Epilepsi, vuxen
Nyhetsbrev 366

www.agrenska.org

P4 Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med funktions-
nedsattningar bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under tre dagar
traffas ett antal vuxna med samma diagnos och/eller problematik, i det
har fallet svarbehandlad epilepsi. En vistelse med vuxna med den
diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2010.

Vuxenverksamheten, som vander sig till vuxna personer med
sallsynta diagnoser, erbjuder en unik majlighet att traffas, fa tillgang
till aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om funktionsnedsattningens
konsekvenser i vardagen, psykologiska och sociala aspekter, sam-
hallsinsatser samt information om aktuell lagstiftning. Faktainnehallet
fran forelasningarna utgér grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan
Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for
allménheten har foreldsarna mojlighet att ldsa och lamna synpunkter
pa sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut for vuxna med
svarbehandlad epilepsi arrangerades en gruppdiskussion om vardags-
liv och samhéllsinsatser och en kortare intervju gjordes med en av
deltagarna.

Informationsskrifterna publiceras dven p& Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
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Medicinska aspekter

Epilepsi, vuxen

Neurolog Petra Redfors, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg,
informerade om medicinska aspekter pa epilepsi.

-Synen pa och behandlingen av epilepsi har genom tiderna innehallit
markliga och bisarra inslag sasom andeutdrivning, laxering, ader-
latning, kastrering, brannmarkning och mycket annat, sa Petra
Redfors.

Epileptiska anfall uppkommer p g a plétsliga utbrott av okontrollerad
aktivitet i nervceller i hjarnbarken som kan liknas vid en elektrisk
kortslutning.

-Det normala samspelet mellan hjarncellerna sétts tillfalligt ur spel.
Krampanfall férekommer i tva former. En form, s k akutsymptomatisk
form, ar krampanfall som alla kan fa och som kan utlésas av en akut
pafrestning pa hjarnan, t ex vid svar akut sjukdom, hjarnskada eller i
samband med svar alkoholabstinens Den andra formen &r ett
epileptiskt krampanfall. Da finns inte nagon sdker utlésande faktor
som kan forklara krampanfallet.

Cirka 50 miljoner ménniskor i hela vérlden har epilepsi. Av dessa
uppskattas 35 miljoner sakna behandling, dels beroende pa otillracklig
sjukvard, men ocksa p g a en 6nskan att dolja problemet.

Orsaken till epilepsi ar okénd i cirka halften av fallen. Det ar ként att
alla sjukdomar, skador eller missbildningar som engagerar hjarn-
barken ger en Gkad risk for epilepsi. Arftlig benagenhet kan ocksé
samverka med andra faktorer och orsaka epilepsi.

Epilepsianfallen, som har sitt ursprung i hjarnbarken, det yttre skiktet
(3-5 mm tjockt) av hjarnan, delas upp i partiella anfall och generali-
serande anfall.

Partiell/fokal epilepsi, uppstar och haller sig oftast till en sérskild del
av hjarnan, men kan sprida sig till hela dvriga hjarnan.

-Det &r inte ovanligt att patienten har s k forkanning innan anfallet
kommer.

Vilka symptomen blir vid partiella anfall beror pa var anfallet startar
och hur de elektriska urladdningarna sprider sig. Tal (forstaelse och
uttryck), motorik, kansel, syn och horsel kan saledes paverkas i
varierande grad.
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-Ibland blir anfallen stora med medvetandeforlust och ryckningar i
armar och ben. Efter ett partiellt anfall kan ocksa neurologiska bortfall
finnas kvar upp till flera timmar och dagar efter anfallet, sa Petra
Redfors.

Primargeneraliserad epilepsi uppstar p g a en elektrisk, ofta medfédd,
rubbning i hjarnan (minskad kramptréskel).

-Anfallen, som omfattar hela hjarnan, kommer utan férkanning och ar
ofta stora. En del har mindre anfall med franvaroattacker eller muskel-
ryckningar/muskelspénningar, alternativt forlust av muskelspanningar.
Eftersom den har typen av epilepsi inte beror pa nagot sarskilt "fel” i
hjarnan gar det inte att operera.

Oavsett vilken typ av epilepsi man har, kan anfallen ibland bli
ihallande och langvariga. Detta kallas status epileptikus.

- Sadana langdragna anfall kan yttra sig som generella ryckningar och
medvetandeforlust, men dessa symptom kan ocksa saknas ibland, s k
nonkonvulsivt status. Nonkonvulsivt status epileptikus kan besta av
exempelvis desorientering, talrubbningar, ostadighet, férlangsamning
eller aggressivitet. Anfallen pagar saledes utan nagra synliga muskel-
ryckningar, men med langdragen paverkan pa medvetandet.

For att stalla diagnosen epilepsi kravs upprepade (minst tva) spontana
epileptiska anfall.

