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Diagnosen
Det var den dagen himmelen
falt i hodet vart.

Det var den dagen livet endret seg,
selv om alt var som det hadde veert.

Det var den dagen vi slapp usikkerheten,
men fikk masse a sette oss inn i.

Det var den dagen vi fglte vi mistet deg litt,
selv om det var na vi virkelig fikk lzere
deg a kjenne.

Det var den dagen, en helt vanlig dag,

vi forandret oss som foreldre, som par

og som mennesker.

Den dagen startet resten av livet.

Elisabeth Skredlund, “Annerledeslandet”
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Autisme og epilepsi opptrer forholdsvis ofte sammen som en dobbeltdiagnose. Behovet for a dele
kunnskap og erfaring om dette fagomradet trer tydelig frem bade i mgte med mennesker som har disse
diagnosene, deres naerpersoner og i mgte med helsetjenesten og det pedagogiske tilbud i kommunene.
Avdelingssjef Grete Almasbak ved Avdeling for kompleks epilepsi (AKE) - SSE, og Britta Nilsson, leder ved
Nasjonal kompetanseenhet for autisme (AE), har lenge erkjent behovet for en fagrapport om epilepsi og
autisme, dels for a spre kunnskap og dels for 3 dokumentere et vel 10 ar langt og godt samarbeid med
etablering av et «autismeteam» pa SSE. | dag bestar tilbudet til pasienter med autisme og epilepsi bade
av en landsdekkende behandlingsfunksjon og av et regionalt kompetansesenter. Var avdeling utreder
og diagnostiserer epilepsi, mens diagnostisering av autisme gjgres av habiliteringstjenesten, nevrologiske
avdelinger, ved barneavdelinger og innenfor psykiatrien.

Regionalt kompetansesenter for epilepsi og autisme i Helse Sgr-@st har en referansegruppe med blant
annet representanter fra Autismeforeningen i Norge og Norsk Epilepsiforbund (NEF). Begge pasient-
foreningene har erfart at det er manglende kompetanse og erfaring bade i helse- og den pedagogiske
tjenesten, og de stgttet saledes prioritering av en fagrapport som ledd i en kompetansespredning.

Malet med denne rapporten er a formidle kunnskap og kompetanse om dobbeltdiagnosen, dessuten dele
vare erfaringer om utredning, behandling og oppfglging av mennesker med epilepsi og autisme. Hensikten
er a gke forstaelsen for kompleksiteten rundt hver enkelt pasient, for saledes a kunne bidra til optimalt
tilrettelagte tilbud ut fra den enkeltes funksjonsniva og med hensyn til de ressurser som er tilgjengelig.
Videre gnsker vi a bidra til gkt dialog og samhandling mellom tverrfaglige tjenester pa ulike nivaer, da

det ofte er glidende overganger mellom hvem som har ansvar for hva, og behov for en oppgave- og
ansvarsklargjgring.

Fagrapporten er i hovedsak skrevet for ulike fagpersoner innenfor helse pa ulikt niva,
spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten. Sistnevnte er i dag er en stadig viktigere aktgr etter at
Samhandlingsreformen tradte i kraft. Rapporten er ogsa skrevet for det pedagogiske miljg. Barnehage og
skole er viktige arenaer for deltagelse, utvikling og laering for de fleste mennesker med diagnosene autisme
og epilepsi. Rapporten inneholder en del helsefaglige uttrykk som det kan veere vanskelig for personer uten
helsefaglig bakgrunn a forsta. For lesbarheten og for forstaelsen av kompleksiteten har vi valgt a bruke flere
pasienthistorier for & utdype og eksemplifisere praksis. En ordliste bakerste i rapporten forklarer faguttrykk
og begreper. Selv om denne rapporten primaert er skrevet for fagpersoner, haper vi at den ogsa vil veere
nyttig for foreldre, sgsken og andre narpersoner.

Rapporten er tenkt brukt som et oppslagsverk og har en detaljert innholdsfortegnelse. Hvert kapittel skal
kunne leses for seg. Enkelte gjentagelser har derfor veert ngdvendig for a kunne forsta og fa mening i ett
valgt kapittel. Begrepene autisme og autismespekterforstyrrelse (ASD) er brukt synonymt. Avdeling for
kompleks epilepsi (AKE) - SSE vil i rapporten omtales som SSE, dels for lesbarheten, og dels fordi SSE er et
innarbeidet navn i fagmiljget og har en lang historie. Forfattere med ulik profesjon, utdanningsniva og «stil»
har resultert i at sprak og formuleringer er noe ulikt fra kapittel til kapittel.

Vi har utarbeidet fagrapporten pa bakgrunn av best tilgjengelig kunnskap per i dag, dog ikke etter en
systematisk kunnskapsbasert metode. Litteratursgk viser at det er begrenset forskning pa autisme og
epilepsi som dobbeltdiagnose. Saerlig er det fa studier innen enkelte omrader, som f. eks skadeforebygging.
Kunnskapsgrunnlaget for rapporten er saledes delvis evidensbasert, videre bygger den i stor grad pa
ekspert- og erfaringsbasert kunnskap.

Pa SSE arbeider vi ut ifra en “comprehensive care”-modell som innebaerer omfattende, tverrfaglig utredning



og behandling. Et tverrfaglig team, bestaende av barnenevrolog, sykepleier, vernepleier, psykolog,
spesialpedagog, sosionom, fysioterapeut og ergoterapeut har gitt ulike bidrag til rapporten. Hver og en
fortjener en takk for innsats, entusiasme og samarbeid under skriveprosessen.

Vi spkte og fikk innvilget gkonomiske midler gjennom Helsedirektoratets kompetansetiltak for habilitering
og rehabilitering i spesialisthelsetjenesten. Med slike midler kunne vi frikjgpe epilepsisykepleier

Merete Kristin Kleiven for en periode, samt Ignne noen pa timelgnn, til planlegging, gjennomfgring og
ferdigstillelse av rapporten. Rapporten har blitt kvalitetssikret nar det gjelder innhold og forstaelse gjennom
heringsrunder bade internt i avdelingen og eksternt til referansegruppen i kompetansesenteret. Denne
gruppen bestar av brukerrepresentant, representant fra to pasientforeninger, representanter fra tre ulike
helseforetak, samarbeidspartner i hgyskole, PP-tjenesten, samt spesialradgiver i Helse Sgr-@st.

Rapportens oppbygning er gjort ut ifra en logisk prioritering. Den bestar av to hoveddeler, der fgrste del
omhandler epilepsi og autisme. | den andre delen presenteres en arbeidsmodell,

”3-fasemodellen”. | fgrste del diskuteres diagnosene, problemene med a skille epileptiske anfall fra
autistisk atferd, pedagogiske utfordringer, dagsformsvingninger, familieperspektiv, samhandling i
helsetjenesten, fysisk aktivitet, skadeforebygging, brukernes rettigheter og sosiale stgnader. | andre del
vil arbeidsmodellens tre faser,- kartleggingsfasen, hospitaliseringsfasen og oppfaglgingsfasen bli presentert
kronologisk.

Vi haper fagrapporten kan bidra til gkt innsikt, forstaelse og handlingskompetanse overfor pasienter som
har eller bgr utredes med tanke pa bade autisme og epilepsi. Riktig diagnose er en forutsetning for optimal
forebygging, behandling og habilitering. Malet er som alltid innenfor medisin og helsefag, best mulig
livskvalitet, livsutfoldelse og mestring i et livslgpsperspektiv for den enkelte.

Baerum, november 2012
Pernille Varre
leder av Regionalt kompetansesenter for epilepsi og autisme i Helse Sgr-@st
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Epilepsi og
autismespekterforstyrrelser (ASD)

1.0 Bakgrunn

Pernille Varre, leder Regionalt kompetansesenter
for epilepsi og autisme, SSE

Epilepsi er en av de vanligste nevrologiske
sykdommene (1). Autisme er definert som en
giennomgripende utviklingsforstyrrelse med en
omfattende funksjonshemning (2). Det er ofte

en stor utfordring a skille epileptiske anfall fra
atferd som skyldes autismespekterforstyrrelser
(ASD) (4,5,6), noe som er av betydning for valg
av medisinsk behandling, samt andre tverrfaglige
intervensjoner. Mange med epilepsi og autisme
har i tillegg andre, psykiske og fysiske lidelser,
samt psykisk utviklingshemming (PU). Da er
sykdomsbildet enda mer komplisert (se kap. 2 og 5).

| dag er det begrensede kunnskaper og erfaringer
med denne utfordrende dobbeltdiagnosen,

bade i ulike nivaer av helsetjenesten ogi den
pedagogiske tjeneste. Det mangearige samarbeidet,
som startet rundt ar 2000, mellom SSE (tidligere
Spesialsykehuset for epilepsi og Statens senter

for epilepsi) og Nasjonal kompetanseenhet for
autisme (AE) har resultert i gkt kompetanse og en
arbeidsmodell, «3-fase modelleny, for kartlegging,
behandling og oppfe@lging av pasientene (se del 2,
kap. 14). Gjennom veiledning fra psykologspesialist
Elisabeth Grindheim ved AE har utvikling av
modellen, samt kontinuerlige evalueringer og
tilpasninger, resultert i en modell der vi i stor grad
klarer 3 gjennomfgre utfordrende pasientforlgp

til denne sarbare pasientgruppen pa en vellykket
mate. Mange av pasientene har negative erfaringer
fra mgte med helsevesenet og mange har ikke
klart a8 giennomfgre ngdvendige undersgkelser og
observasjoner.

Det tverrfaglige «autismeteamet» pa SSE, bestaende
av lege, sykepleiere, vernepleier, psykolog og
pedagoger, har tidligere veaert organisert som ett

av flere «autismeknutepunkt». Autismenettverket

besto bade av AE og av diverse knutepunkt,
tilhgrende helsetjenestens 2. eller 3. linjetjeneste,
eller det statlige spesialpedagogiske stgttesystem.
Knutepunktene hadde til hensikt & dekke behovet
for spisskompetanse innen feltet. | januar 2006
besluttet Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) a
avvikle autismenettverkets knutepunktorganisering.
De regionale helseforetak ble da gitt i oppdrag

a etablere regionale fagmiljger for autisme.
Personer med autismespekterforstyrrelser og
epilepsi er en relativt stor malgruppe som det

var aktuelt a se i sammenheng med fagmiljget

for ASD i regionen. Med et overordnet mal om
likeverdige helsetjenester, uavhengig av bosted,
kan en imidlertid stille spgrsmal om Regionalt
kompetansesenter for epilepsi og autisme kun

skal ha ansvar for Helse Sgr-@st, da tilsvarende
kompetansesentre ikke finnes i landets tre andre
helseregioner (7).

Pasienter med dobbeltdiagnosen autisme og
epilepsi er en heterogen gruppe pasienter. Kognitiv
fungering, evne til kommunikasjon og samhandling,
samt motorisk funksjon varierer veldig. Imidlertid
vil de fleste pasienter med bade autisme og epilepsi
veere psykisk utviklingshemmede, ha lav fungering
og kontinuerlig behov for tilsyn og hjelp. Men noen
vil vaere i skole/arbeid og ha en forholdsvis hgy grad
av selvstendighet (8,9). Saledes trenger mennesker
med autisme og epilepsi individuelt tilrettelagte
tilbud og oppfelging som bygger pa best tilgjengelig
kunnskap og erfaring. Med dette som bakgrunn er
denne fagrapporten skrevet.

Referanser

1. Nakken KO. Epilepsi. 2 utg. Oslo. Cappelen Akademisk forlag.
2010.

2. World Health Organization. The ICD-10 Classification of
Diseases Clinical Descriptions and Diagnostic Guidelines.
Geneva: WHO. Norsk utgave: ICD Psykiske lidelser og
atferdsforstyrrelser. Kliniske beskrivelser og diagnostiske
retningslinjer (1999). Oslo: Gyldendal Norsk Forlag A/S.

3. Fitzsimmons BO, Bohan E, Common Neurosurgial and
Neurological Disorders. In: Morton PG, Fontaine DK, Hudak
CM, Gallo BM, red. Critical Care Nursing. 8th ed. Philadelphia.
USA: Lippincott Williams & Wilkins; 2005. p. 796-838.
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1.1 Organisering av kompetanse - og
helsetjenestetilbudet i Norge

Pernille Varre, leder Regionalt kompetansesenter
for epilepsi og autisme, SSE

Oslo universitetssykehus har bade en

nasjonal behandlingstjeneste og et regionalt
kompetansesenter i Helse Sgr-@st for personer

med dobbeltdiagnosen epilepsi og autisme.

Bade den Nasjonale behandlingstjenesten og det
Regionale kompetansesenteret er en del av SSE som
i sykehuset er organisert under Klinikk for kirurgi

og nevrofag. SSE er lokalisert i Baerum/Sandvika
utenfor Oslo.

Henvisning til behandlingstjenesten i SSE ma skje

via spesialisthelsetjenesten, det vil si giennom
nevrologiske avdelinger og barneavdelinger,
eventuelt giennom spesialist i habiliteringstjenesten.
Pasienter kan henvises til en tverrfaglig diagnostikk,

behandling og habilitering etter “comprehensive
care-modellen” (samtidig, omfattende, tverrfaglig
utredning og behandling). Pasienter legges ogsa

inn for anfallsklassifisering, medikamentvurdering,
operasjonsutredning, vurdering av diettbehandling/
vagusstimulator, kontroller med mer.

Det Regionale kompetansesenteret for epilepsi og
autisme i Helse Sgr-@st er en del av det ordinaere
hjelpeapparatet og skal i samarbeid med brukere
og @vrig tjenesteapparat (helsetjenesten og den
pedagogiske tjeneste) bidra til at tjenesten ftil
mennesker med epilepsi og autisme blir tilrettelagt
ut fra individuelle behov, helhetlig tilneerming

og preget av langsiktighet og kontinuitet.
Kompetansesenteret skal ikke erstatte det lokale
hjelpeapparatet, men vaere et supplement til dette.

Kompetansesenterets oppgaver tar utgangspunkt i
mandat fra Helse- og Omsorgsdepartementet (HOD)
2006:

® Giinformasjon, rad og veiledning til
pasienter, pargrende og fagpersoner pa
telefon eller pa e-post

® Undervise og arrangere kurs for pargrende
og fagpersoner (kommunehelsetjenesten
eller andre samarbeidsinstanser)

® Utvikle kunnskapsbaserte pasientforlgp og
gode arbeidsmodeller

® Spre kunnskap og kompetanse gjennom 3
utvikle og formidle informasjonsmateriell

® Bygge opp kompetanse gjennom fagutvikling
og forskning

Personer med diagnosene og deres pargrende,
samt fagpersoner som trenger informasjon,
rad eller veiledning kan henvende seg til
kompetansesenteret.

Kunnskap og kompetanse om
autismespekterforstyrrelser (ASD) utvikles og
formidles gjennom fire regionale fagmiljger

(RFM) for autisme, ADHD, Tourettes syndrom og
narkolepsi, ett i hver av vare helseregioner: Helse
Ser-@st, Helse Midt, Helse Vest og Helse Nord (med
unntak av at narkolepsi i Helse Nord er underlagt
nevrologisk avdeling pa Universitetssykehuset


http://www.uptodate.com/contents/autism-spectrum-disorders-in-  children-and-adolescents-overview-of
management?source=search_result&search=Autism+in+children&selectedTitle=2%7E150
http://www.uptodate.com/contents/autism-spectrum-disorders-in-  children-and-adolescents-overview-of
management?source=search_result&search=Autism+in+children&selectedTitle=2%7E150
http://www.uptodate.com/contents/autism-spectrum-disorders-in-  children-and-adolescents-overview-of
management?source=search_result&search=Autism+in+children&selectedTitle=2%7E150
http://www.uptodate.com/contents/autism-spectrum-disorders-in-  children-and-adolescents-overview-of
management?source=search_result&search=Autism+in+children&selectedTitle=2%7E150

i Nord-Norge). Disse RFMene er i likhet med
Regionalt kompetansesenter for epilepsi og autisme
en del av det ordinaere hjelpeapparatet og skal
samarbeide med brukerne og gvrig tjenesteapparat.
Tjenestene skal veere av god kvalitet, det vil si at

de er virkningsfulle og trygge, involvere brukerne
og gi dem innflytelse, de skal veere samordnet og
utnytte ressursene pa en god mate, og de skal

veere tilgjengelig og rettferdig fordelt. Regionalt
kompetansesenter for epilepsi og autisme er en del
av RFMet i Helse Sgr-@st. RFMene skal samarbeide
med Nasjonal kompetanseenhet for autisme

(AE) om tjenester der det er behov for generell
autismekompetanse, mer spesialisert kompetanse
og tjenester som er saerskilt kompetansekrevende.

Mandatet til RFMene og regionalt
kompetansesenter for epilepsi og autisme (HOD
2006) er:

® Innga i nasjonalt og flerregionalt samarbeid
for a veilede og yte tjenester til brukere
med sjeldne/saerlig kompetansekrevende
tilstander og sammensatte funksjonsvansker.
Bidra til koordinering og nettverksbygging.
Veilede og samarbeide om utvikling av
tjenester, herunder evaluere hvilke grupper
som har behov for nasjonale/flerregionale
tilbud, og bidra til 8 gi innspill til videre- og
etterutdanning av fagpersoner.

® Bidra til forskning og fagutvikling med
spesielt ansvar for utvikling i regionene.

® Bidra til a utvikle, implementere og
evaluere faglige standarder bl.a. for a
sikre forsvarlig og ensartet diagnostisk
utredning. Utvikle tjenestetilbudet til og
veilede tjenesteapparatet overfor szerlig
kompetansekrevende grupper i regionen.

® Bidra til utvikling av standarder for god
brukermedvirkningspraksis.

e Utvikle og implementere gode modeller for
samarbeid mellom helsetjenestene og de
spesialpedagogiske miljgene i regionen.
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2.0 ASD - en gjennomgripende
utviklingsforstyrrelse

Elisabeth Grindheim, psykologspesialist, Nasjonal
kompetanseenhet for autisme

Autismespekterdiagnoser (ASD) er tilstander som
er karakterisert ved kvalitativt funksjonsavvik
innenfor tre hovedomrader. Symptomene som
beskrives, ogsa kalt kardinalsymptomene, ses
innen sosial interaksjon, kommunikasjon/sprak,
samt repetitiv atferd eller spesifikke og begrensete
interesser og aktiviteter. Tilstandene betegnes

som gjennomgripende fordi vanskene influerer pa
de fleste funksjonsomrader og utviklingsomrader.
Diagnosene har ingen biologisk markgr, men er
basert pa tilstedevaerelse eller fravaer av bestemte
atferdskarakteristika. Autismespekteret er i de
navaerende diagnosemanualene undergruppert

i flere kategorier. Grenseoppgangen mellom de
ulike undergruppene kan vaere utfordrende i klinisk
praksis, pa lik linje med differensialdiagnostisering
mot andre tilstander. Symptomene som beskrives
innen autismespekteret kan hver for seg ses i andre
tilstander, det spesielle er at de skal opptre samtidig
for at kriteriene for diagnosen skal oppfylles.

| diagnosemanualer, ICD-10 (1) som brukes i Europa
og DSM-IV (2) i USA, er det stort sett de samme
dimensjonene og atferdsbeskrivelsene som ligger
til grunn. ICD-10 betegner diagnosegruppen F84-
Gjennomgripende utviklingsforstyrrelser med
felgende underkategorier:

F84.0 Barneautisme

F84.1 Atypisk autisme

F84.2 Rett syndrom

F84.3 Annen disintegrativ forstyrrelse i
barndommen

F84.4 Forstyrrelse med overaktivitet assosiert med
mental retardasjon og bevegelsesstereotypier
F84.5 Asperger syndrom

F84.8 Andre gjennomgripende utviklingsforstyrrelser
F84.9 Gjennomgripende utviklingsforstyrrelse,
uspesifisert (PDD-NOS)

2.1 Kartleggingsinstrumenter for
diagnosen

Pa markedet finns det mange mer eller mindre
gode verktgy for diagnostisering og kartlegging av
autismespektervansker. Siden vi i Norge bruker ICD-
10 som diagnosemanual, bgr den kliniske praksisen
reflektere de retningslinjene som er gitt i den
manualen. Regionalt fagmiljg for autisme, ADHD,
Tourettes syndrom og narkolepsi Helse Sgr-@st

har utarbeidet retningslinjer for diagnostisering av
autismespekterforstyrrelse for barn og unge, hvor
det beskrives hva en god diagnostikk bgr inneholde
og hvilke kartleggingsmateriale som bgr benyttes
(3). Generelt bgr differensialdiagnostisering

gjores i spesialisthelsetjenesten av

fagpersoner med spesialkompetanse pa
autismespekterforstyrrelser og bred erfaring bade
med utredningsinstrumentene og med gruppen.

2.2 Nye diagnosekriterier

| 2013 kommer en ny versjon av DSM -V, med
en del endringer i diagnosen gjennomgripende
utviklingsforstyrrelser. For det fgrste

er det na bare én overordnet kategori,

kalt autismespekterforstyrrelse, med to
hoveddimensjoner under. En har slatt sammen
de sosiale og kommunikative dimensjonene fil
awvik i sosial kommunikasjon/ sosial interaksjon.
Dette fordi man mener at differensieringen
mellom hva som klassifiseres under sosiale eller
kommunikative ferdigheter kan ha veert upresist (4).
Det andre omradet er begrenset, repetitiv atferd
og interesser. Som en del av denne dimensjonen
er hypersensitivitet inkludert. Tidligere var det et
krav om at symptomene skulle ha vist seg fgr 36
maneders alder. Dette kravet er na erstattet med
en generell regel om at ferdighetene skal vaere
avvikende/forsinket i forhold til den normative
utviklingen (ibid).

Det er na et eksplisitt krav om kognitiv kartlegging,
slik at det skal spesifiseres om det er l&arehemming
tilstede som del av symptombildet. En har ogsa
apnet muligheten for a gi bestemte sprakdiagnoser
som en del av tilstandsbildet. ICD-11 skal utgis i
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2015, og en regner med at den vil fglge de samme
endringene for autismediagnosen som en har fatt i
DSM- manualen.

2.3 Forekomst

Tall fra Nasjonalt folkehelseregister (5) fra 2012
gir en forekomst i Norge pa ca 0,7 prosent i
befolkningen for autismespekterdiagnoser,

basert pa opplysninger for barn mellom 0-11

ar. Estimatet deres er i overensstemmelse med

de mest anerkjente internasjonale studiene (6).
De norske forfatterne antar at anslaget deres er
noe lavt, siden en ofte ser at Aspergerdiagnosen
ikke blir satt fgr i sen barndom eller tidlige tenar.
De forventer derfor at forekomsten blir ca. 0,8

% nar registeret ogsa omfatter barn over 11 ar.
Den rapporterte forekomsten av ASD-diagnoser
har gkt i de senere ar. Tidligere var de vanlige
forekomsttallene pa 0,05 %. Det har veert spekulert
mye om arsakene til denne gkningen, men de
fleste fagmiljger forklarer endringene med gkt
fokus pa og kunnskap om autismespektervansker
bade hos leg- og fagfolk. Forholdet mellom gutter
og jenter som far autismediagnosen har lenge blitt
rapportert som 4:1, mens en har vaert noe mer
usikker pa forholdet innen Aspergerdiagnosen, men
en har anslatt 9:1. Endringene i diagnosekriteriene
kan komme til 3 pavirke forekomsttallene av
Autismespekterforstyrrelser.

2.4 Arsaker

En har i mange ar forsket pa arsakene til
autismespekterforstyrrelser. Stort sett er det enighet
om at det er knyttet til patogen fysiologi eller stor
sarbarhet grunnet genetiske avvik. Samtidig viser
den genetiske forskningen sveert ulike resultater, sa
det stilles spgrsmal om det er den samme arsaken
bak hele spekteret av fremtredelsesformer innen
autismespekteret. Diskusjonene dreier seg om det
er ulike arsaker bak de ulike undergruppene eller
om det er ulike fremtredelsesformer av den samme
underliggende arsaken (7,8).

2.5 Tidlig identifikasjon

Diagnosealderen blir i norske studier anslatt til

a veere rundt 4-5 ar i snitt for autisme, og enda
hgyere for Asperger syndrom (5). Internasjonalt
hevdes det at det er mulig a sette autismediagnosen
med rimelig sikkerhet ved 18-24 maneders alder,
mens det blir anslatt 5-6 ar for Aspergerdiagnosen
(4). Med tanke pa hvor viktig det er at barn med
autismespektervansker far individuelt tilrettelagte
tiltak for optimal utvikling, er det sentralt at

barna blir identifisert sa tidlig som mulig. | dette
perspektivet er den stgrste utfordringen a beskrive
hvilke symptomer/atferder som er indikatorer for
autismespekterforstyrrelser i tidlig alder.

2.6 Kjernevansker og komorbiditet /
tilleggsvansker

En vanlig mate a forsta vanskene i autismespekteret,
er a skille mellom kjernesymptomene spesifisert

i diagnosekriteriene, og tilleggs- eller komorbide
vansker (9). Kjernevanskene knyttes til vansker i
sosial interaksjon og gjensidig kommunikasjon,
samt rigide og begrensede interesser. Hvordan de
ulike autistiske vanskene viser seg, er avhengig av
hvor den enkelte befinner seg i utviklingsforlgpet.
Symptomer en ser i tidlig barndom kan fremsta
annerledes enn i ungdomstiden, og de vil kunne
endre seg enda mer i voksenalder. For eksempel
kan rigiditet i lek ved trearsalder, vaere at barnet
bare forholder seg til lekebiler ved a sette dem pa
rekke etter farge eller stgrrelse. | ungdomstiden
kan rigiditeten vise seg ved en altoppslukende
interesse for og detaljkunnskap om biler, mens det
i voksenalder er veteranbiler som er det “eneste”
temaet for en samtale. | tillegg vil personens
funksjonsniva pavirke symptombildet. Har personen
leerehemming sammen med autismevanskene,

kan en ofte se repetitiv atferd som motoriske
stereotypier, rugging eller vifting med hendene i
barnealder. | ungdomstid kan dette vise seg som
ekstrem avhengighet av bestemte rutiner.

Faglig drpftes det hvilke vansker som er en del av
et autistisk utviklingsforlgp, og om det er andre
vansker som er naert assosiert med ASD. Sistnevnte
gjelder spesielt nevrobiologiske vansker, som for



eksempel ADHD og epilepsi, hvor det drgftes mulig
felles eller naerliggende etiologi (10,11).
Sarbarhetsdiskusjonene har fokus pa risiko for
utvikling av tilleggsvansker pa grunn av ikke-
optimale utviklingsbetingelser. For mennesker
som har vansker med forstaelse av sosialt og
spraklig overfgrt mening (som ved ASD), antar

en forhgyet sarbarhet for utvikling av psykiske
vansker. | et forebyggingsperspektiv er det sentralt
a skille mellom primaer- og sekundaervansker.
Tiltaksplanlegging ma inneholde tilrettelegging
bade for a utvikle ferdigheter og samtidig sikre at
ferdighetene som beherskes, er av en slik art at de
virker som buffere for risikofaktorer.

2.7 Laerehemming (Psykisk
utviklingshemming)

Innenfor barneautismediagnosen regner en at
mellom 50-75 % ogsa har leerehemming. Selv

om graden av leerehemming varierer, er de fleste
innenfor lett til alvorlig, dvs. med 1Q-skare mellom
35 0g 69 (12). Hos personer med alvorlig eller

dyp psykisk utviklingshemming kan det veere
sveert vanskelig & identifisere om det ogsa er

en autismetilstand tilstede, pa grunn av et lite
repertoar av ferdigheter hos denne gruppen (12).
Psykisk utviklingshemming i seg selv gir i varierende
grad forsinket eller manglende ferdighetsutvikling.
Kombinasjonen av autismespektervansker og
leerehemming gir ekstra store utfordringer ved
intervensjoner. Generelt gir ogsa dobbeldiagnosen
gkt risiko for medisinske tilleggsvansker (12).

