Kliniken i fokus

NEUROPEDIATRISKA KLINIKEN VID ASTRID LINDGRENS BARNSJUKHUS

BARNNEUROLOGI
ar ingen barnlek

Att arbeta som barnneurolog ar bland det
svaraste och mest tillfredsstéllande man kan
gora. For att lyckas maste man vinna bar-
nets fortroende. Pa Neuropediatriska klini-
ken pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Solna
har personalen spetskompetens bade inom
epilepsi och lek.

Stolsryggar med Karlsson pa taket och Pippi Ling-
strump. En nallebjérn hir och ett lejon dir. Ett antal lek-
fulla inslag p& Neuropediatriska mottagningen pd Astrid

Lindgrens Barnsjukhus i Solna tyder pd att de 12 000 arliga
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patienterna dr barn. Att inse det kan ha en avgérande bety-
delse, menar Ronny Wickstrém. Han ir 6verlikare, sektions-
chef p& Neuropediatriska kliniken och docent pd Karolinska
Institutet.

I ett konferensrum lite lingre bort, i samma korridor som
kramdjuren, forklarar han varfér. Rummet ir avskalat, sa
niir som pd en papperslapp med tre virdeord pé en anslags-
tavla: "Medmiinsklighet”, "Ansvar” och "Helhetssyn”.

— Barnhjirnan skiljer sig mycket frin vuxenhjirnan, skill-
naden idr oerhért mycket stérre din exempelvis den mellan en
vuxenlever och en barnlever. Det maste man ta hinsyn till
bdde i bedémningen och behandlingen. Likemedel som ir
bra mot epilepsi kan vara diliga f6r barnets nerveeller. Nerv-
systemet ir inte firdigutvecklat férrin man dr 25 ar, siger
Ronny Wickstrém.



Ronny Wikstrém

"Barnhjirnan skiljer sig mycket frin
vuxenhjirnan, skillnaden dr oerhort
mycket storre dn exempelvis den mellan

en vuxenlever och en barnlever.”

NYA METODER FORENKLAR DIAGNOS

Samtidigt ir diagnostiken av barnneurologiska sjukdomar
komplex. Bakom barnneurologiska symtom — till exempel
ett barn som inte ger égonkontakt — kan neurometabola
sjukdomar dolja sig. Mdnga av dessa barn nér inte vuxenal-
der och dér innan de blir tio &r gamla.

— Trenden ir att fler barn 6verlever lingre, vilket kommer
att férindra panoramat och paverka dven vuxenneurologin.
Nu ser vi ocksd en fullstindig revolution, dir vi med nya
metoder som DNA-sekvenstekniken Whole Exome Sequen-
cing (WES) kan se var det genetiska felet sitter och stilla en
diagnos.

Dirigenom slipper barn och férildrar utdragna utred-
ningar. Barnet skonas frin tung och onédig medicinering,
och férildrarna far besked om barnets forvintade livslingd
och funktionsnedsittningar.

— Ibland kan férildrarna fa beskedet att sjukdomen kom-
mer att gd dver av sig sjilv. Ett exempel dr neonatala anfall
som bara drabbar den omogna hjirnan och dir vissa former
ir ofarliga och gir 6ver nir hjirnan mognar.
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Aterigen en piminnelse om skillnaderna mellan vuxen-
och barnneurologi — och ett prov pd den breda kompetensen
vid Neuropediatriska kliniken. De vanligaste sjukdomarna
ir epilepsi och CP-syndrom. Men pd kliniken behandlas dven
barnneurokirurgiska sjukdomar och muskelsjukdomar si-
som plexusskador, dysmeli, artrogrypos och sillsynta, svira
sjukdomar som ADEM (akut disseminerad encefalomyelit).
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Fragan ir hur de lyckas uppriitthilla en sidan exceptionell
kompetens.