-EEG och neurordntgen (DT och MRT) kan underlétta diagnostiken..
Viktigast for att stilla diagnosen ar anda vad patienten berattar om
anfallen, hur de startar och hur de utvecklas. Anfallskartlaggningen ar
viktig for den kommande medicineringen, sa Petra Redfors.

Utvecklandet av EEG innebar att hjarnaktivitet som hade samband
med epilepsi kunde matas. Hos en person med epilepsi kan EEG
mellan anfallen visa epileptiform aktivitet, férandrad aktivitet eller en
helt normal bild.

-En "normal” EEG-bild innebér inte att epilepsi kan uteslutas, efter-
som epileptiform aktivitet kan doljas i hjarnans veckbildningar.

Epilepsibehandling

| forsta hand inriktas epilepsibehandlingen pa behandling med olika
lakemedel. Utvecklingen av nya godkénda epilepsimediciner har varit
explosionsartad de senaste 20 aren och idag finns cirka 15 olika
produkter och an fler med olika produktnamn att valja pa.
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-Epilepsimediciner kan paverka signalsubstanser i hjarnan, t ex
GABA och Glutamat, men ocksd jonkanalerna i hjarnan. Idag uppnar
cirka 65-70 av patienterna anfallsfrihet med ett eller flera lakemedel i
kombination. Men det &r ingen latt sak att hitta ratt medicin/mediciner
i varje enskilt fall. Valet av medicin bestams bl a utifran anfallstyp,
patientens évriga medicinering, alder, kon, évriga sjukdomar, pris och
tdnkbara biverkningar.

Malsattningen med behandlingen &r att motverka de epileptiska
anfallens medicinska, social och psykologiska effekter med sa lite
biverkningar som mojligt.

-Vilka biverkningar den enskilda patienten far, pa kort och lang sikt
beror pa val av lakemedel, genetiska skillnader, annan samtida lake-
medelsbehandling, dos, mm. Vilka biverkningar den enskilde patient-
en far gar inte att forutse, alltfor manga aspekter spelar roll. Darfor
maste man préva sig fram tills man hittar den basta medicineringen
med sa lite biverkningar som majligt.

Vanliga dosberoende biverkningar pa kort sikt &r yrsel, trétthet, ko-
ordinationsstorningar, dubbelseende, dimsyn och huvudvark. Pa
langre sikt kan sarskilt kvinnor fa benskorhet

- Exempel pa of6rutsagbara biverkningar &r leverskador och allergiska
utslag. De sammanlagda biverkningarna kan i vissa fall bli sa jobbiga
att man inte klarar att arbeta, sa Petra Redfors.

Utsattande av epilepsimediciner, eller dosminskning, kan bli aktuellt
efter lang anfallsfrinet, men detta ska i sadana fall alltid ske i samrad
med neurolog och epilepsimediciner ska alltid trappas ned i langsam
takt.

Svarbehandlad epilepsi

Ungefar 35 % av alla med epilepsi har svarbehandlad epilepsi
(terapiresistens), vilket innebar att man inte blir anfallsfri trots att man
har provat flera olika epilepsilakemedel. Prognosen forbéttras inte av
att man paborjar lakemedelsbehandling redan efter det allra forsta
anfallet.

-Kirurgisk behandling &r ett bra alternativ for vissa personer med
terapiresistens. 60 epilepsioperationer gors varje ar i Sverige och
resultaten &r goda. Exempelvis blir 60 % av tinninglobopererade
patienter anfallsfria. Komplikationsrisken ar lag.

Nyhetsbrev nr 366 © Agrenska 2010 5



Epilepsi, vuxen

Vagusnervstimulering &r en behandling som kan 6vervdgas om inte
epilepsikirurgi & mojlig och man anda har manga anfall. VVagusnerven
(den tionde hjarnnerven), ingar i det parasympatiska nervsystemet.
Vagusnerven har en del nervutskott som gar inat hjarnstam-
men/hjérnan och det &r via dessa som vagusnervstimulering utévar sin
effekt. En pacemakerdosa som stimulerar vagusnerven, som i sin tur
h&mmar hjarnaktiviteten, opereras in under huden.

-Resultaten ar ocksa har goda. 43 % av patienterna far mer an 50 %
anfallsreduktion vid tre ars uppféljning.

Ketogen kost, d v s kolhydratfattig mat med hog fetthalt, ar en diet
som ar svar att halla.

-Men resultaten ar &ven hér goda. 50 % av de som orkar genomféra
behandlingen far en minskning av anfallen.

Preventivmedel, graviditet, amning

Sa langt det ar mojligt bor graviditet hos kvinnor med epilepsi vara
planerad.

-Preventivmedelsradgivning av gynekolog, i samrad med behandlande
neurolog, ar darfor extra viktig. Manga av de lakemedel som bryts ned
via levern minskar effekten av p-piller. P-piller minskar i sin tur
effekten av epilepsildkemedlet lamotrigin. Lakemedlen levetiracetam
och pregabalin paverkas inte av p-piller. Kopparspiral och hormon-
spiral fungerar bra, sa Petra Redfors.

