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Lennox-Gastauts syndrom

LENNOX-GASTAUTS SYNDROM

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer frén hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma sillsynta diagnos, i det hér fallet Lennox-
Gastauts syndrom. Under vistelsen fér fordldrar, barn med diagnosen
och eventuella syskon ny kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter
och triffa andra i liknande situation. Detta #r forsta gingen Agrenska

har en vistelse med Lennox-Gastauts syndrom.

Fordldraprogrammet innehaller foreldsningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter
samt det stod samhaéllet kan erbjuda. Barnens program &r anpassat frén
barnens forutsittningar, mdjligheter och behov. I programmet ingér

forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehéllet fran foreldsningarna pa Agrenska ér grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Pia Vingros, Agrenska. Innan
informationen blir tillgédnglig for allmdnheten har varje foreldsare
faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med
sjukdomen eller syndromet berittar ett fordldrapar om sina
erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.
Sist 1 dokumentationen finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna.

Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbsida,

www.agrenska.se.
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Svarbehandlad epilepsi hos barn

— medicinering, kirurgi, ketogen kost

Lennox-Gastauts syndrom ér en svarbehandlad epilepsi, med
flera olika slags anfall och en typisk bild vid registrering av
elektrisk aktivitet i hjarnan med EEG, berittar Tove Hallbook
som ir overldkare vid barnneurologen pa Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Epilepsi ér en vanlig sjukdom. I Sverige berdknas 10 000 barn ha
epilepsi. Varje ar far 1 500 barn diagnosen. 30 procent far en
svirbehandlad epilepsi. I denna grupp utgér barn med Lennox-
Gastauts syndrom en tredjedel.

Dagens definition om vad som hinder under ett anfall ar:

En 6vergdende onormal aktivitet mellan nervceller i hjdrnan.

— Ett epileptiskt anfall kan ta sig ménga olika uttryck och beror pa
vilka delar av hjdrnan som &r engagerade. Ungefdr 40 procent av
barnen med epilepsi har nagon form av funktionsproblem. Det kan
resultera i allt ifran motoriska problem till bara ett litet
koncentrationsproblem, séger Tove Hallbook.

Diagnos

For att stélla diagnos hos ett barn behdver lakaren fordldrarnas
beskrivning av de epileptiska anfallens karaktdr. Beskrivningen
kompletteras med en EEG-undersékning.

— Det finns flera olika syndrom som har typiska anfalls- och EEG-
bilder. Lennox-Gastauts syndrom ér ett av dem. De typiska EEG-
monstren hjdlper oss att stdlla diagnosen, sédger Tove Hallbook.

En tidig diagnos dr betydelsefull for ritt vard och behandling.
Eftersom det dr vanligt med andra funktionsnedsittningar vid
epilepsi ar det viktigt att se till helheten vid behandlingen av barnet.
— Vid epilepsi dr det vanligt med utvecklingsstorning, cerebral
pares, motoriska svarigheter och adhd. En fjardedel av dem som
har epilepsi har ocksa sprakstorningar. Sambandet géller ocksé
omvint. Vid utvecklingsstorning dr det vanligt med epilepsi. Av de
som har autism har 38 procent epilepsi. Det géller ockséd personer
som har cerebral pares, sdger Tove Hallbook.
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Orsaker till epilepsi

I lakarens utredning ingdr att ta reda pa vad som kan ha orsakat
epilepsin, den sé kallade etiologin. Orsaken kan ha sin grund i
genetiska faktorer, missbildningar, infektioner, tumor eller
skallskador. Négra epilepsier beror pa fel i cellernas
dmnesomsiattning.

— Epilepsi dr ett samlingsbegrepp med flera orsaker. Det ar viktigt
att veta bakgrunden for att ge rétt behandling och kunna stilla en
prognos, sdger Tove Hallbook.

Anfallens karaktir

Epilepsianfallen har olika karaktdr. De delas upp i fokala anfall,
generaliserade anfall och anfall som inte kan klassificeras. Fokala
anfall ger olika symtom beroende pa var det startar och hur anfallet
sprider sig. De kan vara utan paverkan av medvetandet, med
paverkat medvetande och med spridning till bada hjérnhalvorna.
Generaliserade anfall &r alltifrdn franvaroattacker (absenser),
muskelryckningar (myoklona anfall), kloniska anfall, toniska
anfall, tonisk-kloniska anfall till atoniska anfall (droppattacker).

Behandling

Nér barnet fatt sin diagnos bestdms behandlingen efter anfallens
typ, den bakomliggande orsaken till anfallen och vad EEG-
undersdkningen visat.

I forsta hand anvénds lakemedel, sedan kirurgisk behandling,
vagusnervstimulering eller ketogen kost.

Vid svarbehandlad epilepsi nés ingen anfallskontroll trots tva olika
lakemedel i tillrackliga doser.

— Chansen till anfallsfrihet dr bara 5-10 procent nér vi forsokt med
tva eller tre mediciner, sdger Tove Hallbook.

Lennox-Gastauts syndrom

En av de svarbehandlade epilepsiformerna dr Lennox-Gastauts
syndrom. Vid syndromet forkommer flera olika slags anfall;
multipla anfall framf6rallt toniska, atypiska absenser, atoniska,
myoklona och icke konvulsivt status epileptikus.

Tillsammans med den typiska EEG-bilden och andra symtom som
utvecklingsstorning kan en diagnos stillas.

— Behandlingen utformas efter individens behov, sdger Tove
Hallbook.

Diagnosen stills oftast ndr barnet 4r omkring fyra &r. Innan dess har
det vanligtvis haft infantila spasmer. Dessa har nu &ndrat karaktér
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och barnet kan fa ndgot som kallas West syndrom, innan anfallen
dndrar karaktér igen. Oavsett diagnos dr den viktigaste delen av
behandlingen information.

— Fordldrarna ska veta det jag vet. Med kunskap skapas trygghet,
som kan ge 0kad livskvalitet &t barnet och familjen, sédger Tove
Hallbook.

Det innebér att fordldrarna i samsprak med ldkaren provar fram den
mest ldmpliga medicinen. Det dr viktigt att ha en 6verenskommelse
med barnet och fordldrarna om mélet med behandlingen.

— Ett mal kan vara att barnet ska mé s& bra som mojligt med lagsta
mdjliga biverkningar, sdger Tove Hallbook.

I behandlingen ingar att identifiera och minska det som utldser
anfallen och ge familjen psykosocialt stod.

Alternativa behandlingar

Det finns flera alternativa behandlingar om barnet trots utprovning
av tva eller flera mediciner inte fir kontroll av anfallen. En av dem
ar kirurgisk behandling.

Nér mediciner inte minskar anfallen kan kirurgisk behandling
overvigas. Infor bedomningen kartldggs det anfallsutlésande
omradet i hjarnan noga, var anfallen brukar starta och vilka
funktioner som ligger intill. Forutsittningen for att kunna ta bort ett
anfallsgenererande omrade ar att det dr en begridnsad del av hjdrnan
som dr involverad.

— Hittar vi ett avgransat omréade 1 hjdrnan som &r berort och som
kan tas bort dr chansen stor att barnet blir béttre av kirurgi.
Forhoppningen ér att barnet kan slippa anfall.

Studier visar att operationsresultaten dr goda, sa Tove Hallbook.

I Sverige finns ett nationellt epilepsikirurgregister dér alla barn och
vuxna som opereras registreras.

Vagusnervstimulator.

En annan behandling &r att operera in en vagusnervstimulator,
VNS. Det idr en liten pacemakerliknande generator som placeras
under huden vid nyckelbenet. Den skickar elektriska impulser via
en elektrod under huden till vagusnerven pé halsen. Vagusnerven
skickar sedan signaler vidare till hjarnan. Stimuleringen kan styras
med hjélp av en magnet.

— En VNS ger séllan anfallsfrihet, men lindrar anfallen. Fyrtio
procent far en halvering av anfallen. Den kan ocksa ge positiv
effekt pa somnen, sa Tove Hallbook.
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Ketogen kost

Ketogen kost dr en gammal behandlingsmetod vid epilepsi. Dieten
innebdr ett hogt intag av fett, dagligt behov av protein och mycket
lagt intag av kolhydrater och leder till ett tillstdnd som liknar svilt.
Redan Hippokrates 400 ar f Kr, ordinerade denna diet till den
“heliga sjukdomen”. Men kosten f6ll 1 glomska och f6rst pa senare
tid har den borjat anviandas igen. 1998 gjordes en studie pa 50
patienter. Halften av dem fick en halvering av sina anfall nér de at
ketogen kost.

— Den ketogena kosten verkar som epilepsimedicin. Syftet &r att
genom nedbrytning av fett bilda ketonkroppar som pa olika sétt kan
minska risken for anfall, sa Tove Hallbook.

Det kan ta tre till sex ménader innan den nya dieten far effekt.
Biverkningarna ér fa. Problem med magen dr vanligast.

— Vi gbr noggrann uppfoljning av de personer som éter ketogen
kost for att forvissa oss om att de inte utsétts for risker, sa Tove
Hallbook

Cannabinioder

Internationell forskning om behandling vid epilepsi omfattar ocksa
anvandning av cannabinoider. Det dr ként att de har en
anfallslindrande effekt.

— Men vi vet inte hur cannabinioderna paverkar en hjdrna som ar
under utveckling. Det &r heller inte ként vilken av de 400
substanserna i cannabis som dr verksamma och vilka som ger
biverkningar. P4 grund av denna bristande kunskap anvinds de inte
1 behandlingen i1 Sverige, sdger Tove Hallbook.

Fragor till Tove Hallbook

Hur samarbetar likare inom epilepsivirden?

— Eftersom vi ér fa dr det viktigt att samarbeta och det gor vi till
exempel i ett ndtverk. Vi har ocksa ett nationellt register dver alla
patienter for att bygga pa var kunskap om bésta behandling vid
olika diagnoser och vi deltar pa olika konferenser, till exempel
Epilepsidagen den 12 februari. Vi samarbetar ocksé internationellt.

Hur paverkas epilepsimedicinen av andra likemedel?

— Centralstimulerande medel som anvénds vid
uppmaérksamhetsstorningar som adhd kan interagera med
epilepsimedicinen. Men det kan vara viktigt att prova, sa att den
unge som har adhd fér hjdlp att koncentrera sig och kan ta in
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kunskap. Man ska inte vara rddd for att prova att kombinera med
epilepsimedicin.

Hur pdverkas barnen av epilepsin niir de blir dldre?
— Den epileptiska aktiviteten brukar ddmpas.

Linn

Linn, 17 4r kom till Agrenska tillsammans mamma Karin och
pappa Robert. De éldre systrarna Lisa, 27 ar och Lena, 24 ar var
med pa de tva utbildningsdagarna.

Graviditeten med Linn var normal. Det som skilde fran de tidigare
tva graviditeterna var att mamma Karin fick typ 2-diabetes.

Nér Linn var spddbarn och lag pa skotbordet kunde hon slé ut med
armarna.

— Vi tolkade rorelsen som en slags fallreflex, sdger Karin.

— I efterhand har vi funderat ver ifall det var sa att hon hade nédgon
slags anfall, infantil spasm, sdger Robert.

Ibland noterade Karin att Linn verkade rddd nir hon 14g pa
skotbordet och nér de gick in i trdnga hissar. Det fanns en annan
sorts rddsla 4n som hade funnits hos Linns storasystrar.

— Som att hon var lite skorare dn de andra, men inte sa mycket
annorlunda att vi ville ga vidare och undersdka varfor, sager
Robert.

