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Abstrakt

Detta utvecklingsarbete grundar sig pa hur en hélsovardare inom barnradgivningen eller
skolhélsovarden, skall kunna stétta och hjalpa en familj dér ett barn nyligen blivit diagnosticerat
med epilepsi. Arbetet baserar sig pa att arbeta familjecentrerat, det vill sdga se hela familjen som en
helhet. Utgaende fran detta arbete ska halsovardaren dven motiveras att skapa en trygghet till
halsovarden for familjen.

| detta arbete refererar skribenten till kunskap och undersokningar kring varden av epilepsin, hur ett
barn skall kunna leva ett normalt liv trots epilepsidiagnosen och hur en familj skall stéttas kring
epilepsin for att fa sin vardag att fungera normalt.

Genom att ha refererat till kunskap och undersékningar kring epilepsi, har skribenten utformat en
broschyr som hélsovardaren kan anvanda sig av som stod vid handledning och stodjandet av en
familj som nyligen fatt en epilepsidiagnos hos sitt barn. Broschyren ar lattforstaelig eftersom
familjen skall fa denna utdelad till sitt hem, och for att de skall kunna véanda sig till broschyren nér
det uppkommer fragor.

Broschyren som utformats utgaende fran utvecklingsarbetet, finns bifogat i slutet av arbetet

Sprak: svenska
Nyckelord: epilepsi, barnavard, familjecentrerad vard
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Tiivistelma

Tama kehitystyd pohjautuu siihen, kuinka terveydenhoitaja lastenneuvolassa tai
kouluterveydenhuollossa taytyy osata tukea ja auttaa perhettd, jossa lapsi on juuri sairastunut
epilepsiaan. Ty pohjautuu siihen, etta tydskennellaan perhekeskeisesti, silla tarkoitetaan etta
n&hdaan koko perhe kokonaisuutena. T&mén tyon perusteella on myés motivoida terveydenhoitajaa
luoda turvallisuuden tunne perheelle terveydenhoitoa kohden.

Tassd tyossa kirjoittaja viittaa tutkimuksiin ja tietoon epilepsiasta, epilepsian hoidosta, kuinka
tukea ja auttaa perhettd eldamaan normaalia elamaa epilepsiadiagnoosista huolimatta ja kuinka
perhettd tuetaan, ettd he saavat normaalin arjen pydriméaan epilepsian kanssa.

Viittaamalla tutkimuksiin ja tietoihin kirjailija on valmistanut esiteen, jota terveydenhoitaja voi
kayttaa tukena perheen ohjaamisessa ja tukemisessa, kun heidan lapsensa juuri on saanut
epilepsiadiagnoosin. Esite on tehty helposti ymmarrettavaksi koska perhe saa sen myds kotiin,
jolloin he voivat kaéntya sen turvaan, jos heille esiintyy epéselvyyksia.

Esite, joka muotoutuu kehitystyon perusteella, 16ytyy liitteend tyon lopussa.

Kieli: ruotsi
Avainsanat: epilepsia, lasten hoito, perhekeskeinen hoito



BACHELOR’S THESIS

Author: Laura Lemberg
Degree Programme: Public health Nurse

Supervisor: Marie Hjortell

Title: Information and support for a family whose child falls ill with epilepsy

Date 27.3.2022 Number of pages 16 Appendices 1

Abstract

This development work is based on how a public health nurse in child and school welfare clinics
could support and help a family where a child has recently been diagnosed with epilepsy. The work
is based on working family orientated, which means seeing the whole family. Based on this work
justify public health nurse to make security to public health for the family.

In this work, the writer has referred to knowledge and researches around the subject of epilepsy, the
care of epilepsy, how a child must be able to live a normal life although being diagnosed with
epilepsy, and how the family should be supported around making everyday life work despite

epilepsy.

By referring to knowledge and reaserches of epilepsy, the author has designed a information leaflet
that the public health nurse could use as support by supervising and supporting a family that
recently received a diagnosis in their family. The information leaflet is easy to understand because
the family gets it home, so they shall be able to return to the information leaflet when question
marks arise.

The information leaflet designed based on the development work is attached at the end of the work.
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1 Inledning

Skribenten av detta utvecklingsarbete ar intresserad av att jobba tillsammans med
barnfamiljer samt att kunna stddja dem nér en sjukdom uppkommer i familjen. Skribenten
ar villig att lara sig mer kring epilepsi och varden samt hur en familj skall hjélpas for att de
skall fa sin vardag att fungera. Temat for skribentens examensarbete var Nar cancer kommer
pa besok: en kvalitativ intervjustudie om barn med cancer och deras sjukhusupplevelser,
(Lemberg, 2018). | examensarbetet kom det fram att foraldrarna 6nskade fa information om
barnets sjukdom pa sadan niva sa att aven barnen forstod, hjalpa foraldrarna att hantera
barnens ké&nslor samtidigt som de sjalv har mycket kanslor samt ge familjen stod i att hantera
vardagen trots sjukdomen. | detta utvecklingsarbete valjer skribenten att fanga upp dessa

amnen och skriva en broschyr, som kan anvandas inom hélsovarden i stodjande syfte.

| detta utvecklingsarbete har skribenten utformat en broschyr som kan anvandas inom
skolhélsovarden och barnradgivningen som hjalpmedel och informationsbank, nar

hélsovardaren stodjer en familj med nyligen diagnosticerad epilepsi att klara av sin vardag.

Skribenten har valt att bekanta sig djupare inom epilepsi samt hur varden utformar sig kring
detta samt hur en barnet och familjen skall relatera sig kring epilepsin nér barnet &r i skolan,
pa dagis eller hobbyer.