Behandlingsstrategin vid graviditet bor

a beakta att okontrollerade toniska-kloniska anfall & mer skadliga an
epilepsilakemedel for bade foster och moder

o beakta att kvinnan bor ha kvar epilepsilakemedelsbehandlingen om
den behdvs for att undvika stora anfall och minimera riskerna for
fostret och modern

o optimera epilepsildkemedelsbehandlingen under ett ars tid fore
graviditeten

Risken for kvinnor med epilepsildkemedelsbehandling att foda miss-
bildade barn ar nagot forhojd jamfort med friska kvinnor. Risken ar
nagot stérre om behandlingen innehaller flera epilepsildkemedel.

-De missbildningar som ar vanligast férekommande hos barn till
kvinnor som behandlas med epilepsilakemedel ar hjartfel, neuralrors-
defekt (neuralrdret ar det rorformade tidiga anlaget till centrala
nervsystemet som finns hos fostret) och lapp-kak-gomspalt.
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Kvinnor med epilepsi bor forlésas pa specialenhet. De flesta kan
forlosas pa normalt satt, men kejsarsnitt kan bli aktuellt vid upprepade
eller langdragna anfall. Amning &r sallan problematisk trots att man
ater epilepsilakemedel.

Fragor

Varfor kan man fa olika typer av kramper?

-Det kan bero pa att orsakerna till kramperna varierar. Man kan aven
ha anfallsstart i flera olika omraden i hjarnan. Den elektriska
spridningen av epilepsiaktivitet i hjarnan kan ocksa variera fran ett
anfall till ett annat och da kan ett anfall bli bara som en kanning om
den epileptiska aktiviteten slutar spridas snabbt, medan ett annat anfall
kan bli stort med medvetandeforlust om anfallet leder till okontrol-
lerade elektriska urladdningar i hela hjarnan.

Kan en kramp éndra karaktar?

-Ja, det kan den, beroende pa hur den sprider sig i hjarnan.
Spridningsmonstret kan &ndra sig med tiden. T ex om man &ndrar
medicin kan ocksa en kramp dndra karaktar

Kan orsaken till en kramp starta i lillhjarnan?
-Ja, det kan den.

Under tre ars tid hade jag inga stora anfall, sedan kom de
tillbaka. VVarfor gjorde de det?

-Precis som att kramper kan andra karaktar kan kramper komma och
ga. Yttre forutsattningar kan ocksa spela roll, t ex att man aldras.

Hur stora ar riskerna med nya mediciner?

-Nya mediciner ordineras till en borjan som tillaggsmediciner. Pa sa
satt kan man se om en medicin fungerar genom att antalet anfall
minskar, sa Petra Redfors.

Var kan man lasa om nya mediciner?
-Det kan man gora i Lakemedelsverkets produktinformation.

Kan man ta en hogre dos medicin pa kvallen, och i sa fall hur
mycket mer, om man har glémt att ta medicin pa morgonen?

-Ja, det kan man. Hur mycket mer man kan ta beror pa vilken
grunddos man tar. Har man en lag dos kan man ga upp cirka 50 %.
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Kan man utveckla immunitet mot en medicin?
-Nej, men sjukdomen kan &ndra karaktar pa sa satt att medicinen blir
verkningslos.

Ar det vanligt att man kan bli helt anfallsfri under en graviditet?
-Som sagt, sa kan anfallen dndras i alla mojliga riktningar. Det &r inte
vanligt, men det kan bli sa.

Har aldre kvinnor storre risk att drabbas av lakemedelsskador?
-Nej, aldern spelar ingen roll i det fallet.

Kan medicineringen vid epilepsi ddmpa sexlusten?
-Ja, det kan vara sa, men det ar nog valdigt individuellt hur det blir, sa
Petra Redfors.

Kognitiva och psykologiska aspekter

Neuropsykolog Sofia Ljunggren, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Goteborg, informerade om kognitiva och psykologiska aspekter pa
epilepsi.

-Jag avser att informera om kognitiva och psykologiska aspekter vid
svarbehandlad epilepsi. Med kognition menas tankerelaterade, intel-
lektuella processer, t ex minnesférmaga och uppméarksamhet. Med
psykologi menar jag reaktioner i beteende och/eller kénslor, t ex oro,
nedstamdhet och psykologiska funderingar.

Med hjélp en s k neuropsykologisk utredning kan man kartlagga
individens starka och svaga sidor och upplevda kognitiva symptom for
att darefter, pa basta mojliga satt, hjélpa till med exempelvis planering
av studier, arbete och vardag.

-Jag vill poangtera att epilepsi inte ar forknippat med intellektuell
nedsattning, sa Sofia Ljunggren.

