Information
till foraldrar
till barn och
ungdomar
upp till 18 ar
epilepsi



Vilka mdjligheter finns?
Hur hittar jag information,
rad och st6d?

Nar ett barn eller en ung person far diagnosen epilepsi
paverkas hela familjen. Tillvaron stalls pa anda och
fragorna ar manga. Hur kommer framtiden att se ut och
pa vilket sitt kan barnet eller ungdomen fa hjalp?

Oftast ar det du som foralder som far forsoka leta dig
fram i den djungel av hjélp och stéd som finns nar ditt
barn fatt diagnosen epilepsi.

Varje individ med epilepsi &r dessutom unik och forut-
sdttningarna ser olika ut, beroende bl.a. pa om barnet
eller ungdomen har ytterligare funktionsnedséttning
eller utvecklingsstorning.

Epilepsiforeningen har samlat information och kontakt-
uppgifter inom halso- och sjukvard, skola och vardagsliv
som vi hoppas kommer att underlétta for dig och spara
tid ndr du har fragor kring ditt barn och familjens nya
situation.

Det kan ocksa finnas behov av stod nar det galler dig
sjalv, din foraldraroll och hur epilepsin paverkar livet
genom 6kade och nya krav.

Obs! Informationen gor inte ansprak pa att vara heltack-
ande. Hor géarna av dig till féreningens kansli med
kompletterande tips.

Epilepsiféreningen i Stor-Stockholm
S:t Goransgatan 84, 3 tr

112 38 Stockholm08-650 81 50
epistockholm@telia.com
www.epistockholm.nu



Stod och hjalp fran
landstinget

Epilepsiteam

De stora sjukhusen i Stockholm har s.k. epilepsiteam
bestaende bl.a. av lakare/barnneurolog och epilepsi-
sjukskoterska — det dr dessa som utgor sjalva basen i
teamet.

Karolinska Universitetssjukhuset, Solna
Astrid Lindgrens Barnsjukhus

08-517 700 00 (vx)
Epilepsisjukskdterska

08-517 774 61

Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge
Epilepsiteamet for barn

08-585 800 00 (vx)
Epilepsisjukskoterska08-585 814 72

Sédersjukhuset
Medicinavdelningen for barn
08-616 40 23
Epilepsisjukskdterska
08-616 40 14

Epilepsisjukskoterskan ar kontaktperson och koordina-
tor for de olika kompetenser som kan samarbeta kring
patienten; kurator, psykolog, sjukgymnast, arbetstera-
peut, logoped. Det 4r till epilepsisjukskoterskan du
vander dig i forsta hand nér du har fragor kring ditt
barn. Skoterskan hjélper dig att komma i kontakt med
l&karen och andra viktiga personer samt férmedlar
kontakt till sjukhusets kurator.

Kuratorn ingar i epilepsiteamet och till henne/honom
kan du komma for stod och radgivning nar det galler
fragor och problem som &r relaterade till ditt barn och er
familjesituation.



Ovrigt

Kris- och samtalsmottagningen

Alla anhdriga kan fa samtalsstod nar nagon i familjen
har svarbehandlad epilepsi (och/eller annat funktions-
hinder).

Mottagningen har mojlighet att starta samtals-grupper
for foraldrar till barn med svarbehandlad epilepsi.

Hjalmar Cederstromsgatan, E-Huset, SOS
08-690 60 20
www.habilitering.nu

Handikapp & Habilitering

erbjuder rad, stod och behandling till barn, ungdomar
och vuxna med livslanga funktionsnedsattningar, t.ex.
utvecklingsstérning, autism, epilepsi och rérelsehinder.
Anhériga och personal i barnets, ungdomens och den
vuxnes narmiljo erbjuds ocksa stod.

www.habilitering.nu

Habiliteringscenter for barn

Det finns flera habiliteringscenter som tar emot barn
upp till 15 ar med flerfunktionsnedsattningar och
utvecklingsstérning. Habiliteringscenter ger ocksa
psykosocialt stod till foraldrar som har barn med
svarbehandlad epilepsi och grava sprakstérningar.

www.habilitering.nu

Habiliteringscenter for ungdomar

Det finns flera habiliteringscenter som tar emot ungdo-
mar fran 16 ar och uppéat med flerfunk-nedsattningar
och utvecklingsstorning. Habilite-ringscenter tar ocksa
emot personer med andra funktionsnedséttningar som
har ett omfattande behov av stdd och service.

www.habilitering.nu




U.N.G. samtalsgrupper

U.N.G. = ung, nétverk, grupp och riktar sig till ungdo-
mar fran 13 &r. Inom detta narverk kan ungdomarna
tréffa andra i samma situation och samtala kring livet,
kérleken, kompisar och jobb. Samtalsgrupperna leds av
erfarna socionomer.