2.8 Genetiske syndromer

Studiet av atferdsfenotyper har aktualisert
diskusjonene omkring komorbiditet

mellom bestemte genetiske syndromer og
autismespektervansker. Tidligere beskrev en ofte
"autistiske trekk” i symptombildet sammen med
bestemte syndromer, og hyppigst i syndromer som
medfgrer lerehemming. Fgr var det mer uvanlig a
sette doble diagnoser innenfor dette feltet. | senere
tids forskning har det veert gkt oppmerksomhet
rundt forekomsten av autismespektervansker

sammen med genetiske syndromer. Diskusjonene
knyttet til grenseoppganger og symptomoverlapp er
vanskelig, spesielt siden en ofte har leerehemming

i tillegg i disse tilfellene. | et behandlingsperspektiv
er det helt sentralt at personer med doble
diagnoser far tiltak som ivaretar alle diagnosenes
utfordringer. Av og til ma det utvikles nye typer tiltak
i krysningspunktet mellom vanskene (13).

2.9 Nevrobiologiske diagnoser

Det drgftes om hyperaktivitet, vansker med styring
av oppmerksomhet og impulsivitet (ADHD) er en
del av symptombildet i autismespektervansker. En
kan tenke seg at det eksisterer en terskelverdi hvor
disse symptomene blir s omfattende at en ma anse
dem som indikasjoner pa at det er en komorbiditet
mellom autismespektervanskene og ADHD. | en
oversiktsartikkel fra 2010 oppsummerer en at det
er klare forskjeller i nevrologisk- og atferdsprofiler
nar en har de to tilstandene i “ren” form. Videre blir
det papekt at bildet er mer komplisert, nar en antar
at de kan vaere komorbide, og gir forekomsttall pa
alt mellom 14 og 78 % i ASD-gruppen. Siden det er
gjort forholdsvis fa studier av symptombilde ved
dobbeldiagnoser av denne art, papeker forfatteren
at det trengs fler og mer omfattende studier, ikke
minst knyttet til behandlingen (14).

2.10 Psykiske vansker

Tallene for komorbide psykiske vansker i den voksne
ASD-gruppen varierer svert mye, fra 4- 81 % (15).
De vanligste psykiske vanskene er rapportert a
vaere relatert til angst og depresjon. | litteraturen
blir det papekt at det historisk har vaert vanskelig
a diagnostisere psykiske vansker innen gruppen.
Problemer med diagnostisk overskygging, at alle
symptomer og atferdsendringer ble forstatt som
uttrykk for de autistiske vanskene, er rapportert
for sveert mange av tilleggsvanskene. Et annet
problem er at de psykiske vanskene sjelden ble
uttalt av klientene selv, men det ble observert
atferdsendringer hos klientene fra naerpersoner.
Det kreves en tett oppfalging for a avdekke slike
endringer.

Tallene for psykiske vansker i barnepopulasjonen
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varierer nesten like mye, for eksempel for angst fra
22-84 %. Sveert mange av barna blir rapportert a ha
flere vansker, hele 41 % hadde to eller flere vansker
(11).

2.11 Intervensjoner

Det fins sveert mange intervensjonsmetoder

og -teknikker innenfor autismefeltet. En del av
programmene er rettet mot bestemte typer
atferdsendring, og effektiviteten dokumenteres med
fgr- og ettermalinger. Oppfglgingsstudier over tid,
med evaluering av for eksempel generalisering av
den spesifikke atferden eller vurdering av hvorvidt
atferdsendringene har vedvart etter at tiltakene
er ferdige, er sjeldne. Forelgpig er det gjort fa
systematiske forskningsbaserte evalueringsstudier
pa effekten av de ulike programmene som tilbys.

| en av de fa oversiktsartiklene fra 2009 (16)
gjores det en systematisk gjennomgang av tidlig
intensiv atferdsintervensjon (EIBI). Her konkluderes
det med at mange av studiene er metodologisk
svake, slik at det ikke er mulig & gjiennomfgre en
metaanalyse. Hovedkonklusjonen som trekkes i
denne evalueringen er at denne type intensive
intervensjoner egner seg for noen barn, men ikke
andre. | tillegg papekes det at den umiddelbare
effekten av intervensjonene ble redusert over tid.
Tilsvarende funn ble gjort i en oppfglgingstudie,
med tilsvarende intervensjoner som i EIBI.
Gjennomsnittlig viste gruppen fremgang, men det
var store individuelle forskjeller etter 7 ar (17).

Pa bakgrunn av den store variasjonen i
funksjonsniva og fremtredelsesformer innen
gruppen med autismespekterlidelser, er na
anbefalingene at en snur fokus fra a finne “den
ene behandlingsformen som skal vaere effektiv
for alle pa alle problemer”. | stedet anbefales det
dokumentasjon og forskning med fokus pa hvilke
tiltak som egner seg for hvilke barn/unge/ voksne
med bestemte funksjons- og symptomprofiler.
Malet ma vaere individualisering og tilpasning hvor
en velger intervensjon ut fra kartlegging av den
enkeltes funksjonsprofil, behov og malsetting for
endring.

| samarbeidet mellom SSE og Nasjonal kompetanse-
enhet for autisme (AE) tok en utgangspunkt

i en modell som skulle ivareta forstaelsen av
kompleksiteten i tilstandsbildene og behovene

hos personer ved mistanke om dobbeldiagnosene
ASD og epilepsi. For a differensiere og utrede

de ulike symptomene og utvikle gode tiltak er

en avhengig av bade naerpersonkunnskap om
klienten og spesialistkunnskap om epilepsi og
autismespekterdiagnosene. Veiledningen fra
Nasjonal kompetanseenhet for autisme ble derfor
forankret i behovet for informasjonsutveksling
mellom naerpersonene og spesialistene, for a fa
kunnskap om den enkelte personens veeremate

og behov for tilrettelegging ved utredning, samt
overfgring av kompetanse mellom spesialistnivaet
og hjemmemiljg. Modellen ble kalt 3-fasemodellen
og har blitt videreutviklet gjennom hele
samarbeidsperioden 2001- 2011 (se del 2, kap.14).
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3.0 Epilepsi

Bjorn Ruud, barnenevrolog, SSE

3.1 Definisjon og forekomst

Epilepsi er en mangeartet gruppe av sykdommer der
fellesnevneren er tilbakevendende epileptiske anfall.
Anfallene er et uttrykk for episodiske forstyrrelser
av hjernens funksjon. Forstyrrelsene skyldes
utbrudd av abnorm elektrisk aktivitet i nettverk av
nerveceller, hovedsakelig i hjernebarken.

Epilepsi er vanligvis en kronisk sykdom. Epileptiske
anfall kan noen ganger vaere utlgst av spesielle
omstendigheter, for eksempel feber, og slike anfall
kvalifiserer ikke til epilepsidiagnosen.

Epilepsien kan veaere fokal, det vil si ha sitt utspring i
et avgrenset omrade i hjernen. Den kan ogsa veere
multifokal, det vil si ha flere utspring, eller vaere
generalisert. Generalisert vil si at den epileptiske
aktiviteten involverer begge hjernehalvdeler.
Epileptiske anfall kan betraktes som et symptom
(jfr. feber eller smerte) pa en bakenforliggende
hjernesykdom.

Ca. 1 % av befolkningen har epilepsi. Skade eller
sykdom i hjernen (medfgdt eller ervervet) gir gkt
risiko for epilepsi. Alder for epilepsidebut viser tre
topper: i tidlige barnear, ungdomstiden og hgy alder.

3.2 Arsaker og symptomer

Man skiller mellom idiopatiske (ukjent arsak)

eller genetiske epilepsier, hvor arsaken er/antas a
vaere en nedarvet eller oppstatt feil i arvestoffet,
og symptomatiske epilepsier, hvor man har en
kjent bakenforliggende sykdom. Et eksempel pa
en genetisk epilepsi, er juvenil absensepilepsi.
Eksempler pa en symptomatisk epilepsi er epilepsi
hos et barn med en medfgdt misdannelse eller en
degenerativ sykdom i hjernen.

Epilepsi kan ytre seg pa mange vis. Noen anfall er sa
subtile at de er vanskelige a8 oppdage, mens andre

anfall kan vaere oppsiktsvekkende og dramatiske.
Hos enkelte kan symptomene vaere sveert
plagsomme og invalidiserende, mens andre knapt
merker noe.

Typiske anfall kan besta av ett eller flere symptomer:
fiernheter, gyeblunking, hodevridning, tilstivning,
rykninger, kramper, fall, inkontinens, aggressivitet,
fargeforandring (redme/blekhet), munnfrade,
svetting osv. Epileptiske anfall er ofte stereotype,
men flere anfallstyper kan forekomme hos samme
pasient. Epilepsi kan ogsa forekomme uten typiske
anfall. Ved nattlig epileptisk aktivitet i hjernen
(fanges opp pa EEG) kan symptomene begrense seg
til noe nattlig uro, og darligere fungering pa dagtid,
for eksempel i form av redusert lzeringsevne.

3.3 Anfallsklassifikasjon

Det er vanlig a skille mellom fokale (partielle) og
generaliserte anfall. Ved partielle anfall skiller vi

anfallene i to grupper etter grad av bevissthetstap.

Partielle (fokale) anfall

Enkle partielle anfall (EPA) med bevart bevissthet:
-Motoriske symptomer, for eksempel rykninger.
-Somatosensoriske/ sansesensoriske symptomer,
for eksempel smerte, prikking, varme/syns- og
hgrselsfenomener.

-Autonome symptomer, for eksempel brekninger,
svetting, réedme, store pupiller, rask puls, gkt
produksjon av spytt.

-Psykiske symptomer, for eksempel
hallusinasjoner, angst, sinne, déja vu.

Komplekse partielle anfall (KPA) med nedsatt
bevissthet:
-Med enkel start (se ovenfor) og deretter redusert
bevissthet, med eller uten automatismer.
-Med svekket bevissthet fra start, og ellers som
enkle anfall, og med eller uten automatismer.
Med automatismer menes formalslgs atferd
som for eksempel plukking med fingrene, av- og
pakledning, vandring, smatting, sngfting eller
grimasering.
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Sekundaert generaliserte:
-Med fokal start (enkle eller komplekse anfall) og
utvikling til generaliserte tonisk — kloniske (GTK)
anfall.

Generaliserte anfall

-Absenser, dvs. anfall av fjernhet.

-Atypiske absenser. Det vil si fjernhetsanfall

som ofte varer lengre, har mer gradvis start og
slutt, og ofte flere tilleggsymptomer enn typiske
absenser.

-Myoklonier. Det vil si anfall med plutselige rykk i
hele eller deler av kroppen.

-Toniske anfall, dvs. anfall med muskulaer
tilstivning.

-Kloniske anfall, dvs. anfall med gjentatte
rykninger.

-Tonisk-kloniske anfall, dvs. anfall som starter med
en tilstivning og blir etterfulgt av rykninger (GTK).
-Atoniske anfall, dvs. anfall med plutselig tap av
muskeltonus.

3.4 Epileptiske syndromer
De forskjellige epileptiske syndromene klassifiseres
ofte etter debutalder:

Debut i nyfgdt-perioden:
-Benigne neonatale anfall
-Benigne familizere neonatale anfall
-Tidlig myoklon encefalopati
-Ohtahara syndrom

Debut 1-18 mnd alder:

-Benigne infantile anfall

-GEFS+ (generalized epilepsy with febrile seizures
plus)

-Myoklon infantil epilepsi (MEI, kan debutere opp
til 3 ar)

-West syndrom

-Dravet syndrom

-Fokal migrerende infantil epilepsi (MPEI)

-Fires (febrilt infeksjonsrelatert epileptisk
syndrom)

Debut 18mnd-7 ar:
-Lennox-Gastaut syndrom

-Landau-Kleffner syndrom

-Panayiotopoulos syndrom

-Doose syndrom

-Infantil absensepilepsi

-CSWS (continous spike-wave during slow sleep)

Debut i skolealder:
-Godartet barneepilepsi (Benign Epilepsy of
childhood with Centrotemporal Spikes, BECTS)
-Oksipital epilepsi (Gastaut syndrom)
-Juvenil absense epilepsi
-Juvenil myoklon epilepsi (JME)

Dette er en liste over de mest kjente epileptiske
syndromer som debuterer i barne- og ungdomsar.
For naermere beskrivelse av de ulike syndromene
henvises til spesiallitteratur (1).

3.5 Differensialdiagnoser

Epilepsianfall kan forveksles med andre anfallsvise
tilstander. Barn har en rask utvikling av hjernen,
serlig de fgrste levedrene, og kan ha uvanlige og
anfallsmessige fenomener som de etter hvert vokser
av seg. Noen eksempler pa differensialdiagnoser til
epileptiske anfall er:

Feberkramper, infeksjoner

Vanligvis er feberkramper hos sma barn
ukompliserte og ikke forbundet med epilepsi. | de
aller fleste tilfellene dreier det seg om en godartet
tilstand som man vokser av seg. Infeksjoner som
affiserer hjernen kan gi nevrologiske symptomer.

Affektanfall, nattskrekk

Andre ikke-epileptiske fenomener hos barn, som for
eksempel affektanfall og nattskrekk-anfall, kan ofte
avklares ut fra en grundig anfallsbeskrivelse.

Atferdsforstyrrelse

Seaerlig utviklingshemmede personer, med eller

uten ASD, kan ha en atferd som kan forveksles

med epileptiske anfall, f.eks med stirrende blikk,
grimasering, umotiverte bevegelser, tilstivninger osv.

Migrene
Av og til kan migreneanfall forveksles med



epileptiske anfall.

Ulike tilstander

Forgiftninger og rusmisbruk, hjerneblgdning,
traumer, svulster og forskjellige
stoffskiftesykdommer kan veere ledsaget av
epileptiske anfall. Slike anfall kalles akutte
symptomatiske anfall og er ikke ngdvendigvis
etterfulgt av epilepsi. Besvimelsesanfall (eventuelt
med kramper) kan skyldes forstyrrelser i
blodtrykksreguleringen eller en hjertearytmi.

Psykogene anfall (PNES)

Psykogene eller funksjonelle anfall er anfall av
epilepsiliknende karakter, som har en psykisk
arsak. En del personer kan ha bade psykogene og
epileptiske anfall (2).

3.6 Utredning

Som for andre sykdommer er en grundig anamnese/
sykehistorie, inkludert detaljert anfallsbeskrivelse,
og en god klinisk/nevrologisk undersgkelse

sveert viktig. Tilleggsundersgkelser er blodprgver
(inkludert genetisk screening), urinprgver (inkludert
metabolsk screening), spinalpunksjon, EKG
(eventuelt 24 t), cerebral MR og EEG. Pa SSE kan det
gjores EEG med samtidig video, vanligvis 1-3 dagers
registrering, eventuelt med utvidet antall elektroder
(64 kanaler). Noen ganger tester man samtidig
pasienten pedagogisk eller nevropsykologisk. |
samarbeid med andre avdelinger ved OUS kan vi fa
gjort spesialundersgkelser som Wada-test, 3-Tesla
MR, funksjonell MR, PET-scan og SPECT, samt mer
invasive EEG-registreringer.

Ved siden av en grundig kartlegging av epilepsitype
og anfallstype(r), er det viktig med en bred,
tverrfaglig utredning av funksjonsniva, eventuelt
komorbiditeter, og konsekvensene av epilepsien —
for derved a kunne iverksette tiltak tilpasset behovet
hos den enkelte pasient.

Komorbiditet

Mange diagnoser er forbundet med gkt forekomst
av epilepsi, for eksempel autisme, hydrocefalus,

cerebral parese og psykisk utviklingshemming (3).
Mange pasienter med epilepsi har ofte psykiske
problemer som tilleggsbelastning.

3.7 Behandling av epilepsi

Tiltak som rettes mot livsstil, og en psykososial
tilnaerming, kan gi god uttelling i behandling

av pasienter med epilepsi. Man ma alltid

tilstrebe avdekking og behandling rettet

mot eventuelle underliggende sykdommer.
Epilepsibehandlingen innebaerer a forebygge anfall
ved a pavirke anfallsutlgsende faktorer og ved a gi
anfallsbeskyttende medikamenter. Enkelte pasienter
kan etter grundig utredning tilbys epilepsikirurgi
(inkl. vagus-stimulator), mens andre kan fa ketogen
diett, kortison, m.m. Dessuten er det viktig a
avhjelpe eller minimalisere psykososiale problemer
som ofte fglger i kjglvannet av epilepsidiagnosen.

Viktige momenter ved medikamentell behandling:

Antiepileptika (AEDs) er potente medisiner som
ved siden av @ dempe anfallstendensen, ogsa kan
gi bivirkninger. Det er viktig at pasient og foresatte
far grundig informasjon, muntlig og skriftlig, om
det aktuelle medikament. Opptrapping bgr skje
gradvis og forsiktig, med ngye registrering av effekt
og bivirkninger. De vanligste bivirkningene er ofte
forbigaende, og ved a utsette videre opptrapping
kan man ofte se at bivirkningene forsvinner.
Pasienten, eventuelt naerpersoner, bgr alltid
konsultere lege fgr de endrer en behandlingsplan.
Effekt av AEDs kan i mange tilfelle komme fg@rst etter
flere uker eller maneder, og talmodighet er viktig i
utprgving av AEDs.

Det finnes mange hensyn a ta ved valg av preparat.
Anfallstype, alder, kjgnn og komorbiditet er faktorer
som kan veaere avgjgrende. Ved partielle epilepsier
er fgrstevalget gjerne smalspektrede AEDs som

for eksempel karbamazepin, okskarbazepin, esli-
karbazepin eller retigabin. Andrevalget er mer
bredspektrede AEDs som for eksempel lamotrigin,
valproat, zonisamid eller topiramat. Ved gkt

nattlig epileptisk aktivitet anbefales i fgrste rekke
levetiracetam eller sultiam, dernest valproat eller
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en lav dose av et benzodiazepin. Ved generaliserte
epilepsier er valproat vanligvis fgrstevalg, deretter
lamotrigin, levetiracetam, topiramat, zonisamid
eller benzodiazepiner. Etosuksimid gis til barn med
klassiske absenser (4).

3.8 Bivirkninger

De enkelte AEDs har forskjellig bivirkningsprofil. For
eksempel kan valproat gi gkt appetitt og overvekt,
menstruasjonsforstyrrelser og polycystiske ovarier.
Valproat gir ogsa gkt risiko for fosterskader,

og dersom man planlegger graviditet, ma man
vurdere ngye om valproat er rett medikament.
Levetiracetam kan hos enkelte personer gi eller

gke eksisterende atferdsproblemer. Topiramat kan
gi nedsatt appetitt og spiseforstyrrelser. Man bgr
alltid tilstrebe behandling med bare ett medikament
(monoterapi), og i hvert fall unnga flere enn to AEDs,
hvis mulig. Dosering av AEDs skjer vanligvis ut fra
alder og vekt, og man bgr titrere seg frem til laveste
effektive dose. Maling av serumkonsentrasjonen av
medikamentet kan veere til hjelp under doseringen.

AEDs kan pavirke lever, benmarg og i noen
tilfelle ogsa elektrolytter og syre/base balansen

i kroppen. Rutinemessige blodprgver med 3-6
mnd mellomrom anbefales. AEDs kan i noen
tilfelle gi anfallsforverring, for eksempel kan
myoklonier forverres av lamotrigin. AEDs kan ha
interaksjoner med andre AEDs og med mange
andre medikamenter. Derfor er det er viktig at
pasienter og pargrende gir legen beskjed om bruk
av AEDs ved kontakt med helsevesenet. AEDs kan
ha bade positive og negative psykotrope effekter.
| kombinasjon med psykofarmaka, bgr det vises
ekstra aktpagivenhet. Dette drgftes neermere i
avsnittet om ASD og epilepsi nedenfor.

Referanser

Kapittel 3 og 4 har samme forfatter. For referanser, se neste
kapittel.
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4.0 Epilepsi og ASD - en utfordrende
dobbeltdiagnose

Bjorn Ruud, barnenevrolog, SSE

Bade epilepsi og ASD er multifaktorielle sykdommer
der genetikk har en sentral plass. Begge er
nettverksykdommer i hjernen med dysfunksjon i
nevronale nettverk; unormal aktivitet og plastisitet
i synapsene og svikt i signaloverfgring mellom
kortikale og subkortikale omrader (4,5,6).

Hos personer med epilepsi er det gkt forekomst av
ASD, og motsatt. Mens ca. 0,7 % av befolkningen
har ASD (se kap. 2), har anslagsvis 25-30 % av
personer med ASD ogsa epilepsi. Opptil 50 % av
personer med ASD har epileptisk aktivitet i EEG
(7,8). Bade personer med epilepsi og de med

ASD representerer en mangeartet gruppe, og de
epileptiske anfallstypene viser stor variabilitet ogsa
hos personer med dobbeldiagnosen autisme og
epilepsi.

Tidlig epilepsidebut gir gkt risiko for autisme.
Epilepsi og autisme som dobbeldiagnose ses hyppig
ved sykdommer som West syndrom, Rett syndrom,
Angelman syndrom, fragilt-X og tubergs sklerose
(5,9,10). ASD forekommer hyppigere hos gutter
sammenliknet med jenter, mens forekomsten av
epilepsi er hgyere hos jenter med ASD (11). ASD og
kognitive vansker, darlig sprak og lav IQ gker risikoen
for epilepsi. Aspergerdiagnosen gir bare lett gkt
risiko for epilepsi (5).

Nar skal man mistenke epilepsi ved autisme?

Anfallsvise fenomener bgr alltid vekke mistanke om
epilepsi. Epilepsi har mange ytringsformer, ogsa hos
pasienter med ASD. Men selv om autisme ikke er
knyttet til bestemte epileptiske anfallstyper, tyder
undersgkelser pa at komplekse partielle anfall (KPA)
er mest vanlig (9). Siden sa mange som 25-30%

av de med ASD ogsa har epileptiske anfall, er det
viktig a vaere ekstra oppmerksom pa anfall som kan
gi mistanke om epilepsi hos personer med ASD. Alle
symptomer med anfallspreg, inkludert episodiske
atferds-, sprak- eller sgvnvansker bgr utredes med

hensyn til epilepsi.

Regionalt fagmiljg for autisme ved Helse Sgr-@st
har pa oppdrag fra helseforetaket utarbeidet
regionale retningslinjer for diagnostisering av
autismespekterforstyrrelser:

EEG bgr tas av alle med barneautisme, eventuelt
supplert med sgvndeprivert EEG. Det er omdiskutert
om EEG skal gjgres uten positiv anfallsanamnese.
Det skal uansett veere lav terskel for slik utredning,
fordi epilepsi er hyppig og trenger spesifikk
behandling. 30 % av alle barn med autisme utvikler
epilepsi far tendrene. Det er viktig G vaere spesielt
oppmerksom ved pubertet fordi epilepsi kan
debutere pa dette tidspunktet. Telemetri gjgres

pd indikasjon (ved uklare anfall) og eventuell
nattlig registrering (EMLA, spesielt i REM — fase)
ved mistanke om nattlige anfall. EEG er av spesiell
interesse ved tap av sprak ved 3 drs alder, med tanke
pd Landau-Kleffner syndrom (12, side 10).

4.1 Epilepsi eller autisme — EEG som
verktgy ved diagnostisering

Mange epileptiske manifestasjoner kan forveksles
med autistiske fenomener; for eksempel

fiernhet, stirring, maping, pafallende motorikk
som repeterende, rykkvise, bra eller umotiverte
bevegelser, utbrudd av latter eller sinne, og uro
under sgvn. Det er ofte ekstra vanskelig a skille
epileptiske anfall fra autistiske fenomener dersom
pasienten samtidig har psykisk utviklingshemming.

EEG kan brukes til 3 skille mellom epileptiske anfall
og autistisk atferd. Dggnregistrering med video

kan gi et godt grunnlag for @ vurdere forekomst av
epileptisk aktivitet, og en eventuell sammenheng
mellom anfall og epileptisk aktivitet. Undersgkelsen
bor gjgres av trenet personale slik at den tekniske
giennomfgringen blir vellykket og av best mulig
kvalitet.

Et godt resultat avhenger av mange faktorer.
Registreringen bgr inneholde de anfallstyper som
skal avklares. Anfallsprovokasjon som for eksempel
hyperventilering, flikkerstimulering og andre
anfallsutlgsende faktorer bgr diskuteres pa forhand.



Dersom pasienten er urolig, kan EEG-kurven bli
vanskelig a tolke pga bevegelsesartefakter. Rikelig
interiktal aktivitet (iktus = anfall, interiktal = mellom
anfall) kan overdgve iktale fenomener, slik at det

er vanskelig 8 sammenholde anfall og epileptisk
aktivitet. Epileptisk aktivitet kan ogsa opptre pa
steder i hjernen som skalpelektroder ikke fanger
opp.

Enkelte ganger kan det veere ngdvendig a gjgre
gjentatte eller forlengede registreringer (opptil 3
dager) for a registrere tilstrekkelige anfallssuspekte
episoder.

4.2 Medikamentell behandling av
autisme og epilepsi

Antiepileptika (AEDs) kan ha bade positive og
negative psykotrope effekter, noe som kan dempe
eller forverre autistisk atferd (13). Psykotrope
medikamenter som brukes i behandling av autisme,
atferdsforstyrrelser og psykiske lidelser, kan pa
tilsvarende mate dempe eller forverre epileptiske
anfall. Erfaringsmessig er personer med ASD
felsomme for medikamentomlegging, og det
anbefales a bruke lang tid pa et medikamentbytte.

Det er ingen absolutte kontraindikasjoner for
samtidig behandling med AEDs og psykofarmaka
(for eksempel risperidon, aripiprazol, metylfenidat,
SSRI). Risperidon anbefales fremfor olanzapin

og klozapin, som erfaringsmessig kan gke
anfallstendensen hos personer med epilepsi.

Man skal imidlertid vaere oppmerksom pa at
kombinasjon av AEDs og psykofarmaka kan gi

en betydelig gkt risiko for bivirkninger. Szerlig
forsiktig bgr man veere med bruk av AEDs som

kan gi psykiske og atferdsmessige problemer som
sinne, irritabilitet, utagering og depresjon, som
for eksempel levetiracetam, topiramat, zonisamid,
vigabatrin og klonazepam. Slike AEDs kan forverre
eksisterende atferdsproblemer. Mange AEDs gir
enten enzyminduksjon eller - inhibisjon i leveren,
og dette kan gi opphav til flere interaksjoner med
andre medikamenter (1,2).

Evaluering av behandling; effekt og bivirkninger

Personer med epilepsi og ASD ma ha regelmessig
oppfelgning hos spesialist, szerlig for a evaluere
effekt og eventuelle bivirkninger ved endring av
behandling. Bivirkninger kan veere vanskelige a
fange opp, saerlig hos personer med nedsatt evne
til verbal kommunikasjon. Utilpasshet, sinne,
spisevegring, uro og andre uspesifikke symptomer
kan vaere uttrykk for medikamentbivirkninger. Pa
den annen side kan naturlige svingninger i selve
sykdommen feilaktig fortolkes som bivirkninger.
Medikamenter som demper den epileptiske
aktiviteten kan gjgre en person mer vaken og aktiv,
noe som kan tolkes som bivirkninger (4,5,11).

Bade diagnostikk og behandling av ASD og epilepsi
kan veere vanskelig. Best resultat ses der man har
spesialkompetanse, lang klinisk erfaring og et godt
tverrfaglig samarbeid.
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5.0 Epileptiske anfall eller autistiske
symptomer?

Merete K. Kleiven, epilepsisykepleier, SSE

5.1 Hvorfor er det viktig a skille
symptomer?

Personer med ASD, som i tillegg har psykisk
utviklingshemming (PU), har ofte sammensatte
psykososiale og atferdsmessige vansker (se kap. 2).
25 —-30 % av personer med ASD far epilepsi (se kap.
4). De kan fa alle typer epileptiske anfall, men de
mest vanlige er kompleks partielle anfall (KPA), ogsa
kalt komplekse fokale anfall (1). | tillegg kan de ha en
atferd som til forveksling likner pa epileptiske anfall,
noe som gjgr det vanskelig a skille symptomer pa
epilepsi fra symptomer ved ASD (2,3,4) (se kap 4).

Mange med ASD innlegges ved SSE for
diagnoseavklaring. | tillegg innlegges pasienter med
begge diagnoser til en klassifisering av nyoppstatte
anfall. Problemer med verbal kommunikasjon og
forstaelsesproblemer gjgr det ofte vanskelig for
pasientene a forsta og a forklare egne behov og
opplevd ubehag, samt for lokalt hjelpeapparat a
kunne tolke symptomene.