Kognitiva aspekter

Vanliga kognitiva symptom vid epilepsi &r

o minnessvarigheter, framfor allt vid tinninglobepilepsi

a uppmarksamhetsproblem, framfor allt framre delen av hjarnan
a ordfinnarproblem,

a trotthet

o executiva svarigheter (ex igangssattningsproblem)
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Minnessvarigheter

Det finns olika sorters minne:

o langtidsminne som innehdller ett deklarativt minnessystem
(episodiskt minne och semantiskt minne) och ett icke-deklarativt
minnessystem (procedurminne)

o korttidsminne som &r ett separat minnessytem som anvénds for att
nminnas information “for stunden”, t ex ett telefonnummer som man
letat ratt pa och sedan ringer upp

Minnessfunktionen har flera aspekter:
a inlarning som stannar kvar

a lagring

a framplockning

Det episodiska minnet kan inte forbattras men det kan arbetsmin-
net/korttidsminnet. Har man nedsatt minnesfunktion ar det bra att;

a skriva dagbok som stéd for minnet

a ha en bra almanacka

o anvanda mobilen for att pAminna om viktiga saker

a anvanda dosett till medicinerna

o titta pa fotografier

a prata med anhdriga

Hoger och vénster hjarnhalva har olika minnesfunktioner:

o vanster hjarnhalva ar forknippad med sprakligt minne (brukar stora
mest vid epilepsi)

a hoger hjarnhalva &ar forknippad med bildminne (brukar inte
stora/markas lika mycket vid epilepsi)

Uppmarksamhetsproblem

Uppmarksamhetsproblem foérknippas i forsta hand med de framre
delarna av hjérnan.

-Fokuseringsformagan gar att trana upp, exempelvis genom “mindful-
ness” som ar en metod/ett forhallningssatt att fokusera pa att leva i
nuet.

Sprakproblem

Benamningsproblem eller svarigheter att hitta de “ratta” orden é&r
vanligt forekommande vid epilepsi, sarskilt vanligt ar det vid epilepsi i
vénster frontallob.
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Executiva svarigheter

De rad Sofia Ljunggren informerade om nar det galler executiva
svarigheter var foljande:

a forsok ta en sak i taget

a undvik stimmiga miljéer om de kanns tréttsamma

o vila hjarnan da och da (blunda gérna)

o ha inte TV och radio pasatta samtidigt

Trotthet

Onormal trétthet beror inte enbart pa executiva svarigheter. Trotthet
kan ocksa orsakas av dalig somn, medicineringen, anfallen i sig och
oro/nedstamdhet.

-Jag tycker att ni ska prata med er lakare om majligheten att fa psyko-
logbehandling, eftersom det kan finnas alternativ till lakemedel, sa
Sofia Ljunggren.

Psykologiska aspekter

Psykologiska problem vid epilepsi

Vanliga psykologiska problem vid epilepsi ar oro, nedstdmdhet,
stresskanslighet och forvantansoro infor eventuella anfall.

-Oro kanner de flesta av oss da och da, men det finns naturligtvis en
speciell oro knuten till epilepsi som kan leda till svar angest istéllet for
anfall. Forvantansoro kan latt leda till spanningar i kroppen och tankar
som ger kroppsliga symptom, darrningar mm, som i sin tur kan tolkas
som starten pa ett anfall. Det ar latt gjort att man hamnar i en ond
cirkel, som man bor férsoka bryta. Mindfulnes kan lindra oron och
kognitiv beteendeterapi (KBT) kan anvéndas for att bryta den onda
cirkeln.

KBT handlar om att lara sig hantera sina orostankar, forstd hur de
uppkommer och hur de samverkar med kroppen och kanslorna.

-Det géller att i viss utstrackning utmana sina réadslor, 6va mindfulnes
for kontroll 6ver kroppen och trana avslappning och fokusering. Det
finns t ex en bra metod, en andnings6vning, for att andas pa ratt satt.

Nedstamdhet kan leda till depression och ska darfér behandlas med
mediciner.

Fragor

Vart vander man sig for att fa kognitiv beteendeterapi?
-Man vander sig till sin vardcentral.
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Vore det inte en bra idé om sjukhuset ordnade samtalsgrupper for
vuxna med epilepsi?
-Det tycker jag och jag tar med mig fragan till mitt sjukhus.

Hur kan man fa hjalp att komma ut i samhallet?

-R&dsla och oro kan innebdra att man isolerar sig och inte kommer ut i
samhéllet. Kanner man pa det viset ska man prata med en psykotera-
peut, sa Sofia Ljunggren.

Traning och stresshantering

Sjukgymnast Ingegérd Lofgren, Stiftelsen Stora Skondal, Stockholm,
informerade om traning och stresshantering.