Linn borjade forskolan strax innan hon fyllde ett ar. Hon tog sig
fram genom att krypa och borjade ga forst vid 15 manaders alder.
— Det var ingen som fangade upp att hon var sen med att ga nér vi
patalade det, sdger Robert.

— En del kan vara lite sena, det var svaret vi fick vid kontroller pa
barnavardscentralen, sédger Karin.

Epilepsisjukskoterskans roll

Att fa en diagnos om epilepsi ir laddat, men oron avtar ofta ju
lingre barnet haft epilepsin. Birgitta Olovson, som ér
epilepsisjukskoterska vid neurologmottagningen pa Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg, berittar om det
stod hon kan ge.
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En av de svéra utmaningarna med epilepsi dr osékerheten den
vécker. Tillstandet dr oforutsdgbart och oberdkneligt. For familjer
med barn som har epilepsi pdverkas ofta hela vardagen av oron for
anfall. Aven omgivningens oforstielse och okunskap, samt att
epilepsin ar offentlig paverkar.

— En familj vars barn hade 10-15 anfall per dag tyckte att livet var
enklare dn en annan familj dir barnet hade ett till tva anfall per ar.
Det sdger nadgot om hur svér ovissheten &r, sdger Birgitta Olovson.

Som stdd for familjer finns epilepsiteam pa manga sjukhus i
Sverige. I sin roll som epilepsisjukskoterska ar Birgitta Olovson
den som samordnar epilepsiteamets vard och behandling av barnet.
Sjukskdterskan ger information och rad, planerar undersékningar,
provtagningar och skoter koordinationen infor epilepsikirurgi.

— Ni fordldrar kdnner bést era barn och deras behov, men vi finns
till for att forsoka stotta och forsta, sdger Birgitta Olovson.

Tips infor ett likarbesok

Infor ett lakarbesok kan det vara bra att forbereda sig genom att
skriva ner de egna frdgorna och funderingarna. Pa plats ar det latt
att glomma annars. En kalender 6ver anfallen och deras karaktir &r
ocksé bra information att ha med.

— Epilepsiteamen har kalendrar som ni kan fa. I dem kan ni
beskriva hur anfallen sag ut, hur ldnge det varade och vid vilken tid
pa dygnet anfallen kommer. Det kan &dven vara bra att markera
eventuella medicinjusteringar, sdger Birgitta Olovson.

Det kan ocksa vara bra att anteckna iakttagelser om faktorer som
kunde ha utlost anfallet. Hade barnet sovit daligt eller hade en
infektion? Var det hoga ljud eller var medicinen édndrad?

— Det dr inte bara trakiga upplevelser som kan utlosa ett anfall,
dven starka kénslomaéssiga upplevelser kan sétta igdng dem, sdger
Birgitta Olovson.

Under anfallet

De flesta anfall gar ver av sig sjdlva efter tva till tre minuter. Ett
anfall dr inte smértsamt eller livshotande.

— Behall ditt lugn och forsok att kalla pa hjélp, eftersom det alltid ar
battre att vara tva. Forsok inte forhindra spanningar eller
ryckningar, men se till att andningsvéigarna ar fria. Ligg gérna
barnet pa sidan om det dr mojligt och skydda huvudet mot stotar
genom nagot mjukt underlag, sdger Birgitta Olovson.

Stanna hos barnet tills det aterfitt medvetandet.
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Ring ambulans om anfallet inte gatt dver pa tre minuter eller om
anfallen avloser varandra.

Skulle anfallet fortsétta kan det vara nddvandigt att ge akutmedicin.
— Téank pa barnets integritet om det till exempel fatt sitt anfall pa en
offentlig plats. Det finns akutmedicin som ges via dndtarmen eller
via slemhinnan i munnen. Prata med er ldkare om vilken som
passar ert barn, sidger Birgitta Olovson.

Efter anfallet kan det vara skont for barnet att vila i en trygg miljo,
till exempel 1 ett avskilt och lugnt rum.

Infor utlandsresor dr det bra att soka information pa apoteket.se
Ta med medicinen i originalforpackningen for att underlétta for
tullen. Det dr ocksa bra att ha med forpackningen ifall ni behdver
mer medicin under resa och méste uppsoka en lokal lidkare, sdger
Birgitta Olovson.

Coping

For att hantera livet med epilepsi kan det vara bra att se Gver sina
copingstrategier och kanske stirka dem. For som ordspraket sdger:
”Det ar inte hur du har det, utan hur du tar det” som avgor.

Det ér en fordel att ha en bra fysisk och psykisk kondition for att
bemaistra krisen epilepsin kan utldsa. Socialt stod och
problemldsningsformaga ér andra viktiga faktorer som kan
underldtta, liksom kunskap om vart man kan vénda sig i olika
fragor.

Fragor till Birgitta Olovson

Linn far ett anfall

Minns barnet anfallet?

— Vid generella kloniska anfall minns barnet inget. Fokala anfall
kan vara med eller utan medvetandepaverkan. En del barn beréttar
att de blev oroliga strax innan for att de kdnde pa sig att ett anfall
skulle borja.

Linn var en pigg och glad tredring, social och mycket omtyckt
bland kompisarna pé forskolan.

Nér hon var drygt 3,5 ar, fick hon det forsta anfallet, som
fordldrarna kénner till.

Hon och yngsta storasystern Lena, som da var 10 ar, lekte 1 hallen
hemma nér Lena ropade pa Robert;
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”Linn gor en konstig lek, hon springer in i kldderna.”

— Jag gick dit och sdg att hon sprang i cirklar och att hennes
hogersida hingde, precis som efter en hjarnblddning. Sedan rasade
hon ihop i en hdg. Min f6rsta reaktion var att nu dog hon, sdger
Robert.

Han tiankte ringa sjukvardsupplysningen, men svirmor som var dér
sa: Varfor ringer du inte 112. Nar ambulansen kom hade Linn
borjat kvickna till. Under tiden hade Karin hunnit komma hem och
tillsammans dkte de in till sjukhuset.

— Sjukvardspersonalen stéllde manga frdgor, bland annat om det
finns epilepsi i familjen. Vi svarade nej, inte vad vi vet. D4 ar det
inte epilepsi, sa sjukvardspersonalen, beréttar Karin.

Forklaringen de fick var att Linn troligen haft feberkramp. De fick
uppmaningen att ge henne febernedsattande och aka hem.

— Vi gav henne medicinen och bar ut henne till bilen. Nir jag skulle
sétta fast henne 1 bilstolen, fick hon en ny kramp och jag lyfte upp
henne och sprang in pa sjukhuset igen, sdger Karin.

Men nér de kom in var anfallet 6ver och personalen sa att &k hem
bara och ge henne febernedséttande.

— Men Linn hade ingen feber, sdger Robert.

Efter ndgra dagar fick Linn nya kramper. Anfallen liknade de Linn
fatt 1 bilen, hennes 6gon for upp till vinster och hon blev spiand 1
hela kroppen.

— Vi tyckte att vi blivit s& styvmoderligt behandlade pé
nérsjukhuset, och hade bestimt oss for att om nagot liknande hénde
igen skulle vi &ka direkt till l&nssjukhuset, sdger Robert.

Naér de beskrev hur Linn reagerat, sa ldkaren pa lanssjukhuset
direkt att det inte var feberkramp utan nagot annat.

— Vi blev inskrivna och Linn kopplades upp med EEG. De gjorde
en magnetkameraundersdkning och konstaterade att det var
epilepsi.

Neuropsykologiska aspekter vid epilepsi

Ungefir halften av alla barn med epilepsi har kognitiva
svarigheter. De kan vara permanenta eller 6vergiaende. En
analys av problemen kan hjilpa barnet att fa ritt stod fran
omgivningen, siger Ingrid Tonning Olsson, neuropsykolog vid
Barn- och ungdomsmedicinska kliniken i Lund.
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Epilepsi ér ett symtom med varierande svarigheter. Vilka
symtomen blir beror pa vilken typ av epilepsi barnet har, det vriga
utgangsldget och personliga skillnader.

— Att leva med ett barn med svarbehandlad epilepsi dr som en resa
med toppar och dalar, framgang och tillbakagang. Att stilla in rétt
dos medicin dr ett exempel pa utmaningarna, sa Ingrid Tonning
Olsson.

Tre orsaker till kognitiva problem vid epilepsi

Det finns 1 huvudsak tre kéllor till barnens kognitiva, det vill sdga
intellektuella problem, vid epilepsi. Det dr orsaken till epilepsin,
anfallens karaktir och biverkningar av medicinerna.
Grundorsaken till epilepsin kan bero pa hjarnskador eller
missbildningar.

— Vissa typer av epilepsi, till exempel infantil spasm och Lennox-
Gastauts syndrom, ger storre risk for kognitiv paverkan. Andra
bakomliggande faktorer kan ocksa bidra till inldrningssvarigheter
som hjirnskada efter olycka, tumdr, inflammation eller
missbildningar, sa Ingrid Tonning Olsson.

En andra orsak till inldrningssvarigheterna ér anfallen, dir
svarkontrollerad epilepsi innebér storre risk.

— Téta anfall tar pa krafterna och kan ge koncentrationssvarigheter.
Mellan anfallen kan det ocksa forekomma epileptisk aktivitet som
stor barnens inlarning, sa Ingrid Tonning Olsson.

Den tredje faktorn bakom kognitiva svarigheter ar biverkningar av
medicinerna. Modernare mediciner har farre biverkningar dn de
dldre, men &r 4 andra sidan inte lika vél utprovade. Flera mediciner
1 kombination 6kar sannolikt inldrningssvarigheterna, men det ar
osdkert om det bara beror pa medicinerna i sig eller pa att
kombinationsbehandling ges vid svarare typer av epilepsi.

— Det ar svart att gora bra studier kring ldkemedelsbehandling vid
epilepsi. Manga studier 4r motsédgelsefulla eller otillrackliga.
Barnets inldrningssvérigheter kan ofta ha flera olika orsaker, vilket
gor det extra komplicerat, sa Ingrid Tonning Olsson.

Oavsett grundorsaken paverkas barnets inldrningssvarigheter ocksa
av sociala faktorer, som stimulans och forvantningar hemifran,
personlighet och élder.

— Hur vil barnet trivs 1 skolan och vilka pedagogiska metoder som
anvinds har ocksé betydelse, sa Ingrid Tonning Olsson.
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Utredning

Niér en neuropsykolog gor en utredning om ett barns kapacitet ar
syftet att forstd vad som ger problem. Mélet dr att utredningen ska
ge svar pa hur barnet ska fa det bista tinkbara stod i forskola och
skola, for sina inldrningssvarigheter.

Utvecklingsstorning dr en egen diagnos som stélls efter utredning
av andra faktorer. Diagnosen ger rétt till samhaéllets stod, enligt
Lagen om Sirskilt stod, LSS.

— Vid epilepsi kan barn ibland hamna mellan stolarna och sta utan
hjélp eftersom det kan vara svért att stéilla diagnos om
utvecklingsstorning, sa Ingrid Tonning Olsson.

Inlarningsproblem vid epilepsi kan vara permanenta eller tillfalliga.

Aven beteendeproblem och neuropsykiatriska diagnoser kan vara
tillfalliga, som tillféllig adhd”. Det enskilda barnet kan ha en
ojamn kapacitet, savil dver tid som mellan férmagor. Nér barnet
har mer anfall kan det plotsligt tappa mycket av sin kapacitet.

— Epilepsin kan péaverka och fordndra den generella utvecklingen
hos barnen, sérskilt hos sma barn. Perioder med tillbakagang &r
svara att hantera for sdvil fordldrar, som skola och vérd, sa Ingrid
Tonning Olsson.