Det er viktig @ utrede symptomene fordi ulike
arsaker fordrer forskjellige behandlinger og tiltak,
noe som er avgjgrende for en vellykket behandling.
Dersom man ikke utreder arsaken til symptomene,
risikerer man a gi personer med ASD antiepileptika
(AEDs) pa feil grunnlag. | verste fall kan da personen
bli pafgrt alvorlige bivirkninger, uten at symptomene
blir bedre. Motsatt har det liten hensikt d iverksette
miljgterapeutiske tiltak der symptomer og atferd
skyldes epileptiske forstyrrelser.

5.2 Hvordan kartlegge og analysere
symptomer?

Hva er vi ute etter a observere?

Samtaler med pasient og naerpersoner, med ngye
beskrivelser av symptomene, er helt avgjgrende

for a kartlegge symptomene. Beskrivelsen ma
inneholde hvordan symptomene starter, hyppighet,
varighet og grad av bevissthet. Giennom samtaler
gnsker fagpersonen a fa en forstaelse av om
symptomene er epilepsisupekte eller ledd i autistisk
atferd.

Et epileptisk anfall ser som regel likt ut hos den
enkelte fra gang til gang, selv om mange har flere
anfallstyper. Dersom anfallet har ulik utforming fra
gang til gang, kan det tyde pa at det dreier seg om
autistisk atferd. Epileptiske anfall starter vanligvis
plutselig og slutter like bratt (6). Dette er ikke alltid
tilfelle ved autistiske symptomer.

Forhold som kan pavirke og utlgse anfall, kaller

vi anfallsutlgsende faktorer. Hva som virker
anfallsutlgsende er individuelt, og hos noen
pasienter finner man ingen slike faktorer. Eksempler
pa anfallsutlgsende faktorer er negativt/positivt
stress, uregelmessig inntak av epilepsimedisin,
sgvnmangel, uregelmessig livsfgrsel, hormonelle
forandringer (menstruasjon), feber og forstoppelse
(6). Hvis det er mulig a identifisere faktorer som
utlgser anfallene, er det naerliggende a mistenke at
det er snakk om epilepsi.

Imidlertid kan forhold i pasientens miljg ogsa utlgse
atferd som til forveksling kan likne epileptiske anfall.
For eksempel kan plutselige endringer i rutiner, eller
et for krevende dagsprogram, oppleves stressende
og utlgse epileptiske anfall, men de samme
faktorene kan ogsa utlgse ugnsket atferd (6).

Noen ganger kan naerpersonene ha forskjellig
oppfatning av personens symptomer. Dersom
symptomene opptrer kun pa én arena, for eksempel
nar pasienten er pa avlastningshjem, kan det tyde
pa at symptomene er atferdsmessige svar pa et
bestemt miljg, og ikke epileptiske anfall. Pa den
annen side kan et bestemt miljg virke stressende pa
personen og framprovosere epileptiske anfall.

Verktgy

EEG
EEG-registreringer er den sikreste maten 3
diagnostisere om ulike symptomer skyldes epilepsi



(se kap. 4). Imidlertid viser erfaring fra SSE at de
anfallssuspekte symptomene ikke alltid vises under
EEG-registrering. Ideelt sett burde man registrere
alle symptomene, eventuelt med hjelp av flere
EEG-registreringer. Siden personer med ASD kan
veere sveert sarbare for det skifte av miljg som

en sykehusinnleggelse med EEG-registreringer
innebaerer, er det viktig a vurdere nytten av

en forlenget registrering, eventuelt gjentatte
registreringer, opp mot hvilken pakjenning dette er
for pasienten (3).

| tillegg til EEG-registreringer kartlegges
symptomene klinisk ved hjelp av ulike verktgy.

En god symptomutredning er basert pa gode
kliniske observasjoner som sammen med EEG-
registreringene gir en helhetlig forstaelse av
symptombildet. De ulike verktgyene som benyttes
ved SSE er:

Samtale

Symptomene kartlegges gjennom samtaler med
pasienten (hvis mulig) eller vedkommendes
naerpersoner, ved hjelp av et strukturert
telefonintervju utfgrt av sykepleier/vernepleier

fgr innleggelsen, og samtaler med lege og syke-/
vernepleier under innleggelsen (se del 2, kap.14 og
vedlegg 1).

Observasjon/observasjonskamera

| Ispet av innleggelsen observerer syke-/vernepleier
anfallssuspekte episoder i ulike situasjoner gjennom
hele dpgnet. Med pasientens eller naerpersoners
tillatelse blir personen observert gijennom natten
ved hjelp av et observasjonskamera. Relevant
informasjon blir dokumentert i pasientens
elektroniske journal (EPJ).

Dggnklokke (Vedlegg 2).

En degnklokke er en oversikt over dggnets 24 timer
illustrert ved hjelp av en rund klokke delt inn i 24
like deler. Syke-/vernepleiere bruker dggnklokken
for a fa et inntrykk av sammenhenger mellom
aktivitet, hvile og anfallssuspekte episoder. Ved
hjelp av farger markeres de ulike aktivitetene i det
ytterste feltet pa klokken, som for eksempel sgvn,
oppvakning, morgenstell/kveldsstell, maltider,
deltagelse i aktivitet, hvile i stol/seng med mer. Ved

hjelp av ulike symboler markeres form for aktivitet.
Eventuelle anfallssuspekte episoder markeres med
rod pil (5).

Funksjonell analyse (Vedlegg 3).

Funksjonell analyse er en metode som syke-/
vernepleiere bruker for a observere, registrere og
analysere pasientatferd. | tilfeller der vi gnsker a
vurdere om symptomer er av epileptisk karakter,
registrerer vi fortlgpende hva som skjer fgr de
anfallssuspekte episodene. Dette for a kartlegge
eventuelle anfallsutlgsende faktorer. Deretter
beskrives de aktuelle symptomene ngye (type,
varighet, med mer). Tilslutt registreres hvilke
konsekvenser symptomene har for pasienten (5).

Lege og syke-/vernepleiere analyserer
informasjonen om pasientens symptomer fra
samtaler, observasjoner, dggnklokken og funksjonell
analyse, sammen med EEG-registreringen.
Konklusjonen av analysen, gir fgringer for valg av
behandling og tiltak i miljget.

5.3 "Er det autisme eller epilepsi?” Et
fagutviklingsarbeid utfgrt ved SSE 2007 -
2010

Arlig henvises omlag 70 personer med ASD til

SSE (3). | mange tilfeller gnsker henvisende

lege eller lokalt hjelpeapparat hjelp til 4 avklare
om pasientens symptomer skyldes epileptiske
forstyrrelser. Regionalt kompetansesenter

for epilepsi og autisme gjorde i 2007-2010 en
kartlegging av symptomer hos personer som man
i lokalt hjelpeapparat fant vanskelig a tolke. Vi gikk
gjennom 58 pasientjournaler. Arbeidet ble veiledet
av Nasjonalt kompetansesenter for autisme (AE).
Malet var a finne ut hvilke symptomer det lokale
hjelpeapparat gnsket vi skulle utrede, og hvor ofte
disse viste seg a vaere forarsaket av epileptiske
forstyrrelser.

Pasienter som henvises til SSE utgj@r en selektert

gruppe som har saerlig vanskelige problemstillinger,
og de er ikke representative for pasienter med ASD
som helhet. Funnene fra materialet kan derfor ikke
generaliseres pa grunn av utvalget, men kan likevel

29



30

vise noen viktige trekk ved denne pasientgruppen.

Her presenteres de hyppigst forekommende
problemstillingene som lokalt hjelpeapparat
gnsket svar pa, samt en diskusjon av vare funn.

| internasjonal litteratur er det overraskende fa
studier som sikter pa a skille epileptiske anfall fra
andre symptomer ved ASD.

Er episoder med fiernhet epileptiske anfall?

Episoder med fjernhet, der pasienten ikke reagerer
pa tiltale, kan veere ledd i et epileptisk anfall eller
det kan veere et symptom ved ASD, en sakalt
"autistisk fjernhet”. Episoder med tilbaketrekning,
der personen ikke er kontaktbar, er relativt vanlig
ved ASD (2,7). Slike episoder kan veere vanskelig

a skille fra et KPA, selv for erfarne fagpersoner. |
vart materiale var det forholdsvis sjelden at slike
fiernheter skyldtes epileptiske forstyrrelser (3). Den
sikreste maten a finne ut av om fjernhetene skyldes
epilepsi, er a fa til en EEG-registrering under et slikt
anfall.

Skyldes selvskading eller repeterende bevegelser
epileptiske forstyrrelser?

Kliniske erfaringer tilsier at selvskading sveert sjelden

er ledd i epileptiske anfall. | vart materiale var

ingen av episodene med selvskading ledsaget av
epileptiske forstyrrelser. Derimot kan epileptiske
forstyrrelser, med og uten synlige anfall, svekke sgvn
og konsentrasjon, og forsterke autistisk atferd som
for eksempel repeterende bevegelser (8). Det er
ngdvendig med en langtids EEG-registrering i vaken
og sovende tilstand for a finne ut av om pasienten
har epileptiske forstyrrelser uten synlige anfall
(interiktal epileptisk aktivitet).

Er uro og oppvakning om natten epileptisk betinget?

Ulike undersgkelser tyder pa at sa mange som

40 — 86 % av personer med ASD plages av
spvnforstyrrelser i form av innsovningsproblemer
eller problemer med hyppige oppvakninger (9).
Personer med epilepsi, szrlig barn og personer
med vanskelig kontrollerbare anfall, kan ha gkt
forekomst av epileptiske forstyrrelser og anfall

pa natten (10,11). Dette gir sgvnproblemer.
Imidlertid er arsaken til sevnproblemene hos denne
pasientgruppen ofte sammensatt, og det er viktig

a ha et bredt fokus i kartleggingsprosessen, for a
danne seg et helhetlig bilde av problemene. | tillegg
til epileptiske forstyrrelser og symptomer ved ASD,
kan sgvnproblemene ha fysiske arsaker som refluks,
smerter, store mandler, eller psykiske arsaker som
angst og depresjon.

| vart materiale var sgvnproblemer mer utbredt

hos barn enn hos voksne. Vi fant at hos omlag
halvparten av tilfellene var sgvnvanskene forarsaket
av epileptiske forstyrrelser. Bare ett tilfelle av
oppvakning ledsaget av uro og angst skyldtes
epileptiske forstyrrelser i voksengruppen (3).

Uansett arsak til sgvnforstyrrelsene, vil det ofte
hjelpe med generelle rad om god sgvnhygiene; for
eksempel a roe ned i god tid f@r sengetid, unnga

a sove pa dagtid, ha et mgrkt og svalt soverom

og unnga store maltider rett fgr leggetid (12).
Sgvnforstyrrelser kan vaere sveert belastende for
den enkelte og familien, og lite sgvn gir ikke bare
gkt tretthet pa dagtid, men ogsa lavere terskel for
epileptiske anfall.

Kan forsinket sprakutvikling og lserevansker skyldes
epilepsi?

Problemer med kommunikasjon og laerevansker er
vanlig ved ASD (se kap. 2). Samtidig er det viktig a
vaere oppmerksom pa at epileptiske forstyrrelser,
bade med og uten synlige anfall, ogsa kan gi
kognitive og atferdsmessige forstyrrelser, i tillegg
til & pavirke oppmerksomhet og sprakutvikling
(13,14,15,16,17).

Den enkelte pasient ma testes av nevropsykolog

og spesialpedagog/logoped fgr og etter iverksatt
behandling for @ kunne kartlegge hvor mye
epileptiske forstyrrelser har a si for kognisjon og
sprakutvikling. Slike tester 13 utenfor rammene

av vart prosjekt. Imidlertid hadde flertallet av
pasientene under 16 ar som ble henvist med nevnte
problemstilling, rikelig med interiktal epileptisk
aktivitet pa natten, noen ogsa pa dagtid. Dette ble
kommentert i de aktuelle epikrisene.



Pasienter som har sprakvansker som helt eller delvis
skyldes epileptisk aktivitet, har ofte tidligere hatt

en normal sprakutvikling som har stagnert eller
regrediert. De har ofte periodiske sprakavvik, og
sprakmestringen fluktuerer spontant over tid (13).
Hvis sprakproblemene er forarsaket av epileptiske
forstyrrelser, vil de kunne bedres dersom pasienten
far antiepileptisk behandling (13).

Kan sinneutbrudd og utagerende atferd veere
forarsaket av epileptiske anfall?

Utagerende atferd kan forekomme hos

pasienter med ASD, spesielt dersom pasienten

i tillegg har psykiske lidelser, epilepsi og psykisk
utviklingshemming (18). Slik atferd ses imidlertid
sveert sjelden under epileptiske anfall, selv om det
noen ganger kan det vaere vanskelig a tyde EEG-
registreringen under episoder med fglelsesutbrudd
pa grunn av bevegelsesartefakter (6).

| vart materiale hadde pasientene sveert fa
episoder med sinne og utagerende atferd i

Igpet av sykehusoppholdet. Dette pa tross av at
lokalt hjelpeapparat beskrev slik atferd, og at
pasientene var sarbare for endring av rutiner. Det
er narliggende 3 tro at et "autismevennlig miljg” i
posten (se del 2, kap.14) forebygget slik atferd, og
at det ogsa ville vaere mulig a forebygge atferden

i hjemmemiljget med individuell tilrettelegging av
miljpet.

Tiltak rettet mot a redusere stress, gke
forutsigbarhet og gjenkjennelse og opplevelse av
mestring kan forebygge bade epileptiske anfall og
ugnsket atferd (6,19,20). Trivsel og trygghet kan

i seg selv virke anfallsforebyggende og samtidig
redusere angst og uro, sinne og utagerende atferd.

Her presenteres to eksempler der lokalt
hjelpeapparat gnsket svar pa om symptomene
skyldtes epilepsi.

Case 1:
Jens er 5 ar, har infantil autisme og epilepsi. Han har

KPA som vises ved at han blir fjern, ikke kontaktbar,
og blir slapp i armer og skuldre. Episodene varer

i 2-5 sekunder. | det siste har han fdtt en voldsom
gkning i antall episoder, fra noen fa til 50 om dagen.
De varer nd opp til 15 sekunder. Foreldrene tror at
symptomene er selvstimulering da han vanligvis
har mye slik atferd. De sier han er blitt mer urolig
pd nettene. Han har problemer med G sovne. Han
vakner midt pa natten og “kan holde det gaende”
til morgenen. Til tross for epilepsidiagnosen
bruker han ikke epilepsimedisiner. Han er henvist
fra habiliteringstjenesten med spgrsmdl om
symptomene hans er epileptiske anfall.

Jens falges opp av et autismeteam i det lokale
hjelpeapparat. Fagpersoner fra autismeteamet
veileder foreldrene ndr de trener atferdsterapeutisk
med Jens. Etter et drs trening gjorde Jens store
framskritt, rent utviklingsmessig. Resultatene var

sd gode at antall treningstimer ble gkt fra 20 til 30
timer i uken for G stimulere utviklingen ytterligere.
Foreldrene forteller at symptomene ble hyppigere og
sterkere etter dette. De er redde for at Jens blir sliten
og stresset av sG mange treningstimer hver dag, og
at symptomene derfor skyldtes stress.

Under 24 timers EEG registrering har Jens 19
anfallssuspekte episoder som beskrevet over.
Samtlige episoder er ledsaget av epileptisk aktivitet.
| tillegg viser EEG rikelige innslag med epileptisk
aktivitet gijennom hele dggnet. Legen anbefaler
starte med epilepsimedisiner. Foreldrene blir radet
til G forsgke G begrense den atferdsterapeutiske
treningen en periode, for G vurdere om gkningen av
trening har stresset Jens og fort til flere og kraftigere
anfall.

Etter et halvt ar er han anfallsfri. Han sover bedre pa
nettene, selv om han fremdeles har enkelte urolige
netter. De trener nd bare 15 timer med ham per

uke. 24 timers EEG-registrering viser kun beskjeden
epileptisk aktivitet.

Case 2:

Lars, 29 ar har atypisk autisme og epilepsi med KPA
i form av fjernhet og rykninger. Anfallene kommer i
serier som kan vare opp til 2 minutter. Han legges
inn ved SSE for @ utrede om noen nylig oppstdtte
symptomer er epileptiske anfall. Anfallene arter seg
ved at han plutselig stopper opp med det han gjar,
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han stivner til, hodet faller forover og han er ikke
kontaktbar. Anfallene varer fra 20 til 60 sekunder.
Lars er alltid sliten etter de nye anfallene og han
@gnsker @ vite hva det skyldes.

Lars gjennomfgrer en 24 timers EEG-registrering
hvor han har de nevnte fjernhetsepisodene. EEG
viser at de ikke er ledsaget av epileptisk aktivitet.
Han har heller ingen interiktal epileptisk aktivitet.
Personalet blir kjent med Lars i avdelingen.
Symptomene hans virker ikke typiske for epileptiske
anfall. Han kan ofte sitte med hodet i hendene og
veere stille og fjern. Det kommer ogsa frem at det
nylig ble slutt med kjseresten hans. PG bakgrunn av
EEG-resultatene, samtaler med- og observasjoner
av Lars, mistenker man at symptomene skyldes sorg
over tapet av kjeeresten. Legen velger ikke & gke
den antiepileptiske medisineringen, men avvente
situasjonen, og foreta en ny vurdering med EEG-
registrering om 6 mdneder.

Det er viktig @ understreke at personene ikke
ngdvendigvis far faerre symptomer pa ASD selv om
de blir anfallsfrie eller far et normalisert EEG. ASD
er en kronisk tilstand, og de fleste vil trenge en form
for oppfelging fra det offentlige hjelpeapparatet

og tilrettelegging i miljget hele livet. For noen vil
imidlertid symptomene pa ASD bedres dersom man
klarer a behandle epilepsien (18,21). Det a ha faerre
eller ingen anfall, eller redusert interiktal epileptisk
aktivitet, kan bidra til bedret livskvalitet og gjgre
hverdagen enklere.
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6.0
og skole

Pedagogiske utfordringer i barnehage

Monica Ottesen og Lise Traholt, spesialpedagoger
og Grete Bottolfsen, rektor, Solberg skole

Tverrfaglig observasjon og utredning har i

mange ar veert en viktig del av tilbudet ved SSE.
Observasjonsbarnehagen og Solberg skole gir et
spesialpedagogisk tilbud til barn, unge og voksne
med opplaeringsrettigheter. Dette innebaerer et
opplaeringstilbud med observasjon og utredning

i tett samarbeid med tverrfaglig team pa SSE. For
a fa til et best mulig oppleaeringstilbud lokalt, er
observasjonsbarnehagen, Solberg skole og det
tverrfaglige teamet opptatt av et godt samarbeid
med instanser i hjemkommunene. Pedagogene har
spesialkompetanse pa pedagogiske konsekvenser
for barn og unge med epilepsi, med og uten
autismespekterforstyrrelser (ASD).

Vi vil i dette kapittelet se pa noen overordnede
prinsipper for god pedagogisk tilrettelegging rundt
barn og unge med epilepsi og ASD. Vi gnsker ogsa
a fremme viktigheten av a kartlegge epilepsiens
pavirkning av forutsetningene for laering slik at
saken blir tilstrekkelig belyst fgr utarbeidelse av
sakkyndig vurdering hos PPT og utarbeidelse av
Individuell oppleeringsplan (IOP) pa barnehage- og
skoleniva.

6.1 Epilepsi som en kompliserende faktor
hos barn og unge med ASD

Hva slags epilepsi har barnet?

Skulle dette veert utredet neermere?
Hvilken fagkompetanse ma til slik at ulike
sider blir tilstrekkelig belyst?

Epilepsi gir gkt risiko for bade generelle og spesifikke
leerevansker samt sosiale tilleggsvansker(1).

De kognitive vanskene kan vaere permanente,
forbigdende og av varierende karakter. Dette

vil avhenge av epilepsidiagnose, epilepsidebut,
anfallsfrekvens og forekomst av andre

tilleggsdiagnoser. Nedsatt psykomotorisk tempo,
varierende dagsform og varhet for stress er hyppig
forekommende i den gruppen barn og unge som
kommer til SSE. Antiepileptika kan gi bivirkninger
som kan forsterke vanskene (se kap. 7).

Barn og unge med ASD er en heterogen gruppe.
De kan ha ulike tilleggsutfordringer. For dem som
i tillegg har epilepsi, kompliseres situasjonen.
Epilepsi hos barn med ASD er ofte forbundet
med lav kognitiv fungering. Et av tre barn med
utviklingshemming og ASD har i tillegg epilepsi,
sammenlignet med en av tjue blant de hgyere
fungerende med ASD (2).

6.2 Pedagogisk tilnserming
® Hvordan forstar og tolker vi ulike
atferdstegn?
® Hva er epilepsi, hva er ikke epilepsi? (se kap.
3,4 0g 5)
® Hva er dette barnets saerlige utfordringer og
styrker?

Comprehensive care og bred tverrfaglig kartlegging

Barn og unge med bade ASD og epilepsi vil
trenge en spesiell tilneerming med hensyn ftil
diagnostisering og utarbeiding av pedagogiske
tilbud. Det ma tas hensyn til barnets szerlige
utfordringer som fglge av ASD ved a ta hgyde for
utviklingsniva og ta hensyn til anfallsproblematikk
og epilepsirelaterte vansker (se kap. 2,3 og 4).

Uttrykket Comprehensive care star for en

modell for helhetlig tilneerming til utredning,
behandling og opplaering (3). Modellen vektlegger
livskvalitet i malsettinger og arbeid (4). Laerere og
spesialpedagoger blir derfor viktige bidragsytere inn
i et tverrfaglig samarbeid. Mangel pa kunnskap om
det a ha epilepsi, kan komplisere den pedagogiske
hverdagen for barn og unge, for eksempel ved at det
stilles krav som ikke er tilpasset eller at atferd kan
tolkes feil.
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Under et opphold pa SSE, gir pedagogen
informasjon til det tverrfaglige teamet om episoder
som hjemmeinstansene har problematisert, for
eksempel at barnet/eleven kan trekke seg ut av
samhandling, vandre formalslgst rundt og virke
fiern. Ofte er det usikkerhet om atferd er autistisk
eller om det kan veere et epileptisk anfall. | tillegg
melder eller markerer pedagogen episoder

som vi av erfaring vet kan vaere anfallssuspekte.
Barna kan komme til barnehagen og skolen med
ambulant EEG-registrering (track-it) eller pedagogen
kan komme til EEG-laboratoriet der barnet blir
videofilmet under EEG-registreringen. Pedagogen
kan utfordre barnet i laeringssituasjonen for a fa
fram en gnsket og anfallssupekt reaksjon.

Hva slags epilepsi og anfallsutforming barnet har,
kan vaere avgjgrende for hvordan vi tolker atferd,
tilrettelegger oppleeringen og hvordan vi velger a
mgte barnet. Har barnet fjernheter med helt eller
delvis bortfall av bevissthet? Hvor lange er disse
episodene og hvordan er de observerbare? Er det
noen type atferd som predikerer at det bygger seg
opp mot et anfall? — mer irritabilitet, mer rigiditet..?
Har barnet automatismer der det gjgr “rare” ting
uten a vaere kontaktbar? Eller hvordan arter det seg
etter et anfall? — mer sensibel for stgy, behov for
hvile osv.

Dagsformsvingninger

Barn og unge med ASD kan ha store
dagsformvariasjoner. Disse variasjonene kan ha
mange og sammensatte arsaker. Epilepsi er en
av faktorene som helt klart kan knyttes til dette
(5). Epileptiske anfall, ettervirkninger av anfall og
interiktal epileptisk aktivitet er forhold som vil
pavirke daglig fungering (se kap. 7).

Pedagogen vurderer alltid:
® Darlige dager, gode dager. Hva gjgr vi, nar?
(Plan A, plan B, plan C)
® Hvordan er de voksnes kompetanse til 3 tale

barnets svingninger uten selv a svinge med?

Emosjonelt stress

Behovet for a dempe stressfaktorer vurderes:

Hva utlgser stress?

Hvilke aktiviteter kan barnet vaere i uten mye
voksenstyring?

Hvordan forebygge at situasjoner laser seg?
Gode avledningsmangvre?

Emosjonelt stress er en av de vanligste
anfallsutlgsende faktorene (6). Stress er ogsa en
stor utfordring for personer med ASD. Stress kan
utlgses av mangel pa mestring av barnehage-

eller skolehverdag. Manglende mestring kan

gi frustrasjoner og angst. Stress kan komme av
bekymringer og forventninger (bade positive og
negative). | en barnehage eller skole er det mange
potensielle stressfaktorer. Man skal ofte forholde
seg til ulike mennesker og krav, og det oppstar
situasjoner som skal tolkes og forstas. Det er

viktig a fa kartlagt hva den enkelte opplever som
stressende, og ta med i betraktning at ogsa positivt
stress, for eksempel a glede seg veldig til noe, kan
vaere anfallsutlgsende. Forskning viser at psykiske
vansker forekommer hyppigere bade hos mennesker
med epilepsi og blant mennesker med ASD og
psykisk utviklingshemming enn i befolkningen
generelt (7, 8).

Ved 3 dempe stressnivaet kan man pavirke
anfallsfrekvensen, gke potensialet for laering

og redusere mulighetene for senere psykiske
problemer (9). En pedagog bgr i sitt mgte med
denne barnegruppen stille med en apen og fleksibel
holdning innenfor en ramme av tydelighet og
forutsigbarhet og med et repertoar av pedagogiske
verktgy og mulige aktiviteter dvs. en “forberedt
uforberedthet”. Det er viktig ogsa med aktiviteter
som barnet eller ungdommen kan hvile i. Dette

er individuelt, men kan som regel knyttes til det
barnet er interessert i og mestrer godt. Tydelighet
og forutsigbarhet avhjelper noe av det kaoset som
barn og unge med autisme, men ogsa forstyrrende
epilepsi, har. Dagsplaner og oversikter tilpasset
utviklingsniva kan lage gode rammer rundt en
barnehage/skoledag og hverdag. Den voksne kan i
seg selv vaere en god ramme nar de guider barnet
gjiennom utfordringer det mgter (se kap. 7).



Mestring

Livskvalitet og mestring er grunnmuren i det
pedagogiske arbeidet. Utgangspunktet er barnets
utviklingsniva, evne til samspill og barnets egen
motivasjon og initiativ.

For a kunne variere krav og innhold hos oss som
mgter barnet i ukjente omgivelser, er det ngdvendig
a "tune” seg respektfullt inn mot barnet og benytte
kunnskap fra foreldre og andre naerpersoner.

® Hvor er neermeste utviklingssone faglig og
sosialt? Er forventninger i samsvar med
evner og muligheter? Settes det mal med
mestring for gye? Er dagens faglige og
sosiale mal forenelige med og stgtter de opp
om de langsiktige gnskede malene?

® Hva vil gjgre nettopp denne dagen til et godt
utgangspunkt for videre samhandling og
leering og et godt utgangspunkt for dagen i
morgen?

Kartlegging av barnets sterke sider og (szer-)
interesser gir grunnlag for pedagogiske
innfallsvinkler. Man kan utnytte disse interessene
pa alle nivaer. En som er sardeles god til & huske
faktakunnskap, kan ved hjelp av mgnster og oppsett
gke kunnskap pa flere omrader og fag. Et objekt som
et barn er opptatt av, kan brukes i lek og aktiviteter
med fokus pa felles oppmerksomhet og samspill.
Noen ganger er breddekunnskap et pedagogisk mal,
andre ganger er nivaheving viktig for mestring og
trivsel.

Analyse av videoopptak kan vaere et godt
hjelpemiddel i kartlegging og utredningsarbeid.
Solberg skole benytter dette til 3 analysere atferd,
se etter hva som kan utlgse anfall og ikke minst

se etter barnets egne ressurser, dets spesielle og
noen ganger svake oppmerksomhetsmarkeringer,
reaksjoner og sosiale anstrengelser. For barn og
unge med autisme og epilepsi kan dagen i dag veere
et mal i seg selv.

Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)
Epilepsi kan pavirke sprakproduksjon og
sprakforstaelse (10). Barn og unge med ASD

har store utfordringer pa omrader som sprak,

kommunikasjon og sosial kompetanse. Mange vil

ha behov for opplaering i alternativ og supplerende
kommunikasjon (ASK).Det er viktig at pedagogen tar
stilling til:

® Er det behov for ASK som hjelpemiddel
sosialt og faglig?

® Hva vil hjelpe barnet til 8 komme var verden
i mgte, og hva kan vi hjelpe oss med for 3
mgte barnet?

® Hvordan skal ASK praktisk gjennomfgres og
folges opp?

Noen av de barn og unge som kommer

til barnehagen og Solberg skole har
kommunikasjonshjelpemidler som ikke er tilpasset
barnets fysiske eller kognitive ferdigheter. Valg

av kommunikasjonsform ma baseres pa barnets
sanser, motorikk, laereforutsetninger, utviklingsniva,
hukommelse og motivasjon. Miljger med tradisjon
for a bruke én bestemt form for alternativ
kommunikasjon, kan trenge innspill til nytenkning
slik at hensikten og nytten med ASK optimaliseres
(112). Solberg skole benytter i utstrakt grad
Bildedagbok som ASK verktgy — na med gkende
bruk av iPad. Bilder fra eleven i sentrale situasjoner
i Ippet av en skoledag kan brukes i kommunikasjon
med eleven og mellom voksne rundt eleven samt
vaere et opplaeringsverktgy.

6.3 Individuell opplaeringsplan (IOP) og
individuell opplzerings- og deltagelsesplan
(IODP)

Svingende dagsform vil pavirke kognitive ferdigheter
dvs. barnets tilgang pa egne ressurser. En individuell
opplaeringsplan bgr ta hensyn til dette ved a ha

en plan A, B og gjerne C der krav og innhold i det
pedagogiske tilbudet kan justeres fra dag til dag.
Planene bgr ha den samme strukturen slik at
behovet for oversikt og tydelighet blir opprettholdt,
men justeres slik at barnets mestring der og da blir
fokus.

For barn og unge med store utfordringer kan
det vaere nyttig at opplaeringsplanen inneholder
flere typer mal; kunnskapsmal, ferdighetsmal,
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vedlikeholdsmal og deltakelsesmal.

Individuell opplaerings- og deltagelses plan (IODP)
som er utviklet pa Torshov kompetansesenter
(Statped), kan veere et alternativ for barn med
spesielt sammensatt problematikk. | veilederen til
bruk av IODP sies det blant annet “for at eleven i
stgrst mulig grad skal kunne delta, er det en viktig
oppgave for lzerere 3 tilrettelegge aktiviteter og
situasjoner ut fra hva eleven forstar, kan og vil. Det
er ngdvendig a opptre pa mater som understgtter
elevens deltagelse og pa mater som leder til
redusert behov for stgtte over tid”(12).

Barnets IOP/IODP og Individuelle plan (IP) ma

ses i sammenheng og det ma jobbes mot felles
langsiktige mal. A kunne ta initiativ, 4 kunne ta

valg, selvstendighet og livskvalitet ma veere blant
de prioriterte/overordnede malsettingene i det
pedagogiske arbeidet. Selvstendighet er spesielt
utfordrende for vanskeomradet epilepsi og ASD.
Her kompliserer epilepsi og tilsyn/overbeskyttelse
pa noen arenaer, mens ASD har utfordringer i de
sma skritts systematiske oppbygging. De langsiktige
malene ma veere realistiske slik at de kortsiktige
malene kan underordnes og hvert mal bli et relevant
og viktig skritt pa veien. Som ledd i utredningen vil vi
stille spgrsmal som:

® Er IOP/IODP tilpasset barnet pa bade gode
og darlige dager?

® Kan man lese IOP/IODP og se/skjgnne
eleven?

® Hvordan skal barnet utvikle (mer)
selvstendighet?

® Erdet satt av teamtid til planlegging,
samkjgring og evaluering?

® Foreldresamarbeid? Skal viktige neserpersoner
involveres?

Foresatte og neerpersoner er viktige
samarbeidspartnere ved utarbeidelse av IOP/

IODP og IP. De har naerhet og kjennskap til

barnet. For mye fokus pa selvstendighet i av- og
pakledningsferdigheter kan for eksempel fgre

til at barnet mister gleden over & kunne besgke
svgmmehallen. Hva som er god livskvalitet for

den enkelte, ma stadig vurderes sammen med
naerpersoner nar pedagogiske planer skal utarbeides
og revideres.

Viktige forhold som ma vurderes er:

® Hvem skal vaere i et fast team rundt barnet?
Hvem/hvilke instanser skal inn periodevis,
arlig?
Er IOP/IODP et godt verktgy for teamet?
Er den et godt dokument for samarbeid
mellom hjem og skole/barnehage?

® Gir skolen /barnehagens dagsplan, ukeplan,
arsplan rom for fleksibilitet?

6.4 Tilrettelegging i barnehage og Solberg
skole under innleggelse SSE

Barnehagen og Solberg skole tar i mot mange barn
med epilepsi og ASD. Hvordan klarer et barn med
ASD a komme til nye omgivelser, nye personer og
rammer? Fgr oppholdet kan foreldrene forberede
barnet ved a signalisere tillit til det kommende
oppholdet. Vare pedagoger forbereder seg sa

godt det lar seg gjgre ved forhandsinformasjon.

Vi erfarer at de fleste barna taler 8 komme inn i
dette nye miljget. Ved innkomst legger vi vekt pa
kunnskap om barnet fra neaerpersoner. Hva er for
eksempel barnets interesser og hvordan bgr det
fysiske leeringsmiljget fremsta? En god relasjon til
fglgepersoner vil kunne ha beroligende effekt pa
barnet. Den pedagogiske hverdagen tilpasses i trad
med IOP dersom denne er god til 3 speile barnet og
til & grunngi pedagogisk praksis.

Vart pedagogiske stasted er basert pa mestring,
trygghet og tillit. Vi prgver a legge til rette

for mestringsopplevelser som vil gi en positiv
forventning til neste dag. Kommunikasjon med
foresatte underveis i oppholdet etterstrebes. Dette
er et viktig prinsipp rundt barn med kompliserte
vansker. Foresatte ma fgle seg ivaretatt, bli lyttet til
og fa en tillit til at vi kan ivareta barnet deres bade
med kunnskap om epilepsi og ASD.

Barnehagen og Solberg skole er opptatt av en hgy
etisk standard. Vi vil derfor ha fokus pa om:

® Holdninger og metoder samsvarer med de
langsiktige malene.
® Kjenner foreldre seg trygge pa at barnet blir



ivaretatt?

® Setter skolen/barnehagen gode laeringsmal
og blir disse kommunisert pa en god nok
mate?

® Kan skolen/barnehagens lokaler/lzeringsmiljg
tilrettelegges bedre?

6.5 Store utfordringer krever forstaelse
og fleksibilitet

Barn og unge med epilepsi og ASD opplever store
utfordringer i barnehage og skole. Det er vesentlig
at fagfolk og foreldre forstar barnets tilstand og

har relevant kunnskap (13). | tillegg kreves det

vilje til endring og fleksibilitet i ledelse og blant
pedagoger nar rammer og laereplaner skal tilpasses
daglig pedagogisk arbeid. Barnets trivsel, mestring
og livskvalitet er viktig og ma uttrykkes i gode
lseringsmal.

Referanser

1. Hgie B, Sommerfeldt K, Waaler PE, Alsaker FD, Skeidsvoll

H, Mykletun A. The combined burden of cognitive, executive
function, and psychosocial problems in children with epilepsy:
a population-based study. Developmental Medicine & Child
Neurology 2008; 50(7)530-536.

2. Peeters T. Autisme Fra teoretisk forstaelse til pedagogisk
praksis. 2.utgave. Videncenter for Autisme, 2010.

3. Tuchman R, Alessandri M, Cuccaro M. Autism spectrum
disorders and epilepsy: Moving towards a comprehensive
approach to treatment. Brain & Development 2010; 32:719-
730.

4. Dahlen KJ. ...Hvem er Stine for deg...? Hva kjennetegner
samhandlingen i habiliteringsprosessen mellom tjenesteytere
og foreldre med multifunksjonshemmede barn med epilepsi?
(Masteroppgave) Oslo: Det medisinske fakultet, Universitetet i
Oslo, 2008.

5. Martinsen H, Eilertsen DE, Hildebrand K, Norberg E. Prosjekt
varemate. Svingninger i dagsform hos mennesker med
autisme. Autisme i dag 2007; 34(3): 3-12.

6. Nakken KO. Epilepsi. 2.utgave. Cappelen Damm AS, Oslo.
2010.

7. Henning O, Nakken KO. Epilepsi og depresjon. Tidsskrift for
Norsk Legeforening 2011; 131(13-14):1298-301.

8. Strand N. Vi ma skille psykisk lidelse fra autisme. Tidsskrift
for Norsk Psykologforening 2011; 48 (3):266-67.

9. Jordan R. Sosial integrering i undervisningen av barn med
autismespekterforstyrrelser. Autisme i dag 2008; 35(1); 3-7.

10. Bglling G. Verbal oppmerksomhetssvikt og
samhandlingsvansker. Autisme eller epileptisk afasi — Landau
Kleffner syndrom? Spesialpedagogikk 2005; (4):36-42.

11. Martinsen H, Vea SO (red.). Spesialisert, men nzer.
Autismeteamet i Nordland. Bodg 2008. kap. 8.s. 189-217.

12. Slatta K. Veileder Bruk av individuelle opplaerings-
og deltagelsesplaner (IODP) for elever med
multifunksjonshemning. Statped skriftserie nr. 24, 2004. s.5.

13. Frith U. Autisme En gades afklaring. 2.utgave. Hans Reitzels
Forlag, Kgbenhavn, 2005.

39






7.0 Dagsformsvingninger og bruk av
dagsplaner

Merete K. Kleiven, epilepsisykepleier, SSE

Mange med dobbeltdiagnosen autisme og epilepsi
har betydelige svingninger i dagsform. Pa dager
hvor de er i god form kan de gi utrykk for glede over
oppgaver som motiverer dem, og fungere godt i
hverdagen. Andre dager kan de ha store problemer
med a mestre oppgaver som de ellers klarer nar de
erifin form (1).

Hva skyldes disse svingningene? Hvordan kan man
legge forholdene til rette for at personen med
dagsformsvingninger skal fgle seg trygg, ivaretatt -
og fgle mestring selv pa darlige dager?

7.1 Sammensatte arsaker til
dagsformsvingninger

Alle mennesker har svingninger i dagsform. Det kan
skyldes ytre forhold som lys (arstid), lyd, temperatur,
pavirkning fra andre personer, psykiske eller fysiske
ubehag, sgvnproblemer, fordgyelsesbesvaer eller
hormonsvingninger (1,2).

Et kjennetegn hos personer med epilepsi og ASD er
at de kan ha forstyrret sgvn, fordgyelsesproblemer
og forstyrret atferd (2,3). Slike reguleringsproblemer
vil pavirke dagsformen. For eksempel er
sgvnproblemer et utbredt problem hos personer
med ASD, i tillegg til at epileptiske anfall eller
epileptiske forstyrrelser kan pavirke den normale
nattesgvnen (4). Forstyrrelsene kan gi darligere
spvnkvalitet og forsterke kognitive og atferdsmessige
problemer pa dagtid (5). Sevnmangel kan i tillegg
forsterke stereotyp, repetitiv og rigid atferd (6) og gi
stgrre sosiale problemer (7).

Dagsformen vil ogsa kunne pavirkes av
dosejusteringer og bivirkninger av antiepileptiske
og andre medisiner (8). Epileptiske forstyrrelser
kan som nevnt forekomme hele dggnet, ogsa uten
synlige anfall, sakalte interiktal epileptisk aktivitet.
En EEG-registrering foretatt i vdaken og sovende

tilstand vil avdekke om personen har en slik form
for epilepsi (se kap. 4). Graden av epileptiske
forstyrrelser varierer i intensitet og kan medfgre en
svingende dagsform.

Mange med epilepsi og autisme har tilleggslidelser
som utviklingshemming, fysiske og/eller psykiske
lidelser (9), noe som gjgr dem ytterligere utsatt for
dagsformsvingninger. Mange er ogsa hypersensitive
overfor temperatur, bergring, lys eller lyder
(1,10,11).

7.2 Konsekvenser av
dagsformsvingninger — betydningen av a bli
forstatt

For a kunne formidle sine gnsker, behov og fglelser
er man avhengig av a gjgre seg forstatt og a forsta
verden (10). Sveert mange med epilepsi og ASD har
store problemer med 3 tilpasse seg miljget, eller
selv a forsta hva som skaper endringene i dagsform
(10).

Hovedproblemet med autisme er mangel

pa forstaelse utover bokstavelig persepsjon,

eller hvordan velge ut, tolke og organisere
sanseinformasjon. Epilepsi kan forsterke
problemene med a organisere hverdagen (3).
Mange oppfatter i liten grad tingene i sammenheng,
og ser kun fa logiske forbindelser i det som skjer.
For eksempel kan dette gi seg utslag i problemer
med 3 tolke nonverbal kommunikasjon og andres
atferd, eller a tilpasse og regulere egne impulser
og felelser (3). Kommunikasjonsproblemene og
forstaelsesproblemene kan gi problemer med 3
kommunisere ubehag verbalt. Forsgk pa a uttrykke
ubehaget kan isteden vise seg som aggressivitet
og tvangsatferd (10). Atferden blir ofte misforstatt
av omgivelsene, og mgtt med irettesettelser

eller sanksjoner. Neerpersoner og hjelpere kan

bli frustrert over at personen pa “darlige dager”
ikke klarer oppgaver vedkommende mestrer uten
problemer pa “gode dager”.

Personer med kommunikasjonsproblemer er
avhengig av at mennesker rundt dem forstar
reaksjonene deres og kan tilpasse miljget til deres
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behov (10). Verden oppleves ofte kaotisk, og de
har behov for noe konkret a forholde seg til (12).
Dersom personen ikke blir mgtt med forstaelse og
fleksibilitet, saerlig med mulighet til 3 redusere krav
pa darlige dager, kan det medfgre problematferd
som aggressivitet eller selvskading (1,2). Andre kan
reagere med tilbaketrekning og forsgk pa a unnga
situasjoner de ikke mestrer for a unnga fglelse av
tap og nederlag (1,2).

Personer med epilepsi og ASD vil ha behov for mye
trening i ferdigheter som andre lzerer seg uten store
anstrengelser. Uansett personlig reaksjonsmgnster
vil mangel pa tilpasning til miljget pa darlige dager
fore til reduserte muligheter for positiv sosial
kontakt og gode lzeresituasjoner. Et aggressivt
atferdsmenster vil i tillegg gjgre andre utrygge,

med fare for at de gnsker a holde avstand til
vedkommende. P3 sikt kan det fgre til at personen
isolerer seg og blir mer ensom.

7.3
rette?

Hvordan kan forholdene legges til

Tverrfaglig kartlegging

Det er viktig med en grundig tverrfaglig kartlegging
for a finne ut hva som kan vaere arsaken ftil
svingningene i dagsformen. Arsakssammenhengen
er som regel sammensatt og individuell. Det er
saerlig viktig a teste funksjonsniva, bade mentalt

og fysisk, for a kartlegge hvilke ressurser og
begrensninger personen har. Behandlingen og
tiltakene for a forebygge eller avhjelpe problemene
vil vaere individuelle, avhengig av resultatet av
utredningen.

Strukturer i hverdagen — dagsplan som verktgy

Mange med epilepsi og ASD har behov for rutiner
og hjelp til a fa oversikt over livet sitt. Overraskelser
og plutselige uforutsette hendelser kan virke sveert
ubehagelig for mange (10). En dagsplan er en

plan med konkrete mal og definerte aktiviteter for
dagen. Planen bgr inneholde konkret informasjon
om hvilke aktiviteter som skal gjennomfgres, nar
de skal gjennomfgres, og hvem som er ansvarlig

for a gjennomfgre dem (13, 14). Hvis personen
har en individuell plan (IP) med tilhgrende
individuell opplaeringsplan (IOP), b@gr denne veaere
utgangspunktet for dagsplanen (se kap. 6). Malet
med en dagsplan er a strukturere hverdagen og gi
personen en fglelse av forutsigbarhet og kontroll.
Planen kan fungere som en hukommelseshjelp og
informasjonskilde. En slik dagsplan mener vi kan
forebygge mye frustrasjon og utfordrende atferd.
Planen kan ogsa gjgre overganger mellom aktiviteter
blir lettere (8).

7.4 Dagsplan og kommunikasjon
Dagsplanen blir en mate @ kommunisere p3, og
det er viktig & finne en form som er tilpasset den
enkeltes forutsetninger og behov (8).

Mange med epilepsi og autisme har problemer med
a lese, og trenger ofte en dagsplan i form av bilder,
det vil si et piktogram. Andre kan ha problemer
med 3 forsta forbindelsen mellom bildet og en
gjenstand eller aktivitet. Da kan konkrete objekter
vaere et alternativ (8). Ofte kan det ta tid a lsere opp
personen i a bruke planen, pa samme mate som det
tar tid a laere seg et nytt sprak (12).

7.5 Dagsplan og medbestemmelse

En god dagsplan tar utgangspunkt i personens
sterke sider og interesser, slik at den virker
motiverende og gir en fglelse av mestring. Personen
ma selv ha muligheter til 3 legge inn aktiviteter pa
planen. Bruk av dagsplaner bidrar ogsa til at vikarer
og deltidsansatte, som ikke har inngaende kjennskap
til den enkelte, kan opprettholde planlagte dags — og
ukemgnster (8).

Personer med epilepsi og autisme som mangler
verbalt sprak, ma ofte tolkes av omsorgspersoner.
Utgangspunktet for dagsplanen ma da vaere den
enkeltes behov, eller mate 8 kommunisere pa. Slik
kan de selv "sette grenser” eller kommunisere hva
de klarer, og dermed fa en fglelse av kontroll. Det er
viktig at alle naerpersoner har en felles forstaelse av
personens vaeremate, og at de samarbeider.



Bruk av dagsplan i oppleering er en metode som hele
tiden ma tilpasses den enkelte, der man tar hensyn
til personens reaksjoner, dagsform og initiativ.
Utvikling av dagsplaner er en prosess, de bgr veere
fleksible og vurderes kontinuerlig (15).

7.6 Alternative dagsplaner

Svingningene i dagsform kan hos enkelte veere sa
store at det kan vaere vanskelig a lage en plan for
leering. Forsgk pa a gjennomfgre en vanlig dagsplan
pa en "darlig dag” kan fgre til tapsopplevelse,
fortvilelse og atferdsproblemer (2).

Dersom svingningene i dagsform er store, kan det
blir ngdvendig a ha alternative dagsplaner som
benyttes pa “darlige dager”. Det kan bli ngdvendig

a lage to eller tre dagsplaner; plan A, B og C, hvor
plan A kan gjennomfgres pa gode dager, plan B pa
mindre gode dager og plan C pa dager der personen
er i svaert darlig form (se kap. 6).

Tilpasningsvansker, stress, mestring og trivsel er
vesentlige faktorer nar man evaluerer bruk av
dagsplan.
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8.0 Familieperspektiv ved kronisk
sykdom

Anne Grasaasen, familieterapeut og

spesialsykepleier, SSE

8.1 Samarbeid

"Det kommer intet inn i en lukket hand”

”"Mandag kommer en gutt som heter Sondre”;

sier Silje, spesialpedagog fra spesialskolen vdr

pd sykehuset. “Jeg kjenner ham fra far, han har
epilepsi og autisme og nd har jeg akkurat snakket
med hjemmeskolen. De opplever situasjonen som
vanskelig, sier at mor boikotter opplegget deres og
holder ham ungdvendig mye hjemme. Vi er ngdt til
d hjelpe dem videre. De ser ham nesten aldri.” Jeg
finner frem innleggelsespapirene. Sondre er dtte
dr. Journalen hans er allerede begynt a bli tykk.
Det er papirer fra poliklinikk, innleggelse pd post A,
epikriser fra andre sykehus. Det er opplysninger fra
helsestasjon, habiliteringsteam og fastlege.

Bade det spesielle ved autismespekterforstyrrelser
(ASD) og epilepsi og det generelle nar et barn

er syk, pavirker livet i familien. | tillegg til @ veere
medisinsk behandlingstrengende, er det spesielle
med lidelsene at de har symptomer i form av
saeregen atferd og oppfersel. Symptomene kan vaere
vanskelig a takle og forbundet med fordommer

og stigma. Diagnosene sier derfor ogsa noe om
hvor krevende det er a ha et barn med autisme

og epilepsi, i form av tid, arbeid og mentale
belastninger. Tilstanden er kronisk og de fleste
familier vil ha behov for et livslangt samarbeid med
helsevesenet. Det generelle er at tilstanden bergrer
folelsesmessige faktorer som er gjenkjennbare

nar et barn har kronisk sykdom. Situasjonen er
uforutsigbar. Fremtiden er uviss. Veien blir i stor
grad til mens man gar.

De siste arene er det gjennomfgrt flere
undersgkelser der problematikk rundt det a ha syke
barn i familien er definert, og Igsningsmodeller

er beskrevet. NTNU Senter for samfunnsforskning
har utgitt en rapport om helsebelastning,

sarbarhet og forebygging i familier der barn har
funksjonsnedsettelser. Den viser at foreldres
erfaringer i mgte med hjelpeapparatet er
varierende. Mange opplever mangel pa samarbeid
som en ytterligere merbelastning i en allerede
vanskelig situasjon (1).

Tradisjonelt har helsevesenet en autoritetsposisjon
som formidler av informasjon og behandling. Ved
SSE jobber vi etter en ide om tverrfaglig samarbeid
ut fra barnets behov. Nar barnet oppleves godt
tatt vare pa kjennes det bra for foreldrene.
Historien til Sondre viser allikevel en situasjon
hvor helsepersonell, og ikke familien, setter fokus
pa hva problemet er og hvor hjelpen behgves.
Helsepersonell kan utvide sin arbeidsmetode ved
a benytte en salutogen modell, som i stgrre grad
fokuserer pa den enkeltes muligheter og mestring,
og i mindre grad pa begrensninger som fglge av
medisinsk diagnose.

Nar vi har en salutogen tilnaerming, er fokus pa hva
som oppleves helsefremmende, gir I@sninger og tro
pa framtiden (2). Et overordnet mal for samarbeid
kan vaere at familien pa tross av livsvarig sykdom
opplever mestring, handlekraft og livskvalitet. Det
er helsefremmende a fa benytte egne ressurser

til 3 jobbe for varige, gode Igsninger. Familien er
aktgrer i eget liv, vi er hjelpere. Var oppgave blir a
skape et arbeidsrom hvor familien og helsevesenet
jobber sammen og foreldre opplever sammenheng
og mening. Det forutsetter at vi tilbyr hjelp i en
kontekst hvor det er plass til fglelser og fornuft, hap
og drgmmer.

Hva skal til for at dere opplever at Sondre far det
bra pa skolen? Hva vil gi dere opplevelsen av at de
mestrer anfallssituasjonen hans? Hva skal til for
at dere som familie opplever det hdndterbart G ha
et barn med autisme og epilepsi? Hva kan vi bidra
med?

Dette er sentrale spgrsmal i mgte med Sondres
familie. Fokus er hva de opplever som god hjelp for
en bedre hverdag, pa tross av epileptiske anfall og
spesiell atferd. Det a bli sett og hgrt i en kontekst gir
opplevelse av mestring. Det er god erfaring som blir
med videre i nye mgter.
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8.2 Sorg

"De verste sar er de som ikke blgr”

Det er ikke alltid det umiddelbart synes, men jeg
skades alltid i fallet. Noen ganger blir jeg liggende
ute av stand til G reise meg ved egen hjelp. Andre
ganger tar jeg megq for i ren refleks, er raskt pd bena
og kjenner fgrst etter en stund hvor forkjeert jeg falt.
Resultatet av fallene er oftere indre blgdninger enn
synlige blamerker. Uten synlige skader tar det tid G
fa hjelp. Ikke noe @ se, ikke noe @ hgre. Da tror de
ikke pd meg. Derfor har jeg begynt G skrike hgyt.
Det hjalp en stund. Men nd har jeg leert at den som
roper i skogen far kongler i munnen.

Nar barn er alvorlig syke er det mange spgrsmal
uten svar. Kart og terreng stemmer ikke overens.
Veien fremstar ukjent, bratt og steinete. Sakte

trer et landskap frem, og underlaget retter seg

ut. Det tar den tiden det tar. Sorg er individuell og
relasjonell, mestringsstrategier er forskjellige. Sorg
er allikevel en gjenkjennbar reaksjon mennesker
imellom. Nar barn har kronisk sykdom bergrer det
livets store, eksistensielle spgrsmal. Det er var alles
mareritt at barna ikke har det bra, at de ikke skal bli
selvstendige og sta pa egne ben.

Prosessen kan ogsa romme sorg over det "barnet
man ikke fikk”, det livet man har mistet og drgmmen
som forsvant. Foreldre skal laere 3 mestre en
virkelighet med nye ideer om hva som er et godt liv
for dem selv og et barn som skal leve et annerledes
livslgp. | en sarbar tid kan informasjon oppleves
som kritikk fordi det er ubalanse mellom fglelser og
fornuft. | stgrre grad enn ellers ser vi virkeligheten
fra eget stasted (3). Hvordan hjelpeapparatet mgter
familien har innvirkning pa sorgprosessen. A mgte
folk i sorg er a vise medfglelse, yte omsorg og lytte.
Det er a tale tro og tvil, sinne og grat. Foreldre
trenger 8 komme i en posisjon til seg selv hvor de
opplever handlekraft for @ mgte alle utfordringene.
Noe av kritikken som fremkommer i NTNU sin
rapport, er hvordan darlig erfaring med byrakrati
og organisering av hjelpeapparatet er beskrevet a
kunne gi foreldre helsebelastninger. Noen foreldre
forteller om et hjelpetilbud som ikke fungerer og

en ramme for hverdagen som ikke kommer pa plass

(1). Flere opplever ikke a bli forstatt. Resultatet er en
sorg som vedvarer.

Foreldre beskriver ogsa hvordan det oppleves som
en belastning stadig 8 matte gjenta familiens indre
liv til nye personer. De lager historiene “tykkere” for
a bli trodd. Det ikke a bli trodd pavirker selvfglelsen
og man kjenner seg usikker. Foreldre kan bli
tilbgyelige til 3 nedvurdere seg selv og trekke egen
verdi i tvil (4).

Knapt noen medisin er bedre enn 3 fa folk til a fgle
seg verdifulle. A fa fortelle sin historie og bli hgrt
kan veere en vei ut av sorgen. Som hjelpere kan vi
formidle vare erfaringer fra andre foreldre; at dette
er hendelser det kommer til 3 ta tid & bearbeide.

At det tar tid 3@ mestre en ny virkelighet. At familien
trenger tid pa a erkjenne, akseptere og lage en ny
vei fremover. Sorgen blir ikke ngdvendigvis helt
borte noen gang, men blekner og blir til 3 leve med.

8.3 Familieliv

"Familien er hjertets fedreland”

Atte armer rundt et bord, Sara, Sondre, far og mor.
Det var f@r, nd spiser vi, hver for oss ndr vi har

tid. Slik har det blitt her i huset. A spise middag
sammen, eller et eneste maltid for den saks skyld,
kan jeg ikke huske sist vi gjorde. Vi gjgr ikke mye
annet sammen heller. Etter at vi fikk Sondre, er det
akkurat som om tiden er opplgst i fragmenter, de
flyr rundt som sommerfugler, krever selvstendighet
og egen verdi. Hver for seg. Uten organisering.
Etter eget velbefinnende. Jeg Igper etter og forsgker
fange dem, men det er alltid noen som kommer seg
unna. Ndr jeg nesten har klart G fa tak i dem, kan du
veere sikker pd at jeg snubler i bena til mannen min,
bommer pa de siste, og mister de jeg allerede har
samlet i fallet. Han har det med d vise seg frem pa
det viset, mannen min. Synes ikke, f@r han bratt og
uforutsett bestemmer seg for G gjgre et stunt.

