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försvarssystemet. Om man kan 
hålla barnen i normala eller nedre 
nivån av den normala C4-nivån så 
mår de ganska bra. I dag vet man 
att om C4-nivån varierar 10-20% 
från basnivån ger det ett anfall. 

Den psykosociala situationen i 
familj, skola och på fritiden påver-
kas. Familjerna lever med ängslan 
för attacker och har ständig bered-
skap med mediciner och transpor-
ter. Syskon känner sig oftast vid 
sidan av. I skolan är det viktigt att 
barnet skyddas från onödiga knuf-
far, fall och stötar. Skolhälsovården 
ska ha insikt om sjukdomen och 
medverka till att barnet snabbt får 
vård vid en attack. Rektorn har 
ansvar för att barnet ska kunna gå 
i skolan med sitt funktionshinder, 
hålla ordning, informera berörda 
och när det så behövs ordna med 
hemundervisning. Det kan vara bra 
med ett sjuksköterskebesök på sko-
lan för att informera berörda. Med 
hjälp av informationsbroschyren 
HAE kan man förklara och ge ex-
empel på hur attackerna ser ut, men 
det kan ändå uppstå problem med 
förståelsen. Eftersom inte barnet 
visar det typiska utseendet för en 
HAE-attack vid anfallets början 

I samband med PIO:s jubileums-
möte i mars hade HAE-gruppen 
ett eget program på söndagen, där 
professor Janne Björkander, Läns-
sjukhuset Ryhov, och överläkare 
Aina Warner, Barn- och ungdoms-
medicinska avd, Motala lasarett, 
föreläste för 11 medlemmar. Tove 
Andersson, CSL Behring AB, och 
Cecilia Berndt, Jerini AG, var med 
som representanter från läkeme-
delsbolagen.

”Barn med HAE – erfarenheter 
av två patienter med ovanliga 
manifestationer och deras be-
handling”, Aina Warner
I Sverige finns i dag 27 barn di-
agnosticerade med HAE. Famil-
jeanalysen är viktig eftersom ca 
50% får sjukdomen eller anlaget 
av sina föräldrar. Ca 25% har en 
ny mutation. 4-5% har anlag, men 
förblir symptomfria, dvs dessa 
personer kan föra anlaget vidare till 
sina barn. Vid diagnostisering tas 
olika typer av prover; funktionen 
kontrolleras alltid, dvs om du har 
sjukdomen eller ej och kemin, dvs 
om du är typ I, II osv. Däremot görs 
inte DNA-analys rutinmässigt, vil-
ket i högsta grad är viktigt för att 
se om sjukdomen kan föras vidare 
i släkten.
Barn kan ofta få små svullnader 
före fem års ålder, men 40% upp-
lever dem inte som HAE-attacker. 
Först när svullnaderna blir svårare 
i tonåren upplever 75% dem som 
HAE-attack. I regel kan man dra 
slutsatsen att om man har svåra 
anfall tidigt så får man en svårare 
grad av sjukdomen. En attack kan 
utlösas på 20 minuter, men vanligt-
vis tar det flera timmar innan den 
når sitt maximum. 

Att ställa diagnos kan vara svårt 

Man undviker androgener eftersom 
de påverkar könskaraktären (virili-
sering) och dessutom påverkar till-
växten så att den kan bli för snabb 
och då kan barnet bli något kortare 
än det skulle ha blivit utan behand-
lingen. Den allmänna behandlings-
principen är att barn ska kunna leva 
så normalt så möjligt, växa, gå i 
skola och ha en bra fritid.
Sjukdomen HAE har i sig ingen 
påverkan på den normala fysiska 
utvecklingen, dvs tillväxten är nor-
mal och den ger ingen ökad käns-
lighet för infektioner. Frekventa 
attacker kan dock medföra att barn 
blir alltför stilla och försiktiga, kän-
ner sig rädda och blir deprimerade. 
Vissa symptom är svårtolkade. Det 
blir lättare när man lär känna igen 
sina symptom före attackerna. I 
början måste man påvisa att det 
är en HAE-attack och inget annat. 
Aina har kommit på att mäta C4-
nivån före behandling med Beri-
nert. Om behandlingen ger resultat 
vet man att det var en attack, men 
provresultatet bekräftar i efterhand 
att det var rätt diagnos. Provet kan 
tas och mätas i vilket labb som 
helst i landet. Vid attack är C4-
nivån omätbar eftersom den har 
konsumerats helt och hållet av 