Beteendeproblem

Barnens hjiarnskador kan resultera 1 olika beteenden, som
vredesutbrott, svarigheter att viaxla spar och svérigheter att forsta
”osynliga” sociala regler.

— Dessa beteendeproblem kan vara svara att hantera, eftersom de
vécker sa mycket kinslor i oss. Det dr skamfyllt att ha ett barn som
brékar i affdren eller till exempel biter andra barn pé forskolan, sa
Ingrid Tonning Olsson.

Nir ett barns hjdrnskada vacker omgivningens reaktioner kan det
resultera 1 rddsla eller mobbing.

— Det ar naturliga reaktioner infor det vi dr ovana vid, men det ar
inte okej att agera efter dem. Vi kan léra oss hur vi ska bete oss
infor det okdnda och sétta oss Over véra forsta primitiva reaktioner,
sa Ingrid Tonning Olsson.

Som forilder kan det ibland vara bra att hitta sitt att hantera
omgivningens reaktioner, till exempel genom att formulera en kort,
bra standardforklaring till barnets svarigheter.

Ingrid Toning Olsson avslutade med en uppmaning om att
analysera i vilka miljoer barnet fungerar. Vad finns dér som barnet
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kan fa mer av i sitt vardagsliv for att beteendeproblemen ska kunna
undvikas?

Fragor till Ingrid Tonning Olsson

Kan barn med Lennox-Gastauts syndrom fi demens?

— Det beror pa vad man menar med demens. Med demens avses
ofta en sjukdom som gor att man forlorar kognitiva férmagor for
gott och tillbakagéngen kan bromsas men inte hejdas. Vid svér
epilepsi kan man ibland forlora kognitiva formagor. Denna forlust
kan vara bestaende eller tillféllig. Tillbakagdngen behover inte
fortsétta over aren sa som den gor vid demens.

Linn far sluta med medicinerna

Linn fick sin forsta medicin och livet fungerade ganska bra under
nagra manader tills hon fick sin forsta infektion.

— Da blev hon genast sdmre och fick fler toniska kloniska kramper
pa nitterna, sager Karin.

Linn gick pé kontinuerliga undersdkningar, men fick inga fler
anfall. Eventuellt var det bara ndgra mindre nattliga kramper. Nar
hon skulle borja i sexdrsverksamheten hade det gétt ett och ett halvt
ar utan ndgra anfall. Lakaren forklarade att om barnet inte har
anfall pa ett och ett halvt till tva ar plockas medicinerna bort.

— Vi var ju jattendjda, utifran vad vi visste da. Vi accepterade hans
beslut fullt ut. Vi sag det som att nu var hon frisk, sdger Karin.

— "Forkylningen” var dver liksom, beskriver Robert kinslan de
hade.

Efter utfasningen av medicinen gick det ndrmare étta veckor och
det var forsta veckan pa sommarlovet. De tva storasystrarna var pa
fotbollsskola och Karin och Linn skulle &ka ner och titta pa
matchen de spelade.

— Jag parkerar bilen och vi kliver ur. Da borjar Linn plotsligt ga i
cirklar pd parkeringen. Jag insdg vad som holl pa att hinda...

Karin korde direkt till lanssjukhuset med Linn. Hon fick ny

medicin, men de fick inte bukt pd anfallen. Anfallen liknade inte de
tidigare kramperna hon haft.
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Habiliteringens roll for behandling, rad och stod

Ta hjilp av andra och anlita assistenter istillet for att vara det
sjilva. Ni behover kraft for att orka vara forildrar i vardagen.
Det séiger neuropediatriker Barbro Westerberg som ar
overlikare vid neurologmottagningen vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Habiliteringen arbetar med barn, ungdomar och vuxna med
medfodda eller tidigt forvirvade funktionsnedséttningar. For att fa
insatser pé habiliteringen ska personen ha rorelsehinder,
utvecklingsstorning eller autism. Funktionsnedséttningen ska vara
varaktig och orsaka problem i vardagen. Habiliteringens roll dr att
hjilpa barnet och familjen med behandling, rdd och stod.

— Habiliteringen kan beritta for er vad vi kan erbjuda for ert barn.
Det ingér i vara professioner att hjélpa till med det barnen behdver
for att leva ett bra liv, sdger Barbro Westerberg.

Pa habiliteringen arbetar ett team av specialister. Det kan vara
arbetsterapeut, dietist, fritidspedagog/konsulent, kurator, logoped,
lakare, psykolog, sjukgymnast, sjukskdterska, specialpedagog och
talpedagog. De bidrar alla pa olika sitt for att personer med
funktionsnedséttning ska kunna delta i samhéllet pa lika villkor.

— Habiliteringens lékare kan till exempel skriva de intyg som
behovs for att fa stdd frén forsdkringskassan, sdger Barbro
Westerberg.

Svarigheter
Barbro Westerberg frdgar hur vardagen dr for barnen och

fordldrarna. Flera fordldrar berdttar om sina barns svarigheter att
sova. Barbro Westerberg svarar att anledningarna kan vara manga.
Det kanske sover smastunder under dagen, vilket gor att
somnbehovet inte blir sa stort nédr natten kommer. Somnsvéarigheter
kan ocksa bero pa epilepsianfall eller pa sura uppstotningar, reflux,
som ger smarta.

— Det dr viktigt att analysera och forstd den bakomliggande orsaken
for att sitta in rétt dtgarder. For en del av barnen hjélper det med
somnmedlet melatonin, som dr ett kroppseget &mne, sédger Barbro
Westerberg.

Hon anser att melatonin ar att foredra framfor andra lakemedel som
inte dr utprovade pa barn. Det finns invindningar mot melatonin,
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dé farhdgan &r att kroppen slutar att producera det om barnet fér det
som likemedel.

— Det kan vara bra att gora uppehall da och d& for att se om barnet
kan sova énda, sdger Barbro Westerberg.

Andra fragor som kommer upp ar hur fordldrarna ska hantera
overgangen fran barn- till vuxensjukvard.

— Vad det giller epilepsin, kan ni vara trygga, eftersom barnet far
folja en specialist resten av livet, men resten av vardbehovet delas
upp pé respektive specialister och virdcentral, siger Barbro
Westerberg.

Hon forordade ett mote for dverforing av kunskap mellan
habilitering och personalen pa den unge vuxnes vardcentral.

For att f4 en bra vardag tillsammans &r det viktigt att fordldrarna
inte sliter ut sig. Och att de forsoker skapa ett liv som inte bara
handlar om barnets funktionsnedséttning. Barbro Westerberg
tycker inte att forédldrar till ett barn med funktionsnedséttning ska
vara assistenter at sina egna barn, eftersom det ar {for slitsamt.
Anlita hellre personliga assistenter, rekommenderar hon.

— Dela inte pé er som pappa och mamma, utan forsok att gora saker
tillsammans, ta en promenad, gi pa bio. Ta hjilp av far- och
morfordldrarna och lita pa att andra kan ta hand om ert barn. Ni ska
orka vara foréldrar at ert barn och eventuella syskon ocksa, sidger
Barbro Westerberg.

Litteraturtips: Medicinsk omvardnad vid svéra
flerfunktionshinder, Ann-Kristin Ohlund, tinkt for fordldrar och
vardpersonal.

Fragor till Barbro Westerberg

Fods barnet med Lennox-Gastauts syndrom eller fir det
sjukdomen senare i livet?

— Det dr en genetisk orsak, men sjukdomen debuterar vid olika
tidpunkter i livet. I framtiden kommer genetikerna nog att kunna
forklara mekanismerna battre &n vad som dr mojligt idag.
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Linn har Lennox-Gastauts syndrom

Kommunikation

Nér anfallen inte minskade trots utprovning av nya mediciner fick
Linn prova ketogen kost.

— Linn var extremt duktig och malinriktad. Hon kom 1 ketos precis
som syftet var, sdger Robert.

— Men efter tvd ménader var vi tvungna att avbryta, eftersom hon
fick for lagt pH-vérde 1 blodet, sdger Karin. Hennes kropp klarade
inte av ketogen kost.

Tiden gick och Linn var pigg och glad och boérjade skolan efter
sommarlovet, men hon blev snart sémre och en ny medicin sattes
in. Av den blev hon helt passiv, trott och frinvarande. Familjen
visste inte vad de skulle gora i den svara balansgdngen mellan
risken for svéra anfall och ldkemedlets biverkningar. Till slut stod
foréldrarna inte ut med att se sin flicka s frdnvarande och dalig,
precis som hon varit i slutet med ketogen kost. En sondag ringde de
till sjukhuset och sa: Vi kommer in.

— Det visade sig att hon var illa ute, hon var s fruktansvart sur i
blodet, sdger Karin.

— Vi fick ligga inne 1 tre veckor, medan de plockade bort den nya
medicinen och provade en annan, sdger Robert.

Under tiden pa sjukhuset hade Linn mycket kramper.

— Jag var s ridd. Vid varje kramp trodde jag att det var det sista
jag skulle se av henne, sédger Karin.

Med den nya medicinen viande det. P4 tva och ett halvt ar har
familjen inte behdvt aka akut till sjukhus en enda gang. Linn har
visserligen fortfarande lika mycket kramper som tidigare, men hon
ar inte s frdnvarande och passiv som med den forra medicinen.

— Medicinen hjélpte. Den gjorde att hon blev sig sjélv, sdger Karin.
— Underbara, fantastiska Linn ar tillbaka, sdger Robert.

Alla kan kommunicera och alla kommunicerar. Det viktiga ir
att liira sig tolka det enskilda barnet. Det séiger Jenny
Samuelsson, logoped vid DART kommunikations- och
dataresurscenter i Goteborg.
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P& DART gors utredning, utprovning, utbildning samt forskning
och utveckling inom omradet kommunikation och AKK, Alternativ
och Kompletterande Kommunikation. PA DART’s hemsida finns
mer exempel pa metoder och programvaror for att underldtta
kommunikation. Liknande resurser som pa DART finns pa olika
stéllen 1 landet.

Alla vill kommunicera

Kommunikation &dr nér nagon gor eller sdger nagot som nigon
annan reagerar pa. Den kan vara medveten eller omedveten. Det
viktiga dr hur omgivningen moter och reagerar pd
kommunikationen.

— Vi har viljan att kommunicera redan ndr vid f6ds. Vi lir oss
genom att utséttas for kommunikation i métet med var omgivning.
Det sker utan att vi ens tdnker pa det, sdger Jenny Samuelsson.
Hon visade en film med Per Lorentzon, psykolog och pappa till en
dovblind flicka. Han beskrev kommunikation som ett spektrum av
uttryck fran minsta rorelse 1 ena édndan till avancerade spréakliga
uttryck 1 den andra @nden.

Mycket mer in tal

Kommunikation &r mycket mer 4n tal. Jenny Samuelsson gestaltade
det med en stor ring for kommunikation. Inuti den en mindre ring
for sprak och en dnnu mindre for tal.

— Vi kommunicerar dven med bland annat blickar, mimik,
kroppshallning, beréring, gester, sdger Jenny Samuelsson.

Hur kommunikationen fungerar beror pa hur vi forstar det som
sdgs, och forstaelsen paverkas av motivation, syn, horsel, kognition
och véra erfarenheter.

— Spréakforstaelsen hor dven ihop med minnet. Om en person fér ett
epileptiskt anfall under en aktivitet paverkar det formagan att forsta
och minnas det som sagts.

Nér vi méter det nyfodda barnet, anpassar vi oss omedvetet till det i
samspelet. Vi pratar langsammare, upprepar, har 6gonkontakt, ar
fysiska och héller oss néra.

