® Fritt liv

Foraldrarna: "Alexander ska fa
gora det han alskar trots epilepsin”

¥ Foreningens nygordférande Sa satter du fart pa
alla dina ma bra-

Christer Monthan vill
hormoner. Sidan 14

RICKOLL PA SJUKVARDEN ‘ PEPPA UPP DIG!
bevaka varden. Sidan 10
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PA SOMMARLOVET ska Alexander Sabelstrom, 9, ga pa seglarskola. For-
dldrarna Emma och Per har utvecklat strategier for att sonen ska fa gora det
han ilskar trots epilepsin. Var kronikor Felicia Liu skriver om att hon inte
later sig begrinsas av sjukdomen. Och terapeuten Kaspra Eriksson tipsar om
hur vi far fart pA ma bra-hormonerna. En sak ir siker: sommarsolen kom-
mer att 6ka halten av serotonin, ett hormon som gor oss glada och alerta.
Epilepsiforeningen i Stor-Stockholm

Epilepsin hindrar
inte Alexander, 9,
fran att kickbika

eller aka pa
seglarlager.

. e

SYNAPSEN Medlemstidning for Epilepsi-
foreningen i Stor-Stockholm. Argang 40.

Synapser ar kontaktpunkter pa hjarnans nervceller
som hjalper till att fanga upp signaler fran andra
nervceller. Synapserna ar nodvandiga for att
nervcellerna ska kunna kommunicera.

Adress S:t Goransgatan 84, 3 tr, 112 38 Stockholm
Telefon 08-650 8150

E-post info@epistockholm.se

Hemsida www.epistockholm.se

Facebook Epilepsiféreningen i Stor-Stockholm
Instagram epilepsi_stockholm
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Nasta nummer 4/2021 utkommer
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Nasta medlemsblad 3/2021 kommer
i din brevlada i bérjan av september.
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3 AKTUELLT

7 Forskaren Karin Agerman om
genterapi mot epilepsi.

8 Stark kritik mot epilepsivarden
i bade Epilepsirapporten 2021 och
en rapport fran Socialstyrelsen.

Christer Monthan, ny ordférande
i Epilepsiféreningen, om fragorna
som han vill bevaka extra.

KRONIKA Felicia Liu om att vaga
gOra saker trots epilepsin.

Allt fler far nej nar de soker
aktivitetsersattning.

Bli glad av choklad. Samtalstera-
peuten Kaspra Eriksson beréattar hur

du far fart pa ma bra-hormonerna.

16 KALENDARIUM

Mérket med ljuset
anvands av manga
som har epilepsi
for att informera
omgivningen.
Ljuset
symboliserar
medvetandets
utslocknande.

Market i form av

armband, berlock
eller brosch kan bestallas
pa www.epistockholm.se
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SIMMA LUGNT!

Snart ar det badsasong. Harligt, men det kan ocksa vara
mycket farligt for den som lever med epilepsi. S har
badar du sékrare!

Bada alltid tillsammans med nagon

Informera den du badar med om att du har epilepsi

Var uppmaérksam pa eventuella kanningar innan du gar

i badet

Hall kontakt med ditt sallskap nar du ar i vattnet

Hall dig néra strandkanten

AKTUELLT

Chans till rehab

Efter sommaren tar rehabiliteringskliniken vid Stora
Skondal pa nytt emot deltagare till sin grupprehabilite-
ring for personer med epilepsi. Malet ar stérsta mojliga
sjalvstandighet och 6kad livskvalitet.

Programmet bestar bland annat av arbetsminnestra-
ning, traning for 6kad kroppskannedom, skapande
aktiviteter och samtalsgrupp. Gruppen bestar av max sex
personer, som tréffas tre ganger i veckan under atta veckor.

Remiss fran lakare behdvs.
Remissblankett kan hamtas . "5
pa Stora Skondals hem- ~ -
sida eller viavardgivar-
guiden.se. Efter remiss kallas
man till ett inledande bedém-
ningsbesok.
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kronor fick Svenska Epilepsiférbundet i utdelning fran
Swedbanks Humanfond. Vill du spara pengar och sam-
tidigt gora gott? Spara i fonden du med!

Sommarsvalka

Vattenmelonslush ar perfekt att laska
sig med varma dagar. Skar 600 gram
vattenmelon i bitar, ta bort kdrnorna och
frys en timme. Mixa sedan melonbitarna
med 3 matskedar lime-
eller citronsaft,

33 clfruktsoda och
8 ishitar. Garnera
med mynta om
du vill.

FOTO: PNGEGG

7

FOTO: UNSPLASH

0 o]
Lyssna pa nagot bra!
Vill du hora ett samtal om epilepsi? Leta upp Socialstyrel-
sens podd Pa djupet dar poddar finns. | avsnitt 62
samtalar Epilepsiféreningens medlem Fredrika Rosen-
quist, Ulla Lindbom, neurolog pa Karolinska universitets-
sjukhuset, och Anna Lord, projektledare for Nationella
riktlinjer pa Socialstyrelsen.