-Stiftelsen Stora Skondal, som bildades 1905, var till en bérjan epilep-
sisjukhus. Fran och med 1977 har man dessutom neurologisk
utredning och rehabilitering vid bl a epilepsi och stroke. Sjukhuset &r
privatagt och har avtal med landstinget. Man kommer till oss pa
remiss fran annan lakare. Personalgruppen bestar av lakare/neurolog,
sjukskoterska, sjukgymnast, arbetsterapeut, kurator, neuropsykolog
och logoped.

Sjukgymnastiska fragestéllningar vid epilepsi ar bl a:

o fysiskt valmaende (motionsvanor, kondition, styrka, rorlighet,
kroppsmedvetenhet

a stress/trotthet (avspanning, inkl hemévningar)

-Det ar viktigt att komma igang med fysisk traning pa en lagom niva,
t ex genom promenader, schemalagd, regelbunden, traning pa Iag niva
med forsiktig utokning. Det ar lika viktigt att man véarmer upp
ordentligt som att man tar sig tid for nedvarvning.

Stress och trotthet ar riskfaktorer som det galler att lara sig hantera.

Kroppslig trotthet &r vanligt vid alla sjukdomar, men kan ocksa bero
pa bade dalig somn och for lite aktiviteter under dagen.

-Stress och trotthet okar risken for epileptiska anfall. En viss stress
behdver vi alla for att exempelvis komma upp pa morgonen, men den
ska vara mattlig. Att alltid ha brattom och kanna att man inte hinner
med det man ska, att ha mycket att halla reda pa, att inte har 6verblick
pa uppgifterna, hoga personliga krav, angestattacker och ha brist pa
pengar, ar exempel pa farlig/dalig stress, sa Ingegard Lafgren.
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Avspénning, att kunna slappna av under kortare pauser och lara sig
tanka pa annat an det man haller pa med, det kan man trana och bli
béttre pa.

-Man kan t ex trana upp sin kdnnedom om den egna kroppen och
sjalen genom att lyssna pa signaler fran kropp och psyke.

Fragor

Har du nagra tips pa évningar?

-Jag tycker att gigong och andra liknande metoder &r valdigt bra. Jag
tycker ocksa att det ar vardefullt att man hittar sin egen rutin och
modell som passar de egna behoven.

Hur ska man trana om man har vark och ar éverrorlig?

-Man borjar valdigt forsiktigt och utokar traningen efterhand i den takt
som man kanner passar bast. Ofta kan det vara véldigt skont att bade
trana och spanna av omradet kring axlar och nacke. Déar satter sig
manga spanningar och dar kan det émma sarskilt mycket efter anfall,
sa Ingegard Lofgren.

Kan man fa bidrag for att ga kurser/trana i exempelvis gigong?
-Den majlighet som finns ar att fa traning pa recept, det som kallas
"Far”, fysisk aktivitet pa recept. Vissa traningsstallen kan ta emot
dessa, t ex Friskis och Svettis och vissa badhus som ocksa har olika
traningspass. Det kan vara vért att hora efter med dem. Far innebdr att
man far trana till en nagot lagre kostnad an normalpriset, sa Ingegard
Lofgren.

Begransningar och mojligheter i vardagen

Arbetsterapeut Ewa Wadhagen Wedlund, stiftelsen Stora Skondal,
Stockholm, informerade om begrénsningar och mgjligheter i vardagen
nar man har epilepsi.

-Neurologisk dagrehabilitering/epilepsi startade 1993 med malsétt-
ningen Att leva med epilepsi. Hos oss sker behandlingen i grupp eller
pa individuell nivd med hjadlp av neurolog, team-arbetsterapeut,
neuropsykolog, sjukgymnast och kurator.

Patienterna som kommer till Stora Skondal ar mellan 18-60 ar, har
eget boende, familj eller bor hos féraldrarna. De flesta har anfall och
medicinerar. En del har epilepsi sedan barndomen, andra har fatt
epilepsi efter forvarvad skada.
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-Det ar ovanligt med uttalade fysiska problem. Man arbetar heltid eller
deltid, studerar, ar sjukskrivna eller har aktivitetserséttning. Det ar
vanligt att man inte traffat andra med epilepsi. Gemensamt for
gruppen ar att man upplever epilepsin som ett hinder i vardagen, sa
Ewa Wadstrom Wedlund.

Vanliga problem i gruppen ar

a depression, nedstdmdhet

a r&dsla, oro

a nedsatt sjalvkansla

a kognitiva problem (uppmérksamhet, minne, planering)

a sociala problem som ror exempelvis samvaro och fritidsaktiviteter
o oro/radsla hos narstaende, vanner, arbetskamrater

a okunskap, férdomar och attityder i samhallet

o problem i hemmiljon, inredning som man kan sla sig pa (badkar,
vattenledningsror mm) eller utgdr extra fara (trappor mm)och som kan
ga sonder vid ett anfall (vitrinskap mm)

| arbetsterapeutens uppgifter kan inga att starta aktivitetsgrupp, kogni-
tionsgrupp (tréna strategier), ha samtal om sakert beteende och gora
riskanalysbedémningar.

