterande kavernomen
kontrollera med MR tva ganger om aret.

— Ett av dem har vaxt en centimeter. De andra fyra har inte
forandrats. | basta fall fortsatter det s, men jag gar hela tiden
med hotet om mer hjarnkirurgi dver mig.

Huvudvérk och troétthet ar Rasmus vardag

Den forsta tiden efter operationen hade Rasmus stora
kanselbortfall i huvudet. Idag ar nervsmartor och huvudvark en
del av hans vardag.

— Huvudvarken 6kar under dagens lopp. Den blir varre och
varre. Vissa dagar gar aktiviteter bra, andra inte alls. Jag blir lite
utbrand varje dag och kraschar pa eftermiddagen.

Rasmus arbetar inom byggbranschen. Déar finns stora
forvantningar pa narvaro och tillganglighet. Han har dock en
forstaende arbetsgivare.

— Jag har inte kunnat jobba heltid sen jag blev sjuk. Jag kdmpar
for att klara av arbetet, men det kommer till ett hogt pris.
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Rasmus fungerar fér det mesta bra den foérsta delen av dagen.
For att orka mer har han testat manga olika lakemedel. Den
konstanta huvudvarken behandlas med epilepsimediciner och
betablockerare. Ett stort problem ar dock att biverkningarna ofta
ar trotthet. Darfor ar rutiner och strategier en viktigare del i
Rasmus rehabilitering an lakemedel.

— Balansen ar valdigt viktig. Egentligen hade jag behovt sluta
jobba vid lunchtid, men det ar sallan sa det fungerar i
verkligheten.

Nar Rasmus tranar kan det ge en paus fran huvudvarken.

— Traning ar jatteviktigt for mig, men troskeln till att ta sig ivag ar
sa otroligt hog. Vissa dagar vet jag att jag borde for jag skulle
ma battre, men jag orkar inte. Jag forsoker att fa till traning
atminstone en dag i veckan.

Rasmus prioriterar familjen

For drygt ett ar sedan blev Rasmus pappa till Oskar. Just nu &r
han foraldraledig och mar bra av den stressfria tillvaron.
Samtidigt finns en standig oro 6ver att inte racka till nar Oskar
blir aldre.

— Att vara pappa ar helt underbart, men det kommer bli tufft att
ha en femaring. Jag fruktar den dagen da Oskar sjalv forstar att
jag inte orkar leka som alla andra pappor.

Rasmus kavernom &r inget som syns pa utsidan, vilket gor det
svart for hans vanner och familj att fullt ut forsta hur det
paverkar honom. Bade Rasmus och Helenas foraldrar bor i
narheten och vill hjalpa till. Det kan dock bli fel ibland.

— Det varsta ar att f& 6verraskningsbesok. Planering ar absolut
viktigast for mig for att orka dagen. Raknat i energi ar jag en
halv méanniska. Att prioritera socialt umgange kostar valdigt
mycket och jag kan ligga utslagen i ett dygn efterat.

Sambon Helena far dra ett tungt lass vad galler det sociala
umganget med Oskar. Ofta aker de ivag och lamnar Rasmus
hemma.

— Jag klarar inte av att jobba, vara en bra partner och en bra
pappa samtidigt. Jag missar mycket vilket resulterar i en stor
ensamhet. Det ar forstas ocksa kombinerat med daligt samvete
fran min sida, att jag borde racka till.
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Oron infér framtiden

Rasmus har funderat mycket pa hur han hanterar oron av att
leva med ett kroniskt tillstand. Infor de arliga MR-
undersokningarna paminns han om skorheten och far mycket
angest.

— Framfor allt ar jag radd for att behdva opereras igen nu nar
familjen behover mig. Jag trostar mig med att oftast ar det inte
ar akut. Nar man har varit sjuk en langre tid vanjer man sig vid
tanken.

For att halla sig uppdaterad med ny information om kavernom
ar Rasmus med i féreningen CASE. Det var ocksd genom
féreningen som han fick information om vistelsen p& Agrenska.
Under veckan fick deltagarna bland annat lyssna pa
forelasningar om genetik och aktuell forskning.

— Innan vi fick Oskar gjorde jag en genetisk utredning som
bekraftade att mina kavernom inte ar arftliga. Nu fick jag ny
information som kanske forandrar den vetskapen. Det kédndes
valdigt jobbigt. Men ar det nagot de har aren har lart mig sa ar
det att leva i nuet, att acceptera det jag inte kan forandra och att
lara mig att hantera ovissheten.

— Genom var forskning har vi kunnat visa att
inflammation har betydelse for utvecklingen av
kavernom. Detta kan ge oss battre
behandlingsmajligheter och mojligheter for att i
framtiden upptéacka kavernom tidigare. Det sager
Peetra Magnusson som ar docent vid Uppsala
universitet.

Kavernom ar en sjukdom som paverkar kroppens blodkarl.
Endotelceller &r den typ av celler som finns innerst i blodkarlet
och som ar i direktkontakt med blodet. Vid kavernom paverkas
endotelcellernas funktion. Det ar endotelcellerna i venerna som
ar paverkade. Venerna ar de blodkarl som leder tillbaka
syrefattigt blod till hjartat. Artarerna ar blodkéarlen som leder
syrerikt blod fran hjartat ut till kroppen. P& artarsidan finns inga
storningar i funktionen.

— Varfor det ser ut pa det viset ar nagot som vi férsoker forsta,
sager Peetra Magnusson.
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Blod-hjarnbarriaren ar de mycket tatt sammanfogade
blodkarlsvaggar som hindrar blodet fran att lamna blodbanan
och sippra ut. | kavernom lacker kapillarerna, de minsta
blodkarlen, blod ut i hjarnvavnaden.

— Det &r manga olika proteiner och strukturer som maste
samarbeta for att blod-hjarnbarridren ska fungera. Mutationer i
CCM-generna orsakar forlorade egenskaper i blodkéarlens
endotelceller. Konsekvenserna blir att cellerna inte haller ihop
som de ska vilket gor barriaren bracklig.

Inflammation

Uppgiften for en inflammation ar att doda och eliminera
mikroorganismer som har kommit in i blodcirkulationen genom
sar eller infektion. Inflammationen ska @ven ta hand om
skadade kroppsegna celler och starta lakning av skadad
vavnad.

| olika studier har man kunnat visa att inflammation ar kopplat
till kavernom eftersom man har hittat bade immunceller, som B-
celler, T-celler och makrofager, samt inflammatoriska cytokiner
(IL-1-beta, IFN-gamma och TNF-alpha) vid blédningar orsakade
av kavernom.

— Vid studier pa méss med CCM har det ocksa visat sig att
behandling med immunhammande eller antiinflammatoriska
lakemedel har kunnat minska kavernom, sager Peetra
Magnusson.

Blodkoagulation

En vasentlig funktion i kroppen ar att immunférsvaret kan
reglera en blédning. Det sker genom att blodet levrar sig
(koagulerar). Det som sker vid levring ar att ett system av celler
och proteiner forseglar stallet dar blodkéarlet lacker. Det bildas
ett blodkoagel (en blodklott). Nar lackaget har lakt avliagsnar ett
annat system av celler och proteiner blodklotten.

— Blodkoaguleringen ar en viktig del i symtomutvecklingen vid
kavernom. | var forskning har vi sett att ett antal proteiner som
har en viktig roll i hur stabil blodklotten blir ar paverkade vid
kavernom, sadger Peetra Magnusson.
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Peetra Magnussons forskning

Genom bland annat studier pA moss undersoker Peetra
Magnussons forskningsgrupp sambandet mellan inflammation
och kavernom. Resultat visar att mossen far forhojda nivaer av
cytokiner och kemokiner. Dessa ar bada proinflammatoriska
proteiner som alltsa bildas vid inflammation. De férhojda
nivaerna av cytokiner och kemokiner har ett samband med
utvecklingen av karlmissbildningarna.

— Detta styrker att inflammation &r av betydelse for
sjukdomsférloppet, sdger Peetra Magnusson.

Forskargruppen har ocksa tittat pa olika behandlingsmajligheter
vid kavernom. For personer med familjara kavernom kan oron
vara stor for att ytterligare blédningar ska uppkomma under
livet. Det finns studier som indikerar att behandling med
koagulationshammande lakemedel innebar minskad risk for
blédning.

— Det kan bero pa att hamningen av blodlevring minskar
pafrestningen pa blodkarlen i kavernomet. Nar ett blodkoagel
blockerar blodets flode i karlen blir det en 6kad pafrestning pa
intilliggande blodkarl och hjarnblédning kan uppsta.

