Epilepsisjukskoterskan
viktig for patienterna

— Jag 6nskar att vi kunde tala om epilepsi pa samma satt som diabetes eller astma.
Det finns sa manga férestallningar, sager epilepsisjukskdterskan Annika Alexandersson.
Drygt 12.000 barn i Sverige lever med epilepsi. Runt 1.700 av dem finns i Vastra Gétalands-

regionen och 6700 dr knutna till Barnneurologen och epilepsienheten vid Drottning Silvias
barnsjukhus i Géteborg.
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— Det ar en véldigt speciell arbetsplats med
fa sjukskoterskor och manga lakare, sager
epilepsisjukskoterskan Annika Alexandersson.

Alla barn i Viastra Gotalandsregionen som fitt sitt
forsta epilepsianfall innan de fyllt tvd dr utreds pa sjukhus,
de flesta pd Drottning Silvias barnsjukhus d& det vid en tidig
debut dr vanligt med bakomliggande sjukdomar. Ett idldre
barn som snabbt svarar pd behandling kan fsljas p4 sin van-
liga barnmottagning.

Epilepsisjukskoterskan Annika Alexandersson gick tidigt
den férsta — och fram tills nyligen enda — hogskolekursen i
Sverige for sjukskoterskor om epilepsi hos barn och vuxna.
Den har utvecklats av epilepsiteamen 1 Géteborg och ges re-
gelbundet i ett samarbete mellan Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset och Sahlgrenska Akademin.

Mycket av arbetet innebir rddgivning och uppféljningar
med forildrar, ungdomar och skolor.

— Det ir en vildigt speciell arbetsplats med méanga likare
och £ sjukskéterskor. Mitt jobb ér snarare information dn
handfast vird och det ir viktigt med ett bra nationellt sam-
arbete mellan oss epilepsisjukskoterskor eftersom sa fa jobbar
som vi gor. Om jag idr tveksam 6ver ndgot kan jag ringa och
fraga en kollega.

Du maste vara trygg i din yrkesroll for att kunna finga
upp oron frin forildrarna, siger Annika Alexandersson. Att
se sitt barn f3 epilepsianfall dr skrimmande och otickt.

— Det finns ett jittestort behov av stéd och information,
men behovet ser sd olika ut f6r familjerna. Vi i teamet ska
kunna stotta dir just de befinner sig. Ibland gor det mycket
att jag underlittar for dem genom att tala med skolan och
forklara situationen.

Det finns en stor samsjuklighet 1 gruppen av barn och
ungdomar med svirbehandlad epilepsi, speciellt neuropsy-
kiatriska tillstind som autismspektrumstérning, uppmark-
samhetsstérningar (ADD/ADHD) men ocks4 fysiska funk-
tionsnedsittningar.

— Diirfor behovs hela epilepsiteamet med neuropsykolog,
psykolog, kurator, fysioterapeut, arbetsterapeut och ibland
dven barnpsykiater. Kontakten med forskola eller skola dr
ocksa viktig.

D4 ungdomarna fyller 18 ar flyttas de 6ver till vuxenepi-
lepsivirden vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Barn- och
vuxenteamen har sedan manga &r, dven fore Epilepsicentrum,
ett nira samarbete.

— Minga ginger finns den storsta oron hos foridldrarna
som tagit ett vildigt stort ansvar och har svart att slippa taget.
Vi borjar tidigt att ligga grunden f6r ungdomarna si att de
klarar sin vuxna tillvaro, hur de ska ha koll p& mediciner och
annat praktiskt.

Om ett barn testat tvd likemedel i adekvata doser och inte
blir fri frdn anfall ir epilepsin terapiresistent. Cirka 30 pro-
cent av barn med epilepsi ir sd svirbehandlade att likemedel
inte hjilper tillrickligt. Epilepsikirurgi dr d& ett av flera al-
ternativ som dvervigs. Om epilepsikirurgisk atgird inte dr
mojligt kan behandling med ketogen kost provas.
Metoden att behandla likemedelsresistent barnepilepsi med
ketogen kost har anvints sedan 1920-talet. Det finns ling er-
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Kliniken i fokus

farenhet av att epilepsianfall kan lindras av fasta. Fastan leder
till att kolhydratdepderna férbrukas och kroppens fettreser-
ver bryts ner till fria fettsyror. De ketonkroppar som bildas i
levern anvinds i stillet fér glukos i mitokondrierna. For att
imitera detta och anvinda fett som alternativ energikilla
komponeras en kost med hég andel fett i relation till protein
och kolhydrater. Vid det metabola skiftet sker manga bioke-
miska, metabola, hormonella och fysiologiska férindringar
som kan bidra till att minska nervcellernas retbarhet, vilket
ger en bittre anfallskontroll. Lagt och jimnt insulin och
blodsocker kan spela roll. Flera kontrollerade studier har vi-
sat behandlingseftekt vid epilepsi hos barn.

Vid vissa neurometabola rubbningar dir epilepsi ingér
kan hjirnan inte tillgodogora sig glukos som brinsle for en-
ergiproduktion (ATP) men kan utnyttja ketonkroppar. Vid
exempelvis vid GLUT1-brist (glucose transporter deficiency
syndrome type 1) och PDHC-defekt (pyruvatdehydroge-
nascomplex defekt), kan ketogen kost vara den enda verk-
samma epilepsibehandlingen.