Skribenten har studerat narmare kring familjecentrerad omvardnad och anvander det som
grundlaggare for arbetet av broschyren. Hur familjen skall ses som enskild familj, hur barnet
skall tas i beaktan som en enskild individ samt hur var och en av familjemedlemmarna far

sitt stdd som behdvs.

Genom utférande av detta arbete, utarbetar skribenten fram en broschyr som
barnradgivningen eller skolhélsovardaren, kan ha nytta av i sitt arbete. | broschyren
framkommer information om epilepsi, forsta hjélp, barn i skolan eller pa dagis alternativt
hobbyer, stddjande av barnet och familjen samt om stédformer som familjen kan vanda sig
till.

Genom att utfora detta utvecklingsarbete, vill skribenten inte bara stodja familjen och barnet
kring epilepsin. Skribenten vill dven skapa trygghet och kunskap hos personalen pa skolan,
dagis eller hobbydragare dar det finns barn med epilepsi. Skribenten vill &ven 6ka sin egna
kunskap da de kommer till epilepsi och vardnaden av det samt hur man stéttar en familj med

en sjukdom yrkesprofessionellt.



2 Syfte

Syftet med detta utvecklingsarbete ar att skapa ett hjalpmedel for halsovardaren inom
skolhalsovarden och barnradgivningen, som hen kan anvanda som informationsbank och
utgaende fran produkten dven stodja en familj dar barnet nyligen diagnosticerats med
epilepsi. Produkten som skribenten har valt att utforma, ar en broschyr som halsovardaren
anvander sig av vid diskussionstillfalle nér ett barn insjuknat i epilepsi, och familjen behdver
fa information om hur de skall klara av vardagen. Broschyren skall vara latt att forsta da den
ges med hem till familjen sa att alla familjemedlemmar kan ta del av informationen som

finns i broschyren.



3 Bakgrundgrundsmaterial for broschyren

Till foljande kommer skribenten att ga lite djupare in pa vad som é&r epilepsi samt

familjefokuserad vard, for att ha ndgot kunna hanvisa till i broschyren.

3.1 Epilepsi

Nar ett barn krampar for forsta gangen ar det viktigt att foraldrarna haller sig lugna och se
till att ringa 112 sa fort som mojligt om de &r i en annan milj6 an sjukhusmiljo. Det ar
viktigt att fordldrarna inte borjar skdta barnet desto mer &n ser till att luftvagarna ar fria
samt att de foljer de instruktioner som uppges fran nddcentralen. (Rajatie J, Heikinheimo
M., Renko M. 2016)

Hos barn kan kramper bero pa feberkramp och epilepsi. Har nast kommer jag att ga

narmare in pa dessa kategorier.

3.1.1. Epilepsi

Epilepsi att ha en neurologisk sjukdom som kan ge flera aterkommande kramper utan
specifik exponering. Nar barnet far sitt forsta epileptiska anfall skall hen foras sa fort som
mojligt till specialsjukvarden for att utreda etiologin bakom krampen samt for fortsatt vard.
Nar ett barn som tidigare har haft epileptiska anfall far ett krampanfall bér man utreda
orsaken till att ett nytt krampanfall uppkommer. (Duodecim 2020; Rajatie J, Heikinheimo
M., Renko M. 2016)

Nar barnet kommer till sjukhuset undersoks barnets allménna tillstand samt att man utfor ett
EEG (registrering av hjarnans elektiska aktivitet). Vid behov av vidare undersékningar gors
magnetrontgen av hjarnan, video-EEG samt genetiska undersokningar for att fa en klarare
diagnostisering av indikerande av epilepsianfallen. Nar barnet kommer till sjukhus for vard
av epilepsi inleds hens vard alltid av en barnneurolog eller barnlakare eller annan lakare som
har kunskap inom neurologiska omradet. (Duodecim 2020; Rajatie J, Heikinheimo M.,
Renko M. 2016)

Epileptiska anfallen ar individuella en del ar valdigt valdsamma medan en del knappt marks
av. Anfallets duration &r aven individuellt det kan vara fran nagra sekunder till fler minuter,
i de flesta fall gar anfallen om av sig sjalv, om anfallet varar 6ver fem minuter kallas det
utdraget epileptiskt anfall och personen skall da foras akut till sjukhuset. Det finns tva olika

typer av epilepsianfall partiell och generaliserat epileptiskt anfall. Det partiella anfallet
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innebadra att personen far syn-, smak-, lukt- eller horselhallucinationer, under anfallet
forsamras funktionsformagan samt hen inte kan reagera pa yttre retningar efter denna typ av
anfall kommer inte personen ihag anfallet efterat. Det generaliserade anfallet innebar att det
forekommer valdsamma kramper och att personen forlorar sitt medvetande och kroppen
knycker, personen kan raka bita sig i tungan eller att urin eller avféring kommer under.
(Duodecim 2020)

Inom varden av epilepsi har anvander man sig av foljande begrepp epileptiska anfall,
epilepsi, epilepsisyndrom samt svar epilepsi. Med epileptiska anfall menar man en
dvergdende storning i hjarnans funktion denna typ av anfall kan vi ha under livets gang
men far férsta diagnosen epilepsi da det uppkommit fler &n tva anfall. Med epilepsi menar
man en hjarnsjukdom da en person har langvarig tendens att fa epileptiska anfall,
sjukdomen kan ha samband med neurologiska, kognitiva, psykiska eller sociala
funktionsproblem. Med begreppet epilepsisyndrom menar man en epilepsisjukdom som har
sarskilda drag till exempel anfallstyp, alder nar anfallen bérjat samt undersékningsfynd
fran bilddiagnostisering och EEG. Benamningen svar epilepsi anvands nar personen har
epileptiska anfall eller andra epilepsirelaterande symtom, trots att hen har behandling samt

att detta paverkar hens vardag. (Duodecim 2020)