— Totalt har vi pd Karolinska Solna/Huddinge 6éver 40
barnneurologer. Det dr unikt ménga och betyder att vi varje
vecka kan ha ronder och diskutera om de svaraste knickfal-
len. Det ger oss en extrem styrka. Tillsammans med Sachs-
ska barn- och ungdomssjukhuset (SOS) har vi uppemot 50
barnneurologer i Stockholm — en tredjedel av Sveriges barn-
neurologer.

Knickfrigorna som kriver hogspecialiserad spetskompe-
tens uppgdr till runt 25 procent, medan det stora flédet av
patienter fordrar barnneurologisk kompetens pd basniva.
Losningen som Neuropediatriska kliniken tillimpar med
stor framgdng ir en organisation med 14 hogspecialiserade
och multikompetenta team. Teamen besitter spetskompetens
inom varsin sjukdom (epilepsi-team, CP-team och si vidare),
maénga bedriver dven forskning inom sitt specialomréde.
Samtidigt dr de multidisciplinira f6r att kunna ta hand om
alla delar av patientens behov. Utéver de higspecialiserade
teamen handhar man olika barnneurologiska sjukdomar pa
basnivd. Virdefullt inte minst f6r att manga av patienterna
ir multisjuka.

MEST TACKSAMMA PLATSEN ATT JOBBA PA

Vi dker upp till Slutenvird, avdelning Q82. Hir behandlas
de svéraste fallen som kriver spetskompetens. Pa en av de 15
platserna ligger en flicka. Hon tittar inte pd Pippi Ling-
strump-filmen som visas i tv:n, utan har huvudet bortvint.
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Forildrarna stir bredvid. Vanligen klarar de att hantera hen-
nes svira epilepsi hemmavid. Men nu har epilepsin skenat 1
viig, bortom kontroll.

— Hir fir hon mediciner intravendst for att bryta tillstin-
det med anfallen. Det sker under kontrollerade former och
overvakad andning. Efter tvd dagar kan hon antagligen kom-
ma till “basliget” och dka hem.

Orden ”3ka hem” far flickan att reagera och vinda sig om
mot mamman.

— Snart fir vi 8ka hem, men inte nu, siger mamma An-
neli Cede.

P4 fridgan hur n6jd hon ir med omsorgen pd avdelningen
svarar hon:

— Jag dr oerhért n6jd! Det ir bra hir pd Q82.

Hennes 6gon glittrar av djup tacksamhet.

Ett handskrivet papper i korridoren uttrycker ett liknande
budskap:

“Tak for att Ni har jort mej frisk nu”.

Sjdlv reflekterar Ronny Wickstrém éver hur hirt ansatta
fordldrarna med livslangt svdrt sjuka barn ir, vilket pdmin-
ner om virdeordet "Minsklighet” frin anslagstavlan.

— De behéver allt stéd de kan fa. Innan jag valde inrikt-
ning sdg jag de hir barnen, som ir s oerhort svirt sjuka; jag
sdg forildrarna som gor allt de kan f6r sina barn och ir s
slutkérda att de knappt har nisan ovanfér vattenytan. D3
tinkte jag "jiklar vilken méjlighet, hir kan du gora en stor
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Ovantillhéger, Maria Drottheden
Nedan vénster, Riitta Rosberg Mercurio
Nedan héger, Gunilla Tullsson

insats for osynliga barn och fordldrar!”. Det var en av de sa-
kerna som gjorde att jag valde barnneurologi. Hir ir den
mest tacksamma, bista platsen 1 hela virlden att jobba pa.

Han fortsiitter:

— Neurologiskt sjuka barn och deras forildrar idr de sva-
gaste 1 virt samhille och de har enorma behov. Den gruppen
ska man komma ihdg och inte ta resurser ifran!