For mer information och narmare beskrivning av Peetra
Magnussons forskning:

Inflammation och koagulation vid kavernom — artikel med
Peetra Magnusson (6ppnas som pdf):
neurologiisverige.se/wp-
content/uploads/2022/12/Neuroloqgi-i-Sverige-Nr-4-

Stroke.pdf

Vetenskapliga artiklar:

Maria A. Globisch, Peetra U. Magnusson m.fl (2022).
Immunothrombosis and vascular heterogeneity in cerebral
cavernous malformation. Blood, 140(20)
ashpublications.org/blood/article/140/20/2154/486315/Immu
nothrombosis-and-vascular-heterogeneity-in

Anthony C. Y. Yau, Peetra U. Magnusson m.fl (2022)
Cellular and Molecular Life Sciences, 79(4): 206
nchi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8949649/
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Behandlingsstudier
e Propranolol (betablockerare)
e Atorvastatin Rho (kinashadmmare) nu i Fas Il klinisk
prévning

Fragor till Peetra Magnusson

Har vanliga betablockerare samma effekt som propranolol?
— Det har vi inte sett att det har. Vi forskar nu pa att visa
effekten av propanolol.

Vad ar biomarkorer?
— Oftast ar det ett protein som gar att mata genom ett blodprov
och som kan indikera ett biologiskt tillstand.

Ungefar en manad efter Julias operation marktes en tydlig
skillnad: epilepsin var borta.

— Vi k&nde att nu ar det helt bra och det var fantastiskt. Det var
sa tydligt att epilepsin berodde pa att kavernomet liksom satt
dar och storde allt, sdger Caroline.

Ett och ett halvt ar efter operationen, mitt i Luciataget, fick Julia
ett franvaroanfall. Det visade sig att epilepsin var tillbaka.
Medicin sattes in direkt. Julia har tva mediciner, en
forebyggande och en akutmedicin. Foraldrarna berattar att Julia
alltid har kvar motoriken under ett anfall och har darfor aldrig
behovt ta den akuta.

— Kanske att hon tappar hdnderna lite, men det blir aldrig farligt.
Om hon inte &r i vatten, sadana saker far vi ha koll pa. Hennes
motorik &r lite svajig emellanat, sager Caroline.

Anfallen som Julia har idag ar inte lika kraftiga som innan
operationen. Varfor det tog ett och ett halvt ar innan epilepsin
kom tillbaka vet man inte.

— Lékarna tror att det kan vara arrvdvnaden som irriterar, den
var kanske mikroskopisk till en borjan sa att den inte paverkade
Julia. Vi har inte fatt nagot svar i alla fall, sager Thomas.

— Det var séklart en stor besvikelse nar epilepsin kom tillbaka, vi
hade nastan hunnit glomma den efter sa lang tid utan. Vi har
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val borjat landa i att orsaken till att den kom tillbaka inte spelar
nagon storre roll. Vi far helt enkelt hantera symtomen och
problemen dar vi star, sager Caroline.

Neurologiska och kognitiva konsekvenser

— Eftersom barns hjarnor ar under utveckling kan
kavernom paverka olika funktioner har och nu, men
ocksa pa langre sikt. Det sager Eli Gunnarson som ar
barnneurolog vid Astrid Lindgrens barnsjukhus.

Hjarnan och nervsystemet ar vart mest komplexa organsystem.
Det styr basala funktioner som att andas, sova, se och hoéra.
Hjarnan styr ocksa var kognitiva formaga. Kognition handlar om
forstaelse, minne, uppmarksamhet, logik och inlarning.
Hjarnans funktion paverkar ocksa de exekutiva funktionerna, till
exempel var formaga att planera, genomfora och avsluta en
aktivitet.

Olika delar av hjarnan styr olika funktioner

Beroende pa kavernomets lokalisation kan olika symtom
uppsta.

Forandringari...

... frontalloberna, eller pannloberna, det vill saga framre delen
av hjarnan, kan ge paverkan pa motorik, beslutsfattande, social
formaga, arbetsminne och motivation.

... temporalloberna, eller tinningloberna, kan ge sprakliga
svarigheter och langtidsminnet kan vara paverkat. Nedsatt
affektreglering som oro, angest och utatagerande beteende
forkommer ocksa samt foérandringar i personlighet.

... parietalloberna, eller hjassloberna, kan ge nedsatt kansel
och svarigheter med rums- och kroppsuppfattning.

... occipitalloben, eller nackloben, kan ge svarigheter med
syntolkning och synféltsbortfall.

... cerebellum, eller lillhjarnan, kan ge konsekvenser som
koordinations- och balansproblem, finmotoriska problem och
kognitiva svarigheter.

... hjarnstammen, som styr icke viljestyrda funktioner, kan
paverka andning, svaljning och 6gonmotorik bland annat.
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— De olika hjarnhalvorna har ocksa delvis olika funktioner.
Vilken sida som ar paverkad kan darfor spela roll fér symtom
och neurologisk paverkan, sager Eli Gunnarson.

Barn och unga med kavernom
Forandringar i hjarnan kan paverka bade funktionerna har och
nu och utvecklingen pa sikt. Det kan ofta vara svart for den
enskilda individen att forutse vilka konsekvenserna blir och vad
man kan férvanta sig efter en langre tid.
Barn och unga med forandringar och blédningar i hjarnan kan
ha utmaningar och svarigheter med:

e motorik, fysisk férmaga och ork

e sprak och tal

e inlarning

e uthallighet

e koncentration och uppmarksamhet

e langsamhet

e minne

e lasning och matematik

e syn

e social funktion

e Dbeteende

e nedstamdhet, angest och trotthet
e epilepsi.

Blodningar i hjarnan kan ocksa ge akuta symtom som vid
stroke, till exempel snabbt uppkomna neurologiska bortfall
(motorik, férlamning, talsvarigheter, synbortfall,
kanselstorningar) och svarigheter med kognition och exekutiva
funktioner.

— Symtomen beror pa hur snabbt blédningen sker, hur
omfattande den &r och vilket omrade i hjarnan som drabbas,
sager Eli Gunnarson.

En blédningsstroke i barndomen kan ge en forvarvad
hjarnskada. Bland barn och ungdomar som far hjarnblodningar
ar det vanligt med paverkan pa tal, sprak och kommunikation
under barndomen. Dessa kan finnas kvar under lang tid.
Ungefar halften av barnen far en kognitiv paverkan. Ofta
paverkas de exekutiva funktionerna — sdsom uppmarksambhet,
impulskontroll och processhastighet.
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— Problemlésning gar langsammare. Det ar ocksa vanligt med
beteendeforandringar och humorsvangningar. Manga kanner av
hjarntrotthet, vilket ofta yttrar sig som en nedsatt mental
uthallighet. Barnen klarar inte av lika mycket utmaningar och
motgangar eftersom hjarnan ar trott, sager Eli Gunnarson.

Barn som har haft hjarnbloédning behover rehabilitering med
malet att aterfa funktion och for att underlatta och framja fortsatt
utveckling.

— All behandling utgdr ifran att skapa forutsattningar for
forbattring och vidare utveckling for barnen pa sikt. Manga barn
och ungdomar behdver stdd, anpassningar och
habiliteringsinsatser langs vagen.

Fragor till Eli Gunnarson

Var dotter fick de flesta av sina symtom efter operationen,
vad beror pa vad?

— Man kan fa nya symtom efter en operation eftersom man har
varit inne och opererat i hjarnan. Potentiellt kan detta ge en
neurologisk paverkan som inte fanns innan operationen. Som
neurokirurgen Ulrika Sandvik sa i sin foérelasning galler det alltid
att vaga nytta och risk med operationen. En operation kan
goras till exempel for att lindra epilepsi och for att forebygga
framtida komplikationer.

Galler dessa svarigheter aven for oss som ar vuxna med
kavernom?

— Ja, manga vuxna kan ocksa ha dessa svarigheter. En viktig
skillnad ar dock att barn har fatt kavernom och eventuella
blodningar nar hjarnan fortfarande ar under utveckling.

Julia har dysfasi, en sprakstérning som gor det svart for henne
att hitta orden ibland. Foraldrarna upplever att den blev mer
utmarkande efter operationen.

— Det ar svart att saga om det ar kavernomet som har stort
utvecklingen eller en effekt av operationen. Eller kanske
sammanfoll det lite med att kraven i skolan 6kade, sager
Thomas.
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Julia foljs upp av ett team som arbetar med stod, funktion och
rehabilitering vid lattare forvarvad hjarnskada for barn. Julia har
npf-symtom, bland annat koncentrationssvarigheter och "myror i
brallan”. Darfor ar ocksa ett neuroteam inkopplat. De har gjort
en screening for adhd som visade att Julia 1&g i granslandet for
en diagnos. Den gangen sag man hennes kavernom som den
primara orsaken till problematiken.