Fore inledande av behandling for epilepsi ar det viktigt att diskutera om allt kring
behandlingen tillsammans med barnet och familjen. Da ger man sa kallad vardhanvisning,
dar man ger information om sjukdomen, bakgrunden till sjukdomen, den individuella
behandlingsmetoden samt diskuterar tillsammans med familjen hur de skall klara av
vardagen med epilepsin. Det &r viktigt att diskutera tillsammans med familjen &ven om
lakemedelsbiverkningar, uppfoljningar som gors pa sjukhuset, hur skolgangen kommer att
fortlopa samt eventuella hinder som férekommer yrkesval samt korformaga. (Duodecim
2020)

Behandling av epilepsi sker med hjalp av medicinering, medicineringen inleds vanligen
efter andra anfallet. Lakarna stravar till anfallsfrihet utan betydande biverkningar pa grund
av medicinering, samtidigt som man stravar till att inga kognitiva problem orsakas av
epilepsin t.ex. koncentrationssvarigheter. Medicinering kan inledas i speciallfall redan efter
forsta anfallet om man bedomer att risken for nytt anfall &r stérre an 60 % samt att orsaken
till att epileptiska anfall uppkommer beror pa avvikande strukturer i hjéarnan eller om det
kommer forandringar som typiskt forklarar epilepsi i EEG. Medicineringen ordineras

enligt barnets vikt och typ av anfall. Fore inledande av medicinering ar det viktigt att



diskutera kring medicineringen noggrant tillsammans med barnet och familjen.
(Duodecim 2020)

Det ar viktigt att k&nna till forsta hjalpen vid olika former av epilepsianfall: medvetsloshets
krampanfall, krampanfall dar medvetande sénks och epilepsianfall hos barn. (Terveyskyla,
2019)

Nar barnet far ett medvetsloshets krampanfall blir kroppen styv andningen upphor for en
stund och det kan komma skum ut ur munnen samt att det uppkommer kramper. Efter
krampanfallet kan barnet vara somnolent. Viktigaste under ett medvetsldshets krampanfall
ar, att hallas lugn och att inte hindra kramp rorelserna, viktigt ar dock att se till att barnet
inte slar huvudet. Man skall inte satt nagonting i munnen eftersom det kan hindra
luftvagarna. Svang barnet i framstupasidolage, nar krampanfallen minskar for att halla
luftvagarna 6ppna. Efter detta &r det viktigt att ringa nédcentralen om man inte vet har
epilepsi, om personen ar en kand epileptiker och hens krampanfall dréjer éver 5 minuter
alternativt att det uppkommer ett nytt krampanfall ar det sjél att kontakta nddcentralen.
(Terveyskylg, 2019)

Om barnet far ett krampanfall dar medvetande sanks, blir hen raddig och &r inte fullt
medveten om sin omgivning samt att hen kan upprepa specifik mekanisk rorelse till
exempel smaskar, gnuggar handerna. Barnets medvetande ar nedsatt och hen férstar inte
vad som hander och kan inte svara sakligt pa fragor. Viktigaste under ett sant anfall ar, att
héllas nara patienten och se till s& att hen inte skadar sig sjélv, anfallet dréjer vanligen
nagra minuter. Det &r viktigt att inte hindra barnet fran att rora sig, lat anfallet ga 6ver av
sig sjalv och om det inte gar 6ver inom 5 minuter kontakta nddcentralen, efter anfallet ar
det viktigt att kontrollera att barnet ar vid fullt medvetande och aterhamtad genom att stélla

fragor som hen svarar sakligt pa. (Terveyskyla, 2019)

Om barnet far ett epilepsianfall, om det ar kant sedan tidigare kant att barnet har epilepsi,
har vardande lakaren skrivit ut medicinering for att hindra langvariga epilepsianfall som
forsta hjalp. Fore administrering av forsta hjalp medicineringen ar det viktigt att se till sa
att barnet inte skadar sig, kontrollera fri luftvdg och att svanga barnet i framstupa sidolage.
Medicineringen som barnet har &ar antingen sadant som ges i kinden som en 16sning eller
som rektal 16sning. Medicineringen kan i regel ges om anfallet drojer langre an 5 minuter
eller om det kommer flera anfall upprepat efter varandra utan att barnet hinner aterhamta
sig. Om forsta hjalp medicineringen inte hjalper &r det viktigt att ringa nddcentralen.
(Terveyskyla, 2019)



3.1.2. Epilepsibarn i dagis, skola eller hobbyer

Ett barn med epilepsi gar normalt pa dagis och i skolan, hen kan ha nést intill vilken hobby
som helst. Viktigaste av allt 4t att foraldrarna talar om barnets epilepsi till personalen pa

dagis och skolan samt ledarna pa hobbyverksamheten. (Barnhuset, 2021)

I skolan eller pa dagis &r det viktigt att personalen kanner till barnet som har epilepsi. Vanligt
vis har epilepsibarn inget specialarrangemang i skola eller pa dagis, eftersom det inte
begransar vanlig undervisning och de kan delta i gymnastiken. Nar de fran skolan &r pa sim
utflykt eller vissa former av gymnastik t.ex. redskapsgymnastik samt vid arbete med
maskiner, ar det viktigt for lararna att halla kontroll pa barnet. Om barnet har en
svarbehandlad epilepsi, kan barnet vara i behov av mer tillsyn, skolskjuts eller assistent for
att fa skoldagen att I6pa smidigt. (Barnhuset, 2021)