— 50 procent far 50 procents anfallsreduktion och 10 pro-
cent blir anfallsfria, men mdnga upplever andra positiva ef-
fekter som 6kad vakenhet och bittre somn, siger Annika
Alexandersson. 15-20 barn vid Drottning Silvias barnsjuk-
hus behandlas med ketogen kost.

Ettav barnen ir Elias, en pigg 2,5-dring som gillar att leka
och pussla. S4 har det inte alltid varit. Ett &r och tre mdnader
gammal fick han sitt forsta epileptiska anfall. Anfallen bor-
jade eskalera for att till slut komma fem till tio gnger per
dygn. De kunde ta sig olika uttryck. Ndgon ging var det bara
ryckningar i munnen, ibland blev Elias helt stel och vid tre
tillfillen forlorade han medvetandet och fick inte luft.

— Vi dkte in och ut frin sjukhuset var vecka. I maj 2021
hade han 78 epileptiska anfall. Efterdt blev han vildigt tréte
och kunde sova fyra timmar, vilket ledde till att han inte fick
1sig den niring och energi han behévde, siger mamma Lin-
da Norberg.

Familjen var férst kopplade till Barn och ungdomsmot-
tagningen i Lerum dir de bor, men eftersom Elias har en
vildigt svirbehandlad form av epilepsi remitterades han till
barnneurolog i Bords. Inga svar hittades pd alla tester som
gjordes, bland annat EEG, lumbalpunktion och magnetka-
meraundersokning. Han fick prova sammanlagt fyra olika
mediciner, men inget hjilpte. I stillet blev han vinglig och
likemedelspdverkad och fick i perioder ha en tjock hjdlm for
att inte skada sig vid anfallen. Han slutade ocksa helt att tala.

I februari 2021 skickades en remiss till Epilepsicentrum
och Drottning Silvias barnsjukhus dir epilepsiteamet och
overlikare Tove Hallbook tog 6ver. Att sjukhuset ligger tio
minuter frin hemmet var ett stort plus.

— Alla hade verkligen gjort allt 1 sin makt for att behand-
la anfallen men utan resultat, si nir Tove berittade att tio
procent av barnen blir anfallsfria av ketogen kost bestimde
vi oss for att forsoka.

Den 3 maj blev Elias, Linda och pappa Anders inlagda for
“ketosskola” pa sjukhuset. Férutom 1 Géteborg finns behand-
lingscentra for ketogen kost for barn i Lund, Stockholm,
Umed och Uppsala. Familjen fick trina matlagning och hos
Elias kontrollerades toleransen samtidigt som blodsocker och
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Den feta kosten har inneburit
en oerhord forbattring. Nu
leker och springer Elias som
vilken liten 2,5 aring som
helst.

Cirka 20 barn vid Drottning Silvias
barnsjukhus behandlas med ketogen
kost. Elias ar ett av dem, och tva
ganger om dagen maéts hans blod-
socker och ketoner. Mamma Linda
Norberg hjélper till.

blodgaser miittes. Hans maltidsuppligg beriknades av dietis-
terna Anna Dahlberg och Siri Nordén, och Elias kost fick en
fetthalt pd 67 procent.

Effekten kom inom ett par ménader. I juli hade antalet
epilepsianfall halverats. D3 fetthalten 6kades till 75 procent
kunde forildrarna se hur sonens anfall snabbt minskade till

nigot enstaka i manaden.

I dag iter Elias sex gnger per dag. Familjen vixlar mellan
att ge Elias fiberdrycken KetoCal fyra gdnger och fast féda
vid tvd mil. Han far ocks3 ett stick i fingret tvd ginger per
dag for att kolla glukos och ketoner, sd inte kroppen blir for
sur av den feta maten.

— Kosten ir inget hokus pokus utan anvinder kroppens
normala system. Vi ligger ner mycket tid runt méltider efter-
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Elias pa upptacktsfard med
Tove Hallb6ok, bitradande
centrumforestandare och
verksamhetsoverlakare pa
barnneurologen.

som han maiste ha i sig hela mélets energi, han fir inte ita
sjilv och riskera att ndgot hamnar pé golvet. Han méste ock-
s& fa 1 sig 1100 milliliter vitska om dagen for att inte bli for-
stoppad av den feta maten. Han fir medicin tvd ginger per
dag och den tar han med specialkomponerad yoghurt och
hallon s& han far 1 sig lite kolhydrater. Varje méltid ir noga
beriknad av dietisten och han ska fa i sig exakt mingd i
gram, vare sig mer eller mindre. Han iter aldrig ris, pasta
eller potatis.

Frin att ha varit vildigt negativt piverkad 1 sin utveckling
springer och hoppar Elias nu som vilken annan liten 2,5
dring som helst och leker med storebror Samuel. Férra som-
maren borjade talet att komma tillbaka. Nu miirks inte ndgot
forutom att talet fortfarande ir férsenat. I augusti dr han an-
miild tll forskola, fram tills dess ir Linda forildraledig.
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— Det finns ett jattebehov
av stéd och information
till familjerna, séager
epilepsisjukskoterska
Annika Alexandersson.

— Det har varit ett fantastiskt initiativ frin likarna pd Epi-
lepsicentrum och Drottning Silvias barnsjukhus att se utan-
for boxen, bort frin mediciner. Jag tycker det dr modigt av
dem. Att passa s& mycket pd matsituationen tar energi och
kraft frin hela familjen, men att se Elias pigg och glad ir viirt
allt. Férhoppningsvis ir hans epilepsi ndgot som gédr éver di
hjirnan vixer tll sig.

MARIE SKOGLUND,
| Frilansjournalist
Foto: LINA HASKEL
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