— Da visste vi inte att adhd finns i familjen. Om det finns en
arftlighetsaspekt i botten hade Julias npf-symtom kanske sett
likadana ut aven utan kavernomet, eller har de snarare
forstarkts av det? Det &r svart att sdga vad som &r honan och
agget. Teamet vill géra en ny utredning, de vantar bara pa att
Julia ska lite aldre, sager Caroline.

Julia har svarigheter med att skriva, lasa och rakna. Det gor
skolan kampig for henne. Hennes rehabteam skoéter kontakten
med skolan och ser till att hon far de anpassningar som behovs.
— Det ar jattebra! Julias svarigheter syns ju inte riktigt pa
utsidan. Det finns en misstanke om dyskalkyli som hon ocksa
ska utredas for, sager Caroline.

An sa lange finns inget motstand att kliva upp och ga till skolan.
Julia alskar sina kompisar och umganget pa raster och fritids.
Hennes foraldrar ar dock uppmarksamma pa om motivationen
borjar sjunka.

— Lararna stéttar upp Julia sa att hon klarar kraven, men sedan
slapper de henne. Det ar nastan vérre an att ha uttryckliga
svarigheter som satter stopp for det. For Julia blir det en
konstant anstrangning, hon kampar extremt mycket for kunna
halla sig kvar 6ver gransen, sager Thomas.

— Om Julia borjar uppleva att hon ofta misslyckas ser vi en stor
risk. D& kan ju det har ga at pipan. Men an sa lange gor det inte
det. Vi forsoker halla i och vara lite proaktiva, sager Caroline.

Foréaldrarna tycker sjalva att det &r en utmaning att stalla lagom
hoga krav pa Julia.

— Jag tror att foraldrar till barn som har svarigheter kan kanna
igen sig i att man blir lite extra hdnsmamma. Vi behoéver bli lite
battre pa att ge Julia utrymme. Hon vill vara sjalvstandig och ar
valdigt bra pa att uttrycka det. Hon har mycket viljestyrka och vi
marker att det finns en blivande tonaring darinne, med allt vad
det innebar, sdger Caroline.
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— Kommunikation ar lika viktigt som att ata, sova och
rora pa sig. Det handlar inte bara om att kunna be om
nagot, det kan ocksa vara att skamta, saga nej och
ropa hej. Det sdger Gunnel Ilvarsson som ar
arbetsterapeut och arbetar pa Dart i Géteborg.

Dart &r en specialistenhet for kommunikationsstéd och digital
delaktighet for personer med funktionsnedséattning.
Verksamheten tillnér Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg. De arbetar patientnara, men ocksa med utbildning,
utveckling och forskning inom omradet. Utgangspunkten ar alla
manniskors ratt till kommunikation. Denna finns bland annat
beskriven i svensk lag i form av barnkonventionen samt i FN:s
konventioner, exempelvis den om rattigheter fér personer med
funktionsnedséttning.

Vad ar kommunikation och hur utvecklas den?

Allt utbyte av information mellan manniskor, medvetet eller
omedvetet, ar kommunikation. Det finns manga olika satt att
kommunicera, exempelvis genom tal, gester, mimik,
teckensprak, kroppskommunikation, skrift och bilder. Vi soker
kontakt for att fA narhet, fA behov uppfyllda, vara delaktiga och
lara oss saker, men ocksa for att bygga en social kontakt med
omgivningen. Sma barn visar att de vill kommunicera pa manga
séatt, ofta genom att peka, titta eller hamta nagot eller nagon.

— En 6nskan om att kommunicera startar redan innan ett barn
fods. Nyfédda kan kommunicera genom att till exempel imitera
enkla ansikts- och handrorelser, sdger Gunnel lvarsson.

| de forsta stegen av kommunikationsutvecklingen &r vi
beroende av att ha en omgivning som tolkar det vi uttrycker —
kommunikationen &r partnerberoende. Det lilla barnet reagerar
spontant pa handelser och visar det med kroppen.

| nasta steg borjar barnet utforska omgivningen och férsta att
hen kan paverka vad som hander runt omkring. Sa smaningom
upptacker barnet att det gar att gora flera saker samtidigt.
Barnet lar sig att styra omgivningens uppmarksamhet, kan
begara, peka och saga nej. Nar barnet kan mer &n 50 symboler
eller ord boérjar hen kunna kombinera orden till meningar.
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Ordforradet vaxer oavsett om barnet talar, pekar pa bilder eller
tecknar.

Nar barnet inte svarar som forvantat pa kontakt, pa grund av till
exempel en funktionsnedsattning, har vuxna en tendens att bli
lite forsiktiga och kommunicera mindre. Manga ganger blir
omgivningen mer styrande i kommunikationen genom att till
exempel frdga mycket.

— Istallet behover vi 6sa pd med mer kommunikation och
kommentera istallet for att fraga. Vi behover jobba aktivt med att
bade prata och lyssna. Ge barnet tid och ha en positiv
forvantan. Kanske behdver du vanta pa respons i 20 sekunder,
sager Gunnel Ivarsson.

Anvéanda alternativa kommunikationssatt

Det ar vanligt att personer som har svart att uttrycka sig
och/eller forsta vad andra sager kanner stor frustration, vilket
kan leda till ett utmanande beteende. Att omgivningen anpassar
sin kommunikation och anvander alternativ och kompletterande
kommunikation (AKK) kan férebygga och minska ett utmanande
beteende. Ofta behdver omgivningen alltsa fundera pa — och
eventuellt forandra — sitt eget satt att kommunicera for att
underlatta for personen med kommunikationssvarigheter.

Samtalsmatta

Samtalsmattan ar ett viktigt redskap, en resurs for
kommunikativa rattigheter och en metod som gér det mgjligt att
uttrycka asikter och kanslor med hjalp av visuellt stod. Det &r en
matta dar barnet sjalv har mojlighet att gradera sin installning
eller sina kanslor i forhallande till saker och ting. Det gérs 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?”.

Pa Darts hemsida finns manga fler exempel pa olika AKK och
hur de anvands: vgregion.se/ov/dart/
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Skriva — ju fler satt desto battre

Det finns manga olika satt att lara sig skriva och fa extra hjalp
pa vagen. Manga vanliga surfplattor och datorer har i dag
ordprediktion, alltsd att det racker att skriva en bokstav for att fa
ett forslag pa ord. Det finns ocksa programvaror dar barnet kan
skriva med bilder och symboler. P& vissa surfplattor ar det
mojligt att producera text genom att spela in tal. Det kallas for
diktering eller tal till text.

— Det finns manga andra satt att skriva an for hand, till exempel
kan man anvanda skarmtangentbord som finns pa google,
sager Gunnel Ivarsson.

Hur ska man bdrja?

Ett forsta steg kan vara att gora en kartlaggning av barnets
kommunikativa signaler. D& kan hela natverket kring barnet
fundera pa hur barnet kommunicerar, hur vi tolkar det och hur vi
ger respons. Alternativ och kompletterande kommunikation
syftar till att forstarka, utvidga, utveckla och underlatta. Nar ett
nytt hjalpmedel ska introduceras ar det viktigt att inte gora det
for krangligt i borjan. Det &r bra att borja i ett par situationer som
barnet gillar, da blir det lattare att lara in det nya. For att barnet
ska forstd vad man ska anvanda tecken, bildkartor och andra
kommunikationshjalpmedel till — och vad de betyder — behover
omgivningen vara modell. Den vuxna ska alltsa sjalv anvanda
samma kommunikationssatt som barnet, exempelvis peka pa
bilder, kombinerat med tal.

— Nar vi som forebilder anvander AKK talar vi langsammare
vilket i sig ar viktigt. Vi vuxna tenderar att prata lite for fort,
sager Gunnel Ivarsson.

For att fa hjalp att komma vidare med barnets kommunikation
kan man vanda sig till en logoped, arbetsterapeut eller pedagog
pa till exempel habiliteringen.

— Om behov finns ar det aldrig for sent att borja med AKK,
sager Gunnel Ivarsson.

Lanktips:

vgregion.se/ov/dart — Darts webbsida — har finns mer
information om kommunikation och AKK samt fardigt material till
exempel samtalskartor
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akktiv.se — information och filmklipp om kommunikation och
AKK, information om féraldrakurser, kurser for personal i skola
och forskola samt fardiga samtalskartor for utskrift

bildstod.se — material till bildst6d med sékmotor.

— Som arbetsterapeuter kan vi hjalpa till med att
underlatta aktiviteter i det dagliga livet, genom till
exempel anpassningar i hem, skola och
fritidsaktiviteter. Det s&dger Johanna Nanne som &r
arbetsterapeut vid Drottning Silvias barnsjukhus i
Goteborg.