Eftersom epilepsi ar en langtidssjukdom paverkas barnets jag-bild och sjalvkansla, darfor ar
det viktigt att larare och kompisar stoder barnet i basta man om majlighet. For att detta skall
kunna stodjas pa basta satt finns det nagra enkla tips alla i skolan eller pa dagis kan tanka
pa. Ha en rattfram och oréadd attityd mot epilepsin, det ar inget hinder och man far inte bli
for dverbeskyddande eller onddigt begrdnsad mot barnet, hen skall kunna delta i de
aktiviteter som 6vriga gruppen eller klassen deltar i. Lararen pa dagis eller i skolan har en
god kontakt med hemmet och kan diskutera och fundera kring barnets maende nar som helst,
samt att foréldrarna kanner sig trygga och kan kontakta skolan enligt behov. Det &r dven
viktigt med informationsgivande om hur barnet klarar sig i grupp och hur hen framskrider
i sin utveckling och larande, denna information ar viktig saval for dagis, skola, foraldrar och
sjukhuspersonal. Foraldrarna bor informera noggrant till dagispersonal eller larare om
anfallsstrukturen samt eventuella medicinandringar eftersom de kan paverka barnets
maende, sa att de ar medvetna och kan ta stallning till forandringarna i maendet som

uppkommer i skolan eller pa dagis. (Barnhuset, 2021)

Familjen och sjukvardspersonal alternativt halsovardare skall informera dagispersonal eller
barnets epileptiska anfall, féljande saker ar viktigt att ta upp. Vilken typ an avfall barnet har
och om barnet kan sjalv beratta om fore anfallet uppkommer. Anfallens genomsnittliga
durationstid, &r viktigt att for fram. Om epileptiska anfallen kan utlésas av yttre faktorer
t.ex. plotsligt ljud eller starka alternativt blinkande lampor. Personalen bor vara medvetna
om vilka typer av medicineringar som skall anvandas som forsta hjalp, var de finns pa
skolan eller pa dagis samt vem som tar hand om administreringen samt hur man gar till vaga

efter administrering av medicin om barnet skall vila pa skolan, skickas hem eller om det
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skall tillkallas ambulans. Personalen behover veta om det finns ndgon form av biverkning av
den regelbundna medicineringen som barnet tar och fran den akuta medicineringen.
Foraldrarna bor informera nér de anser att personalen pa dagis eller skolan skall kontakta
dem direkt da anfallet borjar, efter givande av medicinering, under uppféljningen, under
vantan pa ambulans eller dylikt. Foraldrarna bor informera bade personalen pa skolan eller
dagis och halsovardaren nar det kommer nya planer pa varden och medicineringar sa att
alla yrkesgrupper ar uppdaterade, alternativt om féraldrarna véljer att man gor upp en
vardplan tillsammans med skolhalsovardaren och lakaren. Personalen pa skolan och dagis
bor ta hansyn till foraldrarnas tankar och asikter angaende informationsgivande till 6vriga
barn i gruppen, far de veta att barnet har epilepsi vilken typ av information far ges och vem
ger informationen. (Barnhuset, 2021)

En del av epilepsibarnen kan ha svart inom delomraden for larande t.ex. koncentration,
sprakligfardighet, svarigheter med uppmarksamheten, svarigheter att gestalta det sedda, las-
och skrivsvarigheter. Svarigheter kan uppkomma under en viss period eller viss tid under
dagen, det kan ha samband med anfallssituationer eller forandring eller biverkning av
medicinering. Darutav &r det viktigt for barnet, lararen och foraldern att identifiera nar det
daliga och battre stunderna under dagen kommer for att kunna anpassa arbetsméangden och
kraven enligt detta. Det ar viktigt att féraldrarna och skolan eller dagis, haller tat kontakt
mellan varandra for att kunna ingripa enligt barnets behov t.ex. med stddundervisning, for
att bilda gemensam uppfattning av inlarningen samt att alla &r uppdaterade av eventuella
forandringar som sker i barnets vdlmaende och epilepsibehandling. Genom regelbunden
vardagsrutin vila, motion, mat och fritid har man en bra grund for god inldrning samt att man

framjar gott for anfallskontroll. (Barnhuset, 2021)

Ett barn med kan utféra nast intill vilken hobby som helst, apparatdykning och
fallskarmshopp &r sadant som en som har eller har haft epilepsi bor undvika. Om barnet har
okontrollerat anfall trots medicinering, maste man fundera ut sakerhetsatgarder ifall det
uppkommer anfall under utévande av hobby. Ledaren eller trénare bor vara val informerad
om barnets epilepsi, symtombild, vilken akut medicinering som anvéands samt hur de ska ga
till véga efter givande av medicinering. Om barnet utfér simning som sin hobby, bor hen ha
en dvervakare som har koll pa barnet under hela traningen eftersom anfall kan orsaka farliga

situationer ifall att barnet befinner sig i vattnet. (Barnhuset,2021)



3.2. Familjen i fokus

| detta kapitel kommer skribenten att ga djupare in i vad det innebar att stodja en familj dar
en sjukdom plétsligt kommer in i deras vardag utan storre férvarning. Genom att studera
amnet grundligare kan skribenten senare anvénda sig av for att stodja klienter och deras
familj i kris.

| detta kapitel, framkommer ocksa olika former av stodformer som finns att erbjudas inom

oppna varden och pa den privata sektorn.