Alexander

Sabelstrom

» Alder: 9 ar

» Familj: Mamma Emma,
pappa Per, syskonen
Anton, 5, och Edvin, 2,5 ar.

» Bor: | Tyreso.

» Skolan: Gillar matte och
raster.

» Fritid: Spela basket,
kickbika och segla.

N

Varkinslor.

~ Det har ar
mitt klattertrad,
sager Alexander
Sabelstrom.




LEVA MED EPILEPSI

Alexander Sabelstrém, 9, ar stolt 6ver att han nu far ga till skolan sjalv.
For foraldrarna Emma och Per ar oron for sonens epilepsi och viljan att

ge honom frihet en balansgang.

TEXT CAJSAHOGBERG FOTO SUSANNE KRONHOLM

et dr en nyfiken och glad kille som &ppnar
dorren i villan i Tyreso. Storebror Alexan-
der Sabelstrom puffar fram minstingen i
syskonskaran och séger:

- Det hér 4r min lillebror Edvin.

Mellanbrodern Anton ansluter och pojkarna yr runt i
vardagsrummet innan det 4r fikadags. Bakom huset gar
skogsstigen dar Alexander numera
gér till skolan med bistisen William.

- De ska 6ver en trafikerad vig
s& dir har vi tranat, berattar mam-
ma Emma Sabelstrdm.

Det ir ett stort steg for alla
fordldrar att sldppa ivég sitt barn
ensamt till skolan forsta gangen,
och dnnu mer ndr barnet lever med
epilepsi. Bdde hon och maken Per
Sabelstrdm vill ge sonen s& mycket frihet som mojligt.

— Alexander maste fa gora de saker som gor honom
lycklig, séger hon.

MEN DET AR MED NOGGRANN planering och genom-
tankta forsiktighetsatgarder som Alexander far utéva
fritidsaktiviteter som kan tyckas riskfyllda. Och i takt
med att han blir storre, kommer han att fi annu mer
frihet. Han ska borja simtrdna, men som Per konstaterar
“det dr under kontrollerade former”.

”Nio personer
i akutrummet
tog hand om
honom”

I sommar blir det seglarskola hos farfordldrarna i Go-
teborg for tredje sommaren i rad. D4 dr en ledare alltid
med i jollen. Och farfar kan ta en sving ner i hamnen
for att kolla att allt &r som det ska.

- Jag alskar att segla, deklarerar Alexander. Och jag
alskar att kickbika. Vet du skillnaden mellan en kickbike
och en sparkcykel, fragar han och visar hur kickbikens
fotplatta kan snurra runt 360

rader.

DET VAR FORST FOR tva ar sedan
som Alexander fick epilepsidiagnos
och borjade medicinera. Troligen
har han varit paverkad av sjukdo-
men sedan fodseln. Som bebis krék-
tes han ofta, och sov sedan lidnge.
Familjen trodde att det var magsju-
ka. Men sedan borjade han klaga 6ver "ont i pannan”. Nar
han var tva och ett halvt ar fick han diagnosen migran.

Vid fem ars alder fick han f6r forsta gangen ett gene-
raliserat krampanfall. Det varade i 40 minuter.

— Det var jatteldskigt. De var nio personer i akutrum-
met som tog hand om honom. Lakarna sade att det var
en feberkramp men han hade inte haft feber innan. Vi
fick med oss stesolid, som héver kramper, men det gjor-
des aldrig ndgon magnetrontgen, sdger Emma.

Foraldrarna har i efterhand insett att Alexander &ven



SMARTA
TIPS

Sa far familjen Sabel-
strom livet att funka:

1. Turas om att ha koll
pa natten — sa att den
ena foraldern far sova.

2. Informerar omgiv-
ningen om Alexanders
epilepsi.

3. Har precis gett sonen
en Apple watch som
kan varna for fall och
anfall.

4. | ater inte sonens
epilepsi begransa
livet utan planerar lite
extra istallet.

5. Férsoker halla sig
lugna under stora an-
fall: "Lugn, ambulan-
sen kommer snart.”

6. Foérsoker att inte oroa
sig for mycket har
ochnu.

Full fart i villan i Tyres6. Emma och Per Sabelstrom tillsammans med barnen Edvin, 2, Alexander, 9, och Anton, 5.

epilepsi, det funkar sa hdr”. Necessdren med kramp-
héavande buccolam, instruktioner och telefonnummer
till fordldrarna visar han pa traningarna och nér han gar
hem till kompisar.

Foraldrarna Emma och Per har utvecklat strategier

» haft smaanfall i form av absenser, franva-
roattacker, men da trott att det var migran.
Ett storre anfall, som ocksa tog mycket
ldng tid att héva, ndr han var sju ar gjorde
att han till slut fick diagnosen epilepsi och

kunde borja medicinera. Férutom antiepileptika far han
melatonin for att kunna sova béttre, dalig somn okar
risken for anfall.

I TVA AR HAR MEDICINERINGEN fungerat hyfsat bra.
Sedan arsskiftet har han fatt sma absenser efter
varandra, och sovit mycket dar-
emellan. Som mest pagick detta
under en hel dag. Nu har medicin-
dosen hojts.