Négra steg bort i1 korridoren hejdas han av ST-barnlika-
ren Ida Aghamn, som behover diskutera ett akut problem med
honom pé en ging. En attadrig flicka har plotsligt fitt in-
flammation 1 bida synnerverna. Ronny Wickstrém misstin-
ker begynnande multipel skleros (MS), vilket ir ytterst ovan-
ligt hos barn. Han beordrar att som tilligg till behandling
med steroider och immunglobuliner inleda en plasmabytes-

behandling, plasmaferes, 1 fem dygn.

TRANING AV FORMBARA BARNHJARNOR

Vi limnar Slutenvird och gér vidare till Dagvird, som har
kapacitet for 16 barn per dygn och tar emot patienter frin
hela landet, beriittar Riitta Rosberg Mercurio, som dr neuro-
specialiserad barnsjukskéterska. Minga av patienterna ir
barn som ir fddda med livslinga och svira funktionsnedsitt-
ningar. Hir fir de habilitering, det vill siiga hjilp att lira sig
utveckla viktiga funktionaliteter, som grov- och finmotorik
samt tal, for att klara vardagen s sjilvstindigt som majligt,
inte minst skolgdngen. Till patienternas forfogande stir ett






brett spektrum av experter: specialiserade sjukgymnaster, ar-
betsterapeuter, logopeder och spelpedagoger. Neuropsykolo-
ger bistdr bland annat med kognitiv konsekvensanalys.

Hir kan exempelvis en patient med en mild CP pé hoger
hand f3 géra “vanteévningen”, som f6ljer neurala darwinis-
tiska grundregler. Vanten tris pd den friska vinsterarmen
och tvingar dirigenom den sjuka handen att arbeta med
hjdlp av synnerverna.

Aterigen en piminnelse om hur formbar barnhjirnan ir.

Utover habilitering kan idven rehabilitering férekomma pé
Dagvirden, inte minst av barn 1 "moppeédldern” med trauma-
tiska hjirnskador. I somras kom en sddan tondring in efter
en olycka i vatten.
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"Hir far de habilitering, det vill siga
hjalp att lara sig utveckla viktiga funk-
tionaliteter, som grov- och finmotorik
samt tal, for att klara vardagen sa sjalv-
standigt som maojligt, inte minst skol-

gangen.”




—Han var medvetslos och rejilt nedkyld, 14 grader Celsius.
Han ldg 1 ECMO (extracorporeal membran oxygenering —en
modifierad hjirtlungmaskin som syresitter blodet utanfor

kroppen via ett membran) i flera dagar och 16pte stor risk for

omfattande hjirnskador. Vi trodde inte att han skulle 6verleva.
Men efter en riddningsaktion av vira specialiserade ortopeder
och neurologer och en rehabilitering hiir pd Dagvirden kunde
pojken bokstavligt talat gd hem, siger Ronny Wickstrom.

ATT LEKA AR NODVANDIGT

I hissen ner talar Ronny Wickstrém om andra komponenter
som kan vara livsavgorande for tillfrisknandet. Att barn efter
kirurgiska ingrepp inte ska behéva dela avdelning med skri-
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Felina Parmstad

kande ildre, att de ska fi méta en lugn och vinlig miljs, att
de trots gravallvarliga sjukdomar ska fa vara barn och fi en
skrattstund med en clown, besika ett bibliotek, gé i en skola
som samarbetar med deras vanliga skola och kunna ge sig
hin och leka pé sjukhuset!

— Mycket handlar om att 6verleva. Det dr omdjligt att vis-
tas pd sjukhuset 1 flera veckor utan att fa byta milj6.

Vil i lekrummet, mellan en leksaksambulans 1 megafor-
mat och en “sjukhusreception”, fir han direktkontakt med
en liten krabat med gyllene lockar i en vit sjukhusrock. Poj-
ken idr kopplad till en rullande droppmaskin.

— Ska vi leka doktor, undrar Ronny Wickstrom.

—Ja! svarar pojken fortjust.
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Mats Eriksson

Dir tar leken vid, en lika rolig som dngestdimpande lek.