Samspelet med ett barn som har funktionsnedséttning och inte
kommunicerar som vi dr vana vid kan vara svarare. Vi anviander
vart omedvetna séitt forst, men nér vi inte far svaret vi forvintar oss
blir vi ofta vilsna och osdkra. Vi behdver stod for att veta hur vi ska
forstarka var kommunikation.
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Att kommunicera &r ett manskligt behov. Det r frustrerande att
inte forsta eller kunna uttrycka sig.

— Det finns en néra lank mellan brist p4 kommunikation och ett
utmanande beteende. Darfér kan man se ett utmanande beteende,
att barnen dr ”jobbiga”, kastar, river, springer i vag, skriker, som ett
sétt att kommunicera, sdger Jenny Samuelsson.

Alternativa och kompletterande metoder

Barn som inte anvédnder det talade ordet for att kommunicera eller
som inte forstar allt som sdgs behover alternativa och
kompletterande metoder, AKK. Forédldern kan komplettera sitt
talade sprak med en méangd redskap och strategier, till exempel
bildkartor, tecken och foremal.

— Forskning visar att AKK inte hindrar talutvecklingen, utan
tvartom stimulerar den, sdger Jenny Samuelsson.

Fordldrar kan fa hjilp av logopeder pa habiliteringen for att hitta
det ritta stodet till sitt barn.

Fordldern kan dven sjdlv skapa bildkartor, med bilder pd barnets
egna leksaker/saker, aktiviteter, med mera for att underlétta barnets
forstaelse. Ofta dr det bra att utga fran en positiv aktivitet nir man
skapar en bildkarta. Da kan bilder viljas utifran vad det kan vara
bra att samtala om utifrdn den situationen for bade fordldern och
for barnet.

— Vuxna behover ofta ge barnet mer tid att svara én de ténker sig.
Passa pd att trdna kommunikationen med den nya bildkartan till
exempel i aktiviteter som barnet tycker om och behérskar, séger
Jenny Samuelsson.

For att stimulera barnets kommunikationsutveckling dr det viktigt
att fordldern anvinder de hjdlpmedel barnet behover.

— Vi kan inte forvinta oss att barnet anvinder det, om fordldern inte
gor det. Var en modell for era barn, sdger Jenny Samuelsson.

Hon berittade om den responsiva metoden att “uggla” i
kommunikation med barnet. Den forkortas TVT:

Titta (vad gor barnet)

Vinta (vénta in barnets kommunikation genom att visa forvéntan)
Tolka (hdrma, imitera barnet)

— Man kan ta en likadan leksak som barnet har och gora samma sak
och se om barnet uppméarksammar vad jag gor, sdger Jenny
Samuelsson.
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Hon visar en film om en pappa och hans son Hassan. Pappan visar
hur sonen ska kasta bollen. Hassan fir mycket uppmuntran nér han
gOr som pappan visat.

— Utga frin det som finns och bygg frén det, vare sig det &r ljud,
tecken eller bild. Att ldra sig anvdnda nya redskap tar tid. Borja i
situationer som barnet och helst ni tycker &r roliga. Sétt realistiska
mal. Tank pa att alla vill lyckas, slutar Jenny Samuelsson.

Fragor till Jenny Samuelsson

Hur liinge ska man viinta pd barnets eller ungdomens reaktion?
— Det dr svart att svara pa, eftersom jag inte kénner era barn, men
jag tror man far véinta mycket ldngre &n man tror. Om det ofta
drojer valdigt ldnge, kan det vara bra att analysera situationen.
Beror drdjsmalet pa att personen inte vill eller kan svara av olika
anledningar (epilepsi, minnesproblem?).

Hur mycket ska man upprepa ndgot innan det blir tjatigt?

— Vid epilepsi kan minnet paverkas mycket, darfor kan barnet
behdva mycket upprepningarna for att lira sig. Aven
medicineringen kan pdverka formégan att ldra sig. Vi vuxna kanske
tycker att det &r tjatigt att géra ndgot om och om igen, men barnet
kan tycka om att gora samma sak, for att uppleva kénslan av att
lyckas.

Hur ska vi fa hjilp med att vart barn beter sig besvirligt?

— Viénd er till habiliteringen, som har team med psykolog och
specialpedagog, som kan hjilpa er att analysera och reda ut vad
beteendet beror pa. Ar det nigot barnet inte forstar? Genom
samarbete kan ni hitta ett sétt for barnet att uttrycka sin vilja mer
funktionellt.

Vilka appar finns med bilder till scheman?

— Pé& websidan appstod.se finns det manga olika appar. Négra
exempel dr Niki Agenda, Tasuc, Fotokalender. Vill ni ha bilderna 1
pappersformat kan ni enkelt anvdnda er av websidan bildstod.se for
att ta fram bilder sjélva.

Varfor anvinds fiktiva bilder som stod och inte fotografier?

— Fiktiva bilder anvénds for att beskriva “affar” i allmdnhet. Men ni
kan anvénda ett fotografi pa er egen affdr for att forklara att ni ska
aka just dit och handla mat.
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Var son gillar att anviinda all teknisk utrustning, som
smartphones, lisplattor, dator for sina roliga spel, men det dr
svdrt att motivera honom att anvinda dem for kommunikation.
— Detta dr véldigt vanligt och ibland 4r det bra att ha ett separat
kommunikationsverktyg som bara kan anvéndas till att prata med.

Linn har pratat sedan hon var liten, men talet har succesivt blivit
samre och dr i perioder svarare att uppfatta. Familjen anvénder ett
bildschema, for att hon ska forsta vad som ska hidnda under dagen.
— Vi anar att vi behdver anvdnda mer bilder och tecken som stod
for att underlitta kommunikationen, sdger Karin.

— Jag har hela tiden fokuserat pa talet. Jag kénde att jag slappnade
av ndr jag sdg kommunikation som en stor boll och talet som den
lilla bollen i féreldsarens bild pa familjevistelsen pa Agrenska. Jag
har jagat den lilla bollen, men hér forstod jag att den stora bollen
finns dér, &ven om talet minskar. Det kindes véldigt bra, sdger
Robert.

Fysioterapeutiska aspekter

Anvind vardagsaktiviteter for trining uppmanar fysioterapeut
Elke Schubert Hjalmarsson vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Malet med fysioterapi dr att stimulera barnet till fysisk aktivitet 1
vardagen. Fysioterapeuten kan hjilpa barn och ungdomar med
svarbehandlad epilepsi som Lennox-Gastauts syndrom att hitta
aktiviteter som passar.

— Vi utgar frén vad individen &r intresserad av och vill prova.
Verkar nagot svért, forsdker vi anpassa aktiviteterna sa att de
passar, sdger Elke Schubert Hjalmarsson.

Som forédlder kan det vara latt att kédnna oro for anfall under fysisk
aktivitet. Men forskning visar att det dr ovanligt med epileptiska
anfall vid sédana tillfdllen. Daremot kan det i vissa fall forekomma
1 anslutning till att barnet gjort nagot fysiskt aktivt. Ddremot
minskar fysisk aktivitet inte effekten av medicinerna.

— Var alltsé inte rddd att barnet ska riskera anfall under fysisk
aktivitet. Men radgor for sdkerhetsskull alltid med er ldkare och
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sjukgymnast ndr barnet vill prova nigot, sdger Elke Schubert
Hjalmarsson.

Ibland passar individuella aktiviteter, ibland 6vningar 1 grupp. Det
kan vara en fordel att barn har assistent med sig néir de provar nigot
nytt. Da behover de inte avstd fran traningen, for att ledarna ar
osdker pa hur de ska agera vid ett eventuellt anfall.

— Gruppaktivitet har fordelen att barnet eller ungdomen ocksa
traffar andra som trinar. Det blir en social aktivitet, sdger Elke
Schubert Hjalmarsson.

Fysisk aktivitet pa fritiden ger inte bara rorelseglidje och bygger
upp sjédlvkénsla, det stirker det sociala samspelet. Passande
aktiviteter for barn med Lennox-Gastauts syndrom kan vara
gymnastik, bollspel, fiske, handikappridning och anpassad cykling.
— Ifall barnet har utvecklingsstorning eller autism utdver sin
epilepsi eller andra funktionsnedséttningar maste aktiviteten
anpassas efter det, sédger Elke Schubert Hjalmarsson.

Behover barnet fysioterapi for sin funktionsnedséttning ér det ett
viktigt mal for behandlingen. Malet skapas av fysioterapeuten i
samrad med barnet och fordldrarna., Det kan handla om att trdna
barnets styrka, balans eller forebygga felstdllningar.

Fragor till Elke Schubert Hjalmarsson

Hur mycket kan vi pressa barnet att trdina innan vi riskerar ett
anfall?

— Barnet ska inte pressas. Var ambition dr att 6ka barnets rorlighet
och muskelstyrka om barnet har nedsatt funktion. Vi undersoker
vad familjen tycker om att gora och riktar in oss pé att anpassa
aktiviteten sa att barnet kan vara med pa ett naturligt satt.

Hur ska vi fad in trining i barnets vardag?

— Det ar fysioterapeutens uppdrag att hjélpa er att hitta
vardagstrdningen. Som exempel kan jag berdtta om en pojke som
fick 1 uppgift att stinga bakluckan pa bilen varje dag. Det gjorde att
han pa ett naturligt sdtt fick stricka sig och ta i. Liknande
vardagsrorelser gér att hitta for de flesta.

Linn har Lennox-Gastauts syndrom

Under Linns sjukdomstid har Robert velat fa svar pa vad hennes
epilepsi beror pa. Karin har ocksa last om olika syndrom.
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Lennox-Gastauts syndrom

— Av den information jag hittade passade Lennox-Gastauts
syndrom bdst in, sdger Karin.

For cirka tva &r sedan fick Linn diagnosen Lennox-Gastauts
syndrom, eller sa ndra man kan komma det utifran hur hennes
epilepsi och EEG ser ut.

— Jag tyckte det kéndes bra, att fa ett namn, sédger Karin.

— For mig har diagnosen inte betytt nagonting, sdger Robert.

De har fatt veta att epilepsin beror pa en medfodd skada som
orsakat en migrationsstorning mellan gra och vit hjarnsubstans.

— Vid den senaste magnetkamerundersokningen sa ldkarna att de
sett att hon har migrationsstorning bilateralt, vilket i sig betyder att
hon har nagot som kallas double cortex. Alltsa en medfédd skada
pa hjarnans hjarnbarkar som ar pa bada sidor. Detta fordndrar inte
behandlingen men é&r 1 alla fall ett svar pa varfor hon har svar
epilepsi och syndromet, sdger Robert.

Enkelhet och struktur i hemmet och skolan underlittar
vardagen. Arbetsterapeut Ellen Odeus, fran Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg ber:ittar om olika
hjalpmedel.

Hjdlpmedel kan vara alltifran glasdgon, rullstol, pratstod och
tecken till assistent. Vad som ska viljas beror pa de behov barnet
har. Barn med epilepsi kan ha kognitiva svirigheter som gor det
svért for dem att planera och organisera sin dag. For att underlétta
kan miljon anpassas eller barnet fa olika hjdlpmedel.

— Den som har problem med tidsuppfattningen kan ha hjilp av
nagot som underldttar forstaelsen av tid, som en timstock. Ser man
hur mycket tid som aterstér dr det oftare léttare att fullfolja en
uppgift for den som har koncentrationssvarigheter, siager Ellen
Odeus.

Vanliga scheman kan vara svara att tyda. Da kan det underlitta
med bildscheman, som visar vad som ska hianda under dagen. Nér
en aktivitet utforts tas bilden bort och sitts pa en lista dir det star
klart. Nufortiden har de flesta med sig sin mobil. Den kan
anvéndas fOr att sédtta larm, som pdminnelse for viktiga aktiviteter
som: medicin eller att det dr dags for vilopaus.