-Vi kan ocksa hjalpa till att soka hjalpmedel, t ex skyddslister, dusch-
pall, minneshjalpmedel, spisvakt, larm, mm.

Kognitiva problem skapar stress i sig och tillsammans med epilepsi ar
det latt gjort att man tappar kontroll pa vardagen.

-Vi kan da hjalpa till med att planera och strukturera vardagen och
forsoka hitta smarta I6sningar pa problem.

Ewa Wadhagen Wedholm gav en rad exempel pa riskfaktorer och
atgarder i sovrum/vardagsrum/hall, kok och badrum.
Sovrum/vardagsrum/hall: rundade bordshérn, badd pa golvet, bred
séng, vadderade madbler, vaggforankrade hyllor mm

Kok: anvand bakre spisplattorna, vrid in kastrullhandtagen, anvand
inte olja vid stekning, vattenkokare, elspis istéallet for gasspis, auto-
matisk elektricitetsavstangning, timer, mm

Badrum/toalett: Pappershallare med rundade horn, halkmatta, dusch-
plats istéllet for badkar, elementskydd, duschpall, isolering av ror, nytt
dorrlas mm

-Det finns ocksd mycket man kan tanka pd vad galler det egna
beteendet t ex att ta mediciner enligt ordination, gbéra en anfalls-
kalender, l&agga sig ned vid forké&nning, sitta i utsatta situationer t ex
nar man duschar, aldrig bada ensam osv. Det ar viktigt att hitta en
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Tand- och munhalsa

Epilepsi, vuxen

balans mellan 6verdriven forsiktighet och nédvandiga atgarder. Vi kan
hjélpa till att hitta den balansen och gér da hembesok.

Ewa Wadhagen Wedlund informerade ocksa i korthet vad man bor
tanka pa nar det galler den egna arbetsplatsen.

-Det ar bra om chefen och néra arbetskamrater &r valinformerade och
att det finns tydliga rutiner vid eventuella anfall, att det finns en plats
att vila pa och att det finns larm (aktivt och passivt. | arbetsupp-
gifterna bor naturligtvis inte inga arbete pa stegar eller hoga héjder
med risk for fallolyckor. Ensamarbete ar ibland inte heller att rekom-
mendera.

Fragor

Kan omtapetsering till lugna tapeter i sovrummet inga i
anpassning av bostaden?

-Det kéanner jag inte till, men det ar vart att ta upp fragan med
kommunen.

Hur bar man sig at for att fa larm installerat?
-Vi i epilepsiteamet gor en riskbedémning och darefter &r det neuro-
logen som ordinerar ett passande larm, sa Ewa Wadhagen Wedlund.

Varfor finns det s mycket fordomar om personer med epilepsi,
t ex ndr man ansoker om arbete?

-Tyvérr beror det pa svar kunskapsbrist hos folk i allmanhet och dven
hos arbetsledare/chefer.

Sjukhustandlakare Nils Annerud, Kungélvs sjukhus, gjorde en hastig
undersdkning av deltagarnas tand- och munhélsa. Féljande &r vart att
beakta vid epilepsi:

a Vid tandbehandling ar det viktigt att skapa en lugn och trygg miljo.
Anfallsutlésande faktorer som trotthet, stress, smarta, ljus och ljud ska
minimeras.

a Vissa mediciner mot epilepsi kan ge biverkan i form av muntorrhet
och fortjockning av tandkdttet. For att forhindra hal i tanderna eller
andra problem fran munnen, &r det viktigt att personer med epilepsi
far extra stod fran tandvarden. Tandborstning med fluortandkram
rekommenderas till alla. Dessutom behdver en del extra fluor, t ex i
form av fluortabletter, fluorskéljning, fluortuggummi eller regel-
bunden fluorlackning. Det dr ocksa bra om tandldkaren ”plastar”
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Epilepsi, vuxen

tuggytorna pa de permanenta tanderna (tapper till de djupa groparna
med plast) for att undvika hal.

o Vid anfall finns en 6kad risk for trauma pa tander samt bitsar. Om
skador pa tander har uppstatt ar det viktigt att kontakta tandvarden
samt anmala tandskadan till forsékringsbolaget.

o Vid neurologisk paverkan kan munmotoriken vara drabbad liksom
tal- och sprakutvecklingen. Nedsatt oralmotorisk formaga kan ge saval
uttalssvarigheter som tugg- och svaljsvarigheter och dregling. Om
man har svarigheter inom nagot av dessa omraden ar det viktigt att
man far kontakt med en logoped for utredning och behandling.

Gruppdiskussioner om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen pd Agrenska for vuxna med epilepsi deltog 12 kvinnor
och en man i aldrarna 18-61 ar i en gruppdiskussion om vardagsliv
och samhéllsinsatser under ledning av specialpedagog AnnCatrin
Rojvik, Agrenska.