— Det gér inte att underska barn om de inte vill, allra
minst neurologiskt sjuka barn. Om barn ir ridda fungerar
ingenting. Man maste vinna deras fortroende. Det bista siit-
tet dr att ta av sig skorna och aktivt leka med dem. D3 kan
man ocksé se om de f6rmar anviinda fingrarna och titta rakt
16gonen. Det dr det som ir sd grymt med vart jobb, vi méiste
leka! Men man maéste skiirpa sig och ligga all vardagsstress
it sidan. Barn mirker om man inte ir helt nirvarande.

Aven tondringar kan f3 leka av sig — vid biljardbordet,
med hockey- eller datorspel och i skaparverkstan. Ett barn 1
tidiga tondren med keps ir helt férsjunken i ett monopolspel
med sin pappa.

Vi gér in i det taktila rummet. Hir kan frimst barn med
utvecklingsstérning samt blinda barn f3 aktiv sensorisk sti-
mulans.

— Var uppgift ir att se och uppmuntra det friska i barnet.
Vi vill lyfta fram det friska, siger lekterapeuten Ann Jacobs-
son, som ingdr 1 lekteamet tillsammans med forskollirare,
specialpedagoger och musikterapeuter.

ALLA BARN MAR BATTRE HEMMA

Vilimnar lekrummet och gér tillbaka till Neuropediatriska
mottagningen. En mamma med ett spidbarn i famnen och
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Ovantillhéger, Ronny Wikstrém
Nedan tillhéger, Anna Arhelm

"Man mdste vinna deras fortroende.
Det biista sittet dr att ta av sig skorna
och aktivt leka med dem.”

sin man bredvid limnar just mottagningen. Det rider inga
tvivel om pé vems sida Ronny Wickstrém stir.

— Neurologiskt sjuka barn dr en grupp som inte kommer
fram i samhiillet. De fir inte den hjilp de behover, siiger han.

Han efterlyser fler stillen {6r rehabilitering av barn med
hjirnskador; 1 dag ligger landets enda stille hir. Han énskar
dven fler vardplatser och utveckling av nya virdformer som
kan méjliggora att barn 1 storre utstrickning kan virdas
hemma och slipper belastningen som en sjukhusvistelse inne-
bir.

— Alla barn mér bittre hemma, i synnerhet barn med neu-
rologiska sjukdomar.

Slutligen lingtar han efter den dagen dd neurologiskt sju-
ka barn far triffa en barnneurolog pd akuten, 1 stillet f6r som
i dag en barnlikare.






Ann Jacobsson

— Det blir en simre vird. Barnneurologisk kompetens be-
hévs dygnet runt. Vi som ir vuxna skulle aldrig acceptera att
inte {3 triffa en neurolog nir vi exempelvis far en stroke, si-
ger Ronny Wickstrom och hastar tillbaka till sina patienter.

EYAL SHARON KRAFFT
Frilansjournalist
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NEUROPEDIATRISKA KLINIKEN VID ASTRID
LINDGRENS BARNSJUKHUS

Antal barnneurologer: 50 tillsammans med Huddinge
sjukhus och Sachsska sjukhuset (SOS).

Av dessa finns 33 specialister och 7 ST-lakare i barn-
neurologi med habilitering vid Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus Solna.

Neuropediatriska kliniken vid Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus omsatter cirka 250 miljoner kronor per ar.

Slutenvarden Q82 har 15 vardplatser neurologi/neu-
rokirurgi och omkring 1 100 vardtillfallen per ar.

Oppenvarden i Solna har 16 vardplatser och har totalt
drygt 17 000 besok per ar (enbart lakare och sjuksko-
terskor cirka 12 500 besdk).

Oppenvarden i Huddinge har cirka 5 600 besok per
ar (enbart lakare och sjukskéterskor cirka 3 500 besdk).

54 neurologi i sverige nr4-15