For att fa ihop veckans alla aktiviteter for barnet och familjen kan
en googlekalender som alla har tillgéng till pa datorn, vara ett
hjélpmedel.
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— Det kan vara bra att markera vem av fordldrarna som har ansvar
vid ett akut anfall och vem som tar hand om syskon till exempel,
sager Ellen Odeus.

Struktur i hemmet

Enkelhet ger kontroll och skapar lugn. For att skapa struktur 1
hemmet foreslar Ellen Odeus att familjen sorterar, slanger och
lagger var sak pa sin plats. Markera gérna ritta platsen med en bild
pa leksaken (lego, leksaksdjur, bilar).

— For att underlitta pa morgonen kan barnet ldgga iordning sina
klader till en “klddgubbe” redan pé kvillen. Med hjidlp av ett
bildschema Gver alla olika plagg kan barnen létt fa med alla olika
plagg, sdger Ellen Odeus.

Barn som &r oroliga kan kdnna sig lugnare med ett djupt tryck. Det
finns boll- eller kedjevist att hinga pa sig pa dagen och boll- eller
kedjetdcke for att underlétta nattsémnen.

— Boll- och kedjetecken finns i olika tyngder och har olika
egenskaper. Familjen kan sjélv testa sig fram med tyngre material
over barnet nér det ska sova, sdger Ellen Odeus.

Om familjen tror att fordndringar i hemmet skulle hjdlpa barnet kan
familjen anséka om bostadsanpassning hos kommunen.
Arbetsterapeuten kan skriva intyg om behovet som underlag till
ansokan.

Fragor till Ellen Odeus

Finns det mojlighet att testa utrustning som bollticke for att se
om barnet sover biittre?

— Vi pd kliniken kan lana ut material att testa. Ni kan ocksa vinda
er direkt till de foretag som sdljer materialet och fraga om ni fér
lana for en test.

Var kan vi fa tag i en parcykel?

— AnsOk om det hos er habilitering. Reglerna ar olika 1 olika
landsting. Om ni far nej kan ni anséka om fondmedel och képa en
sjdlva.
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Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Pedagogik vid sillsynta funktionsnedsittningar bygger pa
medicinsk- och specialpedagogisk kunskap samt information
om barnets forutsittningar och behov.

Barnteamet pi Agrenska har bred kompetens och stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser.

— Vi dr noga med att anpassa innehéillet si att
forutsittningarna for barnen blir si bra som mojligt under
vistelsen, berittar sjukskoterskan Ylva Wallentin och
forskolliraren Elisabeth Lundquist i Agrenskas barnteam.

Barn med Lennox-Gastauts syndrom har olika kombinationer av
symtom som forekommer 1 varierande svarighetsgrad. Det dr dérfor
viktigt att alltid se varje individs behov. Med detta som
utgangspunkt utformas programmet for barnen och ungdomarna
under veckan.

Personalen laser in medicinsk information och dokumentation fran
tidigare vistelser, 1 detta fall fran tidigare vistelser med
svarbehandlad epilepsi. Barnteamet samtalar med fordldrarna om
barnens behov och intressen. Information himtas dven in fran
barnens skola. Darefter planeras veckans aktiviteter for barnen.

Delaktighet

Ett vergripande mél for familjevistelsen pa Agrenska #r att barnen
ska kénna sig delaktiga. Det pedagogiska arbetet utgér fran ICF,
internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder
och hilsa. Det & WHO:s begreppsram for att beskriva hélsa och
funktionsnedséttning. Modellen tar hdnsyn till kroppsliga,
personliga och omgivande faktorer och dessas dynamiska samspel.
Samtliga ar lika viktiga for hur man kan paverka och genomfora
olika aktiviteter och hur delaktig en person kan kénna sig.
Eftersom en funktionsnedsittning ofta dr bestdende, blir de
omgivande faktorerna och att géra dem s& bra som mojligt, mycket
viktiga.

Att gora barnen sé delaktiga som mojligt ar alltid ett viktigt mal
under vistelsen. Det innebér att personalen 4r man om att arbeta
efter individens egen rytm och strévar efter att forstd barnets eller
ungdomens vilja.

Att stimulera och stodja barnens kommunikation ar ett annat mal
under vistelsen. Det gors bland annat genom att personalen dr
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lyhorda, invéntar svar och tolkar individens egna uttryck i mimik,
ogonpekning, kroppssprék, tecken och tal.

— Genom att alltid ha med hjdlpmedel for kommunikation (AKK) i
barnens alla aktiviteter 6kar mojligheten till kommunikation och
delaktighet under hela dagen, sédger Ylva Wallentin.

Personalen dr noga med att forbereda barnen infor en ny aktivitet.

Instruktionen barnteamet ger dr kort och tydlig, med konkreta ord

och fakta.

Ord med otydlig innebdrd som snart, strax och sedan undviks och
personalen i barnteamet séger hellre “efter att vi varit ute kommer
mamma och pappa.”

Barnens sinnen stimuleras pa olika sitt under hela dagen.
- Horseln stimuleras genom musik och sanglekar under
samlingarna.
- Synen av bild och form och utevistelser
- Kénsel av hand- och fotbad, bollmassage med kénselpasar
- Lukt och smak av dagens doft och att baka med hjélp av
touchkontakt till exempel.
Barnens fin- och grovmotorik stimuleras vilket bidrar till att 6ka
kroppskdnnedomen genom
- Aktiviteter 1 bild och form som kénseltavla och vispmalning
- Musiksamlingar med rorelser
- Promenader i skogen och pa stranden
— Barnen far ocksa mojlighet till vila och avslappning med
muskelrelax och bollmassage, sdger Elisabeth Lundquist.

For att anpassa dagens aktiviteter efter varje persons individuella
omvardnadsbehov, finns sérskild tid for matsituationen, pa- och
avklddning och omvérdnad. Under dagen varvas lugna och
kravande aktiviteter och det finns tid for vila.

For att minska konsekvenserna av inldrnings- och
koncentrationssvarigheter anvinds fasta rutiner och tydlig struktur
bade i aktiviteter och miljo.

— Vi har ett schema med bilder dér aktiviteterna aterkommer varje
dag. Materialet vi anvédnder dr konkret, sédger Elisabeth Lundquist.

P4 Agrenska ir det manga samlingar och gemensamma aktiviteter
dér var en och kan delta pa sina egna villkor. Barnen och
ungdomarna blir bekréiftade och far kinna att de lyckas.
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— Stimulerande upplevelser startar den goda cirkeln och vicker
barnens lust att ta egna initiativ, vilket leder till 6kad aktivitet och
utvecklingen pa sikt, sdger Elisabeth Lundquist.

Samverkan

Det ar viktigt att alla berorda (barn, fordldrar, elevhélsa och
habilitering) samverkar for att skapa en sd god situation som
mojligt 1 de olika miljoerna barnet vistas i.

Aven specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM eller
kommunens resursteam kan ge rad och hjélpa skolpersonalen att
skapa en bra skolsituation for barnet.

Den som vill ha tips och rdd om aktiviteter dr vilkommen att ringa
till Agrenskas barnteam.

Linn gar i forskola och skola

Nér Linn skulle borja sexdrsverksamheten kallade forédldrarna till
mote och begirde att Linn skulle {4 en resursperson till stod
eftersom de inte visste hur hennes epilepsi skulle utvecklas.

— Men jag lade maérke till att Linn inte utvecklades och ldrde sig
som sina jaimnariga, sdger Karin.

Linn borjade forsta klass och lérde sig skriva, ldsa och rdkna. Hon
fick en extra resurs i matematik. I andra klass borjade hon bli mer
paverkad av sina anfall.

— Att hon hade franvaroattacker kunde mirkas nér vi liste en
berittelse hon skrivit. Forst sdg texten fin ut, men sedan blev det
blandade bokstéver, stora och sma, snett och vint, sdger Karin.
Linn fick allt fler anfall, men i utvecklingssamtalet i1 slutet av andra
klass sa léraren att hon klarade sig fint.

Niér det var dags att borja i tredje klass, 14t det helt plotsligt
annorlunda.

— Da fick vi reda pa att Linn var samma kunskapsniva som en
forstaklassare. Da undrade jag hur hon hade kunnat ga hela andra
klass utan att de sagt ndgot. Men jag fick ingen forklaring sdger
Robert.

Motet slutade med att fordldrarna och pedagogerna beslét att Linn
skulle ga kvar i sin klass under det tredje 14sdret. Hennes kramper
blev allt fler. Linn fick toniska kramper och droppattacker och var
hemma mycket pa grund av sin epilepsi. Nér fordldrarna forsokte
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forklara konsekvenserna av epilepsin, svarade ldraren att han under
sina trettio ar i skolan inte hade métt en enda elev med epilepsi.
Han forstod inte hennes sirskilda behov av anpassad undervisning.
Infor sommarlovet i tredje klass var Linn langt efter sina jimnéariga
kamrater kunskapsmadssigt. Efter ett samtal med pedagogerna
beslots att hon skulle gé om tredje klass.

I fjarde klass fick Linn allt fler anfall och skolan fick flera ganger
kalla pd ambulans. Hon blev trottare och tréttare och fick prova fler
mediciner. Under varterminen beslots 1 samrad med skolans
personal att Linn skulle f& hemundervisning istéllet, eftersom hon
hade sd mycket franvaro.

— Assistenten kom hem till Linn ett par timmar per dag. Men
assistenten hade ingen pedagogisk kunskap eller stod. Deras
timmar tillsammans var mer en form av social samvaro. Forst 1
femte klass fick assistenten pedagogiskt stéd och Linn kunde fa
riktig undervisning, sager Karin.

Syskon till barn med funktionsnedséittning behover kunskap,
att fa triaffa andra och ha nagon som lyssnar pa dem. Det visar
forskning och Agrenskas syskonprojekt.

— Vi forsoker stotta dem i deras utsatta roll i vira
syskongrupper, berittar Astrid Emker frin Agrenskas
barnteam.

Syskonrelationen ar speciell eftersom den oftast dr den ldngsta
relation vi har i livet. Den dr fylld av gemenskap och karlek, men
praglas ocksé av rivalitet, avund och konflikter. Vad som
dominerar kan vara olika och dven éndra sig 6ver tid.

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

Hon berittar om erfarenheterna fran arbetet med syskonen under
familjevistelserna. Under veckan utgér personalen frdn syskonets
behov och fragor, for att de ska fa strategier att hantera sina kénslor
och sin vardag. Under familjevistelserna pa Agrenska har
barnteamet utarbetat ett program for syskonen som utgér ifran
kunskap, kédnslor och beméstrande. Kunskap ges utifran fragor om
diagnosen som syskonen arbetat fram tillsammans. Kdnslor

hanteras genom ett 6ppet och tilldtande klimat, dir alla ska kdnna
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sig bekvidma med att prata fritt.
Bemdistrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att
utbyta erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pa sadant

som kan kallas for daliga hemligheter”.

Kiinslor och fragor

Att fi ett syskon med funktionsnedséttning vicker manga fragor
och kénslor. Det &r en orolig tid. Den nya situationen paverkar
vardagen och syskonrollen.

— Ett flertal studier visar att syskon har bristfillig kunskap om sin
syster eller brors funktionsnedséttning och vilka effekter den ger.
Studier visar ocksa att fordldrar tenderar att 6verskatta barns
kunskap och vad barn forstdtt. Barn har mindre mdjligheter att
paverka sin situation och omgivning pé grund av sin dlder och
sociala situation, sager Astrid Emker.