Arbetsterapeuter arbetar med strategier och hjalpmedel som
kan underlatta vardagen fér personer med olika
funktionsnedséttningar.

Vardagsaktiviteter

Aktiviteter i det dagliga livet (ADL) beskriver Johanna Nanne
som det mest basala vi gor i var vardag. Det kan handla om pa-
och avkladning, forflyttningar, hygien, maltidssituationer och
fysiska aktiviteter.

— Detta ar aktiviteter som for de flesta kan ses som enkla men
som egentligen kraver ganska mycket av oss, sdger Johanna
Nanne.

Nar arbetsterapeuten bedéomer vad som ar utmanande i en viss
aktivitet brukar man bryta ner momenten i personliga
utmaningar, utmaningar i miljon och de utmaningar som finns i
aktiviteten i sig. Manga barn har sarskilt problem med
processfardighet. Johanna Nanne forklarar att det ar barnets
formaga att planera, strukturera, uppratthalla och avsluta de
olika momenten i aktiviteten.

— For manga barn kan bildstdd underlatta genom att visa de
olika momenten och vilken ordningsféljd de har, sager Johanna
Nanne.

Handfunktion

Arbetsterapeuten ansvarar for rehabilitering av funktion av
armen fran armbagen och nedat. Vid kavernom kan ibland
handfunktionen vara paverkad. Det kan till exempel finnas en
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minskad styrka, 6kad eller minskad muskelspanning, nedsatt
kansel eller svarigheter att utféra finmotoriska moment.
Behandling kan besta av handortoser och traning i
vardagsaktiviteter och lek.

— Den basta behandlingen ar traning. | olika vardagsaktiviteter
och i lekar som kraver att barnet anvander bada handerna
samtidigt, sdger Johanna Nanne.

Hjarntrotthet

Vid alla typer av neurologiska sjukdomar och skador ar det
vanligt med hjarntrotthet. Hjarntrotthet kallas ocksa for fatigue
och kédnnetecknas av en utmattning och orkesléshet som ar
kraftigare an vanlig trétthet. For en person med hjarntrotthet ar
det viktigt att fundera 6ver vilka forutsattningar som ges for att
klara av en uppagift eller aktivitet.

— For skolbarn med hjarntrétthet behéver man fundera pa hur
miljon och aktiviteterna i skolan ar utformade. Finns det tillgang
till enskilt grupprum eller horselkapor for att stanga ute ljud?
Finns det tillgang till vilorum for att spara energi?

Johanna Nanne tipsar om att kartlagga barnets hjarntrétthet
genom nagra strategier:

e fOra energidagbok

e bibehalla rutiner

e planera och prioritera dagarna

e fOrebygga trétthet genom pauser for vila under dagen

e minska stimuli runt barnet

e informera omgivningen.

— En annan strategi ar att ha ett aktivitetsschema. Tank
varannan aktivitet, varannan vila och lat barnet vara involverat i
planeringen, sager Johanna Nanne.

Tips fran deltagare:

Information fran SPSM (Specialpedagogiska skolmyndigheten)
om hjarntrotthet —
spsm.se/funktionsnedsattningar/forvarvad-
hjarnskada/forvarvade-hjarnskador---inledning/
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Fragor till Johanna Nanne

Mitt barn skulle behdva ta en tupplur i skolan, men hon
somnar aldrig pa dagtid. Vad kan man gora da?

— Vila kan ofta fungera lika bra som somn. Det ar viktigt att ha
en dialog med barnet och férstka forklara att vila och pauser ar
forutsattningar for att barnet ska orka hela dagen.

Kan man fa hjalp av arbetsterapeut att prata med skolan?

— Jag skriver ibland intyg som man kan ta med till skolan dar jag
forklarar barnets behov och tipsar om olika atgarder som skolan
kan vidta for att hjalpa barnet.

Ar det skillnad mellan barn- och vuxenvard hur man arbetar
som arbetsterapeut?

— Med barn arbetar vi med ett stort aktivitetsperspektiv som
involverar bade basala aktiviteter men aven fritidsaktiviteter och
skola. Delaktighet i lek ar ndgot som vi arbetar mycket med. Vi
forsoker att fanga in alla delar i barnets vardag. Vuxenvarden
arbetar ocksa med basala aktiviteter. Var de lagger sitt fokus i
ovrigt har jag svart att uttala mig om.

Agrenskas pedagogiska arhetsmetoder

Barnteamet pa Agrenska har bred kompetens och stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser. Under
vistelsen p& Agrenska har barnen ett eget anpassat
program, med aktiviteter som ska bidra till att starka
deras delaktighet och sjalvkéansla.

Barn med olika funktionsnedséattningar har kombinationer av
symtom som férekommer i varierande svarighetsgrad. Det ar
darfor viktigt att alltid se varje individs behov. Med detta som
utgangspunkt utformas veckans program for barnen och
ungdomarna. Infor en familjevistelse laser personalen in
medicinsk information och dokumentation fran tidigare vistelser.
For att skraddarsy veckans aktiviteter med barnen samtalar
barnteamet med foraldrarna om barnen med diagnos och far
information fr&n deras skolor. Aven syskonen far ett eget
program.
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Delaktighet

Ett dvergripande mal for familjevistelsen p& Agrenska ar att
barnen ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF,
Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder
och hélsa, som ar Véarldshalsoorganisationens (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 genomfora olika aktiviteter och
for hur delaktig en person kan kdnna sig. Eftersom en
funktionsnedsattning ofta ar bestaende, blir de omgivande
faktorerna — och anpassningen av dem — mycket viktiga.

Allmanna mal for familjevistelsen

En viktig aspekt under alla familjevistelser pa Agrenska &r att
barnen ska fa traffa andra barn med samma diagnos och deras
syskon. | de motena kan barnen kanna en unik gemenskap och
utbyta erfarenheter. Programmet p& Agrenska &r ocksé
utformat for att skapa en miljé dar barnen kanner trygghet och
trivsel. Varje familj har en huvudansvarig person fran
barnteamet och barnens unika férutsattningar, intressen och
behov ar utgangspunkten vid utformningen av aktiviteter.

Mojligheterna till delaktighet och inflytande dkar hos den som
vet vad som ska hénda och vilka férvantningar han eller hon
har p& sig. Det galler aven for barn. Darfor ar personalen tydlig
och anvander individanpassad kommunikation. Personalen i
barnteamet ar lyhorda for barnens uttryck och 6nskemal och ar
beredda att anpassa aktiviteterna 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 bilder pa de aktiviteter som barnen
ska gora under dagen.

Infér varje familjevistelse pa Agrenska utformar barnteamet
aven specifika mal i planeringen av aktiviteter. Malen baseras

pa de typiska symtom som ar kopplade till diagnosen.

Las mer om Agrenskas arbete p& agrenska.se

© Agrenska 2023, nr 673 38


https://www.agrenska.se/

Kavernom

Lanktips

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten

mfd.se — myndigheten for delaktighet

mtm.se — myndigheten for tillgangliga medier (talbocker,
punktskrift och lattlast material)

ritadetecken.se — webbtjanst med ritade tecken
skoldatatek.se — digitala tips och appar for
tillganglighetsanpassning

skolappar.nu — appar kopplat till det centrala innehallet i Lgr 11

goteborg.se/eldorado — upplevelsehus, studiebesok, kurser
och utbildningar

logopedeniskolan.blogspot.se — blogg om sprak-, tal, och
lassvarigheter

varsam.se — hjalpmedelsbutik

komikapp.se — kognitiva hjalpmedel och sinnesstimulerande
produkter

lekolar.se — forskole- och skolmaterial, leksaker, pyssel och
hjalpmedel

abcleksaker.se — fina, roliga och pedagogiska leksaker
hattenforlag.se — bocker, spel och leksaker for sprakutveckling
nyponochviljaforlag.se — bokforlag med lattlast litteratur

Syskonrolien

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

En syskonrelation ar inte lik nagon annan relation. Den ar ofta
livets langsta, och innehaller nastan alltid bade positiva och
negativa inslag.

Studier av syskon till barn med funktionsnedséattning visar
foljande:

e Syskonen har en bristfallig kunskap om sin brors eller
systers funktionsnedsattning och féraldrarna dverskattar
ofta hur mycket de vet om den.

e Information &r inte detsamma som kunskap. Det gar inte
att veta hur mycket syskonet forstatt och hur han eller
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hon har tolkat informationen om funktionsnedséttningen
och vad den innebar.

e Att ta till sig kunskap tar tid. Det ar viktigt att prata om
saken kontinuerligt eftersom situationen férandras, precis
som barnets fragor och funderingar.