Slutsatser utifran de synpunkter deltagarna hade under gruppdiskus-
sionen om vardagsliv och samhallsinsatser:

Skola, utbildning

o Hur skolgangen fungerat varierar en del i gruppen. Men for de flesta
paverkades skolarbetet i grundskolan negativt, framst pa grund av hog
franvaro och daligt informerade larare som sallan uppmuntrade
framsteg. Efter grundskolan fungerade det ofta béttre.

o | de fall da larare och skolkamrater varit informerade om epilepsi,
vilket varit vanligare pa hogstadie- och gymnasieniva, har det fungerat
battre med bade anpassningar och forstaelse

o Viktigaste kraven pd en bra larare nar det galler epilepsi ar empati.

a Vanliga anpassningar var stédundervisning/extra larare, alternativt
att man slapp vissa &mnen.

a Mobbning har forekommit, men endast i undantagsfall.

o | flera fall har skolledningar avratt elevernas yrkesval pa grund av
epilepsin

Arbetsliv

o Ideellt frivilligarbete pa deltid dominerar bland de som har
jobb/sysselséttning.

o De som skaffat sig utbildning har ofta arbetat nagra ar inom yrket
men sedan tvingats sluta, antingen pa grund av for hoga krav/stress
eller for att arbetsgivaren inte ansett att man klarar jobbet.
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o Nagra i gruppen ar arbetssokande, men flertalet ar sjukskrivna pa
heltid eller deltid.

o Ndgra fa har forhoppningar om att fa arbeta med barn eller starta
eget foretag, men tror inte pa majligheterna att gora verklighet av sina
férhoppningar.

Fritid, egen tid

a Fritidsintressen och fritidsaktiviteter var det gott om i gruppen,
alltifran att spela bridge, dansa bugg, bowla, ga pa promenader, spela
innebandy och minigolf, 16sa korsord och arbeta/umgas med djur.

o Flera framhaller vikten av att vaga 6ppna sig utat och ta kontakt med
andra manniskor och inte lata sig hindras av sin sjukdom/sin oro.

Socialt liv och vanner

o Det sociala livet och vanrelationer paverkas mycket negativt av
sjukdomen for de allra flesta. En viktig orsak ar det daliga minnet som
bl a innebér att man ofta glémt vad man pratat med sina vanner om
nér man tréaffats tidigare.

o De flesta har bara nagra fa vanner, men nagot fler bekanta. Det ar
latt gjort att man isolerar sig med sin sjukdom och inte orkar utveckla
nya relationer.

o Nagra papekar att man inte riktigt vet vem man kan lita pa nar man
traffar nya manniskor och att man darfor helst haller sig till gamla
vanner.

o Nagra ar mycket aktiva, gar pa manga kurser och liknade dar de
traffar nya vanner att umgas med.

a Oron infér mojligheten att drabbas av anfall &r en stdndig folje-
slagare och paverkar det sociala livet i allra hogsta grad.

Boende/vardagsliv

a Flera berédttade att de har sarskilda anpassningar/hjalpmedel i
bostaden t ex spisvakt, duschtermostat, sjalvavstdngande strykjarn,
sidohangd ugnslucka, timer till vattenkokare, extra madrass pa golvet
bredvid sangen, mm

o Manga berattar att de far hjalp i det egna boendet med att fylla i
blanketter, stdda, tvatta mm. Hjalpen kommer i form av boendestdd,
hemtjanst, fran foraldrar, god man, syskon, mm

Somn/aterhamtning

o | gruppen berattar man om alla varianter pa somnproblem, t ex
svarigheter att somna pa kvallen, vaknar ofta pa natten, vaknar for
tidigt pA morgonen, ligger vaken hela natter, vander pa dygneto s v

o Dagtrotthet och dalig aterhdmtning blir resultatet av somnpro-
blemen
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Sylvia har epilepsi

Epilepsi, vuxen

Kontakt med sjukvarden , arbetsformedlingen mm

o Vanligen har man kontakt med sitt sjukhus en gang/ar. Ibland ar
kontakten med neurologen tétare, exempelvis var tredje-fjarde manad
a N&r man krampat for lange eller behdver ny medicin eller stalla om
en medicin, brukar man bli inlagda pa sjukhus

a En del uppger att de har kontakt med psykolog, arbetsterapeut
och/eller sjukgymnast forutom den neurologkontakt som de flesta har
o De flesta uppger att de har en bra kontakt med sjukvarden. Nar det
géller kontakten med arbetsférmedlingen har en del bra erfarenheter,
andra samre.

o Flera berattar att de vanligtvis har kontakt med sitt sjukhus var
tredje-fjarde manad. Nagon beréattar att justering av mediciner sker i
hemmet

Sylvia, 53 ar, har epilepsi. Hon &r utbildad IT-tekniker, men har inte
arbetat i yrket sedan 1996 da hon fick fortidspension.