Handikapp & Habilitering
Stockholms lans sjukvardsomrade
08-690 60 00

habilitering@sll.se
www.habilitering.nu

BOSSE - Rad, stod & kunskapscenter

Har din ungdom epilepsi eller en férvérvad hjarn-skada
eller andra funktionsnedsattningar och &r minst 16 ar
och bosatt i Stockholm finns BOSSE. Hur ofta din
ungdom tréffar en konsulent och deltar i aktiviteter
kommer man 6verens om efter hand.

BOSSE - Rad, stod & kunskapscenter
Ddbelnsgatan 59

113 52 Stockholm

08-544 88 660

www.bosse.se

Psykoterapimottagning fér barn och ungdomar
Remiss kravs fran Hab-center, BUP eller barnklinik.

08-690 60 26

Psykoterapimottagning
for inskrivna vid Hab-center

08-690 60 58

Tandvard

Tala om for skoltandvarden att ditt barn har epilepsi och
medicinerar, eftersom vissa antiepileptika kan paverka
tdnder och tandkott.



Epilepsilarm eller anfallslarm for personer med epilepsi
kan forskrivas som personligt hjalpmedel i eget boende
samt LSS-boende. Forskrivare ar specialistkompetent
l&kare vid neurologisk och medicinsk Kklinik.

Forbrukningsartiklar. Information om vilka
forbrukningsartiklar som ditt barn &r beréattigad till
p.g.a. epilepsin, och som det finns ett kontinuer-ligt
behov av, t.ex. papperslakan (nattliga anfall med urin-
avgang) kan du fa via distriktsskoterskan eller via den
klinik d&r ditt barn behandlas for sin epilepsi.

Information

Handikappupplysningen
ar en bred informationstjanst om funktionshinder och
svarar pa fragor om stod och hjalp, fritid eller annat.

08-690 60 10
handikappupplysningen@sll.se
www.handikappupplysnhingen.se

1177.se (tidigare sjukvardsradgivningen)

Har kan du fa rad om vard dygnet runt via webb och
telefon. Du kan lasa mer om de réttigheter du har i
varden och de hjalpmedel du kan fa.

Telefon: 1177
www.1177.se

Vardguiden
Vardguiden informerar om vard och hélsa i Stock-holms
lan. Vardguiden finns som telefontjénst och pa Internet.

08-320 100
www.vardguiden.se




Vardguidens sjukvardsradgivning om barn

Det gar att ringa dygnet runt till telefonnumret ovan.
Sjukskoterskorna som svarar vet vilken vard som finns
for ditt barn vid olika tider pa dygnet och kan darfor
visa dig ratt.

Patientndmnden

De flesta patienter och de flesta av vara medlemmar far
en god vérd och ett tryggt omhandertagande. Men om
du négon gang upplever problem eller har fragor och
synpunkter pa varden som du vill diskutera med en
oberoende instans — vand dig till Patientnamnden.

08-690 67 18
registrator@pan.sll.se
www.sll.se

Privat sjukvard

Barnsjukhuset Martina

Erbjuder kvalificerad barnsjukvard med korta véantetider
i en familjar miljo. Lakarna och sjukskéterskorna ér
specialiserade pa vard av barn och ungdomar. En av
Overldkarna ar barnneurolog och arbetar &ven vid
epilepsicentret i Oslo.

www.bsmartina.se

Stod och hjalp fran
Forsakringskassan

De barn som har rétt till insatser som géller bl.a. boende
och olika sorters personligt stod, enligt LSS (Lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade) &r t.ex.
personer med utvecklingsstorning, autism, epilepsi eller
annat varaktigt fysiskt eller psykiskt funktionshinder.
Fullstdndig information om vilka som omfattas av LSS
kan du fa pa www.sos.se.