Nar barn har kroniske funksjonsnedsettelser,
rammes alle i familien. Alle er deler av en

helhet. P4 godt og vondt blir familien derfor et
skjebnefellesskap; skjer det noe med én, pavirkes de



andre. Et tema som gar igjen nar foreldre kommer
med rad til det offentlige, er behovet for a bli sett og
hgrt i en helhetlig sammenheng (1). Hvordan mgter
vi det behovet? Hvilken kontekst ser vi barnet i?

Familieperspektiv er a skape en felles plattform for
samspill og kommunikasjon i familien, noe som

er saerlig viktig i kriser, i sorgarbeid og ved store
belastninger (5). Nar et barn har ASD og epilepsi
medfgrer det stadige perioder med uforutsigbarhet
og nye problemstillinger. Familien skal kjenne pa
folelser som resignasjon, aksept og lage seg nye
mal. Over tid kan foreldre vaere i takt eller utakt,
bade fordi de er forskjellige og fordi de kan ha et
ulikt sorgmegnster. Foreldre og sgsken kan vaere i
takt eller utakt. Alder og erfaring endrer seg. Det

a tilrettelegge for at alle far plass, rom og tid til &
komme frem med behov og drgfte muligheter, er
gjerne en investering i livskvalitet og helse. Nar et
barn i familien har en livslang lidelse, blir helheten
mer enn summen av delene. Alle medlemmer ma bli
sett i sammenheng for at familien skal ha det bra.

Familier som er innlagt i pa Seksjon for barn og
ungdom bidrar til at det til en hver tid er samlet
kunnskap pa mange plan. Livsigpsperspektivet og
erfaringer fra andre foreldre og s@sken. Hvordan
formidle den erfaringen? Dette er levd erfaring som
formidler gjenkjennelse og taus kunnskap. Det er
gjennom erfaring at kunnskap setter seg i kroppen,
blir gjenkjennelig og til a forsta.

Noen foreldre opplever at den beste kunnskap
formidles giennom samtaler med andre i

samme situasjon. De har felles opplevelser og
problemstillinger som er gjenkjennbare uten mange
ord og forklaringer. De har ogsa praktisk erfaringi a
Igse hverdagens sma og store utfordringer. Mange
brikker faller pa plass nar man finner Igsninger pa
dagliglivets puslespill. Det kan derfor vaere nyttig

a tilrettelegge for samveer pa tilsvarende arenaer.
"Hva med oss kurs” som Bufetat arrangerer er en
slik arena. | tillegg til kommunikasjonskunnskap,
legger innhold og utforming til rette for samvaer
med andre familier med sammenlignbar
hjemmesituasjon.(6)

8.4 Hverdagen

"Alt er som fgr, men alt er snudd pa hodet”

«Sondre har sG mange anfall», sier mamma, «og de
er sd kraftige at han sovner etterpd.

Prgver vi G vekke ham, kommer det bare flere.
Derfor méa han sove til han vdkner, for jeg er sa redd
for at anfallene skader ham. Den siste tiden har

han nesten ikke vaert pa skolen, fordi han har anfall
hver morgen. Ndr han fgrst kommer dit, er de mest
opptatt av hvorfor han ikke var der i gar. De tror ikke
pd megq. Jeg er ikke sa sikker pd om Sondre har det
bra der heller. Han forstdr ikke det de sier, og blir sG
sliten av alle lydene. Nér jeg gdr og han bare hgrer
fremmede stemmer, begynner han G dunke seg i
hodet. Det er ikke lett for andre G forstd hva han vil.
Det er jeg som kjenner ham best. De sier at han roer
seq fort, at det er viktig jeg gar pd jobb, men det er
ikke lett for meg @ konsentrere meg om jobb ndr ikke
sgnnen min har det bra.»

Det er en modningsprosess a la andre ta ansvar
for egne barn. Nar barn har spesielle behov

kan prosessen veere ekstra utfordrende fordi
barnet har seeregenheter som ma mgtes med
spesiell oppmerksomhet og kompetanse. Atferd
og kroppsuttrykk leses, dagsform vurderes og
kroppssprak tolkes. Det tar tid a bli kjent. Parallelt
skal hjelpeapparatet lage tilbud for barnet hvor
rammene for opphold og innhold oppleves trygt av
foreldrene. Kunnskap er en mestringsstrategi for
alle som bergres. Hvordan vi klarer a formidle den
er avgjgrende for i hvilken grad den benyttes av
mottakere. Et samarbeid forutsetter en atmosfaere
hvor informasjon og kunnskap gar begge veier, og
hvor dpenhet og dialog skaper godt arbeidsklima.

| praksis betyr det at barnehage, skole og ulike
avlastningstiltak tilrettelegges sa det i stgrst mulig
grad samsvarer med familiens behov.

Noen barn med ASD utvikler en utagerende atferd.
Andre skader seg selv. Ved var seksjon opplever

vi ungdom som har vokst seg store og sterke, og
hvor pargrende og personell Igper etter og prover
a redde seg ut av vanskelige situasjoner i stedet for
a forebygge at de oppstar. Skoler og barnehager
har pedagogisk kompetanse som foreldre og andre
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naerpersoner bgr ha tidlig tilgang til. A bidra med
tilrettelagte systemer og rutiner som gjgr at barnet
fungerer best mulig pa tross av diagnosen, er viktig
bade for hverdagen her og na, og for fremtidig
utvikling.

Barn med ASD kan utvikle rigide behov hvor selv
sma endringer far store konsekvenser for atferd.
Mange inntrykk, mye uro eller lyder skaper utrygge
rammer med pafglgende reaksjoner. Det oppleves
vanskelig a ta med barna ut fordi det fort oppstar
krevende situasjoner, det vaere seg i butikken eller
pa bespk hos bekjente. Foreldre opplever a bli sett
pa som darlig oppdragere som ikke klarer handtere
egne barn. Barna har det best nar dagen fglger et
fast og forutsigbart mgnster. Derfor fglges faste
rutiner, dag etter dag, en vedvarende tilstand som
over tid kan medfgre stor slitasje.

Med friske barn gker frihet, fritid og egentid
parallelt med alder. Foreldre til barn med ASD
opplever det motsatte. Barnet blir mindre
handterbart, mer sarbar og har stadig stort
omsorgsbehov etter som tiden gar.

Rad fra mange erfarne foreldre er at familien far
tidlig avlastning. All erfaring og forskning forteller
at avlastning er ngdvendig (7). For noen er det a ta
imot avlastning en lang Igsrivelsesprosess. Ordet
avlastning har i seg selv en negativ og fordomsfull
konnotasjon (valgr); barnet vdrt krever mer enn vi
klarer G handtere...

Et fleksibelt tilboud hvor familieperspektivet er
utgangspunkt for en praktisk tilrettelegging kan
bidra til at prosessen gar lettere og slitasjen pa
familien blir mindre. Opplevelsen av fornuftige
Igsninger minsker fglelsesmessige belastninger og
kan gke livskvaliteten for hele familien.

8.5 Sosken

"Det faller regn over alle, men ftil forskjellige tider”

«Jeg er redd for Sara ogsd, hun opplever sG mye rart.
Ndr det er mye med Sondre klarer jeg ikke a skjule
tankene mine. Hun sier at i dag har jeg rynkefjes.

Hun er ikke glad. Hun prgver ikke G vise det, men jeg
merker at hun er redd. Sondre klorer henne. Hun har
sdr oppover armene og tar pd seg langarmet genser
selv om solen skinner. Vil ikke at andre skal sparre.
Hun maser nesten aldri, og jeg merker at hun er mye
bekymret. Jeg er ikke sikker pd om det er for Sondre
eller for meg. Det er akkurat som hun ma ha kontroll
pd oss begge to, og hun sover aldri borte. Jeg synes
at hun er mye alene. De er nok redde vennene ogsa,
for Sondre gj@r jo sa mye rart.»

Rigid atferd er utfordrende a takle bade for foreldre
og sgsken. A bryte hverdagens rammer kan medfgre
konsekvenser i form av utagerende atferd som for
alle er gnskelig & unngd. Derfor kan vaner og rutiner
fungere som ngdvendige rammer for best mulig
hverdag. Livet i familien vil for mange organiseres
rundt det syke barnet sine behov. For sgsken har
det innvirkning pa muligheter for bade spontane
opplevelser og planlagte aktiviteter. Sgsken kan ogsa
oppleve det vanskelig nar oppfgrsel og atferd skiller
seg vesentlig fra det som regnes som normalt. P3
Seksjon for barn og ungdom mgter vi familier hvor
alle tar til hgyre i huset ved forflytting i rom, hvor
juletreet henger i taket, eller hvor ingen kan ha
langt eller utslatt har. Dette kan fungere bra hjemme
i hverdagen, men skaper i det minste mange
sporsmal fra, og vanskelige svar til, bespkende og
venner. En bror som er sjenergs med klemmer er
hyggelig sa lenge han er liten og sgt. Nar han blir
stor og sterk, oppleves det ikke like sjarmerende
verken for sgsken eller for de som far klemmene.

Mens foreldre er opptatt av a forskane sgsken
fra ansvar, kan sgsken oppleve a ha et vanlig

sgskenforhold. De finner egne premisser for
samveer og forpliktelser dem i mellom. Det er hva
som er normalt for dem (1). Opplevelser gjgr at

de kan fortelle historier om ferdigheter, aktive

tiltak og kunnskap som jevnaldrende ikke forstar.
Ansvarsfglelse og omsorgskompetanse er en naturlig
del av deres identitet (8).

Nedsatt sosial interaksjon er et av kriteriene for
ASD, og kommunikasjon en faktor sgsken kan
oppleve vanskelig. Dypest sett handler det & snakke
til andre mennesker om a fa respons pa seg selv.
Nar en s@ster eller bror har ASD og epilepsi kan det



oppleves tidkrevende og mgysommelig a fa kontakt.

Et vanskelig forhold til sgsken kan derfor bli en
ubevisst konsekvens av a oppleve liten eller ingen
respons pa seg selv.

Barn er opptatt av arsaker og vil gjerne ha
forklaringer. Fantasien kan veere verre enn
virkeligheten. | dag evner barn tidlig a spke
informasjon via digitale medier. Informasjonen de
"googler” mangler gjerne nyanser og personlige
opplysninger de trenger for a fa et realistisk

bilde. Sgsken trenger derfor bade a bli inkludert

i situasjonen og a fa aldersadekvat kunnskap fra
tidlig alder av. Informasjon gker mestringsevnen.
Inkludering gir fglelse av fellesskap. Det frigjgr ogsa
energi til & ha et sosialt liv utenfor familien (9).

Alle barn trenger en arena hvor de kan fa vaere bare
seg selv. Undersgkelser viser at samtalegrupper
eller tilsvarende treffpunkter hvor sgsken mgter
andre i samme situasjon er nyttig (1). Det kan

veere identitetsskapende a treffe andre som forstar
mer enn de spgr. Flere interesseorganisasjoner,
blant annet Norsk Epilepsiforbund, arrangerer
sommerleire, familiehelger eller rene sgskentreff
som kan mgte dette behovet.
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9.0 Samhandling mellom ulike nivaer i
helsetjenesten

Yvonne Modig Brensdal, sosionom, SSE

Sennen var, Markus, er 10 dr og har epilepsi og
autisme. Pd bakgrunn av hans diagnose har vi
kommet i kontakt med mange ulike tjenesteytere
bdde fra kommunen og spesialisthelsetjenesten.
Som foreldre oppleves det som uoversiktlig

og utfordrende G samarbeide med sG mange
forskjellige hjelpere. Vi erfarer at de involverte
ofte ikke snakker sammen fordi de er ansatt i ulike
deler av hjelpeapparatet og har taushetsplikt.
S@nnen var har en variabel fungering, og nye ting
oppstadr stadig. Det G skulle oppdatere hver enkelt
tjenesteyter blir svaert ressurs- og tidkrevende,

og hjelpeapparatet kan oppleves mer som en
belastning enn en avlastning.

Familier som lever med et barn som har nedsatt
funksjonsevne er en sarbar gruppe. Det er ofte
sammensatte psykososiale og atferdsmessige
vansker ved dobbeltdiagnosen epilepsi og autisme,
og det vil derfor for mange vaere avgjgrende

med bistand og hjelp fra ulike deler av helse- og
omsorgstjenesten. Flere opplever imidlertid a
mgte et fragmentert hjelpeapparat der de ulike
tjenesteyterne ikke samarbeider og koordinerer
tjenestene bredt nok (1). | januar 2012 tradte
samhandlingsreformen i kraft- med malsetting

om bedre sammenheng mellom helse- og
omsorgstjenester, samt om a gi pasienter/brukere et
mer helhetlig og koordinert tilbud (2). Dette krever
et tettere samarbeid mellom tjenesteytere pa de
ulike nivaene i helse- og omsorgstjenesten.

9.1 Ansvarsgruppe, koordinator og
individuell plan (IP)

Mange familier som lever med et familiemedlem
med funksjonsnedsettelser beskriver mangel

pa kontinuitet og kompetanseoverfgring i ulike
overgangsfaser. Utskiftninger i hjelpeapparatet fgrer
til at man ma utlevere seg gjentatte ganger, for a

gi nye representanter innsikt i familiens og barnas

situasjon (3). For de aller fleste slike familier vil det
vaere hensiktsmessig a etablere en ansvarsgruppe
bestaende av tjenesteytere fra de etater som leverer
de mest sentrale helse- og omsorgstjenester til den
det gjelder. Dette arbeidet ledes og koordineres

av en tjenesteutgver med koordinatoransvar. En
individuell plan kan veaere et nyttig verktgy som kan
bidra til & sikre et mer malrettet arbeid (4).

Ansvarsgruppe

Hensikten med & opprette en ansvarsgruppe er a
samordne enkelttiltakene rettet mot en bruker fra
ulike yrkesgrupper og fagfelt. Bruk av ansvarsgruppe
er ikke lovpalagt, men en god arbeidsform som
anbefales. Ansvarsgruppen bestar i tillegg til
brukeren/ foresatte/ naerpersoner, av personer som
har et faglig ansvar i forbindelse med tjenesteyting
overfor den aktuelle brukeren. Det er dermed de
enkeltes behov som avgjgr hvem som skal delta.
Det bgr vaere en viss kontinuitet i gruppen, slik

at brukeren og/eller familien har kontakt med de
samme fagpersonene over lengre tid. Gruppen

bor ikke ha for mange deltakere. | tillegg til de

faste representantene i ansvarsgruppen kan andre
fagpersoner delta i mgter ved behov (5). Det vil
alltid vaere en fordel at man kan forholde seg til sa
fa personer som mulig, og at man kan fa avlastning i
det kompliserte arbeidet det ofte er a administrere
hverdagen til en person med nedsatt funksjonsevne

(4).
Koordinator

Kommunen skal ha en koordinerende enhet

for habiliterings- og rehabiliteringsvirksomhet.
Denne enheten skal ha overordnet ansvar for
arbeidet med individuell plan, og for oppnevning,
opplaering og veiledning av koordinator etter
helse- og omsorgstjenestelovens § 7-1 og 7-2.
Koordineringsfunksjonen bgr vaere tydelig plassert
og lett tilgjengelig bade for tjenestemottakerne og
for samarbeidspartnere (4). Koordinatoren skal vaere
ansvarlig for samordning av tjenester og fremdrift i
arbeidet med individuell plan, og det er dermed en
forutsetning at vedkommende har kapasitet og tid
til & pata seg en slik oppgave.
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Individuell plan som redskap

Personer med behov for langvarige og koordinerte
tjenester etter helse- og omsorgstjenesteloven,
spesialisthelsetjenesteloven og psykisk
helsevernloven har rett til 3 fa utarbeidet en
individuell plan. Vurderingen om hvem som

faller inn under kriteriene “langvarige og
koordinerte tjenester”, beror til en viss grad

pa skjgnn. Kommunen skal samarbeide med
andre tjenesteytere om planen for 3 bidra til et
helhetlig tilbud for den enkelte. Nar en person

har behov for tjenester bade fra kommunen og
spesialisthelsetjenesten, er det kommunen som
har hovedansvaret for at det blir utarbeidet en
individuell plan. Dette er tydeliggjort i ny og
revidert lovgivning i samhandlingsreformen.
Spesialisthelsetjenesten har imidlertid en plikt

til 3 medvirke. Gjennom vart arbeid blir vi fortalt
om gode individuelle planer som fungerer etter
hensikten og om planer som blir liggende gjemt og
glemt i en skuff. For a oppna en reell nytteverdi av
den individuelle planen kreves det at den benyttes
som et aktivt verktgy i arbeidet, i tillegg til at man
har jevnlige evalueringer og revideringer.

9.2 Taushetsplikten til hinder for
informasjonsflyt?

Det er i lovgivningen fastsatt regler om taushetsplikt
for a beskytte brukerne mot at fortrolige
opplysninger om deres private forhold ikke skal
flyte fritt og ukontrollert omkring. Kravene til
taushetsplikten betyr imidlertid ikke at det er
umulig 3 etablere et samarbeid, men man ma

sgrge for at det alltid foreligger et skriftlig samtykke
fér man utveksler opplysninger (6). De som
arbeider med personen og/eller familien har ingen
rett til 3 vite alt om dem. Visse begrensninger i
informasjonsutvekslingen er ikke til hinder for at
man kan gi forsvarlig hjelp (5). Samtidig kan en mer
apen kommunikasjon og informasjonsflyt bidra til

at tjenesteyterne far en mer helhetlig og bredere
forstaelse av situasjonen til den det gjelder, noe som
videre kan gke innsikten til fagpersonen vedrgrende
personens og/eller familiens totalbelastning. En
avgjgrende faktor i denne sammenheng vil uansett

vaere at brukeren/foreldrene har det siste ordet

i vurderingen av i hvor stor grad man skal ha
informasjonsflyt mellom de involverte instanser.
Taushetsplikten er en viktig faktor i personvern,
men kan ogsa for mange oppleves som en hindring
i samarbeidet. Det finnes altsa ikke noe fasitsvar pa
hvordan man Igser dette, men hva som blir vurdert
som riktig vil avhenge av hver enkelt persons
saeregne situasjon samt systemets organisering,
rammer og muligheter. Hensyn til hva som er til
brukerens beste skal selvsagt alltid veie tyngst.

9.3 Hva er god nok samhandling?

Var erfaring er at samarbeidet mellom tjenesteytere
og brukere/familier ofte fungerer bedre i de
tilfellene der man til 8 begynne med har avklart
hvilke forventninger, muligheter og begrensninger
man har. Sannsynligheten for at man far til et godt
og avklart samarbeid gkes da betraktelig, samtidig
som sjansen for at det oppstar misforstaelser

og konflikter begrenses. Det 3 etterstrebe en

apen dialog kan vaere en god investering og et
avgjgrende fundament for a oppna god samhandling
i samarbeidet mellom brukeren/foreldre og de
involverte tjenesteyterne.
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10.0 Betydningen av fysisk aktivitet for
livskvalitet og livsmestring

Kirsten Rise og Irene Barfoed Hauge,

fysioterapeuter, SSE

Mennesker med autismespekterforstyrrelser (ASD)
og epilepsi er en heterogen gruppe og omfatter
personer med sveert ulikt funksjonsniva. Blant
disse finner vi alt fra personer med minimale
muligheter for viljestyrte bevegelser, til personer
med lette koordinasjons- og balanseforstyrrelser.
Bade diagnosen ASD og diagnosen epilepsi kan
medfgre risiko for fysisk inaktivitet og dermed
helseproblemer/sykdommer som er knyttet til
inaktivitet. Dette kan pavirke personens livsmestring
og livskvalitet. Personer med ASD og epilepsi vil ha
ekstra stor nytte av fysisk aktivitet, da de har lavere
motorisk ferdighetsniva, er i darligere fysisk form,
mange er overvektige, og de har et lavere fysisk
aktivitetsniva enn gjennomsnittsbefolkningen (1-4).
Fysisk aktivitet defineres som all kroppsbevegelse
produsert av muskelarbeid og som resulterer i gkt
energiforbruk (utover hvileniva) (5).

10.1 Fysisk aktivitet og mennesker med
ASD

Deltakelse i fysiske aktiviteter kan vaere utfordrende
for denne gruppen av flere arsaker. Umoden og/
eller nedsatt motorisk funksjon, stereotypiske
bevegelsesforstyrrelser, lav motivasjon, vansker
med atferd og med a forsta sosialt samspill er

blant arsakene (1-4). Eksempelvis kan gkte lyd- og
synsinntrykk, samt taktile stimuli veere utfordrende.

Fysiske aktiviteter som involverer sosial interaksjon,
som for eksempel lagspill, kan representere
vanskelige situasjoner for mennesker med ASD (6).
Som kjent har fysisk aktivitet positive effekter pa
motorisk funksjon og fysisk form, i tillegg til at det
bidrar til 3 bedre psykisk helse og sosiale relasjoner
(5). De mest brukte intervensjoner for mennesker
med ASD har fokus pa a utvikle kommunikasjon,
sosiale og kognitive ferdigheter. Fysisk aktivitet

som tiltak har ikke vaert mye brukt innen disse
omradene. Manglende helhetsforstaelse pa effekten
av fysisk aktivitet kan veere en medvirkende arsak til
dette (6).

Nyere forskning og kliniske observasjoner

viser at fysisk aktivitet er et nyttig supplement

til tradisjonelle intervensjoner med tanke pa
forbedring av mellommenneskelig samspill og
kognitive ferdigheter. Lang et al. (2010) har sett pa
effekten av fysisk aktivitet i 18 studier der totalt
64 personer med ASD i alderen 3-41 ar deltok (2).
Alle studiene rapporterte om forbedringer i enten
atferd (stereotypier, aggresjon og selvskading),
kognisjon (mer malbevisste handlinger og mer
tilgjengelig for laeringsoppgaver) eller fysisk form
(kondisjon og styrke). De fysiske intervensjoner
besto blant annet av Igp og jogging pa bane, apen
slette eller tredemglle, svgmming, vannaerobic,
ergometersykkel og styrketrening (2). | studien til
Sowa og Meulenbroek (2012) fant man positive
forandringer i atferd i tillegg til bedring av fysisk
form (1). Aktiviteter som ble brukt var svgmming,
gange/jogging, ridning, sykling og vekttrening. | 16
studier avi alt 133 personer med ASD i alderen 4-41
ar, fant man at individuelle aktiviteter var mer egnet
enn gruppeaktiviteter for bedring av motoriske og
sosiale ferdigheter (1).

10.2 Fysisk aktivitet og epilepsi

Personer med dobbeltdiagnosen ASD og epilepsi kan
ha noen ekstra utfordringer med tanke pa deltakelse
i fysisk aktivitet, i tillegg til dem beskrevet i forrige
avsnitt. Mange med epilepsi er mindre fysisk aktive
enn dem uten epilepsi. Dette gjelder spesielt de
som har vanskelig kontrollerbare anfall. Arsakene

til dette kan vaere mange, og kan vaere knyttet

til arsaken til hvorfor man har epilepsi, til selve
anfallene og/eller behandling med antiepileptika
(7). Psykososiale forhold som bl.a. overbeskyttelse
og understimulering kan gi negativ selvfglelse og
isolasjonstendens, og dermed pavirke deltakelse i
fysisk aktivitet (8). Frykt for a utlgse epilepsianfall
eller frykt for 3 dumme seg ut foran andre, er ogsa
mulige barrierer for fysisk aktivitet i denne gruppen

(7).



Flesteparten av de med epilepsi taler fysisk
aktivitet godt, uten at det gker anfallsfrekvensen.
Epilepsianfall opptrer sjelden under fysisk aktivitet,
og man ser at regelmessig fysisk trening gir en
bedret anfallskontroll hos ca. 35 % av dem med
epilepsi. Hos ca. 10 % kan intens fysisk aktivitet
provosere fram anfall, og da spesielt hos dem som
er i svaert darlig fysisk form (8). Mennesker med
bade epilepsi og autisme er som tidligere nevnt

sa forskjelligartet at det er viktig at radgivning om
fysisk aktivitet tilpasses den enkelte. Nar det gjelder
epilepsien bgr man blant annet ta hensyn til hvilke
anfallstyper vedkommende har, nar han/hun har
anfall (tid pa dggnet og ut fra hvilke situasjoner), og
hvor ofte anfallene kommer (7). Aktiviteter som kan
medfgre alvorlige skader hvis vedkommende skulle
fa et anfall, bgr frarades. Slike aktiviteter er for
eksempel klatring uten sikring, ekstremsport samt
motorsport, og svgmming uten tilsyn (9). Generelt
bgr personer med epilepsi stimuleres til a leve et
aktivt liv og delta i fysisk aktivitet, som alle andre
uten epilepsi (7).

Figur 2: ICF - en tecretisk madell
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ICF (International Classification of Functioning,
Disability and Health) er Verdens helseorganisasjons
(WHO) internasjonale klassifisering av
funksjonshemning og helse. Denne klassifiseringen
er anbefalt brukt av det norske Sosial- og
Helsedirektoratet. ICF ivaretar et helhetssyn og

er egnet til 3 gi en felles tverrfaglig forstaelse. |
denne forstaelsesrammen ligger muligheten til 3
integrere et tverrfaglig perspektiv i tillegg til det
biologisk/ naturvitenskapelige. Hovedvekten legges
ikke pa sykdom og diagnose, men pa den enkeltes

funksjonsevne i samspill med omgivelsene (4,10).
Uten en helhetlig tilnaerming blir det vanskelig

a tilrettelegge for fysisk aktivitet. Medisinske
diagnoser i seg selv forteller oss lite om muligheter
for fysisk aktivitet og deltagelse. Helsetilstand og
kroppsfunksjoner (organsystemenes fysiologiske
funksjoner, inkl. mentale funksjoner) kan veere

en begrensning, men ogsa en viktig arsak til 3
fremme fysisk aktivitet. Aktivitet er en persons
utfgrelse av oppgaver, handlinger og bevegelser; for
eksempel ADL (dagliglivets aktiviteter), forflytning
og fysisk aktivitet. | kartlegging av dette vil det
finnes ressurser og kanskje begrensninger. Det er
ressursene som skal vaere grunnlaget for & fremme
bruk og bedring i funksjon (4,10).

Miljgfaktorer utgjgr de fysiske, sosiale og
holdningsmessige omgivelser hvor en person
eksisterer og utfolder sitt liv. Miljgfaktorer er
kontekstuelle faktorer som pavirker funksjonsnivaet
sammen med de personlige faktorene. Den
personlige faktoren motivasjon er vesentlig i
forhold til deltagelse i fysisk aktivitet. Miljg- og
personlige faktorer ma tas i betraktning i forhold til
kroppsfunksjoner, aktiviteter og deltagelse. (4,10).

Case:

Kari er 22 ar. Hun har epilepsi og autisme
(helsetilstand). Hun bor i leilighet med tilsyn, i
naturskjgnne omgivelser (miljgfaktor), men sitter
mye alene hjemme (deltagelse). Kari har hatt bade
vektgkning og kraftig gkning i anfallsfrekvens det
siste aret (kroppsfunksjoner og helsetilstand). Hun
foler seg deprimert og tiltakslgs (helsetilstand og
aktivitet). Hun har nedsatt balanse, koordinasjon og
tempo (kroppsfunksjoner). Kari gnsker seg veldig en
hund (personlig faktor — motivasjon). Foreldrene og
personalet i boligen vurderer det som uegnet fordi
Kari ikke evner til 3 takle uforutsette situasjoner

og fordi hun har gkt fglsomhet for plutselige, hgye
lyder. Til stor glede for Kari har én blant personalet
hund og tar med denne pa jobb (miljgfaktor og
personlig faktor). Kari far ga tur med hunden
sammen med hundeieren nesten daglig (aktivitet).
De mgter andre hundeeiere eller mennesker som
stopper for a klappe hunden (deltagelse). Etter
noen maneder har Kari gatt ned i vekt og hun har
feerre epileptiske anfall (helsetilstand). Hun har ogsa
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forbedret motoriske ferdigheter (kroppsfunksjoner).
Tilretteleggelse og samvaeret med hunden bedret
Karis livsmestring og livskvalitet.

10.4 Motivasjon

Motivasjon er en forutsetning for fysisk aktivitet

og bevegelse. Motivasjonsarbeid rundt en person
med ASD og epilepsi kan vaere tredelt, da man ma ta
hensyn til personens egen motivasjon, en eventuell
hjelpepersons motivasjon, og hjelpepersonens
oppfatning av vedkommendes motivasjon (4).