3.2.1. Stodjande av familjer

Nar ett tidigare grundfriskt barn insjuknar, uppkommer det for familjen vanligen som en
overraskning och kraver vanligtvis mycket anpassning fran bade familjen och omgivningen.
Familjen behover tid att smalta saken samt ett mangprofessionellt stodnatverk.
Stodnatverket behdver inte enbart besta av social- och halsovardspersonal utan dven av olika

patient- och anhdrigorganisationer. (Mannerheims barnskyddsférening, 2017)

En familj fungerar som en sammansvetsad enhet, om nagon av medlemmarna i familjen
insjuknar i en sjukdom paverkas hela familjen av omstéllningen pa ett eller annat satt. Den
sjukas maende paverkas aven till 6vriga familjen, mar den som insjuknat bra mar resten av
familjen och motsvarande om patienten mar daligt. (Benzein E., Hagberg M., Saveman B-l.
2017)

Inom varden pratar man om familjefokuserad vard, da tar man i beaktan familjens betydelse
for individens upplevelser av ohalsa och sjukdom. Det finns tva olika typer av detta:
familjecentrerad omvardnad och familjerelaterad omvardnad. Dessa tva typerna av

omvardnad kompletterar varandra. (Benzein E., Hagberg M., Saveman B-1. 2017)

Familjecentrerad omvardnad innebér, att man ser familjen som ett system dar varje medlem
utfor var sin del och bildar tillsammans ett fungerade system. Det fungerande systemet
medfor skapande av familjen. Det handlar i det stora hela pa att ha ett halsostodjande samtal
tillsammans med familjen d&r man tar upp olika perspektiv. De olika perspektiven baserar
sig pa systematiskt forhallningssatt och illustrerar framfor allt hur var och en av oss ser pa
verkligheten, samt att var och en av oss skapar verkligheten utgaende fran manskliga méten
och sammanhang till omgivningen. Det systematiska forhallandesattet har interaktion,

relation, sammanhang, funktioner och monster som sitt storsta fokus. Familjecentrerad
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omvardnad lyssnar man pa vardera familjemedlems tankar och betydelser om sjukdom, och
respekterar pa var och ens tankar. Inom familjecentrerad omvardnad riktar man
omvardnaden som planeras till alla familjemedlemmar. P& basen av familjecentrerad
omvarden skall var och en av medlemmarna i familjen uppleva féljande: nagon lyssnar pa
hen, hjalper hen att forstd var som har hant eller kommer att handa, tar hen pa allvar, tar
symtomen pa allvar, nagon tar hen som person pa allvar och far hen att ma bra i stunden.
Genom att uppfylla dessa mal, far familjemedlemmen ser hen som hen &r och later hen ha
de tankar som finns och inte kénner sig annorlunda. (Benzein E., Hagberg M., Saveman B-
I. 2017; Region Kalmars lan 2019)

Familjerelaterad omvardnad innebdr, att man satter antingen patienten eller en specifik
familjemedlem i centrum. Detta anvands mycket inom varden dar man till exempel har
patienten i fokus men &ven tar hansyn till patientens sociala situation. Inom familjerelaterad
omvardnad har familjen en betydande roll och beaktas, men det ar specifikt en av
familjemedlemmarna som varden centraliseras till. Familjerelaterad omvardnad anvéands
ocksa nar man har patientundervisning antingen enskilt eller tillsammans i en grupp med
anhoriga. (Benzein E., Hagberg M., Saveman B-1. 2017; Amdersson K., Makita N. 2017)

Det ar viktigt for omgivningen samt varden att inte fasta sig enbart pa den sjukas maende,
eftersom da lamnar resterande familjen i bakgrunden. Att se hela familjen ar motiverande
och gladjespridande av for resterande av familjen. Det att familjen ses och deras rost blir
hord, far dem att kanna sig med i patientvarden och de kan bidra med sina foreslag for att fa

sin vardag att fungera pa bast satt. (Benzein E., Hagberg M., Saveman B-I. 2017)

Familjer vill vanligen skydda sitt barn fran svara saker, och enbart berétta lite om deras
sjukdom. Det ar dock viktigt for familjen att komma ihag, att &ven sma barn kan se instinkten
av familjens miljo och omgivning sasom sorg, oro och angest och barnet kan da fa en
skuldkansla mot sina foréaldrar. Det ar darfor viktigt att ge barnet aldersrelaterad information
om deras sjukdom, for att hen skall kunna forsta det relevanta kring familjens oro. Det &r
aven viktigt att pAminna foraldrarna om det allra viktigaste géllande barnets valmaende, att
lata barnet fa vara barn i forsta hand och inte vara det sjuka barnet, det ar viktigt att hen far
kanna sig trygg i vardagen och far omsorg av sina foraldrar. Det ar viktigt att alla barn i
familjen far jamlikt med uppmarksamhet och omtanke. (Mannerheims barnskyddsforening,
2017)
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Att vara narstaende till en person som insjuknat i en sjukdom kan vara valdigt betungande,
eftersom den nérstdende forvantas att ta mycket ansvar for den sjuka. Det att vara bade
ansvarig och narstaende for en anhdrig som ar sjuk har i forskning ansetts vara utmattande

och anses som en borda. (Benzein E., Hagberg M., Saveman B-I. 2017)

Under den forsta tiden fran att barnet far en sjukdom, upplever manga foréldrar att tiden
tillsammans inte racker till och att parférhallandet paverkas eftersom de konstant ar radda
om barnets maende. Det ar viktigt for foraldrarna att komma ihdg att be om hjélp fran
familjemedlemmar och sléktingar for avlastning. Det ar viktigt dven for barnet att
smaningom ldra sig att inte hela tiden trygga sig till férdldrarna, att &ven andra vuxna kan ta
hand om dem trots deras sjukdomsbild, detta hjalper dven barnet att bli mer sjalvstandiga
och kunniga till att ta hand om sin egen sjukdom. (Mannerheims barnskyddsforening, 2017)