Barn med HAE
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eftersom allergiska 
reaktioner och 
HAE-svullnader 
liknar varandra. 
Kort kan man säga 
att allergiska reak-
tioner endast kliar 
och HAE-svullna-
der kliar, smärtar, 
sticker och ger näs-
selliknande utslag 
ett tag innan. Barn 
behandlas i första 
hand med Berinert 
och Cyklokapron.
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så förstår man inte allvaret. Det är 
ju få barn liksom vuxna som vill 
visa upp sig med en fullt utvecklad 
attack på sin skola eller arbetsplats! 
HAE-gruppen skulle behöva ett bra 
informationsmaterial till skolor. På 
fritiden måste man också alltid vara 
beredd på en attack och ha tillgång 
till medicin och vuxna i närheten. 
Man bör inte heller utsätta sig för 
vilka sporter som helst t ex ridning 
och studsmatta. Vid kontakter med 
sjukvården ska man alltid ha medi-
cin och skriftlig vårdplan med och 
dessutom vara påstridiga och ”be-
svärliga” föräldrar eftersom man 
känner sitt eget barn bäst.

När C4-nivåerna är låga/omätbara 
så får man anfall, känner sig dep-
pig och ser ingen mening med livet. 
Därför gäller det att medicinera och 
hålla barnen på en normal nivå så 
att de mår bra och är friska. Barnpa-
tienterna som Aina har nu går pro-
fylaktiskt på Berinert. Den höga 

skolfrånvaron blir genom detta 
förbättrad.

Patientkort
Tove Andersson från CSL delade 
ut ett patientkort som man kan 
ha med sig i plånboken med info 
om sjukdomens behandling och 
telefonnummer till behandlande 
läkare. Kortet kan fyllas i av be-
handlande läkare, klinikchef el 
annan ansvarig.

Patienterfarenhetsutbyte
Patienterna får ofta höra att läke-
medelskostnaderna är höga för 
HAE-sjuka. Då får man jämföra 
med t ex blödarsjuka som behöver 
läkemedel hela livet. Alla ska ha 
möjlighet att leva ett så normalt 
liv som möjligt. Läkarna rekom-
menderar att man ska ha minst 
2 ampuller hemma och byta ut 
ampuller med utgånget datum. 
Antalet ampuller varierar givetvis 
beroende på hur ofta du tar dem.

Ann-Mari Karlsson, Skänninge, 
tipsade om att sätta på ett bandage 
på den sjuka foten eller handen 
för att synliggöra sjukdomen och 
få omgivande barn att förstå att 
de ska vara rädda om det sjuka 
barnet.

Om man får ett maganfall vet varje 
individ att det kan komma på olika 
sätt, allt från att det svirrar i ar-
marna, spända axlar, extremt törs-
tig, orolig, rastlös, nässelliknande 
utslag och mycket gäspningar. Vi 
ser fram emot att diskutera vidare 
och dela med oss våra erfarenheter  
vid nästa möte.

Vi passar härmed på att tacka Ken-
net Almkvist för det goda jobb 
han gjort som kontaktman under 
många år. Camilla Eriksson, Jär-
fälla, valdes till ny kontaktperson 
för HAE. •

FAMILJER OCH UNGDOMAR I PIO

Boka in helgen den 
15 - 17 augusti 2008 
för läger!
Lägret anordnas för barn till och med 15 år 
som har primär immunbrist och deras familjer.

Parallellt med familjelägret och med delvis 
gemensamt program hålls ett ungdomsläger 
för ungdomar från 16 år upp till 25 år. 

Lägren kommer att hållas på Uskavigården 
som ligger cirka 5 mil norr om Örebro. Se 
www.uskavi.se. Mer information och inbjudan 
kommer att skickas ut i slutet av maj. 

Klättervägg, föreläsningar, kanot, fotboll och 
pyssel är något av det som händer på lägret. 
Vi tar gärna emot tips och önskemål på fler 
aktiviteter till de båda lägren.

Utbildning för läns- och lokalavdelningarna
Boka redan nu fredag kväll och lördag den 3-4 oktober 
för höstens utbildning för läns- och lokalavdelningarna i Örebro.
Inbjudan kommer att sändas längre fram.