Motivasjon kan deles inn i indre og ytre motivasjon.
Hvis en person gjgr en aktivitet pa grunn av
interesse for selve aktiviteten, og denne aktiviteten
er belgnning nok i seg selv, er det snakk om indre
motivasjon. Ytre motivasjon er nar en aktivitet blir
utfgrt for 3 oppna et mal utenfor aktiviteten i seg
selv. Aktiviteten kan altsa bli utfgrt for & oppna en
belgnning eller for & unnga straff, for eksempel at
personen blir med, for ikke a fa trgbbel, eller blir
med fordi det er palagt i fglge skolens regler. Denne
typen ytre motivasjon kalles for ekstern regulering
(4,11).

Pan et al (2011) har sammenlignet fysisk
aktivitetsniva og motivasjon for fysisk aktivitet i
gymtimer pa skolen mellom 14-arige gutter med
(n=25) og uten (n=75) ASD (3). Guttene gikk alle

i klasser uten spesiell tilrettelegging, og guttene
med ASD hadde enten Asperger syndrom eller en
mild autistisk forstyrrelse. @kt ekstern regulering
(belgnning/straff) ga gkt aktivitetsnivaet blant
guttene med ASD. Guttene med ASD hadde lavere
indre motivasjon for aktivitet, og lavere ytre
motivasjon i form av identifisert (deltakelse for a
oppna viktige fordeler som vennskap og god helse)
og introvert regulering (deltakelse for & oppna sosial
anseelse eller unnga skyldfglelse) enn guttene uten
ASD (3). Dette star i motsetning til erfaringsbasert
kunnskap vi har ved SSE, der vi ofte opplever at det
viktigste i motivasjonsarbeidet med mennesker
med nedsatte kognitive evner er a finne aktiviteter
som er lystbetonte og som gir glede i seg selv — det
vil si vektlegging av indre motivasjon. Det vil derfor
veere viktig a tilpasse aktiviteter etter den enkeltes

forutsetninger og motivasjon, som da ogsa kan
pavirkes av kognitivt funksjonsniva.

For mennesker med dobbeltdiagnosen epilepsi

og autismespekterforstyrrelse, har fysisk

aktivitet positive effekter pa helsetilstand og
kroppsfunksjoner. Fysisk aktivitet kan ha betydning
for anfallskontroll, for atferdsendring og bedring av
sosiale funksjoner. @kning i deltagelse og aktiviteter
fremmer mestring og livskvalitet hos denne

gruppen.
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11.0 Skadeforebyggende tiltak og
hjelpemidler

Torill Heiste Seérensen, ergoterapeut, SSE

11.1 Hverdagen med autisme og epilepsi

Det kan oppleves uforutsigbart a leve med epilepsi.
De feerreste vet nar et anfall vil komme, og ofte vet
personen ikke selv hva som skjer under et anfall.
Opplevelsen av @ miste kontroll over egen kropp kan
veere vanskelig. Trygghet og sikkerhet er derfor et
viktig tema, spesielt for mennesker som har bade
autisme og epilepsi (1,2,3). Personer med autisme
kan fungere pa sveert ulike nivaer, og behovene for
tiltak vil variere i like stor grad. Mange med autisme
har et stort behov for kontroll og forutsigbarhet

i hverdagen, og det kan i den sammenheng vaere
spesielt utfordrende a ha uforutsigbare anfall.
Kunnskap om diagnosen og anfallene er som

regel nyttig bade for innsikt i egen situasjon, og

for a formidle hvordan vedkommende har det til
andre, noe som igjen er en forutsetning for a skape
trygghet i tilvaerelsen (4).

11.2 Skadeforebyggende tiltak

Langt fra alle som har epilepsi har behov for
omfattende skadeforebyggende tiltak, men de aller
fleste har nytte av at risikofaktorene gjennomgas

og vurderes (5). Behovet for tiltak er avhengig av
bade anfallstype, livssituasjon og den enkeltes og
de pargrendes gnsker og behov. Tidligere skader gir
ofte en indikasjon pa nar - og hvor behovet er stgrst.
For noen er det ngdvendig a bruke hjelpemidler
hele tiden, mens andre finner det nyttig a bruke
hjelpemidler i situasjoner eller i perioder hvor man
erfaringsmessig er mer skadeutsatt (4). Opplevelsen
av trygghet er i mange tilfeller det overordnede
malet nar tiltak iverksettes. Det er imidlertid

like viktig at hjelpere ikke overdramatiserer
skaderisikoen og skaper en situasjon preget av
overbeskyttelse og ekstrem forsiktighet (4). Det

er en essensiell, men ofte vanskelig balansegang
mellom rimelig forsiktighet og behov for
handlingsfrihet for den det gjelder (1,4).

Hos enkelte personer med ASD er det ogsa viktig a
vurdere risikoen for skade som fglge av utagerende
atferd eller selvskading. Slik atferd kan ofte
forebygges ved hjelp av miljgterapeutiske tiltak (6).

Mye kan gjgres for a hindre eventuelle skader og
skape trygghet i hverdagen. En vesentlig faktor er
grundig kjennskap til den enkeltes anfallssituasjon.
Hvis man kan se et mgnster i nar anfall eller
utagerende atferd forekommer, kan det veere mulig
a forebygge noen skader gjennom 3 endre rutiner
og legge forholdene til rette slik at vedkommende
blir mindre skadeutsatt (4). Enkelte har for eksempel
anfall under oppvakning og innsovning. | slike
tilfeller kan det vaere nyttig a bruke musikk for a
gjgre overgangene mindre bra. Blant dem som

er szerlig anfallsutsatte etter oppvakning kan det
vaere lurt & ta morgenmedisinene i senga og vente
med 3 sta opp til de virker. Slik kan man forebygge
anfallsrelaterte skader (4).

Helt essensielt for a fa kontroll pa en persons
epilepsi og begrense anfallene er det at
vedkommende tar de foreskrevne medisiner i riktig
dose og til samme tid hver dag. Tar man medisiner
to ganger om dagen, skal det vaere 12 timer mellom
dosene, pluss / minus en time. Bruk av dosett

og alarm er gode hjelpemidler for a fa til dette
(1,4,5,7,8).

En fritids- eller stgttekontakt kan gi ngdvendig
trygghet som gjgr det er lettere a vaere ute og delta i
ulike aktiviteter.

| forbindelse med skole, arbeid eller andre faste
aktiviteter, kan det vaere av stor betydning a fa
tilrettelagt dagen pa en slik mate at vedkommende
kan ta pauser eller har et sted a legge seg ned etter
anfall, hvis det er behov for det. For noen kan det
veere viktigere a fa redusert stress og krav. God
informasjon om den enkeltes anfallssituasjon er ofte
avgjgrende for a fa til et godt samarbeid med skole/
arbeidsgiver (1,4,8).

Mange blir trette eller sovner etter anfall, de

kan trenge a ha en rullestol eller en joggevogn
tilgjengelig for transport etter et anfall. Ved hjelp
av slike hjelpemidler er det i mange tilfeller mulig a



delta pa aktiviteter pa tross av anfall.

Det viktigste er a finne frem til tiltak og hjelpemidler
som faktisk er til hjelp for den enkelte og deres
pargrende. Trygghet gir gkt livsutfoldelse og kan
bidra til bedret livskvalitet.

11.3 Aktuelle hjelpemidler
Alarmer

Det finnes ulike alarmer pa markedet. De registrerer
symptomer som rykninger, fall, urinavgang eller hyl
(4). Slike alarmer kan varsle anfall hvis en person er
alene (5). De skal imidlertid ikke vaere erstatning for
personalet. De vanligste alarmene i dag er ristefgler
montert i stol, sofa eller seng, samt fallalarm,
bevegelsesdetektor/linjebryter, lydregistrering,
fuktlaken og pakallingsknapp (1,4,5,8). Disse kan
koples til trygghetsalarm, telefon eller callinganlegg
(4), avhengig av hvem som skal motta alarmen. Det
finnes ulike observasjonssystemer slik at foreldre/
narpersoner kan observere om vedkommende far
anfall (1).

Det finnes ogsa fallalarm med GPS som virker
utendgrs (4). Hvis det ikke er pargrende som

tar imot alarm, og vedkommende ikke har
samtykkekompetanse, bgr det sgkes Fylkesmann om
tillatelse, jfr § 4A i Lov om Sosiale tjenester (9).

Tids- og hukommelseshjelpemidler

For de fleste er det viktig & ha oversikt over
dagsprogrammet for at livet skal oppfattes som trygt
og forutsigbart. Mange med ASD og epilepsi har
problemer med tidsoppfattelse, med & huske hva
som skal skje og nar det skal skje. Dette kan lett fgre
til utrygghet (2,3).

Det finnes apparater som kan varsle hvor lenge
det er til en aktivitet eller hvor mye tid som er
igjen av aktiviteten. For a passe pa faste avtaler
og medisintider finnes det armbandsur som har
flere alarmfunksjoner (4). Noen klokker har tekst
som forteller hvorfor alarmen gar. Slike funksjoner
vil ogsa de fleste mobiltelefoner ha, og for noen
er denne Igsningen det som fungerer best (7).

Mobiltelefonen er det imidlertid lett a legge fra
seg, men for enkelte fungerer det a ha den pa seg

i en belteveske eller hengende rundt halsen. Pa
mobiltelefoner, PC, og nettbrett er det mulig a laste
ned mange forskjellige kalendere og programmer
(7). Det finnes ogsa enklere utgaver av tavler og
programmer hvis dette blir for komplisert. For
mange er blyant og papir, en whiteboard eller en
tavle det som skal til for a fa oversikt.

Beskyttelse

Ikke alle anfall kan unngas, og det kan vaere

nyttig a polstre utsatte kroppsdeler. Hodet er

ofte mest utsatt. Tidligere ble Toppenhjelmen

eller sykkelhjelmer mye brukt. Ved svaert kraftige
anfall, seerlig med fall forover, kan et alternativ
veere spesialhjelmer laget ved et ortopedisk
verksted. Ellers finnes det bade ferdig polstrede
hodeplagg, som lue, caps og panneband eller det
gar an a polstre egne hodeplagg. Disse ser mindre
pafallende ut enn hjelmene. | tillegg finnes det ulike
ferdiglagede hodebeskyttere, som for eksempel
hjelmer beregnet for rafting, skateboarding, slalam
eller ishockey (4,8). Det finnes dessuten beskyttere
for albuer, kneer og hofter.

Tilrettelegging i bolig

| tilfeller der vedkommende lett skader seg pa
grunn av fall kan det vaere nyttig a sitte i stedet
for a sta, for a begrense fallhgyden og dermed
begrense skaden. En arbeidsstol eller en dusjstol/
et badekarsete kan veere et aktuelt hjelpemiddel

i slike tilfeller (4). Ved fare for anfall i seng eller
stol er det en fordel at disse er sapass stabile at
man ikke faller ut. | en bred seng er sjansen for a
falle ut mindre (4). Dersom sengen er lay, eller det
finnes et mykt underlag pa gulvet, for eksempel en
treningsmadrass, begrenses sjansen for a sla seg
ytterligere (4,8).

Pa kjgkkenet er det viktig at det ikke blir
overoppheting og brann hvis man skulle fa anfall
mens man lager mat. Mikrobglgeovn er praktisk
fordi den skrur seg av automatisk (1,4,5,8,9). En
komfyrvakt kan monteres pa komfyren, da den
skrur seg av etter en viss tid eller nar den blir for
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varm (1,4,8). Enkelte nyere komfyrer har innebygde
tidsbrytere og varmevakt. Ellers anbefales det at
alle apparater som produserer varme, for eksempel
vaffeljern, kaffetrakter og vannkoker er tilkoblet et
nedtellingsur slik at de blir skrudd helt av etter en
viss tid. Bruk av en god arbeidsstol kan redusere
faren for fall under matlaging (1,8).

Videre kan det vurderes a legge tepper eller sklisikre
matter pa harde flisgulv. Det anbefales ogsa a
beskytte skarpe hjgrner med hjgrnebeskyttere
(4,5,8) og redusere faren for at gjenstander kan bli
revet ned ved fall. Heye mgbler som bokhyller og tv-
seksjoner bgr festes til veggen (4,8). Det er en fordel
a unnga frittstaende lamper som kan starte brann
hvis de blir liggende inntil tekstiler (8). Nyere lamper
slar seg av automatisk om de velter. Det er lurt 3
beskytte varmekilder eller plassere dem pa steder
der man ikke beveger seg sa ofte (5).

Ved hyppig urinavgang i forbindelse med anfall

kan det vaere nyttig med et trekk som stopper
fuktigheten fra a gdelegge mgbler. Det kan vaere
lurt med inkontinenstrekk i sengen, gjerne med

en vaskbar overmadrass over for @ unnga at det

blir klamt 3 ligge pa. Inkontinensbleier kan ogsa
veere til hjelp. Det finnes dessuten mgbler med
inkontinenstrekk eller Igse trekk som kan vaskes.

Bad er ofte trange, med mye hardt interigr som
kan medfgre skade ved fall. Her er det en fordel &
sitte i stedet for a sta. Har man anfall med redusert
bevissthet, anbefales det at man ikke bader uten
tilsyn, men heller dusjer, sittende pa en dusjkrakk
for a redusere fallhgyden (4,5,8). Nedtellingsur kan
brukes pa harfgnere.

Trygghet

Det er mye som pavirker hverdagen og
anfallssituasjonen. Manglende trygghet kan
framprovosere anfall, mens gkt trygghet kan
redusere anfall. Hva som inngir trygghet er
imidlertid sveert forskjellig fra person til person.
Noen gnsker a veere alene, og blir stresset av
andres tilstedevaerelse, mens andre vil ha folk
rundt seg. For noen vil det oppleves trygt a kunne
fa tak i folk ved behov for assistanse. Et alternativt
hjelpemiddel kan vaere en forhandsprogrammert

telefon som ringer et forhandsvalgt nummer nar
rgret Igftes av eller det trykkes pa en tast. For andre
vil det vaere best at kjent personale, fritidskontakt,
stgttekontakt eller familie er i naerheten, eller er
med pa aktiviteter utenfor huset. Mange far anfall
eller selvskader/utagerer i pressende situasjoner.
Pa SSE har vi erfaring for at trivsel er en av de beste
anfallsforebyggende faktorene. Da kan det vaere
nyttig med en “anfallsplan” der det star hvordan
situasjonen skal handteres dersom vedkommende
far anfall.

Kapittelet om skadeforebyggende tiltak og
hjelpemidler vil gjelde for mange med epilepsi,
uavhengig av tilleggsproblematikk. Mennesker som
i tillegg har autisme vil som tidligere nevnt, ha gkt
behov for forutsigbarhet og trygghet (2,3). Blant
personer med autisme som har vanskeligheter
med forstaelse og nedsatt kognitiv fungering, vil
utrygghet kunne forsterke anfallstendensen og gke
faren for utagering. Derfor er forebyggende tiltak
spesielt viktig.

Hvem kan hjelpe?

Mange hjelpemidler ma den enkelte skaffe og betale
selv. De mer spesialiserte hjelpemidlene, som for
eksempel alarmer, komfyrvakt, hodebeskyttelse
med mer kan sgkes utlant gjennom NAV
Hjelpemiddelsentral i bostedsfylket. En ergoterapeut
i kommunen vil kunne vaere behjelpelig med dette.
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12.0 Brukernes rettigheter - hva kan
brukerne forvente av helsetjenesten?

Pernille Varre, leder Regionalt kompetansesenter
for epilepsi og autisme, SSE

Mgtet mellom bruker og tjenesteyter er selve testen
pa verdigrunnlaget i helsetjenesten. God kvalitet
forutsetter at brukernes erfaringer og synspunkter
pavirker tjenesten, at pasienter og naerpersoner
opplever a bli sett, hgrt og tatt pa alvor, og at de blir
mgtt pa en menneskelig god mate. | dette kapittelet
gnsker vi @ avklare hva pasienter og naerpersoner
kan forvente i mgte med helsevesenet, og hva de
kan forvente nar de blir innlagt i sykehus.

| Stortingsmelding 13, “Utdanning for velferd.
Samspill i praksis” fremheves det at helse- og
velferdstjenestene blir stadig mer kompliserte

og utfordringene mer sammensatte. Dette stiller
nye krav til bade helsepersonell og til brukerne.

De fleste pasienter og naerpersoner vil ha behov

for veiledning i forhold til hjelpeapparatet: hvor

de kan fa hjelp med hva, hva de kan forvente,

og hvilke rettigheter de har. Imidlertid er det

ogsa forventninger til pasienten og hans/hennes
naerpersoner. Kunnskapssenteret presenterer ti rad
til deg som pasient, der vi gnsker aktiv deltagelse fra
pasienter i samarbeid med helsetjenesten. Pasienter
med autisme og epilepsi vil i de fleste tilfeller ha
behov for at foreldre eller andre nzerpersoner, fyller
disse forventningene pa vegne av dem.

Kvalitet i helsetjenesten kjennetegnes ved at
tjenestene er virkningsfulle, trygge og sikre. De
skal gi brukerne reell innflytelse, de skal vaere
tilgjengelige og rettferdig fordelt, de skal vaere
samordnet og preget av kontinuitet, og det bgr
veere en god utnyttelse av ressursene. Praksis som
er basert pa forskning, god erfaringskunnskap og
brukermedvirkning har mulighet for a oppfylle
disse kvalitetskravene. Brukermedvirkning er i dag
lovpalagt i helseforetak, kommunen, sosialtjenesten,
NAV og i skolen.

Flere lover avklarer pasienters og pargrendes
rettigheter, der Lov om pasientrettigheter av 2004

er overordnet. Lovens bestemmelser skal bidra

til & fremme tillitsforholdet mellom pasient og
helsetjenesten og ivareta respekten for den enkelte
pasients liv, integritet og menneskeverd. Denne
loven omhandler menneskers rett til helsehjelp,
retten til vurdering (inkludert retten til fornyet
vurdering), rett til valg av sykehus og retten ftil
individuell plan (IP) (se kap. 9). Her omtales ogsa
pasienters rett til informasjon, samt retten til 3
velge ikke @ motta informasjon. Det beskrives

at informasjon skal vaere tilpasset mottagers
individuelle forutsetninger, og den skal gis pa en
hensynsfull mate. Videre omtales pasienters rett

til medvirkning ved gjennomfgring av behandling,
rett til vern mot spredning av opplysninger, behov
for samtykke og regler der pasienten ikke har
samtykkekompetanse. Barns sezrlige rettigheter, rett
til innsyn i pasientjournalen og retten til 3 klage er
ogsa her lovhjemlet.

Andre lover og forskrifter som belyser pasienters
rettigheter og hva de kan forvente av helsetjenesten
er Lovom kommunale helse- og omsorgstjenester
av 2011, Lov om spesialisthelsetjenesten av 2000
og Forskrift om habilitering og rehabilitering av
2011. | januar 2012 tradte samhandlingsreformen
i kraft. Den har et overordnet mal om at pasienter
og brukere skal fa bedre tjenester der de bor.

Det er flere bestemmelser i dagens helse- og
sosiallovgivning som inneholder krav om og

plikt til samarbeid og samhandling mellom ulike
tjenesteytere, virksomheter og forvaltningsnivaer
(se kap. 9).

Hva kan pasienter og naerpersoner forvente i mgte
med Oslo universitetssykehus, SSE? Vi er selvfglgelig
underlagt lover og hjemler som beskrevet ovenfor.
Videre arbeider vi som tidligere nevnt, ut fra en
systematisk «3-fase modell» der vi har stort fokus
pa forberedelser og tilrettelegging f@r innleggelse,
gjiennomfgring av utredning, behandling og
tverrfaglige intervensjoner (nar det er henvist til
det), samt utskrivning og overfgring av kompetanse
til helsefaglige og pedagogiske miljger pa ulike niva
etter behov (se kap. 6 og 9).
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13.0 Tjenester og ytelser for personer med
epilepsi og ASD

Yvonne Modig Brensdal, sosionom, SSE

13.1 Tjenester og ytelser for personer og
familier som lever med epilepsi og autisme

De fleste personer og familier som lever med
dobbeltdiagnosen epilepsi og autisme har et

stort hjelpebehov og vil veere avhengige av ulike
hjelpetiltak og stgtteordninger fra NAV og/eller
kommunen. | var hverdag mgter vi imidlertid
pasienter og familier som opplever det som
vanskelig a finne frem i denne “jungelen av
rettigheter”, og som trenger hjelp til 3 orientere
seg i hjelpeapparatet om hvilke rettigheter de har.
Et viktig utgangspunkt er at det er fa diagnoser
som automatisk utlgser rett til trygdeytelser

og tiltak fra hjelpeapparatet. Det er graden av
funksjonsnedsettelse, dokumenterbare merutgifter
og behov for pleie og omsorg som danner grunnlag
for ytelsene og tjenestene. Dette innebaerer at det
i de fleste tilfeller blir foretatt en skjgnnsmessig
vurdering fra de aktuelle instansene. Personer med
epilepsi og autismespekterforstyrrelser (ASD) vil ha
sveert ulike behov, og det vil veere store variasjoner i
hva - og hvor mye de trenger hjelp til. Det er derfor
ngdvendig med individuelt tilpassede tiltak, jfr.
individuell plan (se kap. 9).

Man kan ta kontakt med FFOs Rettighetssenter
og/ eller innhente opplysninger fra deres
"Jungelhandbok” for ytterligere informasjon om
velferdsrettigheter, herunder rettigheter i NAV og
helse- og omsorgstjenesten.

For barn og familier som lever med
dobbeltdiagnosen epilepsi og autisme finnes det
en rekke trygdeytelser som kan veaere aktuelle,
deriblant grunn- og hjelpestgnad, pleiepenger,
opplaeringspenger og omsorgspenger, jf. lov

om folketrygd. | tillegg kommer kommunens
egne tjenester etter lov om kommunale helse-
og omsorgstjenester, herunder stgttekontakt,
ledsagerbevis, avlastning, individuell plan og

brukerstyrt personlig assistent.

13.2  Hjelpeapparatet- en avlastning eller
belastning?

Mange foreldre som har barn med
funksjonsnedsettelser, beskriver en kamp mot et
hjelpeapparat som ikke forstar og/eller ikke gir
tilstrekkelig bistand, og om den merbelastningen
som dette medfgrer. Andre familier opplever
usikkerhet og er redd for a involvere nye hjelpere
og a ta i mot nye hjelpetiltak. Eksempelvis vil det

a ta imot et avlastningstiltak for mange familier
innebzere a tre over en hgy terskel. Det kan handle
om darlige erfaringer fra tidligere eller mangel

pa informasjon om tiltaket. | mange tilfeller blir
den viktigste intervensjonen a hjelpe familier til 3
ta i mot hjelp, samt bidra til at familiene far rett
hjelp til rett tid. God informasjon om ulike tiltak og
deres hensikt, kan bidra til & redusere en families
bekymring. | blant kan man som fagperson vurdere
det som helt ngdvendig at det i en familie settes
inn forebyggende tiltak, eksempelvis avlastning, for
a motvirke gkte problemer, eventuelt oppl@sning.
Imidlertid vil det a tre tiltak ned over hodet pa en
person veere etisk uforsvarlig og lite hensiktsmessig.
En gradvis tilnserming og myk overgang vedrgrende
oppstart av tiltak kan vaere én mulig lgsning som kan
bidra til & senke familiens terskel til & ta imot hjelp.

13.3  "Han blir ikke selvhjulpen den
dagen han blir myndig”

Foreldre som har barn med funksjonsnedsettelser
uttrykker ofte store bekymringer for hva som vil
skje nar barnet deres blir 18 ar. Frem til barnet
fyller 18 ar er foreldre verge for sine barn. Etter
dette har man som forelder formelt ikke anledning
til 3 opptre pa "barnets” vegne, med mindre man
er oppnevnt som hjelpeverge/ verge. Hittil har

det vaert overformynderiet i kommunen som er
ansvarlig for oppnevning av verger. Det er imidlertid
forventet at den nye vergemalsloven skal tre i kraft
1. juli 2013 og som vil medfgre en del endringer i
denne forbindelse, deriblant at Fylkesmannen blir
ny lokal vergemalsmyndighet. De personene som i
dag benevnes som "hjelpeverge” vil etter den nye



loven kalles "verge”.

At barnet fyller 18 ar kan utlgse noen rettigheter

i forbindelse med gkonomi. Samtidig faller noen
stgnader og rettigheter bort. Omsorgspenger,
overgangsstgnad, forhgyet hjelpestgnad,
pleiepenger og barnetrygd er tjenester som
bortfaller etter fylte 18 ar, med unntak av
pleiepenger i noen tilfeller. Dersom man har omsorg
for en person med psykisk utviklingshemming som
har en livstruende eller annen alvorlig sykdom eller
skade er det ingen aldersgrense ved pleiepenger.
Ordinzer hjelpestgnad, grunnstgnad og omsorgslgnn
kan viderefgres. Ofte vil denne milepaelen ogsa
innebzere et skifte av hvem som er ansvarlige i
kommunen av forvaltning og utgvning av tjenester.

For voksne med dobbeltdiagnosen kan
arbeidsavklaringspenger, ufgrepensjon, arbeid med
bistand samt grunnstgnad vaere aktuelle tjenester
fra NAV. Av kommunale tiltak har man blant annet
stgttekontakt, ledsagerbevis, brukestyrt personlig
assistent, avlastning, individuell plan, kommunal
bolig, bolig med bistand og boveiledning. For mange
er det ogsa aktuelt 3 spke om TT-kort. Planlegging
og forberedelse i god tid fgr barnet fyller 18 ar

er ofte avgjgrende, blant annet med hensyn til
saksbehandlingstid og utforming av tjenesten.
Spesielt har dette relevans vedrgrende utforming av
et boligtilbud.

13.4 Avhengighet og maktubalanse

Mgtet med hjelpeapparatet innebaerer ofte et mgte
mellom store behov og varierende grad av lokale
ressurser. | en del tilfeller blir det et misforhold. A
be om hjelp er a sette seg i en sarbar situasjon, og
det & matte veere avhengig av et hjelpeapparat, kan
for familier gi en fglelse av avmakt. Noen opplever

i tillegg a bli mgtt med mistro og manglende
forstaelse hos ulike tjenesteytere. Dette kan bidra til
a forsterke avmaktsfglelsen. Mange foreldre frykter
a bli oppfattet som krevende og vanskelige, og kan
bruke mye krefter pa a unnga nettopp dette. Det

er sa mye som star pa spill for familiene, og de er
avhengige av at hjelperne forstar akkurat det (2).
Ved at familier mgter et hjelpeapparat som lytter,

tar dem pa alvor og forsgker a ivareta deres behoy,
sa kan den enkelte familie fa frigjort energi til 3
mestre de utfordringene som fglger med diagnoser
som epilepsi og autisme, eventuelt ogsa psykisk
utviklingshemming (3).

Referanser

1. Tilgjengengelig fra:_http://www.ffo.no/no/
Rettighetssenteret/Jungelhandboka/

2. Nasjonalt kompetansemiljg om utviklingshemming (Naku).
Kontakt med hjelpeapparatet (sitert 9. sept. 2010). Tilgjengelig
fra: www.naku.no/node/134

3. Haugen G, Hedlund M, Wendelborg C. Det gar ikke an a
bruke seg sjgl bade pa retta og vranga. Trondheim: NTNU
Samfunnsforskning AS; 2012.
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Modell for tjenesteyting ved SSE, OUS

Iren K. Larsen, vernepleier, SSE
Pernille Varre, leder Regionalt kompetansesenter for epilepsi og autisme, SSE

Begrepet pasientforlgp defineres som ”En helhetlig, ssammenhengende beskrivelse av en eller flere
pasienters kontakter med ulike deler av helsevesenet i Igpet av en sykdomsperiode” Ved SSE sgkes
pasienter inn til ulike pasientforlgp som vi her kort vil beskrive som innledning til fglgende
kapittel.

Medisinsk utredning

Medisinsk utredning varer 3 — 14 dager og innebaerer normalt en medisinsk utredning og vurdering gjort i
samarbeid mellom pasientansvarlig lege (PAL) og pasientansvarlig sykepleier/vernepleier (PAS). Medisinsk
utredning kan innebare diagnoseavklaring, anfallsklassifisering, medikamentvurdering, diettbehandling
eller operasjonsutredning.

