Neuropaediatrisk Afdeling
Maj 2019

FILADELFIA

Patientvejledning

Hvilket patientforigb skal barnet indlaegges til?
Ketogen diaet

Hvad er formalet med barnets indlaeggelse?
Formalet er pdbegyndelse af ketogen dizet.

Hvor skal I indlaegges?
Afsnittet ‘Bgrn med Epilepsi’ pa Epilepsihospitalet.

Hvor laenge skal I veere indlagt?
Vi forventer, at indlaeggelsen kommer til at vare i fem dage.

Vi ved, at der under indlaeggelsen vil vaere mange nye informationer. Derfor
anbefaler vi, at begge forzeldre om muligt er med under indlaeggelsen.

Hvad skal der ske under indlaeggelsen?

Nar I kommer til afsnittet, vil I fa tildelt en stue og blive vist rundt. I vil traeffe jeres
kontaktsygeplejerske hurtigst muligt. Kontaktsygeplejersken sgrger sammenhaeng i
det, der skal ske under indlaeggelsen. I vil sammen afklare hvilke behov, I har, og
hvordan I kan hjzelpes ad med opgaverne.

I Igbet af formiddagen vil laegen ga stuegang og gennemga den aktuelle
epilepsimedicin, informere om forlgbet for indlaeggelsen og tage stilling til eventuelle
yderligere tiltag.

I samarbejde med personalet tilbereder I det fgrste ketogene maltid i vores kgkken,
og maden serveres for barnet. I Igbet af ugen vil I Igbende blive vejledt i
tilberedning af disetmaden.

I forlgbet vil I veere tilknyttet en dizetist, som Igbende under indlaeggelsen
informerer mere udfgrligt om diaetens principper. Hvis I ikke inden indlaeggelsen har
f3et udleveret barnets ketomappe, bliver den udleveret af disetisten, som vil
gennemga indholdet af den med jer, samt give supplerende oplysninger om diseten
og dens handtering.

I planlaegger dizeten sammen med dizetisten, sa den passer til barnets behov i
forhold til madpraeferencer, konsistens, spisetider m.m. Inden udskrivelsen vil
dieetisten udlevere diaetvaegt, og der skrives ernaringsrecept, hvis I anvender
specialprodukter. Personalet kan vaere behjeelpelige med at fa bestilt
specialprodukter til levering hjemme.
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Vaeske er et vigtigt fokusomrade allerede fgrste dag. Disetisten beregner, hvor
meget vaeske barnet har behov for. Vi fgrer dagligt vaeskeskema for at sikre, at
barnet opnadr tilstraekkelig veeskemaengde, hvilket er vigtigt for, at barnet trives
bedst muligt under dizetopstart. Det er en god ide, at barnet gver sig i at drikke
vand inden indlaeggelsen.

Vi vejleder i, hvordan I maler blodsukker, blodketoner og urinketoner (BS, BK og
UK). Det maler I tre gange om dagen under indlaeggelsen. I far udleveret en kasse
med udstyr til at prikke i fingeren, samt apparater og stix til at male vaerdierne.

Torsdag kommer laboranterne pa afsnittet og tager blodprgve inden morgenmaden,
og I kan aftale med personalet, om barnet skal have trylleplaster pa.

N&r et barn begynder p& den ketogene diset, kan der komme forskellige reaktioner.
Ofte er barnet mere treet, far kvalme og eventuel opkast i en periode. Personalet vil
hjeelpe jer med at hdndtere eventuelle problemer undervejs.

Barnet kan ogsa fa lidt flere eller kraftigere anfald under opstarten, hvilket ikke
ngdvendigvis er et tegn pa, at dizeten ikke virker. Det er vigtigt, at I registrerer
barnets anfald i anfaldsappen (EPIANFALD) forud for disetopstart, for at kunne male
dizetens effekt pd anfald.

Et par gange i lgbet af ugen skal barnet vejes inden morgenmaden - i undert@j og
evt. tgr ble.

Torsdag eller fredag afholder vi netveerksmgde. Ved netvaerksmgdet inviteres dem,
der er knyttet til barnet derhjemme (bedsteforzeldre, paedagoger m.fl.) til et
informationsmg@de om dizeten. Der vil bade vaere en teoretisk og en praktisk del.

Inden udskrivelse holder laegen en afsluttende samtale med jer og planlaegger et
videre ambulant forlgb.

En méaned efter disetopstart bliver I indkaldt til en samtale med sygeplejerske og
dieetist.

Tre maneder efter opstart bliver I indkaldt til en samtale med laege og dizetist, hvor
barnet ogsd skal have taget blodprgver fastende i laboratoriet pd Filadelfia. Hvis I
bor langt vaek, er det muligt at blive indlagt p& Epilepsihospitalet dagen fgr, og sa
vil blodprgverne blive taget pa afsnittet.

Hvem kan I kontakte efter udskrivelsen?
I har altid mulighed for at kontakte jeres kontaktsygeplejerske i ambulatoriet og
jeres diesetist i de 8bne telefontider. I kan kontakte kontaktsygeplejersken, hvis der
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sker aendringer i barnets epilepsi. Det kan vaere andringer i anfald eller spgrgsmal
relateret til medicin, bivirkninger osv. Det kan ogsa veere problemer eller
bekymringer i hverdagen hjemme, eller spgrgsmal i forbindelse med barnets
dagligdag i institution.

I kan kontakte disetisten ved spgrgsmal til den praktiske handtering af diseten og
ved behov for tilpasning af disetplanen.

Bade sygeplejerske og dizetist konfererer Igbende med laegen, og det er ogsa muligt
ved behov at booke telefonkonsultation med laagen mellem de ambulante besgg.

Hvem bliver orienteret om indlaeggelsen?
I forbindelse med udskrivelsen, udarbejder vi et udskrivningsbrev, som vi sender til
barnets laege og den laege, som har henvist barnet.
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