Man har ocksa sett att syskon maste fa mojlighet att stalla sina
egna fragor om systerns eller broderns funktionsnedsattning.
Informationen gar ofta via foraldrarna, men det finns saker som
syskonen inte vagar eller vill prata med sina foraldrar om. Det ar
vanligt att syskon bar pa fragor som de aldrig vagat stalla till
nagon. En del ar radda att funktionsnedsattningen smittar,
andra har en kansla av skuld och tror att de sjéalva kan ha
orsakat skadan. Intervjuer med syskon visar att de behover bli
sedda och bekraftade. De behover kdnna att de ocksa far egen
tid med foraldrarna. Den ska vara avsatt sarskilt for dem och
inte bara besta av tid som "anda blev 6ver”.

Kunskap, kanslor och beméastrande

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

Kunskap fas utifran frAgor om diagnosen som syskonen arbetat
fram tillsammans. Det ar ofta lattare att formulera fragor i grupp,
som sedan besvaras av en lakare, sjukskoéterska eller annan
kunnig person. Syskonen far ocksa hjalp med strategier for hur
de ska hantera fragor frdn omgivningen om sitt syskon med
funktionsnedsattning. Ambitionen &r att de nar de aker hem fran
Agrenska ska ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana
situationer.

Kanslor 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 istallet bekréafta och séatta ord pa dem.

Bemastrande handlar om att hitta vagar och strategier i

vardagen, om att utbyta erfarenheter med andra syskon och att
satta ord pa sadant som kan kallas for "daliga hemligheter”. Det
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kan handla om sorg Gver att inte ha fatt en bror eller syster som
man kan leka med pa samma séatt som ens kompisar leker med
sina syskon. Tankarna kan vara bra och logiska, men kan
ocksa bli tunga att bara om man inte far prata om dem.

Las mer om syskon

Det finns mycket konkret information om vart arbete med
syskongrupper pa Agrenskas webbplats. Dér finns bland annat
information om syskonrollen i olika aldrar, arbetsmaterial som
exempelvis verktyg for samtal med syskon, filmer och
litteraturtips: agrenska.se/syskonkompetens

Alexander var fem ar nar Julia foddes. Foraldrarna berattar att
syskonen ar som natt och dag i det mesta. Julia ar explosiv och
verbal, Alexander ar lugn och jordnéara.

— Och vérldens snallaste storebror. De kommer bra éverens.
Det handlar nog mycket om att de har sa olika syskonroller i
familjen, det blir ingen konkurrens mellan dem, séager Caroline.

Familjen har gjort en fotobok om kavernomet. Dar finns hela
processen dokumenterad, fran beskedet till efter operationen.
— Julia och Alexander har sulttit tillsammans och tittat i
fotoboken ibland. Den &r lika mycket for hans skull eftersom
han inte fick vara med pa sjukhuset. Som foralder ar det sa latt
att borja déverproblematisera, men jag hoppas och tror att
Alexander inte funderar eller oroar sig 6ver nagot, sager
Caroline.

— Vi har ocksa varit lyckligt lottade i att ha mycket flexibilitet i
vardagen. Trots att det har varit mycket runt Julia har vi alltid
haft tid for Alexander. Jag tror faktiskt inte att han har kant sig
asidosatt, sager Thomas.
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— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden. For vuxna med
stora tandvardsbehov finns det olika tandvardsstdd att
sOka. Det sager specialisttandlakare Danijela Toft,
som forelaste tillsammans med logoped Lisa
Bengtsson och tandhygienisterna Annette Carlsson
och Lovisa Dahlheim. De arbetar alla pa Mun-H-
Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska péa Lilla Amundén
samt pa Odontologen, vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset, i
Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med syfte att
samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhdalsa och munmotorik hos personer med sallsynta
halsotillstand. Kunskapen sprids for att bidra till ett battre
omhandertagande och en hdgre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhériga.

| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum
for sallsynta halsotillstand inom tandvarden, ett i Umed och ett i
Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska traffar Mun-H-Center under
familje- och vuxenvistelserna manga personer med olika
funktionsnedsattningar. Efter godkannande fran
vardnadshavare gor en tandlékare och en logoped en
oversiktlig understkning och bedémning av barnens munhélsa
och munnens funktioner. Observationerna och information som
vardnadshavare lamnat sammanstélls i databasen MHC-basen.

Kunskap om saéllsynta halsotillstdnd sprids via Mun-H-Centers
webbplats mun-h-center.se och via MHC-appen.
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Munhalsa vid kavernom

Danijela Toft berattar att teamet pa Mun-H Center har traffat
glada och samarbetsvilliga barn under dagen, med fina tander
och god munhygien. Nagra barn hade bettavvikelser och
tandpressning/tandgnissling. Det fanns ocksa en nagot dkad
forekomst av muntorrhet.

— Det kan vara svart att veta om ens barn har muntorrhet. Seg
saliv och stor torst kan vara nagra tecken, sager Danijela Toft.

Bettavvikelser

Vid pataglig motorisk paverkan pa mun och ansikte kan bett och
ansiktsutveckling paverkas. Tidpunkt, alder och omfattning av
skadan har betydelse. Aven vuxna kan fa bettférandringar.

Vid kavernom som orsakat en neurologisk skada kan personen
ocksa fa symtom fran kakled och tuggmuskulatur. Det kan till
exempel innebara att personen 6verbelastar ena delen av
kaken vilket kan leda till smarta och huvudvark. Aven stress,
oro och angest kan utldsa symtom som tandpressning,
tandgnissling och kindbitning.

— Den hér typen av spanningstillstdnd gar att behandla med
traning och olika typer av bettskenor, sdger Danijela Toft.

Tandlakare som specialiserat sig pa kakledsbesvar kallas for
bettfysiolog.

Biverkningar av lakemedel

Det ar viktigt att tandvarden far information om vilka lakemedel
barnet tar infor ett bestk hos tandlékaren. Vanliga biverkningar
av lakemedel som antiepileptika och betablockerare ar
illamaende och krakningar, men ocksd muntorrhet. Muntorrhet
kan leda till 6kad risk for att fa blasor i munnen (afte),
svampinfektioner och karies. Muntorrheten gar att lindra genom
att smorja munhalan med solrosolja pa en muntork eller
anvanda andra anpassade produkter som ger dkad
salivproduktion.

— Att dricka vatten istallet for sotad dryck ar ocksa en tumregel
vid muntorrhet, sdger Danijela Toft.

Forebyggande tandvard

Det &r en stor fordel om den forebyggande tandvarden ar sa
bra att en god munhalsa kan bevaras. Da kan man undvika
smarta, karies och infektioner. Att komma igang med goda

© Agrenska 2023, nr 673 43



Kavernom

vanor tidigt ar viktigt. Alla bér borsta tanderna med
fluoridtandkram tva ganger om dagen. Tandvarden
rekommenderar foraldrar att hjalpa sitt barn med
tandborstningen. Det finns manga olika typer av hjalpmedel
som kan underlatta munvarden. Goda kostvanor ar viktigt.
Tumregeln &ar att tanka pa maltidsfrekvensen, dricka vatten som
torstslackare samt att undvika mat pa natten.

— | forsta hand ar det forstas viktigast att sakerstalla barnets
tillvaxt och naringsintag. Det ar ocksa bra att kompensera med
en bra forsvarsfaktor som lite extra fluorid, sdger Danijela Toft.

Hjalpmedel

Danijela Toft tipsar ocksa om olika hjalpmedel vid
tandborstning. Det gar till exempel att visualisera tid med en
tandborste som blinkar eller ett enkelt timglas. Bildstod med ett
tandborstschema samt hjalpmedel for forstorat grepp,
tandborste som borstar alla sidor av tanden samtidigt (Collis-
curve) och munvinkelhdllare ar andra exempel. Med viss
regelbundenhet ar det bra att géra egeninfargning av tanderna
for att se hur val rengjorda de faktiskt ar.

— Det ar viktigt att skapa rutiner. En del barn tycker inte om
smaken pa tandkramen, da finns det alternativ. Extra fluorid i
tandkram eller pa en muntork kan vara bra for de som har en
Okad risk for karies eller erosionsskador.

Att tanka pa:

e Ta garna kontakt med tandvarden infor forsta besoket
och lamna information om barnets diagnos och
medicinering. Det &r bra om barnet gar pa tata besok
med inskolning hos tandlékaren for att rengdra tdnderna,
fluorlacka och forsegla kindtanderna.

e Informera tandvarden om att det finns sarskilda behov.
Vid ljuskanslighet, erbjud solglaségon. Vid ljudkanslighet,
erbjud horselkapor.

e Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, pa tandlakaren och
pa stolen barnet ska sitta i (anvandbara bilder finns pa
vgregion.se/ov/dart/fardigt-material/vard/).