Redan i véldigt ung alder &r syskon till barn med en
funktionsnedséttning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjélp.
De har manga varfor-fragor som behover svar, men det ar viktigt
att bemdta barnet pa ratt niva.

Efter 9-arséldern far barn en mer realistisk syn pé tillvaron 4n de
haft tidigare. De borjar se konsekvenser och uppméarksammar
omgivningens reaktioner.

— I den éldern borjar det bli jobbigt att syskonet kanske har ett
avvikande beteende eller utseende. De noterar blickar och borjar
fundera pa hur de ska forklara f6r andra.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att fordldrarnas ska orka. De
funderar ocksa dver érftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjdlva inte drabbades nér deras syster eller bror gjorde det.

Syskonens program

Den forsta dagen pa Agrenska ir det fokus pa barnet eller
ungdomen vars syskon har Lennox-Gastauts syndrom. Syskonen
berittar om sig sjilv eller sin familj om man vill. Andra dagen
borjar man fundera kring diagnosen och formulera fragor till
sjukskoterska eller ldkare. Till dem kan de stélla alla fragor de har.
Informationen om diagnosen utgér alltid frdn barnens egna fragor
och funderingar. I de yngre dldrarna riacker det ofta att syskonen fér
ett namn pa sjukdomen och en kort beskrivning av hur den
paverkar deras bror eller syster.

I nioarséldern viaxer en mer realistisk syn pa tillvaron fram. Barnen
inser att villkoren &r olika. De borjar se och forstd konsekvenser av
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syskonets sjukdom. Fragorna kan handla om hur det ska gé {for
deras bror eller syster i skolan och hur framtiden ser ut.

— Mitt syskon har svért att sitta still linge. Hur ska det ga i skolan,
ar funderingar de kan ha, sdger Astrid Emker.

I dldre syskons fragor hors ofta skuld, skam och sorg. Skuld 6ver
att de sjdlva inte fick funktionsnedséttningen. Men ocksa sorg dver
att inte ha fatt ett syskon som alla andra. Under samtalen far fragor
som de burit pd ldnge en chans att luftas.

For négra ar sedan var det en pojke som trodde att han orsakat sin
brors funktionsnedséttning. Nej, blev svaret fran lakaren. Lattnaden
syntes 1 14-aringens ansikte.

— Prata med barnen. Allt man pratar om mister lite av sin farlighet,
sdger Astrid Emker.

P4 onsdag och torsdag finns det chans till reflektioner och fortsatt
samtal kring syskonets egna kénslor. Syskonen triffas i sma
grupper. Ofta &r det forsta gangen de traffar andra som har broder
eller systrar med samma diagnos.

Utover samtalen gor syskonen olika samarbetsdvningar. De kan
gora kamratbanan som bestér av dventyrsbanor dir far agera
tillsammans for att klara 6vningarna.

Att lara kdnna varandra och ha roligt tillsammans ldgger grunden
for samtal dir de kan dela hemligheter, kénslor och strategier.
Personalens uppgift i samtalen dr att bekrifta barnens kénslor, inte
att avvisa dem genom att ge trost. Det dr viktigt att syskonen far
lufta det svéra.

De behdver veta att det ar okej att kinna som de gor och att de inte
ar ensamma 1 den kdnslan. Det osagda kan létt kdnnas som en
klump 1 magen eller ndgon annanstans i kroppen. I familjen dr det
kanske inte alltid sa 14tt att prata eftersom fordldrarna har sa
mycket att gora med barnet som har funktionsnedsittning att
syskonet inte vill belasta dem.

Att bira det tunga inom sig skapar stress.

— Viéra erfarenheter visar att gemenskapen och samtalen med andra
far hjarnan att avlastas och att de flesta mar fysiskt béttre av samtal,
sdger Astrid Emker.

Berittelsebok
Under veckan skapar syskonen en beréttelsebok om sig sjélv, om
diagnosen och om sina egna strategier. I boken ritar de av sin hand,
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som en symbol for dem sjdlva. Vid tummen ska de rita tva saker de
ar bra pa. Vid pekfingret saker de vill ska hinda om tvé ar. Vid
langfingret, vad andra siger de dr bra pd. Vid ringfingret drommar.
Och vid lillfingret modiga saker de gjort.

En annan del 1 beréttelseboken ir att fylla en cirkel med tartbitar av
kanslor. Glddje, sorg och ilska. Cirkeln blir en utgangspunkt for att
diskutera vilka de svéra kénslorna dr och vad man kan gora at dem.
Men ocksa vilka de hérliga kénslorna ar och hur de kan kidnnas
oftare.

Innehallet 1 veckan gar ut pa att skapa ett Oppet och tillatande
klimat dar det dr okej att prata kdnslor och ha drémmar. D4 kan
dven de bra sidorna av syskonskapet fa plats.

Vardagstid med foraldern

Brist pd egen tid med fordldrarna dr ocksé nédgot som syskonen
pratar om. Nistan alla vill ha mer tid med mamma eller pappa.

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

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

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

En bra erfarenhet tycker de sig ha fatt genom att deras syster eller
bror har en funktionsnedséttning ar att alla f6ds olika och har olika
forutsattningar i livet.

— En annan fordel 4r att de far ga fore 1 kon till Liseberg. Och dka
allt tva ganger, sdger Astrid Emker.

Lis mer om Agrenskas syskonarbete pd www.syskonkompetens.se
P& hemsidan finns bland annat verktyg for samtal och léstips 1
dmnet. Dér finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestillningar. De bygger pa fordldrars egna berittelser.
http://www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskon/Pratmandl
ar-och-syskonkarlek/
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Linn har tva storasystrar

Lena och Lisa ar de kéresta, basta storasystrar Linn kan ha. De
finns inga béttre personer for henne dn de tva, sdger fordldrarna.
Systrarna har deltagit pa utbildningsdagar pa Agrenska under
familjeveckor men ocksa enskilda kursdagar. De har kommit {or de
vill ldra sig mer om sin lillasysters epilepsi. Bdda har ocksa arbetat
som personliga assistenter for henne.

Uppvixten med en svart sjuk syster har pdverkat systrarnas liv.

— Det dr klart att de fatt klara sig mycket sjdlva i perioder, séger
Karin.

— I akuta ldgen for Linn har de kommit i andra hand. Sa blir det om
ett barn dr akut sjuk, sdger Robert.

Som vuxen har dldsta systern Lisa beréttat att hon kdnde sig mer
som en extramamma &n en storasyster under uppvéxten. Lena har
haft tankar, som hon vet inte stimmer, att hon var orsaken till att
Linn fick epilepsi. Det dr upplevelser som kommit fram under
gemensamma samtal.

— Det dr mycket mdjligt att jag véackte tanken hos Lena, att jag
kanske ropade: Vad har du gjort? nér hon fick sitt forsta anfall nér
de lekte i hallen nir Linn var tre &r. Det &r saidant man obetdnksamt
kan sdga 1 sin rddsla, sdger Robert.

Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sirskilda behov tidigt har
kontakt med tandvirden, giirna en barntandvardsspecialist.
Om det finns svirigheter med tal, sprik och itande behovs
aven kontakt med logoped.

Det berittar overtandlikare Joanna Malinowski och logoped
Lisa Bengtsson som informerar om vilket stod som finns att fa
inom tandvarden och logopedin.

Varannan person med en séllsynt diagnos har orofacial dysfunktion,
som paverkar mun- och tandfunktionen. Mun-C-Center ar ett
nationellt orofacialt (oro= mun facie= ansikte pa latin)
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen inom detta omrade nir det géller sdllsynta diagnoser.
Det finns dven odontologiska kompetenscenter for sidllsynta
diagnoser i Jonkoping och Umea.
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MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska vid familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar och sjukdomar.

— Idag har vi, efter ett godkdnnande fran er fordldrar, gjort en
oversiktlig undersokning och bedomning av barnens
munforhallanden, beréttar Joanna Malinowski.

Observationerna, tillsammans med information som forédldrarna
lamnat, stélls samman i en databas. Denna databas ir tillgénglig via
Mun-H-Centers hemsida. Dér finns uppgifter om en diagnos nir
teamet tréffat minst tio barn och ungdomar med samma diagnos.
Eftersom detta var forsta vistelsen med Lennox-Gastauts syndrom
saknas en sammanstillning.

Tandvard

Fran tidigare familjevistelser vid Agrenska finns uppgifter frin 43
personer med svarbehandlad epilepsi. De flesta av dem var under
femton &r gamla vid tillféllet. Av dem har femtio procent
svarforstaeligt tal, och en fjdrdedel riklig dregling. F& gnisslar
tanderna och fé har bettavvikelser.

Problem som kan forekomma vid epilepsi

Tandskador pa grund av fall, tandgnissling och bitskador kan
forekomma. En del epilepsimediciner paverkar tandkottet. Det kan
bli tjockare och mer lédttblodande. Salivutsondringen ka ocksa
paverkas med muntorrhet som f6ljd. Krikningar kan forekomma.

— Det finns ofta pdverkan pa tal och sprakférmaga och oralmotorisk
formaga, sidger Lisa Bengtsson.

Vad har vi sett idag?

— De barn vi tréffat pd den hér familjevistelsen har vélskotta tinder
och hos négra finns tandskador pé grund av fall, sdger Joanna
Malinowski.

Barn med svagare munfunktion och déligt med saliv behdver extra
tillsyn och skotsel av munnen, dd det medfor storre risk for karies
och fritskador pé tdnderna och irritationer i munslemhinnan.
Matrester, bakterier och svamp kan ansamlas och bidra till
infektioner och minskad komfort. Krikningar kan frata pa tinderna
och ge ett okat tandslitage speciellt i kombination med
tandgnissling.
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— Vid bristande salivkontroll det vill sdga dregling kan det finnas
delar av munnen som blir torra och inte nas av saliven, sédger
Joanna Malinowski.

Det ar viktigt att inspektera barnets mun regelbundet exempelvis
efter maltider eller efter krdkning och badda rent med vatten pa
muntork (bojlig pinne med skumplast, proxident) eller borsta
tanderna med en mjuk tandborste med lite mild fluortandkram eller
fluorlésning. Munnen kan ocksé smdrjas invéndigt med rapsolja
efterat for 6kad komfort och minskad risk for uttorkning.

De barn som éter en ketogen kost bor undvika vanliga tandkrédmer
dé de dr smaksatta med bland annat sockeralkoholer. Istdllet
rekommenderas en tandkrdm (CCS Prophy paste RDA 40) som gar
att kopa pd Mun-H-centers webbplats.

Forbered barnen

Infor det forsta besoket i tandvarden &r det viktigt att informera
tandvérdspersonalen om barnets sérskilda behov, mediciner och
vad som kan utlosa ett anfall. Barnet ska ocksé forberedas. Det kan
goras hemma med ett album som visar vad som ska hédnda och
vilka personer barnet ska méta.

— Jag rekommenderar besok i tandvarden minst var sjétte ménad,
sdger Joanna Malinowski.

Munhilsa och munmotorik

Barn kommer till logoped for utredning och traning av
kommunikation, sug-, tugg- och sviljformaga och munmotorik.
Logopeden ger ocksé rddgivning kring matning och dtsvérigheter.
— Som logopeder jobbar vi med munnens funktion, alltsa férmagan
att tugga, svilja, hantera mat och hantera saliv. Men naturligtvis
ocksa med bitovanor, talsvarigheter och kommunikation, sdger
logoped Lisa Bengtsson.

Vad har vi sett nir det giiller munmotorik?

Det finns en stor variation bland barnen, nér det giller munmotorik.
Flera barn har hypotona (svaga) muskler. Atsvarigheter, dregling
och bitovanor forekommer ocksa, liksom talsvérigheter.