Assistansersattning. Om ditt barn har svara funktions-
hinder och behdver personlig hjélp for de grundlag-
gande behoven upp till 20 timmar per vecka kan du
ansoka om assistansersattning hos Forsakringskassan.
Vid behov av farre timmar, se Stdd och rad fran kom-
munen.

www.forsakringskassan.se

Bilstod. Du kan fa bilstod om du ar vardnadshavare till
och bor tillsammans med barn som p.g.a. ett varaktigt
funktionshinder har stora svérigheter att forflytta sig pa
egen hand eller anvanda allménna kommunikationer.

Forlangt barnbidrag. Barn som, nar de fyllt 16 ar,
fortfarande gér i grundskolan har ratt till forlangt
barnbidrag. Flerbarnstilldgg betalas automatiskt ut till
den som far barnbidrag for tva eller flera barn. Barn dver
16 ar som studerar far i allménhet raknas med for
flerbarnstillagg om du anmaler det till Férsakringskas-
san. Barnbidrag och flerbarnstillagg &r skattefritt.

Kontaktdagar. Kontaktdagarna kan t.ex. anvandas vid
foraldrautbildning dar du lar dig varda ditt barn som
har epilepsi och/eller annat funktionsnedséttning (som
omfattas av LSS) eller vid invénjning eller besok i
forskoleverksamhet, skola, skolbarnomsorg.

www.forsakringskassan.se

Vardbidrag. Du kan fa vardbidrag om du vardar ditt
sjuka eller funktionshindrade barn. Vardbidrag ar en
ersattning for ditt merarbete for sarskild tillsyn och vard
och/eller for de merkostnader som barnets sjukdom eller
funktionshinder ger upphov till. Du kan fa vardbidrag
fran det att barnet ar nyfétt t.o.m. juni manad det ar
barnet fyller 19 ar.



Tillfallig foraldrapenning for allvarligt sjukt barn
under 18 ar kan betalas ut under ett obegransat antal
dagar till dig som har ett allvarligt sjukt barn, dvs. om
det &r stor fara for barnets liv, barnet far behandling for
sin sjukdom.

Tillfallig foraldrapenning efter 16 ar. Foraldrar till barn
som omfattas av LSS kan fa ersattning for vard av ett
barn som fyllt 16 men inte 21 ar om féraldern behdver
avsta fran forvérvsarbete pa grund av barnets sjukdom.
Man kan fa ersattning nar ett barn med langvarig
sjukdom eller funktionshinder blir akut sjukt i en annan
sjukdom eller om grundsjukdomen férvérras. Om
barnet har fyllt 21 ar och gar i sar-skolans gymnasieut-
bildning eller annan sarskild gymnasieskola for rorelse-
hindrade barn, kan tillfallig fordldrapenning betalas ut
till och med varterminens slut det ar barnet fyller 23 ar.

Tillfallig foraldrapenning, ersattning till nagon annan.
Om du fortsatter att arbeta nér ditt barn &r sjukt, kan
du 6verlata din ratt till tillfallig foraldrapenning till en
annan person som stannar hemma fran sitt arbete for att
varda ditt barn.

Om du blir sjuk och far sjuklon eller sjukpenning och
varken kan arbeta eller varda ditt barn kan Forsak-
ringskassan besluta att en annan person som avstar fran
arbete for att varda barnet kan fa tillfallig foraldrapen-
ning istéllet for dig.

www.forsakringskassan.se

Stod och hjalp fran
skolhdlsovard och elevhilsa

Skolhalsovarden star for medicinsk kompetens och
omvardnadskompetens i barn- och elevhélsoteamen.



Elevhélsa handlar om att frdmja hélsa och skapa forut-
sattningar for inlarning hos alla elever. Elevhélsan
omfattar skolhalsovarden, psykologer, skolkuratorer och
specialpedagoger. Rektor har det évergripande ansvaret
och leder skolans elevhalsoteam.

Barn- och elevhélsoteamens uppgift r bland annat att
ge stod till barn som har inlarningssvarigheter och andra
problem som kan péverka skolsituationen. I teamen
finns dven pedagogisk, psykologisk och social kompe-
tens. Teamen arbetar ocksa for att skapa en god miljo for
hélsa och l4rande i skolan.

Psykologen kan ge rad och stod till eleven i skolan for
att framja inlarning och utveckling. Det gér dven bra att
vanda sig till psykologen pa skolan for hjélp i fragor som
ror elevens psykiska hélsa och situation i skolan.

Skolkuratorn kan du véanda dig till i fragor som ror
kamratsvarigheter, mobbning och konflikter, samt om
ditt barn k&nner nedstdmdhet, oro och &ngslan.