Tandvardspersonalen hjalper till att individuellt prova ut
lampliga hjalpmedel. Mun-H-Center och specialistkliniker for
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pedodonti erbjuder barn och ungdomar med sarskilda behov ett
anpassat tandvardsomhandertagande.

Vad gor logopeden?

En logoped kan till exempel utreda och behandla
kommunikationsformaga och atformaga hos barnet. Logopeden
kan ocksa ge rad angdende matning och atande, bedéma hur
barnet bast tranar sin kommunikation samt vid behov
oralmotorisk traning. Syftet med den oralmotoriska tréningen
kan vara att minska salivlackage, forbattra atandet samt vid
behov 6ka eller minska kanslighet i munnen.

— Oralmotorisk traning ar som "fysioterapi féor munnen”, man
stimulerar, aktiverar och stabiliserar, sager Lisa Bengtsson.

Oralmotorik vid kavernom

Blodningar i centrala nervsystemet kan orsaka symtom som
ansiktsforlamning, sensoriska svarigheter, at- och
tuggsvarigheter, svaljsvarigheter, saliviackage samt paverkan
pa tal, rost och artikulation.

— Detta kan i sin tur krava traning, och for att hantera de
svarigheter som uppstar behovs kompensatoriska strategier.
Darfor ar det viktigt med tidig och langsiktig hjalp, sager Lisa
Bengtsson.

Sprak och tal

Spréak och tal ar tva olika saker. Sprak handlar om forstaelse for
ord, meningsbyggnad och kommunikation mellan méanniskor.
Tal &r & andra sidan rorelse. Det ar det finmotoriska samarbetet
mellan olika delar av mun- och kakpartiet som kravs for att fa
fram orden.

— Vid problem med tal och sprak behdver vi forst ta reda pa vari
svarigheterna ligger. Det avgor behandlingen, sager Lisa
Bengtsson.

At- och svaljsvarigheter

Aven forméagan att ata och svélja styrs av manga olika muskler
och delar av ansiktet. Dessa kan i sin tur paverkas av
neurologiska skador. Vid attréaning ar sensorisk stimulans och
tuggtraning viktiga delar. Att 6va pa att svéalja ar den basta
traningen for att lara sig att svalja. For att barnet ska fa trana pa
lagom niva kan flode (hur mycket vatska man far at gangen och
hur fort det kommer) och konsistens anpassas.
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— Ett tips ar att placera vatska i kinden. Det finns ocksa olika
flaskor och sprutor anpassade for att ge en liten dos vatska at
gangen, sager Lisa Bengtsson.

Lisa Bengtsson fortydligar att nar traning rekommenderas
maste alla inblandade veta vad man vill trana och varfér man
utfor traningen.

Vuxna med kavernom

Annette Carlsson och Lovisa Dahlheim, bada tandhygienister,
forelaste for de vuxna deltagarna vid vistelsen fér kavernom. De
berattade om olika hjalpmedel for daglig munvard (se
information om hjalpmedel ovan). De produkter som foreslas for
barnen ar ocksa lampliga for vuxna. Collis-curve-tandborsten
finns i olika storlekar och ar speciellt bra nar det finns
kvaljningssvarigheter och for att komma at langs
tandkottskanten pa ett bra satt.

— Det ar viktigt att det inte ligger kvar matrester efter maltiden.
En nedsatt rorlighet i tungan kan gora det svart att fa rent,
darfor ar det viktigt att skolja efter maltid, sager Annette
Carlsson.

Flera av de vuxna deltagarna berattade om problem med
muntorrhet och diskuterade olika I6sningar som receptfria
preparat att smérja munnen med. Ett tips ar att ha en liten
flaska med fluoridlésning med sig, som man kan skdlja med mitt
pa dagen.

— Tank pa att beratta for tandvarden om du har
svaljningssvarigheter, s att vi tar hansyn till det vid behandling,
avslutar Lovisa Dahlheim.

Annette och Lovisa tipsade ocksa de vuxna deltagarna att lasa
pa om de olika tandvardsstod som finns for vuxna med stora
tandvardsbehov. Mer information finns pa 1177.se och
Socialstyrelsens hemsida.

Samordning

Som foralder eller vuxen med kavernom kan det vara tufft att
vara den som ska férmedla kunskap mellan olika instanser i
varden. Da kan man be om hjalp med att samordna kontakten
mellan till exempel tandlakare, logoped, oralmotoriskt team och
nutritionsteam.
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Las mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i skrifterna Uppleva med munnen, Nar
barnet har svart att ata, Nedsatt salivkontroll eller Bitbeteende.
De finns att lasa eller bestélla pA Mun-H-Centers webbplats
mun-h-center.se

Maria Byrgren ar verksamhetsutvecklare och
samverkansansvarig for funktionsnedsattning. Hon
informerade om vilket stéd som gar att fa fran
Forsakringskassan.

Omvardnadsbidrag

Omvardnadsbidrag &r ett ekonomiskt bidrag till féraldrar med
barn som har en funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den
omvardnad och tillsyn som barnet behover utéver vad som &r
vanligt fér barn i samma alder utan funktionsnedsattning.
Omvardnadsbidrag finns i fyra olika nivaer och ar skattepliktigt
och pensionsgrundande. Om man har flera barn att soka
omvardnadsbidrag for raknas barnens totala behov av tillsyn in i
beddmningen.

— Omvardnadsbidraget ar pensionsgrundande men inte
sjukpenninggrundande. Det ar viktigt att kanna till om féraldern
tanker sig att till exempel férkorta sin normala arbetstid.
Omvardnadsbidraget ger inte nagot "skydd” for den tidigare
inkomsten, sager Maria Byrgren.

Ansokan gors pa Mina sidor pa Forsakringskassans hemsida
eller genom att skicka in ansokan per post. Lakarutlatande ska
bifogas ansdkan om det inte finns sarskilda skal som talar emot
det.

— Det ar viktigt att utlatandet kan beskriva behoven av omsorg.
Om det finns lakarutlatande hos oss sedan innan kan vi manga
ganger anvanda det, kanske med nagon komplettering, sager
Maria Byrgren.

Foraldrar kan fA omvardnadsbidrag fram till och med juni

manad det ar barnet fyller 19 ar. Forsakringskassan gor
regelbundna omprévningar av ratten till omvardnadsbidrag.
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Exempel pa vad som raknas som omvardnad:
e direkta vardinsatser
e praktisk hjalp
e sarskild kosthallning
e skapa rutiner och struktur
e aktivering och motivering
e kommunikation och samspel
e stadning och kladvard
e inlarning, trdning och ny teknik
e samordning och planering
e kontakter
e inhamta kunskap.

Exempel pa vad som raknas som tillsyn:

e avstyra och forhindra situationer som kan vara farliga,
bland annat hindra att barnet rymmer, rakar ut for eller
orsakar olyckor eller pa annat satt skadar sig sjalv eller
andra

o foraldern maste finnas hemma pa grund av barnets
radsla for att lamnas ensam

o foraldern maste finnas tillganglig via telefon eller pa
annat satt ha beredskap for att forebygga

e foraldern behéver snabbt finnas till hands vid hastiga
forandringar i barnets fysiska eller psykiska
halsotillstand.

Vid beviljat omvardnadsbidrag finns aven ratt till férkortning av
normal arbetstid. Normal arbetstid ska kunna forkortas med upp
till en fjardedel.

— Detta anstker man om hos sin arbetsgivare, sdger Maria
Byrgren.

Merkostnadsersattning

Merkostnadserséattning ar en ersattning for férhojda kostnader
som beror pa barnets funktionsnedsattning. Merkostnaderna
behover uppga till minst 13 125 kronor per ar. Det kan vara
svart att fa merkostnadsersattning beviljat.

— Avslagen ligger just nu pa 90 procent nar det galler
merkostnadsersattning for barn. Orsaken till det beror framst pa
att godtagna merkostnader inte kommer upp till den lagsta
nivan, sager Maria Byrgren.
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Tillfallig féraldrapenning

Tillfallig foraldrapenning (TFP) kallas ocksa for vard av barn
(VAB) och kan ges till foralder eller likstalld med foralder da
barnet ar sjukt. TFP kan ges i maximalt 120 dagar per ar. TFP
for allvarligt sjukt barn ar obegransat. Fér barn som tillhor LSS
tilkommer 10 kontaktdagar per ar som kan anvandas for
aktiviteter for att ge foraldrar 6kad kunskap i hur de kan stétta
sitt barn. TFP baseras pa vardnadshavarens
sjukpenningsgrundande inkomst (SGI).