Det ar viktigt att beakta fordldrarnas vélbefinnande, eftersom de kan uppleva trétthet och
orkesltshet efter diagnostisering av en ny sjukdom. Eftersom var och en av 0ss som drabbas
av nagonting nytt, och blir tvungen att leva med det maste lara sig att leva med saken och
detta kan ge press, och pressen kan for en del personer bli for stor borda och i varsta fall
framkalla nagon form av depression. Darfor ar det viktigt att se till att foraldrarna och barnen
far diskutera tillsammans med yrkesméssig personal direkt fran borjan av en sjukdomsbilds
inledande. Samt att foréldrarna och barnen kénner till och vet hur de kan avlasta sina tankar,
och ndr de &r i behov av att sbka hjalp for sina psykiska bekymmer. (Mannerheims
barnskyddsfdrening, 2017)

Nar man som vardare kommer i kontakt med en familj dar en foralder ar ensamvardare, ar
det viktigt att tdnka pa att lyssna noga pa familjens beréttelser eftersom ensamheten kan bero
pa olika aspekter skilsmassa, partners dod eller ett gemensamt beslut. En ensamvardad
behdver inte betyda olyckliga problem, det kan vara en bestdmmelse man gjort sjalv och
som kan bidra till trygghet och lugn i familjesituationen i jamférelse vad som tidigare har
varit. Diskutera tillsammans med familjen hur relationen ar till den andra foréldern ar i
familjen, och respektera situationen oberoende hur den &r. Det dr viktigt att diskutera om
familjens natverk nar det ar fragan om en familj dar en foralder &r ensamstaende, finns det
stodnatverk och hur skall den andra partner i fa information om barnets sjukdom. Néatverket
ar viktigt att ta reda pa for att veta sa att foraldern far avlastning fran vardagen och hjélp
enligt individuellt behov. Finns det litet eller inget natverk i familjen, &r det viktigt att stodja
familjen och ordna ett bra stédnéatverk som familjen kan stddja sig till. (Monimuotoiset
Perheet, 2020)
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3.3. Stédformer for familjer

Nar en familj stoter pa en kris eller sjukdom kan det alltid vara svart att veta vart man skall
vanda sig for att fa stod och hjalp. Vanligaste ar att man i forsta hand tar kontakt inom den
egna kommunen till  halsovardscentralen, skolhalsovarden, barnradgivningen,

familjeradgivningen. (Mannerheims barnskyddsforening, 2020)

Egna hélsovardscentralen uppratthaller grundlaggande halsovardstjanster, dar finns lakare,
psykologer och hélsovardare. Fran halsovardscentralen kan man soka hjalp for alla besvar
som galler halsan. Det ar vanligen det forsta stallet vart man tar kontakt, och darifran
hanvisas man senare vidare till exempel till barnradgivningen eller skolhalsovarden.

(Mannerheims barnskyddsforening, 2020)

Barnradgivningen stodjer barnets foraldrar i vardagen med barnet. Har foljs barnet upp fram
tills skolaldern genom at félja med halsan, utveckling och inlarning samt genom att stodja
foraldrarna och skapa ett bra samspel mellan foraldrarna och barnet. Vid radgivningen kan
man dven diskutera om eventuella problem eller bekymmer som uppkommer i vardagen dar

hemma. (Mannerheims barnskyddsférening, 2020)

Familjeradgivningen &r ett bra stélle, att ta kontakt till ifall att foraldrarna ar oroliga om sitt
barns psykiska mognad eller utveckling eller om det uppkommer problem i samspel mellan
familjemedlemmarna. Vid familjeradgivningen jobbar vanligen en psykolog och
socialarbetare eller familjeterapeut. (Mannerheims barnskyddsférening, 2020)

Elev- eller studerandevarden, fungerar vanligen som en gemensam och férebyggande vard.
Det fungerar som en del av skolvérldens utvecklande av valbefinnande, sékerhet och
verksamhetskultur. Hela skolans personal organiserar och delegerar funktionen kring elev-
och studerande varden. Skoleleven har dven rétt till individuell elev- och studerandevard, i
detta ingar skolhélsovardare, -kurator och -psykolog. (Mannerheims barnskyddsforening,
2020)

Skolhélsovarden innebar aterkommande hélsogranskningar hos skolhélsovardaren och -
lakaren, vid behov gors tillaggundersokningar. Inom skolhalsovarden kontrollerar man
regelbundet tillvaxten, handleder till h&lsosamma levnadsvanor och ges behovlig
vaccinering. Skolhalsovardaren, har vanligen hand om forsta hjalpen om hon &r pa plats nar

olyckan sker. (Mannerheims barnskyddsforening, 2020)
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Skolkuratorn ar skolans socialarbetare. Hens malsattning &r att trygga och skydda barns
sociala utveckling och férmaga att fungera. | praktiken forsoker skolkuratorn att upptécka,
forhindra och ta bort hinder som paverkar och drabbar skolelevens skolgang till exempel
mobbning, psykisk ohalsa samt franvaron. Kuratorn samarbetar tillsammans med
skoleleven, foraldrarna, skolan och eventuellt en person fran utsidan. Skolkuratorn bedder
barnets eventuella behov av fortsatt vard och kan vid behov hénvisa till familjeradgivningen,
ungdomspolikliniken eller barnskyddet. (Mannerheims barnskyddsférening, 2020)