Specialpedagogen arbetar for att elever i behov av
sarskilt stod ska fa sa goda forutsattningar som mojligt
for delaktighet, utveckling och larande. Det &r elevens
behov som ska styra det specialpedagogiska stodet. En
pedagogisk kartldggning, som dels utreder elevens starka
och svaga sidor och dels l&randemiljén, ska ligga till
grund for de insatser som beskrivs i elevens atgardspro-
gram.

Stod och hjalp
fran kommunen

Assistansersattning. Om ditt barn har svara
funktionsnedséttningar och behdver personlig hjalp for
de grundldggande behoven i genomsnitt 20 timmar i
veckan eller mindre kan du anstka om assistans-
ersattning via LSS-handlaggaren i kommunen.



Ledsagarservice kan beviljas om barnet eller ungdomen
har en funktionsnedsattning och behdver komma ut pa
fritidsaktiviteter m.m. Kontakta LSS-handlaggaren i
kommunen.

Bostadsanpassning. Har ditt barn en funktionsnedsatt-
ning, t.ex. svar epilepsi, utvecklingsstorning eller annat
funktionshinder kan man soka bidrag for att anpassa
bostadens grundldggande funktioner efter barnets behov.
Har barnet epilepsi och ofta faller vid anfall och/eller
har problem med balansen och latt ramlar, kan t.ex.
bostadsanpassningen inomhus handla om att ta bort
trosklar.

Bostadsanpassningsavdelningen

Stockholms Stadsbyggnadskontor

Box 8314

104 20 Stockholm

08-508 26 000
www.stockholm.se/ByggBo/Bostadsanpassning

Férdtjanst. Ansok om fardtjanst hos kommunen som
ocksé beslutar om ditt barn kan fa denna transportser-
vice. | vissa fal kan man fa beviljat fardtjanst med
ledsagare. Det ar inte alltid s l4tt eller tryggt att aka
kollektivt till skola eller fritidsaktiviteter.

Stod och hjalp fran
patientforening och
patientforbund

Epilepsiféreningen i Stor-Stockholm

Genom Epilepsiforeningen far du kunskap om epilepsi
och mojlighet till gemenskap med féréldrar till barn
med epilepsi i liknande situation. Féreningen jobbar
intressepolitiskt for att personer med epilepsi ska kunna
leva ett gott liv och fa bra vard. For vara medlemmar
ordnar vi olika aktiviteter; t.ex. fordldrautbildning,
foréldragrupper och ungdomsverksamhet. Som medlem



far du aktuell information via medlemstidningen
Synapsen.

Epilepsiféreningen i Stor-Stockholm
S:t GOransgatan 84, 3 tr

112 38 Stockholm

08-650 81 50
epistockholm@telia.com
www.epistockholm.nu

Epilepsiinformatorer. Epilepsiféreningen har utbildade
informatdrer som kan komma till ditt barns skola och
informera larare och skolhélsovarden generellt om
epilepsi och hur denna kan paverka inlarnings-
situationen. Kontakta Epilepsiforeningen,

se ovan.

Epilepsiforbundet

Svenska Epilepsiforbundet &r en rikstackande intresseor-
ganisation for personer med epilepsi och deras anhériga.
Nar du gar med i Epilepsiféreningen i Stor-Stockholm,
som &r en lokalforening, blir du automatiskt ansluten
till riksforbundet och far dven medlemstidningen
Epilepsia.

Svenska Epilepsiforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg

Tel: 08-669 41 06

info@epilepsi.se
www.epilepsi.se



Bra att veta om information,
stod och hjalp i ovrigt

Familjevistelse

Familjer som har barn med svara funktionshinder kan
ansoka om familjevistelse vid Agrenska — ett nationellt
kunskapscenter. Agrenska vander sig till hela familjen
eftersom ett barns funktionsnedsattning paverkar och
berér alla familjemedlemmar.

Agrenska Familjeverksamheten
Box 2058

436 02 Hovas

031-750 91 00
agrenska@agrenska.se

www.agrenska.se

Forsakring

Barnforsakring for medlemmar i Epilepsiférbundet kan
tecknas hos Folksam. Kontakta ndrmaste Folksamkontor
eller teckna "Medlemsbarn” via Internet:
www.folksam.se/medlemsbarn

Foraldrautbildning
Kurser och foredrag om epilepsi — kunskap ger trygghet
och béttre forutsattningar ndr livet forandrar sig.