Hur &r det att vara vuxen och ha svarbehandlad epilepsi?

-Visst paverkar det min vardag, men jag har lart mig att leva med
sjukdomen. Jag forsoker att inte oroa mig sa mycket fér vad som kan
hénda. De stora anfallen ar jag inte sarskilt orolig fér, de kommer nér
de kommer, ungefar tva till fyra ganger i manaden. Det ar mer jobbigt
att sitta s har och prata och hela tiden ha en hel del smaanfall som
stor vad jag vill sidga, och gor det svart att hitta de ratta orden.
Eftersom jag berattar for alla jag traffar att jag har epilepsi fungerar
det ganska bra, men jag har faktiskt valdigt fa nara relationer och det
kanns inte bra.

-Pa den tiden jag hade menstruationer méarkte jag, precis som manga
andra kvinnor berattat har pa vistelsen, en ékad anfallsfrekvens i sam-
band med menstruationen, sager Sylvia.

Hur var uppvaxten?

-Den var lange bra, men i femtonarsaldern debuterade epilepsin, eller
rattare sagt det var da jag fick det forsta stora anfallet. Innan dess hade
jag bara haft smaanfall som inte storde sa mycket. Orsaken menade
man var en hjarnhinneinflammation som jag hade haft i trearsaldern.
Trots det sa blev gymnasiearen mina bésta ar. Sedan skaffade jag mig
hogskolebetyg i kemi och senare nagra amnen till, men visste inte vad
jag ville bli. Men sa laste jag ADB och blev programmerare och det
kandes ratt.
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Epilepsi, vuxen

Vad tycker du idag ar det stérsta problemet med att ha epilepsi?
-Det ar de korta bortfallsattackerna. Det dr sa gott som omojligt att
sitta i grupp och prata med andra ménniskor, framfor allt darfor att jag
inte har en chans att hanga med i hur samtalet gar nér jag titt som tatt
far smaanfall. Jag kan inte folja den roda traden, det &r ett stort
problem. Dessutom har jag koncentrationssvarigheter och svarigheter
att hitta ratta orden nar jag val vill sdga nagot. Sadana har problem
hade jag inte nér jag var ung, de kom bara nagra ar efter epilepsi-
debuten, séger Sylvia.

Hur fungerade det att arbeta och ha epilepsi?

-Det fungerade hyggligt under nagra ar men i borjan av 1990-talet fick
jag sa manga anfall att jag blev sjukskriven langre perioder. Det blev
for mycket att bade skéta hemmet, ta hand om mitt barn, arbeta och
hantera sjukdomen med alla anfallen. P& den tiden kunde det vara upp
till 10-15 stora anfall i manaden. Ibland hade jag fem stycken pa en
natt. 1995 opererades jag och da minskade antalet stora anfall
betydligt, vilket var min raddning. Men efter operationen tror jag att
minnet forsamrades. Nagot ar senare kande jag anda att jag inte
orkade skota jobbet och blev fortidspensionar.

Hur blev livet som fértidspensionar med epilepsi?

-De forsta aren som fortidspensionar var jobbiga. Det var svart att
stalla om till en tillvaro utan arbete och pad nagot satt, i egna Ggon,
ocksa fornedrande att inte klara att arbeta. Jag saknade ocksa att ha
arbetskamrater att prata med och tappade successivt sociala kontakter
med védnner och bekanta. Overhuvudtaget har vi som familj blivit
mycket mer isolerade, vilket uteslutande berott pa min sjukdom och
ké&nns inte bra, sdger Sylvia.

Har du intressen som ger styrka och kraft?

-Ja, det har jag verkligen. Jag spelar piano och sjunger i kor. 1995, nar
jag madde riktigt daligt, blev kéren min raddning. Det ger sa mycket
att vara med i en kor.

-1 grunden &r jag en glad och positiv ménniska och det har hjalpt mig
att hantera sjukdomen. Numera spelar och sjunger jag tillsammans
med gamla och dementa genom Roda korset tva ganger i veckan.
Sedan betyder ju anda familjen valdigt mycket for hur jag mar, det
maste jag anda framhalla, jag kunde ju inte bara sitta ned och tycka
synd om mig sjalv.

Hur ser du pa framtiden?
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-Jag hoppas bl a pa att min man och jag kommer ut mer i naturen, det
var nagonting vi gjorde mycket forr, gick i fjallen o s v. Jag hoppas
ocksa kunna umgas mer med min dotter och nara anhériga.

-Under flera ar har jag tankt att forsoka fa en del anpassningar i
hemmet, men det har inte blivit av. Det kanske jag ska satsa pa att fa
nu, sager Sylvia.

Nyhetsbrev nr 366 © Agrenska 2010 19