Skolkuratorn hjalper barn med psykiskt valmaende, psykologisk utveckling och behov som
kravs for inlarande. Om barnet har ndgon form av bekymmer, forsoker man att lésa dem
genom diskussion och eventuell utredning kring bekymret. Psykologen beddmer fenomenet
ur olika perspektiv d.v.s. individuellt, familjerelaterat, grupprelaterat och gemenskap.
Psykologen hanvisar skolans personal och handleder féréaldrarna kring barnet och
ungdomens utveckling, och enligt behov utfor planering av vidare utredning. (Mannerheims
barnskyddsforening, 2020)

Forsamlingens familjeradgivningscenter, ger stod och hjalp vid problem i parrelationer eller
vid krissituationer. De anvander sig av terapeutiska diskussionstillfallen bade individuellt

och i par och enligt behov sjalavard. (Mannerheims barnskyddsforening, 2020)

Mannerheims barnskyddsforening har en foraldratelefon. Foraldrarna kan ringa till telefonen
nar de vill latta pa trycket och vill diskutera kring saker ensamma med nagon utomstaende.
Samtalet ar konstandsfritt. (Mannerheims barnskyddsférening, 2022)

Mannerheims barnskyddsforening har en motsvarande telefon aven till barn och ungdomar.
Barnet kan ringa konstadsfritt till telefonen, och dar svarar en skolad vuxen person som har
tid att lyssna pa barnets bekymmer. | samtalet kan barnet fraga eller diskutera om saker som
trycker dom. Samtalet &r konfidentiellt, och den vuxna i telefonen har tystnadsplikt och

samtalet bandas inte. (Mannerheims barnskyddsférening, 2022)

Det finns en forening for epileptiker Epilepsialiitto. Foreningen stravar till att stodja personer
som har epilepsi samt deras anhériga for en valmaende och fungerande vardag. De jobbar

mot fordomar och diskriminering gentemot epilepsi. (Epilepsialiitto)
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4 Processbeskrivning

| detta kapitel kommer skribenten att framfora hur processen for produkten har gjorts.
Skribenten valde att utforma en broschyr. Broschyren som skribenten arbetar fram kommer
kunna anvéandas inom bade barnradgivningen samt skolhélsovarden, broschyren skall
anvandas som ett stod och informationsbank for halsovardaren nar hen ger information om
epilepsi till familjen dér ett barn insjuknat i epilepsi. Broschyren skall vara latt forstadd

eftersom den &ven skall kunna delas med hem till familjen.

I skribentens examensarbetets intervjuades foréaldrar till barn med cancer och som resultat
av denna studie framkom att féraldrar gérna vill ha konkret information om sjukdomen,
varifran de kan soka stod for att fa vardagen att fungera. Darfor har skribenten nu i mitt
utvecklingsarbete valt att fokusera pa att framstalla en broschyr som halsovardaren kan
anvanda i sitt arbete for att stodja familjen i vardagen och for att uppratthalla kontakten
mellan barnet och hemmet. Broschyren kommer vara ett hjalpmedel som for bade
hélsovardaren och familjen, dar de tillsammans kan fundera kring varden av barnet for att
alla skall vara uppdaterade om hur man behandlar barnet under skoldagen och vad som ar
viktigt att tanka pa fran hemmet samt att fokusera pa stodmajligheter som familjen behdver

for att fa en fungerande vardag.

4.1. Samlande av information

Fore skribenten borjade utforma en broschyr togs det fram information om epilepsi.

I broschyren tar skribenten upp basfakta om epilepsi, forsta hjalpen, vad som ar bra att
tanka pa nar barn ar i skolan, pa dagis eller fritidshobbyer, stédjande av barn samt familj
och stodformer som finns tillgangliga for familjen i olika livssituationer. Skribenten

samlade information fran relevanta hemsidor och bdcker.

Skribenten tog dven reda pa under sina halsovardspraktiker, hur epilepsimedicineringen
fungerar i verkligheten inom skolvarlden genom att diskutera med sina handledare. Det
visade sig att i alla skolor var skribenten var pa praktik hade man kommit éverens med
foraldrarna om hur medicinen forvaras enskilt for varje barn med epilepsi. Detta betydde
att en del barn hade sin akuta medicinering i sin vaska och andra barn hade sin
medicinering i lararrummet tillsammans med dvriga mediciner, men pa ett skilt markerat

omrade for att man skulle snabbt fa tag i medicineringen. For alla larare i skolorna hade
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nagon av foljande person: sjukskotare fran barnneurologiska polikliniken, barnets
hélsovardare eller foraldern gett information och demonstrerat till all personal pa skolan
eller daghemmet om hur medicineringen ges till barnet. Det fanns dven klara och tydliga

foreskrifter fastklistrade pa burken for barnets akutmedicin

4.2. Utformande av broschyr

Skribenten valde att utveckla en broschyr som produkt i utvecklingsarbetet. Skribenten har

bifogat broschyren i arbetet som bilaga 1.
Planering av broschyren

Nér en broschyr framarbetas ar det viktigt att tdnka igenom hurdan broschyr man vill
utforma for att fa den attraktiv och vem ar malgrupper samt hur man skall fa med det mest
vasentliga pa ett begransat antal sidor. Att utforma en broschyr &r ett enkelt satt att
framfora information kort, darfor ar det viktigt for skribenten att tanka igenom innehallet
genom att vara valdigt kortfattad och lattforstatt. (Vistaprint; Arkitetkopia 2019)

Innehallet i broschyren

Skribenten bdrjade med att brainstorma vilket som &r den viktigaste informationen att ta
fram om @mnet som ocksa ar tillforlitligt. Skribenten skall tanka igenom fore hen skriver
att texten ar latt forstatt och ger ett klart budskap for lasaren. | en broschyr behéver man
vara relativt kortfattad och inte ha alldeles for manga budskap inbakat i en broschyr.
(Vistaprint; Arkitetkopia 2019)