Sjukhusen och Handikapp och Habilitering inbjuder till
foreldsningar.

Epilepsiforeningen anordnar fordldrautbildning och
bjuder in till foreldsningar och foréldratréffar.



Behover du ha ndgon att
prata med

Vill du som féralder prata anonymt med nagon sa finns
bl.a.:

Nationella hjalplinjen

020-22 00 60

Mandag - torsdag: 17.00-22.00
Fredag - sondag: 17.00-24.00

Rdda Korsets telefonjour
0771-900 800 (14.00-21.00)

Jourhavande kurator
Dygnet runt, alla arets dagar
08-702 14 80

Jourhavande medmanniska
08-702 16 80 (21.00-06.00)

Via Vardguiden finner du flera alternativ:
08-320 100
www.vardguiden.se

Epilepsiforum — virtuellt diskussionsforum. Du kan
diskutera alla aspekter som ror epilepsi pa Internet. Alla
kan lasa, men for att diskutera och svara pa inlagg maste
du bli medlem.

www.epilepsiforum.se

Information p3a natet

Epilepsiguidens hemsida informerar dig som vill veta
mer om epilepsi och hur den paverkar ditt barn eller
ungdom, dig sjalv och omgivningen. Fraga var doktor,
145 om - Vad &r epilepsi - Leva med epilepsi - Barn och
ungdom - Epilepsi i varden i Sverige ...

www.epilepsiguiden.net




Netdoctor
Halsoportal dar du kan informera dig om sjukdomar,
fraga doktorn m.m.

www.netdoctor.se

Neuroportalen
Webbsida som ger information om neurologiska sjukdo-
mar och aktuell forskning.

Www.heuroportalen.com

L&kemedelsverket
Har en webbsida dar du kan soka lakemedelsfakta.

www.lakemedelsverket.se

Forskningsbaserade lakemedelsforetag med
epilepsiinformation pa sina hemsidor

GlaxoSmithKlineAB
www.glaxosmithkline.se

Pfizer AB
www. pfizer.se

Ovrigt material

Filmer om epilepsi

"Att leva med epilepsi” med Per Mattsson
http://www.youtube.com/user/eisaipressklipp

"Sitter hemma och sk&ms”, en film av Lasse Frid.
Kan bestéllas via Svenska Epilepsiforbundet

Www.epilepsi.se



Séllskapsspel om epilepsi

”Action Zone. Educating for a better understanding of

epilepsy”
Kan bestéllas via Svenska Epilepsiférbundet

www.epilepsi.se

Lastips

En bok om epilepsi.

Forfattarna ar barnneurologer, neurologer och Kliniska
neurofysiologer. Stromberg, Gunilla, redaktér (1999).
Svenska Epilepsiforbundet.

Fragor & svar om epilepsi.
Borre, Birthe (2002). GlaxoSmithKline AB, Mdlndal

Epilepsi & skola.
GlaxoSmithKlineAB, Mdlndal

Epilepsi hos skolbarn.
GlaxoSmithKline AB, MélIndal

Epilepsisyndrom hos barn och vuxna.
Lygner, Per-Erik, Larsson, Christer (1992). Ciba-Geigy
AB

Leva med epilepsi.
Ann-Marie Landtblom, Bilda Férlag (2009)

Psykosociala konsekvenser av epilepsi hos barn.
Lene Sahlholdt (2001). GlaxoSmithKlineAB
www.glaxosmithkline.se

Har du ocksa epilepsi?
Epilepsiforeningen i Stor-Stockholm.
www.epistockholm.nu




Ung med epilepsi.
Pfizer AB.
www. pfizer.se

Ténk om jag aldrig vaknar mer.
Elwing Johansson, Camilla (2005): Hjalmarson &
Hdogberg

Ogonblick som férsvinner.
Bergman, Thomas; Janssen-Cilag (1998).

Framtidsvisioner

Epilepsiforeningen ser behovet av en samordnings-
funktion - epilepsikoordinator som hjélper foraldrar till
barn med epilepsi att hitta ratt i sjukvéards- och sam-
héllssystemet.

Ny myndighet

Epilepsiforeningen forutsatter att den nya myndig-heten
ska komma att ge elever med epilepsi béttre forutsétt-
ningar i skolan. Detta kan ske genom information och
kompetensutveckling som okar forstaelsen for kognitiva
svarigheter och den speciella inlarningsproblematiken
som &r vanlig hos elever med epilepsi.