Om barnet har nagra av dessa svarigheter kan det vara bra att fa
kontakt med en logoped pa hemmaplan. Den behandling logopeden
foreslar beror pa det enskilda barnets behov.
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Det kan finnas manga orsaker till att barnet har svart att dta. En ar
att viljan eller orken att dta beror pa brist pa aptit, mag- och
tarmbesvir, andningen och allméntillstandet (trotthet). En annan att
formagan att dta dr paverkad. Att suga, dricka, tugga och svilja ér
komplexa aktiviteter. Darfor ar det viktigt att forsta vad som stor
barnets formaga.

— Vi behover tugga for att underlédtta matsmiltningen, for att kénna
mattnad och dta lagom mycket. Men ocksa for att fa starkare
tuggmuskler och en battre kdkposition. Om barnet har svart att
tugga kan det ge upphov till "oral habits”, bitovanor.
Tuggformagan behdver anviandas. For att trina tuggformagan har
vi flera olika redskap, sdger Lisa Bengtsson.

Nedsatt salivkontroll, dregling, kan ha minga orsaker. Den beror
ndstan aldrig pa okad salivproduktion, utan pd att saliven inte sviljs
undan tillrackligt. Utredning om orsaken bor goras av ett
multiprofessionellt team av tandlikare, logoped, 6ra-, nésa-,
halsldkare, sjukgymnast och arbetsterapeut. Ett forsta steg i
behandlingen kan vara att se dver barnets sittstdllning och
huvudhallning, oralmotorisk trdning och att 6ka barnets
medvetenhet om salivkontrollen. Tandreglering kan ocksa behovas.
I ett andra steg kommer medicinering och 1 ett tredje kirurgi.

Vid ~oral habits”, bitovanor 6kar ofta salivproduktionen. De kan ge
skador pa barnets tinder. Aven tandgnissling kan vara en form av
bitovana.

Behandling syftar till att dtgérda smértan eller obehaget, analysera
barnets beteende och erbjuda annat att bita pa for att tillgodose
barnets behov av stimulans.

Annan behandling hos logopeden kan vara att forbéttra tal- och
artikulationsformagan.

Mun-H-Center ér ett nationellt kunskapscenter som familjen eller
den lokala habiliteringen eller logopedmottagningen kan
konsultera.

Lds mer om oralmotorik i nya skriften ”Uppleva med munnen och
hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer”. Den gar att bestdlla via Mun-H-Centers
hemsida.
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Linn &r idag sjutton ar och har ett gott humor. Nir de fradgar henne
hur hon mar svarar hon alltid: Jag mér /ite bra.
— Hon har i sitt leende burit oss. Sé ar det, sdger Robert.

Linn har haft mediciner som gjort henne ilsken, da hon sparkar,
rivs och slass. Nu dr hon sig sjdlv igen.

Linns anfall gar i tre till fyra veckors cykler, med 50-60 kramper
per dag under tio femton dagar, sedan kommer tre fyra gulddagar
utan kramper, sedan trappas situationen upp igen under tre fyra
dagar och det vintar ett nytt skov.

— Hon aterhdmtar sig snabbare @n tidigare. Bade epilepsin och hon
har stabiliserats.

Idag ar Karin och Robert assistenter for Linn och en utomstaende
assistent arbetar 30 per timmar vecka. Linn &r sedan nédgra ar pa
korttids en gdng i manaden. Tva veckor pa sommaren ar hon pa
lager.

— Hon &lskar att komma bort fran oss, skrattar foraldrarna.

Linn &r pa vdg in i vuxenlivet, en fordndring som paverkar
fordldrarna.

— Det &r en stor skriack for oss hur det ska bli med nya ldkare och
ny habilitering, men vi hoppas att det blir en mjuk 6vergang nir
hon &r nitton eller tjugo ar. Gréansen &r inte aldersbunden, utan efter
behov, sdger Robert.

Han och Karin 6nskar att de redan nir Linn gick i tredje fjarde
klass hade kunnat acceptera situationen och planera livet efter det.
— Da tittade vi 1 backspegeln och forsokte bromsa det val vi sedan
gjorde. Jag vill uppmana foréldrar att forsok acceptera och ta emot
den hjdlp som erbjuds att processa situationen ni &r 1.

— Idag tror jag att det gar fortare att fa hjélp, sdger Karin.

Information fran forsakringskassan

Véardbidrag, tillfillig forildrapenning, kontaktdagar och
assistansstod dr nigra av de stod som forsikringskassan kan ge
till forialdrar som har barn med funktionsnedsittning. Gunnel
Hagberg, som ir personlig handliaggare pa forsiakringskassan i
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Goteborg, informerade om det ekonomiska stod familjerna kan
erbjudas.

De som har barn med funktionsnedsittning kan ansoka om
vardbidrag, bilstdd och assistansersittning. Fran och med juli det &r
de blir 19 ar kan funktionsnedsatta ungdomar sjidlva ansoka om
handikapperséttning och aktivitetsersittning.

Ansokan

Nér man skickar en ansokan till forsidkringskassan ska ett utforligt
medicinskt intyg utfiardat av behandlande likare bifogas. Intyget
ska beskriva barnets funktionsnedséttning. Nir alla handlingar
inkommit tar handldggaren, helst inom en vecka, kontakt med
sOkanden for att boka tid for utredningssamtal. Detta kan ske pa
forsdkringskassan men ocksa i hemmet eller via telefon.
Handlaggaren utreder drendet och lagger ett forslag till beslut, och
beslut fattas till sist av en sdrskilt utsedd beslutsfattare.

Vid avslag kan drendet omprovas vid forsékringskassans
omprovningsenhet. Fdr man avslag dér kan drendet 6verklagas i
Forvaltningsritten, dérefter i Kammarrétten och Hogsta
Forvaltningsdomstolen. Dessa avgor dock om provningstillstdnd
lamnas eller inte. Detta innebér att Forvaltningsrétten kan bli den
slutliga instansen.

— Eftersom forsdkringskassan gor en individuell provning i varje
enskilt fall dr det viktigt att man 6verklagar beslut man inte &r n6jd
med. Overklagan behover inte vara komplicerad, det ricker med ett
brev dir man pa ett enkelt sitt forklarar varfor man &r missnojd
med beslutet, sdger Gunnel Hagberg.

Mer info och blanketter for ansékan finns pd
www.forsakringskassan.se

Véardbidrag

Vardbidrag ar till for dem som vardar ett sjukt barn eller barn med
funktionsnedsédttning. Det kan betalas ut frén att barnet ar nyfott till
och med juni det &r det fyller 19 ar.

For att man ska kunna fa vardbidrag maste barnet behova sarskild
vard och tillsyn under minst sex manader. Vard- och
tillsynsbehovet innefattar exempelvis medicinering, hjélp med
kommunikationen, aktivering, traningsprogram och tillsyn for att
avstyra farliga situationer.
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Vardbidragets niva styrs av barnets virdbehov, inte av vilken
diagnos barnet har. Det kan alltsa ges 4ven om ingen faststilld
diagnos finns. Nér annat samhéllsstdd finns, exempelvis om barnet
bor hos stodfamilj eller dker pd korttidsverksamhet, paverkas nivan
pa vardbidraget. Om barnet beviljas assistanserséttning omprévas
vardbidraget.

Ett helt vardbidrag dr 250 procent av prisbasbeloppet, som &r

44 500 kr (2015).

Vardbidraget finns i fyra nivaer: helt, tre fjirdedels, halvt eller en
fjardedels bidrag. For 2015 ger det féljande belopp:

Helt vardbidrag 9 271 kr/ man 111 252 kr/ar
Tre fjardedels vardbidrag 6 953 kr/mén 83 436 kr/ar
Halvt vardbidrag 4 635 kr/man 55 620 kr/ér
En fjérdedels vardbidrag 2 318 kr/mén 27 816 kr/ér

Utover vardbidraget — som &r en ersdttning for den extra
arbetsinsats funktionsnedséttningen medfor for fordldrarna — kan
familjen ocksa i vissa fall fa ersdttning for merkostnader. Det
innebdr att om det finns merkostnader pa 18, 36, 53 eller 69 procent
av prisbasbeloppet, som godkénts av forsdkringskassan, kan denna
del av vardbidraget skattebefrias.

Det finns dven mojlighet att fa merkostnadserséttning utéver
beviljat vardbidrag. Det sker om tillsyns- och vardbehovet for ett
barn &r s stort att familjen far ett helt vardbidrag och dessutom har
merkostnader pa minst 18 procent av prisbasbeloppet.

Merkostnader innefattar exempelvis:

o Slitage av klader

e Extra kostnader for okat tvittbehov

e Specialkost

e Behandlingsresor/behandlingsbesdk

e Kostnader for kommunikationstraning, motorisk trdning etc.

Merkostnaderna &r de extra kostnader familjen har till {6ljd av
barnets funktionsnedséttning, alltsd inte den totala kostnaden for
varje kategori.

Vérdbidraget ar skattepliktigt och pensionsgrundande, men inte
sjukpenninggrundande. Det kan beviljas for olika tidsperioder, men
barn med bestdende funktionsnedsittning kan bli beviljade
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vardbidrag pd “obegréinsad tid”. Forsdkringskassan foljer da upp
vérdbehovet genom att gora efterkontroller.

Bidragstagarna dr skyldiga att anmaéla forédndrat vardbehov eller om
man beviljats annat samhéllsstod.

Assistansersittning

Assistansersdttning ér ett ekonomiskt stod som ger de personer med
de allra svéraste funktionsnedséttningarna rtt till personlig
assistent for att kunna leva ett mer sjélvstandigt liv.

Personlig assistans kan ansokas hos kommunen eller
forsakringskassan. Kommunen har ansvaret di de grundlédggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Staten (forsdkringskassan) kan bevilja
assistansersittning for personlig assistans nir de grundldggande
behoven dverstiger 20 timmar per vecka.

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn ska kunna utga krivs det att vardbehovet
ar betydligt storre an vad som normalt ingér i fordldraansvaret.

Tillfallig foraldrapenning

Tillféllig fordldrapenning ar ersittning for inkomstbortfall nér en
fordlder méste avsta fran arbete for bland annat vérd av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman. Ersdttningen
kan utgé maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vérdbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig forédldrapenning
inte betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov.

Erséttningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och i
vissa fall upp till 16 ar. Det finns d&ven mojlighet att fa tillfallig
fordldrapenning for barn med allvarlig diagnos, och en pagaende
akutbehandling dér det foreligger hot mot barnets liv, till dess
barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutldtande kravs da. Tillfallig
fordldrapenning vid allvarligt sjukt barn kan utgd med obegréansat
antal dagar.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) géller sirskilda regler. Tillfallig
fordldrapenning kan 1 dessa fall utga upp till 21-23 érs élder.
Fordldrarna till dessa barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar per
barn och &r, vilka kan anvandas for att ge fordldrarna mojlighet att
lara sig mer om hur de kan stddja sitt barn. Det kan exempelvis ske
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genom kurser eller besoksdagar i skolan. Man kan f3 tillfdllig
foréldrapenning for kontaktdagar fram tills barnet fyller 16 ar.

Bilstod

Bilstdd ar ett bidrag for inkdp av bil (genom grundbidrag och
anskaffningsbidrag), eller anpassning av bil. Det gar att ha
fardtjanst och samtidigt soka bilstod.

Fordldern kan fa bilstod om barnets funktionshinder gor att
familjen har vdsentliga svarigheter att forflytta sig med barnet eller
att dka med allménna kommunikationsmedel.
Funktionsnedsittningen ska vara bestdende eller i vart fall beréknas
vara under minst nio ars tid. Ddrefter finns det mojligheter att
ansOka om ett nytt bidrag.