— For att ha ratt till tillfallig foéraldrapenning ska
vardnadshavaren avsta arbete eller ga miste om
arbetsloshetsersattning, sdger Maria Byrgren.

Las mer om stdd fran Forsakringskassan pa myndighetens
hemsida. Dar finns utférlig och uppdaterad information:
forsakringskassan.se

Fragor till Maria Byrgren

Maste man ha en diagnos for att far omvardnadsbidrag?
— Nej man maste inte ha en faststéalld diagnos. Det kan racka
med symtom, men det maste finnas en varaktighet i symtomen.
Vi tittar pa varaktigheten i behoven av omvardnad och tillsyn.

Kan man styra hur man vill jobba om man gar ner i
arbetstid och har omvardnadsbidrag?

— Nar omvardnadsbidrag lamnas foér barnet har vardnadshavare
mojlighet att forkorta sin normala arbetstid med upp till en
fjardedel. Formerna for hur det sker ar nagot ni far ta med
arbetsgivaren.

Vi tycker att vi har behov av hdgre niva av
omvardnadsbidrag. Maste vi vanta tills beslutet har gatt ut
for att sOka nytt?

— Ansok alltid om omprévning om ni anser att behovet har 6kat.
Da ska ni inte vanta.

Kan man ge bort kontaktdagar till anhorig?

— Kontaktdagar kan inte 6verlatas till annan person an
vardnadshavare.
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Kan man ta ut VAB nar barn vardas pa sjukhus?

— Ja, for barn under 12 ar kravs intyg fran attonde dagen precis
som vid vanlig VAB. For barn som fyllt 12, men inte 16 kravs ett
lakarutlatande som styrker sarskilt vard- och tillsynsbehov pa
grund av sjukdom eller funktionsnedséttning.

Kan VAB overlatas ndgon annan an foraldern for att vara
med barnet pa sjukhuset?

— Om barnet vardas pa sjukhus ar det i regel att anse som sjukt
och foraldern kan da overlata ratt till ersattning till nAgon annan
som ar forsakrad (det vill sdga avstar arbete).

Julia och Alexander har alltid statt nara sin mormor. Hon bor
nara och hjalper regelbundet till med att skjutsa sina barnbarn
till olika aktiviteter.

— Min mamma ar som deras tredje foralder. De har sina rutiner
sedan lange, till exempel pa fredagar. D& har hon ena barnet
en fredag, det andra nasta fredag och bada tva den tredje
fredagen. For att jag och Thomas inte ska tappa var relation.
Det ar ovarderligt, sager Caroline.

Idag ser Caroline och Thomas att deras erfarenheter lett till
vardefulla insikter. Familjen har dragit ner avsevart pa tempot
och fokuserar pa vad som &r viktigt for just dem.

— Vi har verkligen sankt forvantningarna pa oss sjalva. Nar
andra pratar om att gora saker efter jobbet kanner jag bara, nej.
Folk pratar om kvalitetstid, men foér oss ar det kvantitetstid som
galler. Det viktiga ar pa nagot satt att familjen bara far vara
tilsammans, sager Caroline.

Ann-Louise Jonasson &r kurator och arbetar pa
Drottning Silvias barnsjukhus. Hon informerade om
vilket stod som finns att fa for familjer som har barn
med kavernom.

Kuratorer finns bade pa sjukhusen, pa habiliteringen och inom
primarvarden. En viktig uppgift for kuratorn ar att samordna
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samhallskontakter for familjerna, men ocksa att ge stod.
Kuratorerna samarbetar aven med psykologer pa
barnsjukhuset.

Vardkontakter

Den offentliga varden i Sverige ar fordelad mellan stat, region
och kommun. Staten ansvarar bland annat for Socialstyrelsen
och Forsakringskassan. Regionerna styr sjukhusvarden och
kommunerna skéter skola, barnomsorg och funktionsstod/LSS.
— | Sverige finns bra sjukforsakringssystem, men det &r nar man
hamnar i mellanrummen mellan de olika systemen som det
ibland inte fungerar, sager Ann-Louise Jonasson.

En familj som har ett barn med funktionsnedsattning har ofta
manga olika vardkontakter. Inom primarvarden ar det framfor
allt vardcentralen och barn- och ungdomsmedicin (BUM).
Manga har aven kontakt med till exempel barn och
ungdomspsykiatri (BUP), barnneuropsykiatrisk klinik (BNK),
habilitering och specialistmottagningar pa sjukhus.

— Jag forstar att ni far aka runt en hel del och vill pAminna om
att regionen star for en viss ersattning vid sjukresor, sager Ann-
Louise Jonasson.

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade
Samhallets stod utgar bland annat fran LSS (lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade). Det ar en rattighetslag, som
syftar till att ge goda livsvillkor. LSS ger stod for insatser och
sarskild service for personer som tillhér en av tre personkretsar.
— LSS galler hela livet. Aven om det finns insatser som inte &r
aktuella nu sa kan de bli aktuella senare, till exempel
boendestod, sysselsattning och sa vidare, sager Ann-Louise
Jonasson.

Exempel pa insatser enligt LSS
e avlOsarservice
e Korttidsvistelse
e kontaktperson
e |edsagare
e bostad med sarskild service
e personlig assistans.
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Socialtjanstlagen

Enligt Socialtjanstlagen (SoL) ska méanniskor som av fysiska,
psykiska eller andra skal méter betydande svarigheter i sin
livsforing fa mojlighet att delta i samhallets gemenskap och att
leva som andra. Det finns darfor olika former av stéd 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 ansdkan.

— Om ni soker stod genom kommunen har den ett
informationsansvar. Be handlaggaren att reda ut vad
kommunen skulle kunna hjalpa er familj med, sédger Ann-Louise
Jonasson.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och regioner ar skyldiga att uppratta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och halso-
och sjukvardslagen (HSL). En SIP gdrs nar kompetens fran
flera verksamheter behdvs och ansvarsférdelningen behdver
goras tydlig. Den kan ocksa goras nar en person upplever att
man behover samordning mellan olika instanser. Planen
upprattas vid méten dar de professionella ar skyldiga att delta.
Det uppfdljande ansvaret ska ligga hos nagon av de deltagande
aktorerna, inte pa familjen.

— Det kan upplevas som ett heltidsjobb bara att halla koll pa alla
olika aktérer som erbjuder vardinsatser: staten, regionen,
kommunen och privata aktorer. Nu nar manga ar vana vid att
motas digitalt kan vi fa ihop SIP-mo6ten snabbare. Ett SIP-mote
per termin kan l6sa mycket, sager Ann-Louise Jonasson.

Samordning — fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen vid en
instans med vardansvar for barnet skyldighet att utse en fast
vardkontakt som kan sékerstélla patientens behov av
samordning om patienten 6nskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser och férmedla kontakter. Den fasta
vardkontakten kan vara en lakare eller nagon annan som
arbetar inom varden, som en sjukskoterska eller kurator.

Bostadsanpassning

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

Las mer p& bostadscenter.se

Vuxenlivet

Ann-Louise Jonasson rader foraldrarna att forbereda
dvergangen till vuxenlivet i god tid. For att som foralder fa insyn
i barnets vard efter 18 ar kravs fullmakt till varje enskild
mottagning. Det gar att soka efter fardiga fullmakter att fylla i pa
internet. FOr vuxna personer med funktionsnedsattning gors alla
anpassningar pa individniva. Stéd som kan vara aktuella ar till
exempel gruppboende, bostadsanpassning av egen lagenhet,
daglig verksamhet eller kontaktperson.

— Manga upplever att det &ar svarare att fa stod i vuxen alder.
Patientféreningar som RBU, FUB och Riksforbundet séllsynta
diagnoser arbetar med paverkansarbete. Ofta behovs kraften
av manga for forandring, sager Ann-Louise Jonasson.
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Louise Jeltin & samordnare inom personlig assistans
och koordinator av familje- och vuxenvistelser pa
Agrenska. Hon informerar om vilket stéd som finns att
fa for vuxna med kavernom.

Forsékringskassan

Aktivitetsersattning ar en ersattning som personer upp till 30 ars
alder kan fa vid nedsatt arbetsformaga under minst ett ar. Det
gar att fa pa olika nivaer.

Sjukersattning ar en ersattning for personer mellan 19 och 64 ar
som troligen aldrig kommer att kunna arbeta heltid pa grund av
sjukdom, skada eller funktionsnedsattning. Det gar att fa pa
olika nivaer.

Forebyggande sjukpenning gar att soka for olika sjukvardande
insatser som en del av en behandlingsplan. Det ar till exempel
mojligt att soka ersattning for vuxenvistelsen pa Agrenska. Ett
lakarutlatande kravs, men ansokan kan goras i efterhand.