Tverrfaglig utredning

Tverrfaglig utredning varer fra 14 - 21 dager, og innebaerer en pedagogisk, medisinsk og psykologisk
vurdering. Ved behov blir det foretatt en vurdering av ergoterapeut, fysioterapeut, ernzeringsfysiolog og/
eller logoped. Pasient og naerpersoner kan ogsa fa tilbud om samtale med sosionom. De ulike fagpersonene
samarbeider og har felles mgter i Igpet av oppholdet for a oppna en felles forstaelse av pasientens
situasjon.

Ved SSE vil alle pasienter fa en PAL og en PAS a forholde seg til. Spesialisthelsetjenesteloven lovfester

den enkelte pasients rett til & ha en pasientansvarlig lege gjennom hele sykehusoppholdet (1,2). NOU; 2
1997: "Pasienten fgrst! ledelse og organisering i sykehus” anbefaler at alle pasienter i tillegg far en PAS (3).
Formalet med a organisere behandling og pleie/omsorg ved hjelp av PAL og PAS er a skape kontinuitet i
dialog og samhandling mellom pasient/nzarpersoner og helsetjenesten (3).
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14.0 Presentasjon av 3-fase-modellen

3-fasemodellen

Kartleggings fase

I_.I Hospitaliseringsfase |_.| Oppfolgingsfasen

* Kartlegging » Mottagelse
* Informasjonsutveksling
* Forberedelser
* Tilrettelegging

* Avklare forventninger

» Behandlingsplan

* Utskriving

» Evaluering

» Undersgkelser
» Observasjoner

+ Diagnostisering/
anfallsklassifisering

* Dialog/undervisning

* Dokumentasjon

Bidra til:
» Kompetanseoverfaring

» Kunnskap og forstaelse
mellom ulike aktgrer

* Fokus pa IP og IOP

* Videre plan for
behandling

14.1 Bakgrunn for modellen

For mennesker med autisme kan en
sykehusinnleggelse oppleves utfordrende. Mange
er som tidligere beskrevet vare for endringer av
faste rutiner. Personer med en diagnose innenfor
autismespekteret har ofte kommunikasjons- og
forstaelsesvansker, mange har lite eller ikke verbalt
sprak. Det kan derfor vaere vanskelig a forklare
pasientene hva som skal skje og hvorfor det er
ngdvendig a gjennomfgre ulike undersgkelser.
Mange kan reagere med a sette seg til motverge
fysisk eller verbalt. Noen pasienter henvises

fordi man tidligere ikke har klart a gjiennomfgre
EEG-registrering. Vi legger derfor stor vekt

pa at pasienter med autisme og/eller alvorlig
utviklingshemming skal oppleve trygghet og
forutsigbarhet slik at det blir mulig @ gjennomfgre
utredning og behandling. Godt samarbeid med
naerpersoner er sentralt. Med naerpersoner menes
foreldre, andre naere pargrende eller personale

i kommunale boliger. Mange av pasientene som
innlegges pa SSE med dobbeltdiagnose fungerer
lavt kognitivt og er avhengig av at naerpersonene
ivaretar deres interesse gjennom pasientforlgpet.
For a klare a gjennomfgre sykehusoppholdet,
inkludert en 24-timers EEG-registrering, er det
behov for en spesiell tilrettelegging (4,5).

Vart tverrfaglige “autismeteam” bestar av
barnenevrolog, sykepleiere, vernepleiere,
nevropsykolog og spesialpedagoger. Flere av
sykepleierne og vernepleierne har videreutdanning i
epilepsi og rehabilitering, andre har videreutdanning
i autisme. En pedagog og en sykepleier har
utdannelse pa masterniva. Autismeteamet har
utviklet en arbeidsmodell, 3-fasemodellen, som
bestar av en kartleggingsfase, hospitaliseringsfase
og en oppfelgingsfase (se modell).

Hensikten med et strukturert pasientforlgp er
a kvalitetssikre og videreutvikle behandlings-
og omsorgstilbudet, redusere risiko og gke
pasienttilfredsheten. | fglge litteraturen kan
et strukturert pasientforlgp bidra til 3 utnytte
ressursene optimalt (6,7,8).

Vi har gjennom de siste ti arene hgstet god erfaring
med 3 arbeide systematisk med planlegging og
tilrettelegging av hele pasientforlgpet. Det har gjort
at nesten alle klarer a giennomfgre ngdvendige
undersgkelser og behandling.

| det fglgende kapittel vil vi presentere hver av
fasene i 3-fasemodellen. Avslutningsvis i kapittelet
beskriver vi to caser som illustrerer deler av
modellen.
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14.2 Kartleggingsfasen

Kartlegging og informasjonsutveksling

Vi mener kartleggingsfasen er sentral for a

kunne planlegge undersgkelser pa en slik mate

at det blir mulig for pasienten a gjennomfgre et
sykehusopphold. PAS, som har et koordinerende
ansvar for pasientforlgpet, ringer pasientens
naerpersoner i god tid fgr innleggelsen og
giennomfgrer et telefonintervju. Malet med denne
samtalen er a danne seg et bilde av pasientens
totale situasjon, vedkommendes ressurser, samt
utfordringer i forbindelse med en innleggelse. Ved
telefonintervju anvender vi et semistrukturert
intervjuskjema med sentrale spgrsmal, samtidig
som vi stiller apne spgrsmal for a fa en best

mulig beskrivelse av pasienten (Se vedlegg 1).

Vi sammenholder den informasjonen vi far med
tidligere informasjon/elektronisk pasientjournal,
dersom pasienten har vaert innlagt fgr, og aktuell
henvisning. Denne informasjonen gir oss svar pa
hvordan vi best mulig kan planlegge innleggelsen og
hvilke forberedelser som ma gjgres i forkant. Under
samtalen avklares ogsa pasientens og naerpersoners
forventninger.

Ved SSE har vi ulike former for EEG-undersgkelser,
som for eksempel langtidsmonitorering (LTM) og
ambulatorisk EEG. Ved LTM ma pasienten oppholde
seg ved klinisk nevrofysiologisk avdeling, som er
en spesialavdeling. Her vil pasienten mgte annet
helsepersonell enn pa sengeposten. Under LTM
har pasienten et begrenset omrade a bevege seg
pa. Ved ambulatorisk EEG (track-it) kan pasienten
vaere i posten og bevege seg ganske fritt, da selve
registratoren ligger i en liten sekk som pasienten
bzerer pa ryggen.

Pasienter som bor i naerheten kan eventuelt fa
tilbud om a gjgre ambulatorisk EEG i eget hjem,
etter pamontering i avdelingen. | helt spesielle
tilfeller, der innleggelse ved SSE byr pa store
utfordringer bade med tanke pa gkonomi og for
pasienten og nzrpersoner, kan ngdvendig personale
utfgre dggnregistrering i pasientens hjem. Det er
viktig a definere hvilken undersgkelsesmetode

som egner seg best for den enkelte, og planlegge

oppholdet ut fra dette (se kap. 3).

Videre bgr det kartlegges om pasienten har

behov for fglge av pargrende eller boligpersonale,
og hvordan dette praktisk og gkonomisk kan
giennomfgres. For mange familier krever en
innleggelse ngye planlegging, for eksempel hvem
som skal ta seg av spsken dersom begge foreldre
skal felge med. Ofte kan en person i pasientens
lokale hjelpeapparat veere med under innleggelsen,
men det er vesentlig at pasienten har ftillit til og
opplever trygghet i forhold til fglgepersonene. Vi har
erfaring for at noen pasienter med autismediagnose
vegrer seg for innleggelse pa grunn av uheldige
opplevelser ved tidligere undersgkelser eller
sykehusopphold.

Vi oppfordrer til at pasienten tar med leker, musikk
eller lignende som kan bidra til trygghet. Der det

er behov for langvarige og koordinerte tjenester,
etterspgr vi om pasienten har individuell plan (IP) og
individuell opplaeringsplan (IOP) (9,10).

Forberedelser og tilrettelegging

Ved SSE bruker vi begrepet ”"autismevennlig miljg”
for @ beskrive hvordan vi gnsker 3 mgte pasienten
under innleggelsen. Vi tilstreber 3 tilrettelegge
omgivelsene ut ifra pasientenes individuelle behov,
der utfordringer med en autismediagnose star
sentralt. Var malsetting er 8 mgte den enkelte
pasient med verdighet, tillit og opplevelsen av
medbestemmelse.

”Det vil si at tjenestemottakeren blir sett som person
og blir mgtt der hun eller han er i sitt liv, pd en

slik mate at de opplever at de er viktige som den
personen de er, uavhengig av sykdom, skade eller
funksjonsnedsettelse” (8, s. 125).

Noen pasienter kan reagere pa nye og mange
synsinntrykk, uvante lyder, skarpe stemmer, mange
mennesker eller det a bli bergrt. Gjennom en god
kartlegging kan viktige forberedelser planlegges.

Vi sender brosjyrer som beskriver ulike metoder
for EEG-registreringer, samt tubegas som brukes

til & feste elektrodene med. Pasienten kan trene
hjemme med a ha sekk pa ryggen og hjelm

pa hodet. Slik kan pasienter med lav kognitiv



fungering oppleve gjenkjennelse og derved klare
a gijennomfgre undersgkelsene. Vi etterstreber
at oppholdet gjennomfgres uten ungdig venting,
forsinkelser og pakjenning for pasientene.
Struktur og forutsigbarhet i mgte med pasient og
naerpersoner kan bidra til trygghet fgr, under og
etter undersgkelsene (6,11).

Mange med ASD er motorisk urolige, noe som

kan gjgre det vanskelig bade a giennomfgre EEG-
registreringen og a tyde den i etterkant pa grunn
av bevegelsesartefakter (4,12). Behov for skjerming
og spesiell tilrettelegging bgr vurderes i det enkelte
tilfelle. Ved barneenheten finnes for eksempel
mulighet for rom med eget bad og kjgkken.

Avklare forventninger

Arsaken til en henvisning skaper ulike forventninger.
Saledes er det vesentlig at pasient, naerpersoner,
henvisende instans og SSE har felles mal og
forventninger for innleggelsen - og at dette avklares
tidlig.

Ved 3 etterspgrre pasientens og pargrendes sine
forventninger til oppholdet har PAS mulighet til 3
oppklare spgrsmal, samt informere om hva som vil
skje. Forventninger blir dokumentert i pasientens
journal og danner sammen med henvisningen
grunnlag for planlegging av innleggelse, behandling
og senere evaluering av pasientforlgpet.

Behandlingsplan

Behandlingsplanen er en oversikt over hva som
skal skje under innleggelsen og pabegynnes
direkte etter kartleggingssamtalen. Planen gir
en oversikt for pasient og naerpersoner over
undersgkelser, tverrfaglige utredninger, ulike
intervensjoner og behandlinger, samt samtaler,
undervisning og veiledning under oppholdet. Her
star navn pa pasientens PAS og PAL, dato for de
ulike utredningene/intervensjonene, samt hvem
som er ansvarlig. Behandlingsplanen er ogsa et
arbeidsredskap for PAS som skal bidra til a sikre
kontinuitet i behandlingsforlgpet og sikre jevn
progresjon fram mot utskrivelsen. Planen kan
eventuelt revideres fortlgpende (6).

14.3 Hospitaliseringsfasen

Mottagelse
Nar pasienten legges inn i sengeenheten tar PAS,

eventuelt stedfortreder som har oppdatert seg pa
henvisning/journal, i mot pasienten. Vart mal er
at pasient og naerpersoner kjenner seg trygge og
ivaretatt, noe som er en forutsetning for et godt
samarbeid. Pasienter med autisme kan trenge tid
pa a bli kjent med nye personer og omgivelser.

Vi vektlegger @ samarbeide med pasientens
naerpersoner om hvordan det er best 8 komme i
god dialog/samhandling med pasienten. Behov for
skjerming vurderes fortlgpende, spesielt i starten.
Mange reagerer pa nye lyder og mennesker, og
kunnskap om autisme og tilneermingsmater ma
derfor anvendes (11). Vi forsgker a begrense antall
personer pasienten ma forholde seg til. PAL og
PAS har derfor en spesielt viktig oppgave gjennom
oppholdet/pasientforlgpet.

PAL og PAS har innkomstsamtale med pasient og
naerpersoner. Her blir henvisningsgrunn, samt
malsetting og plan for oppholdet gjennomgatt. Vi
avklarer igjen hvilke forventninger naerpersonene
har til oppholdet, og vi dokumenterer dette i
journalen. Under innkomstsamtalen kan det komme
fram ny informasjon som er av betydning, og vi
tilstreber & etterkomme @gnsker og behov i den grad
det er praktisk giennomfgrbart.

Undersgkelser

Pa bakgrunn av henvisningsgrunn, kartlegging og
forberedelser i forkant av innleggelsen, er malet at
de planlagte undersgkelsene lar seg gjennomfgre
sa smidig som mulig. De vanligste undersgkelsene
under oppholdet er blodprgver, nevrologiske
undersgkelser og ulike EEG-registreringer. Noen vil
dessuten henvises til psykologiske, pedagogiske,
motoriske og spraklige undersgkelser. Enkelte kan
vaere redde for personer i hvite frakker pa grunn av
tidligere uheldige opplevelser med helsevesenet.
Andre er engstelige for sprgyter og ledninger som
skal festes i haret. God forberedelse, individuell
tilpasning og avledning gj@r at undersgkelsene
nesten alltid lar seg gjennomfgre.
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Observasjoner

Ved SSE blir pasienter observert i ulike hverdagslige
situasjoner gjennom hele dggnet av sykepleiere og
vernepleiere med lang erfaring og bred kompetanse
med pasientgruppen. Ved hjelp av observasjonene
forspker man a danne et helhetlig bilde av den
enkelte pasienten. Arsakene til helseplagene er ofte
svaert sammensatte (se kap. 4).

Tendensen til epileptiske anfall kan pavirkes av
ulike miljgfaktorer (12). Glede og trivsel kan

virke anfallsforebyggende. Stress, angst, darlig
sgvn og uforutsigbarhet kan trigge anfall (12,13).
Hva som fremprovoserer anfall er individuelt,

og vi bruker derfor tid og ressurser pa a avdekke
slike miljgfaktorer. Under innleggelsen prgver

vi ut anfallsforebyggende tiltak, vurderer den
anfallsforebyggende effekten og underviser/
veileder pasientens nzaerpersoner. Det er av
betydning a vite noe om hvordan pasienten har det i
hverdagen hjemme med tanke pa dagtilbud, trivsel,
begrensninger og muligheter.

Ved SSE brukes ulike kartleggingsverktgy som
dagnklokke (vedlegg 2) og funksjonell analyse
(vedlegg 3) for a identifisere ulike miljgfaktorer
som kan pavirke anfallstendensen hos den enkelte
pasient. Dggnklokke kan si oss noe om nar pa
dggnet, og under hvilke forhold anfall har en
tendens til 8 komme. Nar vi utfgrer funksjonell
analyse prgver vi a finne om det er spesielle forhold
som kan opprettholde anfallstendensen (13,14).

Ved var avdeling har vi et uttalt tverrfaglig
samarbeid. | teamet inngar leger med spesialisering
innenfor nevrologi, pediatri eller nevrofysiologi,
psykologer med spesialisering innenfor
nevropsykologi eller voksenpsykologi. Videre
vernepleiere, sykepleiere, ernaeringsfysiologer,
fysioterapeuter, ergoterapeuter, sosionomer, EEG-
teknikere og pedagoger. Mange har ulike etter- og
videreutdanninger.

Enhetene har ukentlige mgter hvor tverrfaglig team
samles for informasjonsutveksling. Ved hjelp av de
ulike yrkesgruppenes spisskompetanse, forsgker
man pa en helhetlig mate a foresla behandling og

tiltak (6).

Tverrfaglighet ved SSE

lege/
nevrolog

sykepleier/

psykolog/
vernepleier g

spesial-
pedagog

ernarings-
fysiolog

SSE samarbeider tett med Solberg skole. Skolen er
organisert under Akershus fylkeskommune

og holder til i sykehusets lokaler. Pasientene i
skolepliktig alder far her et skoletilbud dersom
innleggelsen strekker seg ut over tre dager.
Skoletilbudet og den spesialpedagogiske
observasjon og utredning er et viktig bidrag i det
tverrfaglige arbeid med tanke pa a fa til et godt
pedagogisk tilbud for barn og unge med epilepsi og
autisme (se kap. 6).

Diagnostisering/anfallsklassifisering

Nar det foreligger svar pa undersgkelsene kan

legen uttale seg om pasienten har epilepsi, hvilke
anfallsformer som er registrert, samt vurdere
medikamentell eller annen behandling. De

ulike medisinske undersgkelsene og tverrfaglige
observasjoner danner grunnlag for & kunne angi
epilepsitype og anfallsklassifisering (12) (se kap. 3 og
5).

Dialog/undervisning

Under oppholdet ved SSE far foreldre og
naerpersoner tilboud om regelmessig undervisning
og samtaler. Seksjon for barn og ungdom har
ukentlig undervisning med oppsatte temaer som
alle naerpersoner har anledning til a delta pa. Det



gis ogsa tilbud om individuell undervisning, og
det avtales tid til ukentlige samtaler med PAS. De
miljgterapeutiske observasjonene personalet har
gjort og svarene pa de ulike undersgkelsene, danner
grunnlag for innholdet i de planlagte ukentlige
samtaler. PAS har ogsa fortlgpende kontakt med
pasient og naerpersoner i Igpet av innleggelsen.
Her blir viktig informasjon gitt, og naerpersoner
har mulighet til 8 komme med sp@rsmal. Vi gnsker
a skape en god samarbeidsrelasjon, der dialog og
undervisning kan bidra til kunnskap og forstaelse
(6,8,15,16,17,18).

Dokumentasjon

Observasjoner og resultater fra ulike undersgkelser,
miljgobservasjoner, intervensjoner og konklusjoner
blir dokumentert i pasientens elektroniske journal
(EPJ). EPJ er et ngkkelverktgy for tverrfaglig
samhandling rundt pasienten. Alle fagpersoner som
er involvert i den aktuelle pasienten, dokumenterer
sitt bidrag og holder seg a jour med de andres.
Fortlgpende dokumentasjon danner grunnlag for
samtaler, undervisning, veiledning, og fagrapporter
som sammenfatter resultater etter utredning- og
der videre anbefalinger foreslas (19).

Utskriving

De fleste pasienter med epilepsi og autisme har
behov for langvarig oppfglging fra det offentlige
hjelpeapparatet. Tverrfaglig samarbeid og
samhandling som involverer bade helse- og
pedagogisk tjeneste vil ofte vaere ngdvendig

for at pasienten skal kunne oppleve best

mulig livskvalitet der vedkommende bor
(1,6,15,16,17,18,20). Fgr utskrivning har PAL

og PAS en oppsummeringssamtale med pasient

og naerpersoner. Her deltar ofte flere fra det
tverrfaglige teamet. P4 mgtet oppsummerer og
konkluderer teamet ut ifra observasjoner og svar
fra medisinske og tverrfaglige undersgkelser.
Under utskrivningssamtalen er det viktig a gi rom
for dialog og mulighet til a stille spgrsmal. Her
avklares ogsa hvem som har det videre medisinske
ansvaret for oppfelging og hvor en skal henvende
seg ved eventuelle spgrsmal. Pasient/naerpersoner
far med seg rapporter og midlertidig epikrise med

medikamentforordning. Det blir ogsa gitt muntlig og
skriftlig informasjon om nye medikamenter- og om
bruk av akuttmedisin. Epikrise sendes til aktuelle
samarbeidspartnere pa ulike nivaer i helsetjenesten.
Sykepleiesammenfatning fra PAS sendes ved

behov. Pa slutten av oppholdet avklares behov

for kompetanseoverfgring med undervisning og
veiledning.

Evaluering

Det er vesentlig a evaluere pasientforlgpene med
tanke pa ulike iverksatte tiltak, som for eksempel
medikamentell behandling eller miljgterapeutisk
intervensjon. Evaluering gjgres bade underveis

i oppholdet gjennom ukentlige samtaler og
gjennom evalueringsskjema som pasienten/
naerpersoner svarer pa anonymt. Det er et mal at de
forventningene neaerpersoner hadde til oppholdet i
stgrst mulig grad blir innfridd. Evalueringen er viktig
nar det gjelder a endre eller forbedre eksisterende
praksis (6).

14.4 Oppfelgingsfasen

Kompetanseoverfgring

Spesialisthelsetjenesten har et saerskilt ansvar

nar det gjelder a overfgre kunnskap til lokalt
hjelpeapparat. Samhandlingsreformen fastslar at
det szerlig er ngdvendig med kompetanseoverfgring
fra spesialisthelsetjenesten til primaerhelsetjenesten
ved sammensatte og utfordrende diagnoser. Ved

a bidra med generell kunnskap, samt erfaring og
kompetanse med pasientgruppen legges forholdene
til rette for optimal behandling og oppfalging i
primaerhelsetjenesten, skole og arbeid (6,15,16,21).

Personalet ved SSE gir tilbud om
kompetanseoverfgring. Dette kan gjgres

ved enheten pasienten har veert p3, ved
videokonferanse, eller ved at personale hos oss
reiser til pasientens hjem/bolig og underviser
og utveksler erfaringer. Videokonferanse brukes
i pkende grad og de fleste kommuner har i dag
ngdvendig utstyr. Vi erfarer at dette er en god
mate a nd mange av de som til daglig arbeider
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med pasienten, samtidig som vi kan tilby en st@rre
bredde av fagpersoner (22). Pasientansvarlig
sykepleier (PAS) koordinerer, helst i samarbeid med
ansvarlig koordinator i kommunen (se kap. 9), og
trekker inn den tverrfaglige kompetansen det er
behov for avhengig av pasientens problemstilling.

Malet med en kompetanseoverfgring er at de

som fglger opp brukeren i kommunen skal fa en
bredere kunnskap og forstaelse om behandling

og oppfelging av personer med autisme og
epilepsi. Hensikten er at pasientene opplever gkt
livskvalitet, forutsigbarhet og mestring i hverdagen.
Kompetanseoverfgring med bade undervisning

og dialog kan dessuten bidra til at personalet i
kommunen evaluerer egen praksis og kanskje ser
behov for endringer (8).

Kunnskap og forstaelse mellom ulike aktgrer

Som nevnt har de fleste med autisme og epilepsi
behov for intervensjon og oppfglging fra ulike
aktgrer som fastlege, habiliteringstjenesten,
kommunal bolig, stgttekontakt, barnehage,

skole m.fl. Mange har allerede kunnskap om
autismediagnosen, men nar epilepsi og autisme
opptrer samtidig uttrykker mange behov for mer
kunnskap og en ny og utvidet forstaelse. Vi anser
det som viktig & samle flest mulig av de som fil
daglig arbeider med brukeren for at de skal fa den
samme informasjon og kunnskap. Blant deltakerne
vil det et vaere ulikt kompetanseniva. Noen har
pedagogisk utdanning, andre helsefaglig utdanning,
og noen er ufaglaerte. Vi ma ha et innhold og niva
pa kompetanseoverfgringen som oppleves nyttig for
den som mottar informasjonen. Vi tilstreber derfor
en god dialog- med tid til spgrsmal og refleksjon (8).

Videre er det av uvurderlig betydning at de ulike
aktgrene enes om en felles malsetting, og at det
arbeides for a oppna felles forstaelse gjennom en
god dialog. Vi erfarer av og til at ulike aktgrer kan ha
divergerende oppfatninger, noe som kan resultere i
konflikter, motlgshet og avmakt.

Ledere i kommunale boliger har et overordnet
ansvar for at viktig informasjon og kunnskap nar alle
ansatte, og den samme informasjonen overfgres

til andre arenaer der pasienten oppholder seg

til daglig. Nar barna bor hjemme, skal epikriser

og sammenfatninger/rapporter fra spesialister

ogsa ga til foreldrene som derved er orientert om
epilepsidiagnosen, medisinering, akuttmedisinering
og om eventuelle nye behandlingstiltak.

Fokus pa individuell plan (IP) og individuell
opplaeringsplan (I0P)/ individuell opplserings- og
deltagelsesplan (IODP)

Et av formalene med IP og IOP/IODP (se kap. 6

og 9) er a samordne og styrke samhandlingen
mellom tjenesteyter og tjenestemottaker, eventuelt
pargrende, og mellom tjenesteytere og ulike etater
(9,10). Kommunehelsetjenesten har en saerskilt
plikt til opprettelse og oppfalging av disse planene.
Imidlertid kan spesialisthelsetjenesten komme
med innspill. Vi etterspgr om den enkelte har IP

og IOP/IODP der det er relevant, og kan foresla

at det utarbeides der det ikke allerede finnes.
Under kompetanseoverfgring legger vi seerlig

vekt pa implementering av epilepsidiagnosen i
planene- med de behoy, tiltak og oppfglging som
epilepsidiagnosen krever.

Videre plan for behandling

For at bruker og neerpersoner skal oppleve
trygghet og forutsigbarhet er det ngdvendig at
de kjenner planer for den videre behandling,

og eventuelt om ny innleggelse er planlagt. Ved
kompetanseoverfgring bgr det avklares hvem
som har ansvar for hva og hvor en henvender seg
ved spgrsmal. Handtering av akutte tilstander

og akuttmedisinering bgr ogsa diskuteres og
avklares. Fastlegen er sentral, likesa nevrolog/
habiliteringstjenesten som kan henvise ftil

SSE ved behov. For ytterligere kunnskapsinnhenting
og erfaringsutveksling, eventuelt behov for
”likemannsarbeid”, informerer vi om de ulike
pasientforeningene og kompetansesentrene.

Case 1:
Hans, 25 dr, blir henvist til SSE for G utfgre en LTM.

Hans har autisme og psykisk utviklingshemming (PU)
og kan veere utagerende. Han trenger kontinuerlig



tilsyn og bor i en bolig for funksjonshemmede, og
har 2:1 bemanning. | henvisningen skriver legen at
han ikke liker G bli tatt pd, og spesielt ikke i hdret.
Hans vil aldri bruke lue, selv om det er kaldt om
vinteren.

Sa fort henvisningen er giennomgdtt ved AKE
ringer PAS boligen der Hans bor for é planlegge
innleggelsen. I Igp av telefonsamtalen med
pasientansvarlig fagperson i boligen, er det viktig
d fa ngye oversikt over problemstillingen. For
eksempel sp@r hun ndr Hans vanligvis er stille eller
avledbar? Tror boligpersonalet at ambulatorisk EEG
vil veere lettere @ gjennomfgre enn LTM? Hvor lang
innleggelse tror man det er mulig G giennomfare
uten at det blir en altfor stor pdkjenning for Hans?
Har han behov for flere enn én ledsager?

PAS gir personalet som jobber med Hans tips om
d venne ham til G bli tatt pG giennom gradvis
tilvenning og etter hvert trene ham pa a@ bruke
hjelmen. Hun sender ogsd en Idnehjelm, noen fa
elektroder og netting til boligen for at Hans skal
kunne venne seg til utstyret som brukes ved LTM.

Kort om forberedelsene i boligen f@r innleggelsen:

® |starten jobber personalet kun med G ta
Hans litt i haret. Treningen gker i intensitet
ndr han aksepterer det. | denne fasen er det
viktig ikke G presse ham, men @ gi seg sa fort
han viser motstand eller tegn pa mistrivsel.
Treningen skal veere positiv.

® Ftter hvert viser personalet ham elektrodene.

Videre demonstrerer de at elektrodene kan
veere i hdret, gjennom d holde elektrodene
mot eget hode.

® Ftter hvert introduserer personalet hjelmen.
Fgrst bare ved a la den ligge i synsfeltet
hans, siden ved at personalet tar den pd seg
og gar litt med den. Hans far prave den i
sveert korte gkter, forutsatt at man tar den
vekk hvis han viser motstand.

® De gangene Hans mestrer G ha pd hjelmen,
har personalet hyppigere treningsgkter, og
lengre intervaller.

Hans kommer til SSE et par mdneder senere med

hjelmen pd hodet. Pd spgrsmdl om @ ta den av
forteller personalet at han er sa forngyd med G ha
den pa at han knapt tar den av.