Skribenten valde att ha en kort introduktion i borjan av broschyren for att fanga lasarens
intresse och for att forklara vad skribenten har for malsattning med broschyren. Till
foljande har skribenten beskrivit kortfattat vad epilepsi diagnostiken dr, samt beskrivit
forsta hjalpen vid krampanfall. Dar efter har skribenten valt att beskriva om hur barnet i
skolan, dagis och pa hobbyer bor tas i beaktan. Féljande uppslag har skribenten tagit upp
viktiga aspekter familjen skall ta i beaktan ndr barnet insjuknar i epilepsi samt hur man
stoder familjen och barnet vid sjukdomen. Avslutningsvis har skribenten tagit upp om

olika former av stddformer som finns i Finland for epilepsi sjuka barn.
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Layouten i broschyren
Broschyren behdver ha en klar och tydlig parm och baksida. Broschyrens text bor ha en

lattlast stil och med en passlig textstorlek som é&r l&tt att 1asa.

Broschyren skall fanga lasaren fran forsta sidan, darfor skall broschyren skapas lockande
med text och bilder om vart annat. For lasaren blir det lttare att l&sa broschyren om
amnena kommer i kapitel och det finns bilder som hen kan se pa och eventuellt fa en
klarare bild om saken eller som bryter mangden med text. for att lyckas med utdelningen
med broschyren, skall framsidan och titeln pa broschyren vara lockande och den skall
finnas tillgangligt pa ett bra stélle dar den syns och inte smélter in i mangden. (Vistaprint;
Arkitetkopia 2019)

Verkstallande av broschyren

Broschyrens innehaller stracker sig pa 5 A4 sidor. Broschyren har en mittlinje sa att den
skall vikas ihop till ett hafte i storlek med A5. Héftet blir sammanlagt 10 sidigt med text,

medraknat parm och baksida.

I broschyren finns det bilder pa varje sida, for att vacka intresse hos lasaren samt for att
broschyren inte enbart skall besta av text. Texten i broschyren &r skriven i stycken som ar

kategoriserat i olika boxer, for att fa broschyren mer lattlast.

Broschyren kommer vara tillganglig for bade skolhalsovarden samt barnradgivningen att
anvanda i sitt arbete for informationsgivande och stédjande av en familj efter
diagnosticering av epilepsi hos barn. Halsovardaren skall dven ge med ett exemplar till
familjen hem, sa att de kan lasa och funder kring sakerna i lugn och ro. Daér utav &r det
viktigt att texten i broschyren ar lattforstadd dven for personer som inte jobbar inom

varden.
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5 Kiritisk granskning av utvecklingsarbetet och produkten

Detta utvecklingsarbete utveckla det som familjerna tog fasta pa att i skribentens
examensarbete Nar cancern kommer pa besok, En kvalitativ intervjustudie om barn med
cancer och deras sjukhusupplevelser att de skulle ha énskat mer av. Dessa saker som
familjerna tog till fasta pa var klar och tydlig informationsgivning som aven ar lamplig for
barn, att beakta kanslor och oro hos barn och hur familjen skall hantera dem samt hur
familjen skall fa sin vardag att fungera normalt trots en langvarig sjukdom och varifran de
kan fa stod till detta.

Skribenten valde att utforma en broschyr for att svara pa efterfragan som kom, eftersom hen
upplever att genom en broschyr far man tagit fasta pa det viktigaste informationen kortfattat
samt att man alltid kan ga tillbaka till en broschyr och kolla hur saker och ting var.
Broschyren &r aven ett ypperligt hjalpmedel for en halsovardare att anvanda sig av vid

diskussion kring amnet tillsammans med familjen.

Skribenten upplever att det har varit mycket larorikt att utforma denna produkt till
skolhélsovarden samt barnradgivningen. | samband med att hen tagit reda pa saker kring
epilepsi och stodformer har skribenten fatt mycket kunskap som hen kan ta med sig till
arbetslivet. Broschyren kommer &atminstone skribenten att anvanda sig av inom sitt
kommande yrke som halsovardare. Utvecklingsarbete har inte varit nagot bestallningsarbete,
men andra far garna ta del av broschyren om sa 6nskas.
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https://regionkalmar.se/samarbetsportalen/uppdrag_samverkan/person-och-familjecentrerad-vard/bakgrund/vad-ar-person-och-familjecentrerad-vard/
https://regionkalmar.se/samarbetsportalen/uppdrag_samverkan/person-och-familjecentrerad-vard/bakgrund/vad-ar-person-och-familjecentrerad-vard/
https://www.terveyskyla.fi/lastentalo/tietoa-lasten-sairauksista/epilepsia/epilepsiakohtauksen-ensiapu
https://www.terveyskyla.fi/lastentalo/tietoa-lasten-sairauksista/epilepsia/epilepsiakohtauksen-ensiapu
https://www.vistaprint.se/hub/quick-guide-make-brochure?couponAutoload=1&GP=04%2f09%2f2022+09%3a19%3a29&GPS=6200975750&GNF=0
https://www.vistaprint.se/hub/quick-guide-make-brochure?couponAutoload=1&GP=04%2f09%2f2022+09%3a19%3a29&GPS=6200975750&GNF=0
https://www.vistaprint.se/hub/quick-guide-make-brochure?couponAutoload=1&GP=04%2f09%2f2022+09%3a19%3a29&GPS=6200975750&GNF=0
https://www.vistaprint.se/hub/quick-guide-make-brochure?couponAutoload=1&GP=04%2f09%2f2022+09%3a19%3a29&GPS=6200975750&GNF=0

7 Bilaga

Har ar broschyren som jag valt att utforma utgaende fran mitt utvecklingsarbete.
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