Bilstodet bestar av ett grundbidrag pa 60 000 kronor, ett
inkomstprovat anskaffningsbidrag pd maximalt 44 000 kronor samt
ett bidrag for anpassning av bilen. For anpassningen finns inget
kostnadstak. Det gar att soka anpassningsbidrag for bil man redan
dger. Man maéste dock uppfylla kraven for bilstod som man sedan
inte maste plocka ut. Bilen maste ocksé ansens ldmplig for
anpassning.

Efter beslut har familjen sex manader pa sig att inférskaffa den nya
bilen eller genomfora anpassningen. Familjen viljer sjélv bil men
blir aterbetalningsskyldig om den séljs inom nio &r efter att beslut
om bilstdd fattades.

— Vill man kopa en ny bil inom den tiden kan man fora en dialog
med sin handldggare, siger Gunnel Hagberg.

Normalt kan man inte f& nytt bilstdd innan det gétt nio ar sedan
forra beslutet.

— Det finns flera olika stodinsatser i kommunen som kan vara
aktuellt for barn med Lennox-Gastauts syndrom. De kan gilla
forskola, skola och stod inom LSS. Det séiger Johanna
Skoglund som iir socionom pa Agrenska niir hon berittar om
de olika typerna av stod som erbjuds i kommunen.

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS finns
till for att ge goda livsvillkor. Det &r en réttighetslag, med tio olika
insatser. For att omfattas av LSS ska man tillhora nagon av foljande
tre kategorier:
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1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstdnd.

2. Personer med betydande och bestaende begavningsméssig
funktionsnedsattning efter hjarnskada i vuxen alder féranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom.

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

Foljande stodinsatser frdn kommunen kan bli aktuella for personer
inom LSS personkretsar:

Avlosarservice i hemmet

Den hér insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avkoppling och till att utritta &renden utanfor hemmet, sa Johanna
Skoglund.

Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
16sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt fran fall till
fall.

— Det ar viktigt att tinka pa att avlosarservice kan paverka
vardbidraget. Man méste komma ihig att meddela
Forsdkringskassan om man far nya insatser beviljade, annars kan
man bli dterbetalningsskyldig, sa Johanna Skoglund.

Korttidsvistelse och stodfamilj

— Korttidsvistelse 1 en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar
bade till att ge anhoriga avlosning och mer tid for syskonen, men
ocksa till att tillgodose barnets behov av miljdombyte och
rekreation, sa Johanna Skoglund.

Tanken édr att barnet ska fa mojlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan 1 tidig alder.

Bostadsanpassning

De som pé grund av funktionsnedsittning eller sjukdom behover
hjalp att anpassa sin bostad ska fa sadan hjdlp om man har
lakarintyg samt intyg fran arbetsterapeut eller sjukgymnast. Med
hjélp av ett bostadsanpassningsbidrag kan man gora de
anpassningar som dr nddvéndiga for att det dagliga livet ska
fungera. Atgirderna ska vara "nddvindiga for att bostaden skall
vara dndamélsenlig”. Ansokan gors till kommunen. Mer
information om hur man gér till viga finns pa
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www.bostadscenter.se. Boverket har tillsyn 6ver kommunens
bidragsverksamhet for bostadsanpassning.

Socialtjinstlagen, SoL

De insatser som ges enligt LSS kan ocksa ges enligt
socialtjanstlagen, SoL. Man har alltid rétt att soka en insats och fa
ett skriftligt besked om beslut.

Stodet soks hos Socialsekreterare, LSS handléggare eller
Bistandshandlaggare.

Det hiir giller i skolan

Enligt skollagen har barnen ritt till stod for att na skolans
kunskapsmél. Atgirdsprogram ska upprittas for hur eleven ska
klara kunskapsmal och vilket stod som krévs. Det dr rektorns
ansvar att eleven fér ett dtgérdsprogram om det behovs.

Fran och med den 1 juli 2011 géller en ny svensk skollag for bade
offentliga och privata skolor. Den innebér bland annat skdrpta krav
pa lérare; endast behoriga lérare ska kunna fa tillsvidareanstillning.
Skolinspektionen har mojlighet att ge vite till eller stdnga skolor
som misskoter sig.

— Rektorn eller forskolechefen dr skyldig att utreda om en elev
behover sdrskilt stod, sa Johanna Skoglund.

Stodatgarder

Stodatgirderna till en elev med funktionsnedséttning kan se olika
ut och exempelvis besta av handledning och fortbildning av
personal. Eleven kan ocksé fé en resursperson i skolan. I andra fall
gOrs en omorganisation sa att eleven undervisas i en mindre grupp.
Aven anpassning av lokal eller liromedel kan riknas som stod.
Skolan har skyldighet att ta hansyn till elevers olika behov, samt ge
stdd och stimulans sé att elever utvecklas sa langt som mojligt.

Sarskolan
Sarskolan dr en egen skolform som finns till for personer med

utvecklingsstorning. Den dr obligatorisk pa nio ar, precis som
grundskolan, men har egna ldroplaner som ger eleven mgjlighet till
ytterligare ett ldsér om kunskapsmaélen inte uppnétts efter nio &r.
Sérskolan indelas i1 grundsérskola och traningsskola. Innan eleven
antas till sarskolan gors en utredning for en pedagogisk,
psykologisk, medicinsk och social bedomning. Beslutet att anta
eleven fattas av den ansvariga politiska ndmnden 1 kommunen.
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— Att g 1 sdrskola behover inte innebéra att eleven gar i en annan
skola. Det finns sérskoleklasser i grundskolan. Enskilda individer
kan ocksa gé integrerade i1 en grundskoleklass,

sa Johanna Skoglund.

Tips infor moten med skolan

— Som foralder till ett barn med funktionsnedséttning blir det
manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er vil
infoér sddana moten och se till att ha med berdrda beslutsfattare, sa
Johanna Skoglund.

Det ér bra att ha en tydlig dagordning och fora protokoll om vem
som ska gora vad — och till ndr. Det 6kar chanserna att forslagen
faktiskt genomfors. Det dr ocksé viktigt att boka in en ny tid for
aterkoppling och uppfoljning av atgarderna.

— En forlésande fraga som kan leda till kreativitet och ett
gemensamt engagemang ar “Hur gor vi da?”. Sarskilt bra fungerar
en sadan Oppen fraga om forhandlingarna mellan parterna gér trogt.
Att f4 till ett gott samarbete och god samverkan kring barnet ér
allas ansvar, sa Johanna Skoglund.

Vart viander vi oss?

Om familjen dr missndjd med nigot beslut som beror barnet 1
skolan vinder man sig i1 forsta hand till rektorn eller
forskolechefen. Nista instans dr ansvarig tjinsteman eller nimnd 1
kommunen. Man kan dven vénda sig till Skolverket
www.skolverket.se

Skolverkets upplysningstjénst:

Tel: 08 - 527 332 00

upplysningstjansten@skolverket.se

Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjalpmedel och rekreationsresor. Pé sjukhus kan man fa hjélp med
att hitta fonder. De finns ocksa 1 bibliotekets bocker Alla dessa
fonder och Stora fondboken. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas: wwwe.stiftelser.1st.se/Stift Web/SSearch.aspx. Vissa
foretag hjdlper ocks4 till att hitta rétt fonder for en mindre summa.
Tips pa bra webbsidor

www.agrenska.se — Agrenska
www.agrenska.se/syskonkompetens
www.fk.se - Forsikringskassan
www.1177.se — Sjukvérdsupplysningen

www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
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www.skolverket.se — Skolverket
http://www.barncancerfonden.se/elevers-ratt/

www.spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
www.mfd.se — Myndigheten for delaktighet
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.mun-h-center.se — Mun-H-center

www.notisum.se — Lagar pa nitet
www.nfsd.se — Nationella funktionen sillsynta diagnoser
www.lul.se/infoteket

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

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

Ovanliga diagnoser/sjukdomar r i stor utstrackning ocksa okédnda
sjukdomar. Behovet av kunskap ar déarfor stort.
Informationscentrum goér kontinuerligt uppdateringar av
kunskapsldget tillsammans med ledande specialister och
handikapporganisationer och patientféreningar.

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

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att 6ka samordningen, samverkan och spridning av
information inom omrédet séllsynta diagnoser har
Socialstyrelsen pa regeringens uppdrag inrittat Nationella
Funktionen Sillsynta Diagnoser, NFSD.

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

NFSDs uppgift ar att:
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- bidra till 6kad samordning och koordinering av hélso- och
sjukvérdens resurser for personer med séllsynta sjukdomar
liksom 0kad samordning med bland annat socialtjanst och
frivilligorganisationer.

- bidra till spridning av kunskap och information till alla
delar av hélso- och sjukvarden och till andra berorda
samhdllsinstanser samt till patienter och anhoriga

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

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

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med
helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-
séttning, deras familjer samt professionella som de moter.

Mer om NFSD verksamhet kan du ldsa pA www.nfsd.se

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlikare Tove Hallbook

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Barnneurologmottagningen

416 85 GOTEBORG

Tel: 031-343 40 00

Epilepsisjukskoterska Birgitta Olovson
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Neurologmottagningen

416 85 GOTEBORG

Tel: 031-343 40 00

Leg psykolog Ingrid Tonning Olsson
Barn- och ungdomssjukhuset
Universitetssjukhuset Lund

221 85 LUND

Tel: 046-178 419

Neuropedriater Barbro Westerberg
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Barnneurologen

416 85 GOTEBORG

Tel: 031-343 40 00
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Logoped Jenny Samuelsson
DART

Kruthusgatan 17

411 04 GOTEBORG

Tel: 031-342 08 01

Fysioterapeut Elke Schubert Hjalmarsson
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Fysioterapin

416 85 GOTEBORG

Tel: 031-343 40 00

Arbetsterapeut Ellen Odéus

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Arbetsterapin

416 85 GOTEBORG

Tel: 031-343 40 00

Personlig handlidggare Gunnel Hagberg
Forsékringskassan

Funktionshinder

Box 8784

402 76 GOTEBORG

Tel: 010-116 70 85

Medverkande fran Mun-H-Center
Joanna Malinowski, 6vertandldkare
Lisa Bengtsson, logoped
Mun-H-Center

Box 7162

402 33 GOTEBORG

Tel: 010-441 79 80

Medverkande frin Agrenska
Sjukskdterska Ylva Wallentin
Forskolldrare Anna Lundquist
Pedagog Astrid Emker
Socionom Johanna Skoglund
Socionom Cecilia Stocks
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031-750 91 00
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En sammanfattning av dokumentation nr 494

Lennox-Gastauts syndrom &r svarbehandlad epilepsi.

Epilepsi dr en 6vergdende onormal aktivitet mellan nervceller 1
hjarnbarken. Vid svirbehandlad epilepsi finns en stark koppling till
andra funktionsnedsattningar.

Varje ar far 3 500 vuxna och 1 500 barn i Sverige epilepsi. Ungefar
300 av barnen far svarbehandlad epilepsi. Av dem fér en tredjedel
Lennox-Gastauts syndrom.

Spridningen av symtom é&r stor. Vilka symtom barnet har beror
framforallt pé vilken del av hjdrnan som &r paverkad.

De flesta av barnen har ocksé utvecklingsstorning. Behandlingen av
barnen utgér fran det enskilda barnets behov.

AGRENSKAS FAMILIE- 0CH VUXENVISTELSER A GRENSKA

Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser

. .agrenska.se
© Agrenska 2015 www.ag
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