Personalet formidler at det er viktig @ spille musikk
ndr han skal utfgre noe han ikke er sé glad i, og at
han vil sitte mellom de to som fglger ham under
pdsetting av elektrodene. EEG-registreringen blir
derved vellykket.

Hjelmen er ikke s pen etter et par mdneders flittig
bruk, sG Hans fdr tilbud om a@ overta den. Personalet
i boligen er glade for det. De skal i tillegg fa en lokal
skredder til G lage en vinterlue i samme modell.

Graduvis tilvenning kan brukes ogsa forut for
andre gjgremal, for eksempel tannlegebesgk,

ta blodprgver og harklipp. Metoden kan vaere
tidkrevende, men noen far rask tilvenning nar de
opplever det positivt.

Case 2:

Gunnar 18 ar blir henvist til SSE for ambulatorisk
EEG. Han har autisme, epilepsi, PU og bor i en bolig
for funksjonshemmede.

Under kartleggingssamtalen kommer det fram

at Gunnar tidligere har hatt problemer med a
gjennomfgre en langtids EEG- registrering. Gunnar
har mye utfordrende atferd i form av rastlgshet, uro
og utagering. | tillegg har han vanskelig for @ roe seg
pd nye steder, spesielt pd natten. Gunnar blir rolig
av d bevege seg, for eksempel G ga tur. Han er ogsa
rolig og glad ndr han sitter pad i bil. Gunnar bor en
times kjgretur fra SSE.

Vurderinger og tiltak ved SSE:

® Fordi Gunnar bor sG neer SSE blir det bestemt
at han skal foreta EEG-registreringen
hjemme da man tror det vil veere en mindre
pdkjenning for ham. Personalet i boligen
tror at muligheten for @ lykkes med &
gjennomfgre registreringen er stgrre dersom
Gunnar er i kjente omgivelser.

® Ftter at Gunnar har fatt pa elektroder og
utstyr ved KNF (klinisk nevrofysiologisk)
avdelingen kan han reise hjem.
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® PAS rader naerpersonene til d ta et par sma
kigreturer i Igpet av registreringen for G
berolige Gunnar.

® Personalet i boligen bes om G holde seg
vakne pad skiftregistreringsnatten, for G
sikre at han ikke river av elektrodene i et
ubevoktet gyeblikk.

EEG- registreringen blir vellykket. Personalet i
boligen leverer sekken med utstyr dagen etter
registreringen. Resten av behandlingen blir avtalt
ved poliklinikken etter at svaret pad registreringen
foreligger. Personalet ved SSE har et mgte, med
Gunnars lokale hjelpeapparat og naerpersoner, noen
uker senere for kompetanseoverfgring.
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A SKAPE ET LEVELIG LIV
N3 er vi slitne og lei av a sloss
hvor er de, de som skal hjelpe oss?

Vi skaper en verden for var annerledes datter
og alle hennes spsken med glede og latter.

Vi tgrker tarer og hjelper a forsta
hvorfor var sgster ikke har lzert a ga.

Vi gleder oss over de fremskritt som kommer,
vi deler pa minner som smaker av sommer.

Vi trenger ei sove, skal slutte a leve,
arbeide fulltid, ma slite og streve.

Hva skjer den dagen da lageret er tomt,
skal vi da fgrst fa hgre, ikke rart dette ble tungt.

Kan vi na fa hjelp til 3 bygge et liv,
vil vi ogsa fa hvile og fremtidsperspektiv?

Var annerledesdatter gjgr livet vart rikt
men ingen forstar hva det krever av krefter og slit.

Og hva vil det koste samfunnet vart,
om det plutselig en dag bare sier stopp?

Vi vil gjerne jobbe hardt, kan arbeide og streve,
men 3 fa sove noen timer, det trengs for a leve.

Men hvor er de, de som kan hjelpe pa ferden,
med 3 bygge et liv pa nytt i var verden?

Elisabeth Skredlund
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Absens Fravaerenhet. En type generaliserte anfall
som arter seg som kortvarig fijernhet.

AEDs Forkortelse for Antiepileptic Drugs
(antiepileptika), en gruppe medikamenter
som forebygger epileptiske anfall, dvs. hever
anfallsterskelen.

AKE Avdeling for kompleks epilepsi.

Ambulatorisk Elektroencefalografi (EEG) eller
track-it Registrering av hjernens elektriske aktivitet
hvor pasienten baerer maskinen som registrerer
hjerneaktiviteten i en sekk pa ryggen.

Anfallskalender En kalender for registrering og
dokumentasjon av epileptiske anfall.

Angelman syndrom Et syndrom som innebaerer
blant annet alvorlig grad av utviklingshemming,
forsinket fin- og grovmotorisk utvikling, ustghet,
mangelfullt utviklet talesprak, epilepsi, unormalt
sgvnmgnster, hgyt aktivitetsniva, seeregent
atferdsmgnster og karakteristiske ansiktstrekk.

Antiepileptika Legemidler til behandling av epilepsi,
jfr. AEDs.

Atoniske anfall Anfall med plutselig tap av
muskelspenning (tonus), ofte ledsaget av fall.

Autismevennlig miljg En beskrivelse av et miljg der
man tilstreber & mgte personer med autisme pa en
mate som dekker deres behov.

Automatismer Halvautomatisk og formalslgs atferd
i forbindelse med et kompleks partielt anfall, dvs.
fokalt anfall med svekket bevissthet.

Behandlingsplan En oversikt over dato og tidspunkt
for planlagte undersgkelser under oppholdet ved
SSE.

Benzodiazepiner Samlebetegnelse pa en gruppe
legemidler som har beroligende, sgvndyssende og

antiepileptiske egenskaper.

B-preparater Vanedannende medikamenter som

ikke skal tas regelmessig over lengre tid. Eksempler
er Valium, Paralgin forte, Pinex forte, Sobril, Stesolid,
Imovane, Zopiklone, Somadril, Xanor, Rivotril m.fl.

Bredspektret medikament Her: et medikament som
virker pa flere typer anfall.

Cerebral Noe som har med storehjernen (cerebrum)
a gjore.

Cerebral parese Samlebetegnelse pa tidlig oppstatte
hjerneskader som gir motoriske problemer, for
eksempel lammelser, ustghet eller ufrivillige
bevegelser.

Compliance Etterlevelse. Evnen en pasient har til 3
ta de foreskrevne legemidlene korrekt.

Dysfunksjon Funksjonsfeil, svekket funksjon.

EEG Elektroencefalografi. Registrering av hjernens
elektriske aktivitet.

EEG-korrelat Epileptiske forstyrrelser i EEG som
kommer samtidig med et klinisk anfall.

Enzym Protein som fremmer kjemiske prosesser.

Enzyminduserende Medikament som fremmer
aktiviteten i visse leverenzymer.

Epileptisk fokus Betegnelse pa det anfallsgivende
hjerneomradet, dvs. det epileptiske cellenettverket.

Epileptisk aktivitet Karakteristiske skarpe bglger i
EEG. Stammer fra epileptisk aktive, hypereksitable
celler.

EPJ Elektronisk pasientjournal.

Fragilt-X syndrom En arvelig form for psykisk
utviklingshemming som sezerlig rammer gutter.

Fokale anfall Anfall som skyldes epileptiske
forstyrrelser i et avgrenset omrade av hjernen.

Fokus Betegnelse pa et lokalisert anfallsgivende
hjerneomrade. Derav fokale anfall og fokale
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epilepsier.

Funksjonsforstyrrelser Avvik i funksjon i forhold til
det normale.

Generaliserte anfall Anfall hvor de epileptiske
forstyrrelsene involverer begge hjernehalvdeler.

Generalisert epilepsi Epilepsi med generaliserte
anfall, dvs uten fokalt utgangspunkt.

Generaliserte tonisk-kloniske anfall Generaliserte
krampeanfall som innledes med en tonisk fase som
etterfglges av en klonisk fase. Forkortet GTK.
Genetisk sykdom Sykdom som skyldes en genfeil.

Gendefekt Genfeil.

Hjernebark Det ytre laget av storhjernen, ogsa kalt
cortex cerebri.

Hydrocefalus “Vannhode”-en forstyrrelse i
spinalvaeskens sirkulasjon.

Iktale fenomener Anfallsrelaterte fenomener.
Iktus Anfall.

Iktal Under anfall.

Infantile spasmer En sjelden type epileptiske anfall
hos sma barn med West syndrom. Synonymt med
salaam-anfall.

Interiktal Mellom anfall.

Inhibisjon Hemning (av prosesser).

Ketogen diett: Fettrik og karbohydrat- og
proteinfattig diett med antiepileptisk effekt.

Hospitaliseringsfasen Den tiden pasient og
eventuelle naerpersoner er innlagt i sykehuset.

Idiopatisk/genetisk epilepsi Arsaken til epilepsien
er/antas a vaere oppstatt som fglge av genfeil.

Individuell plan Pasienter med behov for langvarige
og koordinerte helse- og omsorgstjenester har

krav pa individuell plan hvor disse samordnes. En
individuell plan utarbeides blant annet for a sikre
kvaliteten i tilbudet til pasientene.

Individuell opplaeringsplan (IOP) En tilrettelagt
leereplan for skoleelever som har rett til
spesialundervisning. Opplaeringslova palegger
skolene a utarbeide IOP for elever som far
spesialundervisning.

Individuell opplzaerings og deltagelsesplan (IODP)
En IODP er en individuell oppleeringsplan (IOP)

som i saerlig grad fokuserer pa elevens deltagelse

i naturlige situasjoner. Aktiv deltagelse betraktes
bade som et mal i seg selv og som et virkemiddel for
leering.

Klinisk Subjektive symptomer og/eller objektive
tegn hos pasienten, i motsetning til bl.a.
laboratoriefunn.

Kloniske anfall Anfall med rykninger.

Kognitive funksjoner Mentale, intellektuelle
funksjoner, for eksempel tale, hukommelse,
resonering, m.m.

Kompetanseoverfgring Her: ulike mater a
overfgre kompetanse (etter utredning) fra

spesialisthelsetjenesten til lokalt hjelpeapparat.

Komorbiditet Flere sykelige tilstander som opptrer
samtidig.

Kontraindikasjon Tilstand der en bestemt
behandlingsform frarades.

Konvulsjon Krampe.
Korteks Hjernebarken.

Kortikal Det som har med hjernebarken (korteks) a
gjore.

Lennox-Gastaut syndrom En epilepsiform som
debuterer i barnearene. Som regel assosiert


http://no.wikipedia.org/wiki/Spesialundervisning
http://no.wikipedia.org/wiki/Oppl%C3%A6ringslova

med mental retardasjon og mange forskjellige
anfallsformer som er vanskelig a fa medikamentell
kontroll over.

Levesett Hvordan man lever livet sitt, for eksempel
vaner, rutiner, kultur o.l.

LTM/langtidsmonitorering EEG registrering over
mange timer, opp til flere dggn med samtidig
videofilming av pasienten.

Mental retardasjon Tidlig oppstatt kognitiv svikt (fgr
18 ars alder). 1Q under 70.

Miljgtiltak Ikke-medikamentelle tiltak, enten

med pasienten, naerpersoner eller i miljget rundt
pasienten, som iverksettes med tanke pa a bedre en
sykdom og derved pasientens livskvalitet.

Multifokal epileptisk aktivitet Epileptiske
forstyrrelser som indikerer flere epileptiske fokuser.

Multifaktoriell Flere arsaker.

Myoklonier Generalisert anfall med plutselig rykk i
hele eller deler av kroppen.

Myoklonastatisk epilepsi Epileptisk syndrom som
debuterer de fgrste levear og som ytrer seg ved
en myokloni etterfulgt av atonisk anfall, ofte med
ledsagende fall.

Nevrologisk lidelse Sykdom eller skade i det sentrale
eller perifere nervesystem.

Nevrologi Leeren om nervesystemet.

Nevrodegenerativ Forfall, nedbrytning eller
funksjonstilbakegang i hele eller deler av
nervesystemet.

Nevronal Noe som har med nervesystemet a gjgre.

Nzerpersoner Med naerpersoner menes foreldre
eller andre naere pargrende eller boligpersonale /
gjelder for voksne personer som bor i egen bolig og
mottar tjenester fra kommunen.

Parese Lammelse.

PAS Pasientansvarlig sykepleier/vernepleier.
Pasienten far en fast syke-/vernepleier som har
et helhetlig ansvar for planlegging, utgving og
evaluering av pasientforlgpet ved SSE.
Pasientforlgp En helhetlig, sammenhengende
beskrivelse av en eller flere pasienters kontakter
med ulike deler av helsevesenet i Igpet av en
sykdomsperiode.

PAL Pasientansvarlig (behandlingsansvarlig) lege
under oppholdet ved SSE.

Persepsjon Ervervelse, tolkning, utvelgelse og
organisering av sanseinformasjon innen psykologi og
kognitiv vitenskap.

Piktogram Et forenklet bilde som skal symbolisere et
ord, gjenstand eller et begrep.

Postiktal Etter anfall.
Preiktal Fgr anfall.

Prognose Forventet sykdomsforlgp. Fra gresk,
sammensatt av pro, fgr og gnosis, a vite.

Prodromer Psykiske symptomer, for eksempel
depresjon eller irritabilitet, som inntrer timer eller
dager for et epileptisk anfall.

Psykisk utviklingshemming Tidlig oppstatt kognitiv
svikt, jf. mental retardasjon.

Psykotrope medikamenter Medikamenter som
pavirker psyken, for eksempel antipsykotika,
antidepressiva, anxiolytika.

Psykofarmaka En gruppe reseptpliktige legemidler
med virkning pa nervesystemet. Brukes ved ulike
psykiske lidelser.

Refraktaer Vanskelig & behandle.

Rett syndrom Arvelig, progredierende hjernesykdom
som rammer piker og som blant annet gir sterk
utviklingshemming og tap av evnen til 3 koordinere
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bevegelser av hendene.

Salutogenese Salus = helse. Genese = opprinnelse.
Med fokus pa muligheter- hva som bidrar til helse,
fremfor faktorer som forarsaker sykdom.

Serumspeil/serumkonsentrasjon Mengden av et
stoff i blodet, for eksempel et medikament.

Signaloverfgring Overfgring av impulser fra en
nervecelle til en annen.

Synapser Spalten der impulser ved hjelp av
signalstoffer kan overfgres fra en nervecelle til en
annen.

Subkortikal Under hjernebarken.

Somatosensoriske Betegnelse brukt om
felelsesinntrykk som kommer fra kroppens overflate
(smerte, bergring, leddsans og vibrasjon).

Serumkonsentrasjon Mengden av et stoff i blodet,
for eksempel et medikament.

Smalspektret medikament Her: et medikament som
kun virker pa ett eller noen spesifikke anfallstyper.

Stereotypier Gjentatte meningslgse bevegelser eller
atferd som kan ses hos mentalt retarderte pasienter,
men som ogsa kan vaere et ledd i et fokalt epileptisk
anfall.

Symptomatisk epilepsi Epilepsi med kjent
bakenforliggende arsak, for eksempel sentralnervgs
svulst, hodeskade, medfgdt misdannelse i hjernen,
m.m.

Terapeutisk vindu Serumkonsentrasjonsomrade
av et medikament som erfaringsmessig gir best
effekt og faerrest bivirkninger. Eksempelvis er det
terapeutiske vindu for karbamazepin (Tegretol,
Trimonil) 15-45 umol/L.

Toleranseutvikling Begrep som brukes om
medikamenter som har god effekt i begynnelsen,
men der effekten gradvis avtar.

Tonisk anfall Generalisert anfallsform som ytrer seg
ved muskuleer tilstivning.

Tonisk-kloniske anfall Anfall som starter med en
tilstivning og blir etterfulgt av rykninger, ogsa kalt
GTK.

Tonus Muskelspenning.

TT - kort Et TT-kort dekker et bestemt antall reiser
med drosje eller spesialbil. Det betales egenandel
for hver tur. En tjeneste beregnet pa personer med
funksjonsnedsettelse og pa forflytningshemmede
som ikke kan bruke ordinaer kollektivtransport eller
eget kjgretgy.

Tubergs sklerose Arvelig sykdom karakterisert ved
bindevevssvulster i hjernen og i huden.

Vagusnervestimulering Behandlingsform ved
epilepsi der man fra en "pacemaker” operert inn
under huden nedenfor venstre kraveben, via en
ledning festet til den 10. hjernenerven pa halsen,
sender intermitterende strgemimpulser til hjernen.

West syndrom Alvorlig epilepsiform som rammer
barn 1. levear og som ytrer seg ved infantile
spasmer, forsinket psykomotorisk utvikling og
spesifikke EEG-forstyrrelser.
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Anne Grasaasen

Anne er familieterapeut og klinisk spesialist

i sykepleie. Hun har videreutdanning i

familieterapi og systemisk praksis. | tillegg har

hun videreutdanning i faglig veiledning. Anne har
veert ansatt ved Seksjon for barn og ungdom, SSE
siden 1996. Hun holder jevnlige kurs, foredrag

og underviser for fagpersoner, foreldre og andre
naerpersoner, bade internt ved sykehuset og i andre
helseregioner.

Bjorn Ruud

Bj@rn er cand. med. og spesialist i barnesykdommer.
Han jobber som overlege ved Seksjon for barn

og ungdom, SSE. Bj@grn er med i det tverrfaglige
Autismeteamet ved SSE. Han har erfaring fra
allmennmedisin/legevakt og mangearig virke

innen generell pediatri i sykehus ved tidligere
Sentralsykehuset i Akershus. Videre har han vaert
seksjonsoverlege ved Sosialmedisinsk seksjon for
barn og ungdom ved Aker sykehus, overlege med
ansvar for barnenevrologi ved Universitetssykehuset
i Akershus (AHUS) og overlege ved Barnenevrologisk
seksjon ved Oslo universitetssykehus (OUS).

Elisabeth Grindheim

Elisabeth er Cand. Psychol. spesialist i klinisk
psykologi og habilitering. Hun har veert ansatt 12
ar ved Nasjonal kompetanseseenhet for autisme
ved OUS. Elisabeth var veileder for Autismeteamet
ved SSE i perioder 2001 — 2011. | perioden har hun
blant annet veiledet fagprosjekter og veiledet i
kliniske problemstillinger med mer. Hun har mange
ars erfaring som foreleser, veileder og forsker i
prosjekter knyttet til ASD.

Grete Bottolfsen

Grete er spesialpedagog med videreutdanning i
ledelse. Hun arbeider som rektor ved Solberg skole.
Grete har 30 ars erfaring fra barne-og ungdomstrinn
i vanlig skole, spesialskole, barnepsykiatri og
Solberg skole, hvorav siste 7 ar som rektor. Har

ogsa videreutdanning i skoleutvikling, veiledning

og coaching.

Iren K. Larsen
Iren er vernepleier med etterutdanning i
epilepsi og rehabilitering. | tillegg har hun en

videreutdanning i helsepedagogisk veiledning.

Hun har arbeidet 10 ars som miljgterapeut ved
Seksjon for voksenepilepsi og rehabilitering (Post
2) SSE og har lang erfaring med personer med
epilepsi, autisme og psykisk utviklingshemming.
Hun har i flere ar deltatt i Autismeteamet og veert
koordinator i Kompetansesenteret for epilepsi og
autisme. Hun har erfaring med fagutviklingsarbeid,
underviser internt og eksternt og hatt poster og
foredrag pa konferanser. Iren var initiativtaker til
den nasjonale konferansen i februar 2012: ”Epilepsi
og autismespekterforstyrrelser” som ble arrangert
i samarbeid mellom Nasjonal kompetanseenhet for
autisme. Iren har ogsa en bror med ASD.

Irene Barfoed Hauge

Irene er spesialfysioterapeut. Hun har
videreutdanning i epilepsi og rehabilitering med
spesialomradet fysisk aktivitet og epilepsi. Hun har
jobbet ved Seksjon for kliniske stpttefag, SSE i 5 ar
med ungdom og voksne bade med og uten psykisk
og fysisk utviklingshemming og ASD. Irene har ogsa
en sertifisering som Fysio-Pilates instruktgr. | tillegg
har hun erfaring fra rehabilitering, hun har jobbet
med geriatriske pasienter og i privat sektor.

Kirsten Rise

Kirsten er faglig leder for fysioterapi ved Seksjon
for kliniske stgttefag, SSE og har veert ansatt her
siden 2002. Hun har spesialistutdanning innen
barne- og ungdomsfysioterapi, autorisert MNFF
fra 1997, i tillegg utdannelse innen sexologi, og
er autorisert sexologisk radgiver fra 2004, NACS
(Nordic Association for Clinical Sexology). Kirsten
har jobbet som fysioterapeut siden 1984 og har
hatt ulike oppdrag og verv. Hun har vaert ansatt
ved sentralinstitusjon for utviklingshemmede
(Emma Hjorths hjem), Habiliteringstjenesten i
Akershus, Barnenevrologisk seksjon Rikshospitalet
og U-landsarbeid Zambia. Kirsten har

utarbeidet videreutdanningsprogram til legers
internettutdanning (Lupin) kalt "Allmennlegenes
mgte med utviklingshemmede.” Hun bidro med
et kapittel: "Fysisk aktivitet og fysioterapi for
mennesker med utviklingshemming” til boken ”
utviklingshemming og habilitering”.



Lise Traholt

Lise er spesialpedagog med etterutdanning

i autisme fra NTNU. Hun har erfaring som
ungdomsskolelaerer i ungdomspsykiatrien, og har
jobbet 7 ar med skolebarn med epilepsi, ogsa med
tilleggsdiagnosen autisme, ved Solberg skole. Hun
er med i det tverrfaglige Autismeteamet ved SSE og
underviser pa kurs og konferanser.

Merete Kristin Kleiven

Merete er sykepleier og klinisk sykepleiespesialist
i epilepsi og rehabilitering. Hun har jobbet ved
Seksjon for barn og ungdom, SSE i 10 ar og har
lang erfaring med barn som har dobbeltdiagnosen
epilepsi og autisme. Merete har veert med a utvikle
e-laeringsprogrammet “grunnkurs i epilepsi for
helsepersonell” (samarbeid med Ambio Helse).
Hun har i flere ar deltatt i Autismeteamet og vaert
koordinator i Kompetansesenteret for epilepsi

og autisme. Hun underviser internt og eksternt,
har hatt poster og foredrag pa konferanser, har
erfaring med fagutviklingsprosjekter og har deltatt
i utarbeiding av informasjonsmateriale. Merete
har i tillegg arbeidet som fagutviklingssykepleier i

hjemmesykepleie.

Monica Ottesen

Monica er fgrskolelaerer og spesialpedagog med
master i spesialpedagogikk Hun har 3 ars erfaring

i 3 jobbe med fgrskolebarn med epilepsi fra
observasjonsbarnehagen ved SSE. | tillegg har hun
jobbet 4 ar med skolebarn som har epilepsi, samt de
som har tilleggsdiagnose autisme ved Solberg skole.
Monica er med i det tverrfaglige Autismeteamet og
har undervist pa kurs og konferanser.

Pernille Varre

Pernille arbeider som leder av Regionalt
kompetansesenter for epilepsi og autisme i Helse
Ser-@st (45 %) og fag- og forskningssykepleier
ved SSE (45 %). Hun er spesialsykepleier
(videreutdanning i onkologi) og har en mastergrad
i klinisk sykepleievitenskap. Hun har lang klinisk
erfaring, har erfaring med prosjektarbeid

(ledelse og medarbeider) pa Radiumhospitalet
og pa Rikshospitalet/Kreftforeningen og har veert
fagutviklingssykepleier (overordnet for 5 enheter)
ved Radiumhospitalet i flere ar. Pernille har

hatt ulike very, sittet i styrer, skrevet fagartikler,
vitenskapelig artikkel, bokkapitler og hatt diverse
foredrag pa konferanser.

Torill Heiste Sgrensen

Torill har bachelor i ergoterapi. Hun arbeider
som spesialergoterapeut ved Seksjon for
kliniske stgttefag og har 26 ars erfaring fra SSE,
hvor hun har jobbet mest med ungdom og
voksne med epilepsi. Torill har lang erfaring
som foreleser ved SSE. Hun har ogsa hatt tett
samarbeid med hjelpemiddelsentralene og ulike
hjelpemiddelfirmaer i mange ar.

Yvonne Modig Brensdal

Yvonne har bachelor i sosialt arbeid og har jobbet
som sosionom ved Seksjon for kliniske stgttefag,
SSE i 2 ar. Hun arbeider i hovedsak med barn og
ungdom og underviser bade internt og eksternt
for pargrende til barn med epilepsi. Yvonne sitter i
styringsgruppen for Flerkulturell forstaelse pa SSE.
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TELEFONSAMTALE F@R INNLEGGELSE

PREGELAPP
Pargrende/naerperson TIf.:
Definer innleggelesedato og klokkeslett.............. Evt. behov for justering ved lang reise?.............

(Husk, noter i dagboka)
Utdato............

Definer hensikt med oppholdet:

Forventninger til oppholdet:

Beskrive planlagte undersgkelser og tidspunkt: ( husk egnet tgy til LTM)

Forventede vansker i.f.t. ulike undersgkelser / evt. behov for oppfelging?

Behov for fglge av pargrende/boligpersonell?

Navzerende anfallssituasjon og generell status for pasienten

Spesielle behov under oppholdet:

Medikamenter: Oppfordre til @ ta med orginalpakninger, og nok for 1 uke

Gi kortfattet informasjon om SSE/ tverrfaglighet/skole/oppfelging/observasjon
Etterspgr IOP, bes ta med

Har pasienten Individuell plan? ............ Eventuelt behov for konsultasjon hos tverrfaglig team/un-
dervisning?



Ngdvendige opplysninger jmf. punktene i sykepleieplanen G 3

Kommunikasjon:

Kunnskap/utvikling:

Respirasjon/sirkulasjon:

Ernzering:

Eliminasjon:

Hud/vev:

Aktivitet/ADL:

Sgvnmgnster/evt. uro pa natt?

Smerte/sansetilstand:

Seksualitet/reproduksjon:

Psykososialt:

Andelig/kulturelt:

Velvaere:

Annet: Husk allergier
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Dagnklokke

Hensikt: fa et best mulig inntrykk av forholdet aktivitet/hvile/anfall

0600 SLIK BRUKES KLOKKA
Bruk farger som
markering pa ytterste felt.

HVIT. savn

GUL: oppvakning

ROSA: morgen/kveldsstell
GREZNN: maltider

BLA: aktiv, deltar i
arbeid/aktivitet

LILLA: passiv, hviler i stol/seng

Vis med egne individuelle
symbaoler type aktivitet.

Eks. Fysisk aktivitet O

Skote/arbeid [

Hobby A

Ev. spesifiser aktivitet i indre
sirkel Eks. A + Ludo

Markering av 3
epianfall/suspekie *
episcder med rad pil
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Funksjonell analyse av anfall

Dato:

Tid Foranledning | Anfallsbeskrivelse | Konsekvenser
Hva skjadde far anfallet? | Gil aventuall madikasjon? Hya skjadda etlar anfallet?

VEILEDER TIL FUNKSJONELL ANALYSE AV ANFALL

Hensikt: Registreringen kan gi oss en pekepinn pa om anfallene kommer under spesielle betingelser. Skje-
maet skal fglge tjenestemottager pa alle arenaer i Igpet av ett dggn.
Eksempler pa:

FORANLEDNINGER
Oppvakning, tannpuss, anfall utlgst av plutselige sansestimuli (eks lyd, lys, bevegelser), dyp konsentrasjon,
kravsituasjoner og innsovning.

Dersom det er vanskelig a se noen mulig grunn til anfall direkte fgr, tenk pa om det kan vaere noe lengre bak
i tid som kan pavirke vedkommende, eks. darlig sgvn, gleder/gruer seg til noe, smerte, obstipasjon, men-
struasjon og lignende.

ANFALLSBESKRIVELSE
Gi en mest mulig konkret beskrivelse av anfallet og husk ta tiden!

KONSEKVENSER

Reaksjoner hos tjenestemottager: blir for eksempel slgv, sint, forvirret, fortsetter pabegynt aktivitet.
Reaksjoner fra omgivelsene: unnslipper krav, far mer oppmerksomhet og lignende.
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