— Vid alla typer av ersattningar fran Forsakringskassan ar det
viktigt med bra lakarintyg. FOrsok att fa intyg som tar hansyn till
hela livet och se till att ni far en personlig handlaggare om ni har
ldnga och aterkommande sjukskrivningar, sager Louise Jeltin.

Merkostnadserséttning ar en separat ersattning for 6kade
kostnader som beror pa personens funktionsnedsattning.
Forsakringskassan bedémer vad som réknas som
merkostnader.

— Det kan till exempel vara inkdp av hjalpmedel, slitage och
resor med egen bil. Man behdver komma upp i en viss summa
per ar, sager Louise Jeltin.

Sarskilt hogriskskydd innebar att en arbetsgivare som har en
anstalld som ofta ar sjuk eller &r sjuk i langre perioder har
mojlighet att fa ersattning fran Forsakringskassan for
sjuklénekostnader och karensavdrag.

Las mer om stod fran Forsakringskassan pa
forsakringskassan.se
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Arbete och studier

Arbetsgivaren har ansvar att anpassa arbetsmiljon och arbetets
innehall efter den anstalldes behov. Arbetsgivaren har aven
rehabiliteringsansvar vid sjukdom. Forsakringskassan kan ge
bidrag till arbetshjalpmedel. Arbetsférmedlingen kan bista med
|6nebidrag for arbetsgivare som anstaller en person med
funktionsnedsattning. Arbetsformedlingen har aven olika typer
av stod och insatser for de som star utanfor arbetsmarknaden,
till exempel arbetstraning och utbildningar, eller mgjlighet till
praktik for att under handledning kunna prova pa jobb.

Las mer pa arbetsformedlingen.se

Vid studier pa universitet och hogskola ska olika typer av
pedagogiska och/eller praktiska stéd vara tillgangliga. Det kan
till exempel vara anpassad litteratur eller extra handledning. Vid
alla universitet och hégskolor finns séarskilda samordnare som
man kan kontakta vid fragor.

Las mer pa Universitets- och hogskoleradet: studera.nu

Lagar som styr varden

| Sverige styr halso- och sjukvardslagen (HSL) hur halso- och
sjukvardsverksamheter ska organiseras och bedrivas. Alla
vardgivare ar skyldiga att folja bestammelserna i HSL.
Patientlagen ar en viktig lag som starker patienternas stallning.
Den ger bland annat ratt att valja dppenvard eller specialistvard
i en annan region an hemregionen. Den ger ocksa patienten
ratt att begara en ny medicinsk bedémning.

— Kravet pa sjukvarden att informera patienterna har ocksa blivit
mer tydligt. Man har ratt att fa information pa ett satt som man
forstar, sager Louise Jeltin.

Hjalpmedel

Hjalpmedel skrivs ut for att forbattra eller uppratthalla en
funktion eller en formaga. De kan ocksa skrivas ut for att
kompensera for en nedsatt eller forlorad férmaga att klara det
dagliga livet. Det galler dock inte produkter som &ar vanliga i
hemmet, exempelvis datorer.
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Hjalpmedel ar oftast regionens ansvar och vid utprovning kravs
halso- eller sjukvardskompetens, ofta av en arbetsterapeut eller
fysioterapeut. Besluten kan inte 6verklagas.

Hjalpmedel finns bland annat pa vardcentralen, habiliteringen,
hjalpmedelscentraler, datatek, datakommunikationscenter samt
syn- och hérselcentraler.

Las mer pa csdsamverkan.se och 1177.se

Personligt stod

Vid behov av stdd har man alltid méjlighet att vanda sig till
kurator for vagledning. Genom vardcentral och
foretagshalsovard ar det ocksa mojligt att soka samtalsstod
med psykolog. Familjeradgivning och samtalsstod &r ocksa
nagot som kommun eller kyrka erbjuder.

Fonder

Fonder kan sodkas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
inkép av hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhuset kan
man fa hjalp av en kurator med att hitta passande fonder att
sOka pengar ur. Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsebas
dar man kan soka efter lampliga fonder. Vissa foretag hjalper
ocksa till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

— Ett tips ar att satta era anhdriga pa att undersoka mojlighet till
merkostnadsersattning och ersattning fran fonder.

Det kan l6na sig att soka fonder eftersom stiftelserna vill avyttra
sina pengar, sager Louise Jeltin.

Las mer pa stiftelser.lansstyrelsen.se
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Foreningen CASE, Cavernost Angiom Sverige, ar en
patientférening som bildades 2018. CASE vill verka for en
framtid dar alla personer med kavernom i Sverige far tillgang till
specialistvard. Den behandlande lakaren ska vara
valinformerad om sjukdomen och om pagaende forskning.

— Vi ser en framtid dar forskare, lakare och patienter har gatt
samman for att forbattra varden och hitta ett botemedel, sager
Jana Bergholtz som ar vice ordférande i foreningen.

CASE vill 6ka kunskapen om kavernom genom
informationsspridning, deltagande p& medvetenhetsdagar och
sociala medier. Som en del av Riksférbundet Sallsynta
diagnoser skapar CASE kontakt med de institutioner och
organisationer som direkt arbetar med kavernom.

— Bland annat har vi nara kontakt med forskare och
internationella stddorganisationer for att framja samarbete,
sager Jana Bergholtz.

Ett annat viktigt mal for féreningen &ar att framja samhérighet
mellan medlemmar och ge mdjligheter till Gmsesidigt stod.

— Vi har digital fika med jamna mellanrum och en sluten
Facebookgrupp dar medlemmar kan soka information och fa
kontakt, sdger Jana Bergholtz.

Las mer p& hemsidan cavernostangiomsverige.org
Kontakt: info@cavernostangiomsverige.org

Jana Bergholtz tipsar om lankar for mer information om
kavernom:

Alliance to Cure Cavernous Malfomation (USA):
alliancetocure.org

Lakemedel och behandlingar under utveckling:
alliancetocure.org/research-clinical-trials/current-
research/treatments-in-development

Patientkonferenser (USA) och presentationer fran forskare och
lakare:

youtube.com/@AngiomaAlliance
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser

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

Riksforbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever
med ett sallsynt halsotillstand ska fa tillgang till vard- och
stodinsatser i ratt tid och utifran behov. Férbundets uppdrag ar
att driva politiska fragor som ror personer med
funktionsnedsattning och att sprida kunskap om séallsynta
diagnoser. De vill ocksa framja forskning och utveckling av
metoder for diagnostik och behandling. Personer som lever
med sallsynta 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, sdsom
utbildningsfilmer, sammanstallningar av rattigheter i halso- och
sjukvarden och tips pa hur man kan gora 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 orsaker.

— Det ar sallsynthetens dilemma som férenar medlemmarna,
inte sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt kanna sig
ensam om man ar den enda i sin hemstad som lever med ett
sallsynt halsotillstdnd, men tillsammans ar vi starkare, sager
Evelina Rosén, projektledare pa Riksforbundet Sallsynta
diagnoser.

Har hittar du Riksférbundet Sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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Informationscentrum for séillsynta hiilsotilistind

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

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

| databasen finns utforlig, 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 redaktérer vid Informationscentrum
och faktagranskas av en sarskild expertgrupp. Berorda
intresseorganisationer ges ocksa majlighet att lamna
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 hélsotillstand:
socialstyrelsen.se/sallsynta-halsotillstand

Informationscentrum for séllsynta héalsotillstand vid Agrenska:
agrenska.se/informationscentrum
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En sammanfattning av dokumentation nr 673

Kavernom &r en typ av blodkarlsmissbildning
som uppstar i det centrala nervsystemet
(hjarna och ryggmaérg). Kavernom forekommer
i alla aldrar. Ungefar 25 procent av alla som
diagnostiseras ar barn.

20-25 procent av alla med kavernom har en
arftlig, eller familjar, variant. Det innebar att
kavernomet har uppstatt delvis pa grund av en
forandring i ndgon av CCM-generna (KRIT1,
CCM2 eller PDCD10).

De typiska symtomen ar blédningar,
huvudvéark och epilepsi. Epilepsin orsakas av
att kavernomet stor omkringliggande
hjarnvavnad. Ibland behandlas kavernom
kirurgiskt. Kavernomets placering i hjarnan,
symtomen och kirurgin innebar manga ganger
langtidseffekter for patienten.

| dokumentationen finns bland annat
information om medicinsk bakgrund, genetik,
kirurgi, arbetsterapi samt det stod samhallet
kan erbjuda. Har ges dessutom en inblick i hur
det ar att leva som vuxen och i en familj som
har ett barn med kavernom.

FAMILIE- OCH VUXKENVISTELSER

Kunskap och kompetens om séallsynta diagnoser
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