- P& magnetréntgen har man
sett att Alexanders epilepsi beror pa
en avvikelse vid hjarnbalken. Det ar
stor risk att han kommer ha epilep-
si resten av livet, sdger Emma.

Tankarna pa framtiden kan oroa
henne. Kommer han att kunna
backpacka som andra ungdomar?
Hur blir det med alkohol? Blir det nidgot kérkort?

- Men det ér langt kvar till den dagen. Det kan kom-
ma béttre ldkemedel, jag jobbar sjélv i den branschen.
Mycket kan handa.

Aven Alexander kan ge uttryck for oro. Till exempel
kan han fundera 6ver hur det ska bli nar han blir storre
och bor sjdlv: ”Vem ska di ge mig medicin?”

Men han ér frimodig och har inga problem med att
beritta att han har epilepsi. Han brukar siga “Jag har

“Alexander
alskar att
klattra i trad.
Da maste han
fa gora det”

for att fa livet att fungera sa bra som mojligt, informerat
skola, idrottsklubb och vinner om epilepsin. Och utrus-
tat Alexander med en Apple watch som kan varna for
fall och med appen Seizalarm &dven for anfall.

De tar “nattskiftet” varannan natt och haller da koll
pé Alexanders babymonitor eller sover intill honom om
han har visat nagra orovickande
tecken under dagen. Da tar de &ven
hand om smasyskonen som fortfa-
rande vaknar ndgon géng varje natt.

DEN SKIDINTRESSERADE famil-
jen har nyligen kopt en lagenhet
i Kungsberget, 20 minuter fran
sjukhuset i Sandviken.

- Innan de stora anfallen har vi
markt tecken pé att Alexander ar
péverkad innan. Fran Kungsberget
kommer vi hem pé tvéa och en halv timme, séger Per. Vi
skulle kanske inte aka till en avkrok.

Ett 6vergripande mal dr att kunna leva s& normalt
som majlig. Och framfor allt att Alexander ska fa gora
det han tycker om. Till exempel klittra i tradgérdens
perfekta kléttertrdd dédr det hdnger ett klatterrep.

— Alexander alskar att klattra i trad. Da maste han fa
gora det. Det dr klart att det finns begransningar, vi far
hantera det pa ett eller annat sitt, séger Per. %



Lang vintan vanl

i epilepsivarden

Socialstyrelsen kom nyligen med en lagesrapport om
epilepsivarden. Fler epilepsisjukskoterskor och battre
uppfolining av patienter med epilepsi efterfragas.

TEXT CAJSA HOGBERG

ationella riktlinjer for epilepsi-
‘ \ ‘ varden kom 2019. Da pébérjade
Socialstyrelsen en utvirdering av
densamma som blev Kklar i februari i ar.

— Vi har tittat pa sjélva organiseringen
av patientomhandertagandet utifran rikt-
linjerna, sager Tobias Edbom, utredare,
avdelningen for analys, Socialstyrelsen.

De nationella riktlinjerna vénder sig
framst till personer som beslutar om
vardens och omsorgens utbud: verksam-
hetschefer, socialchefer, tjansteman och
politiker. Riktlinjerna ar ett stod nér det
giller ledning och styrning men fokuse-
rar inte pa behandlingen av sjukdomen.

- De ska bidra till att skapa en enhetlig
och jamlik vard var man 4n bor.

EN AV de GVERGRIPANDE slutsatserna ar
att det behovs fler epilepsisjukskoterskor.
- De har patientkontakt
och ett viktigt samord-
ningsansvar. Hér finns
det utrymme for regio-
nerna att satsa.

Vérden bor enligt
rapporten bli battre
pa att folja upp
patienter som ar i
borjan av sin sjuk-
dom. Idag ér det
mest barn och
de som laggs in
pé sjukhus som
tidigt far traffa
en neurolog.

Manga som lever med epilepsi har
aven andra sjukdomar. Rapporten pekar
pa att det borde finnas fortbildning inom
epilepsi for personal inom habiliteringen.

- Epilepsi dr ju en allvarlig neurologisk
sjukdom, siger Tobias Edbom.

Rapporten efterlyser dven storre sam-
verkan mellan olika vardnivaer: primar-
vard, specialistviard och habilitering, och
battre forutsattningar for multiprofessio-
nella team med olika expertiser.

TOBIAS EDBOM PAPEKAR att de nationella
riktlinjerna bara funnits i tva ar och att regi-
onerna maste fa tid pa sig att implementera.

- Vissa kanske redan mérker vissa for-
andringar, till exempel att de fétt tillgang
till epilepsisjukskoterska. Det finns idag
betydligt fler sadana sjukskéterskor dn

nér vi gjorde utvérderingen.
- Férhoppningsvis far de
som insjuknar i epilepsi ock-
sé en snabbare bedomning.
v Nista steg efter utvar-
deringen &r att under 2021
ta stallning till om det
ska sittas sa kallade
malnivéer. De reglerar
hur stor andel av en
patientgrupp som bor
fa en viss behandling
eller atgird.

- Det dr en jitte-
process. Alla fran alla
21 regioner ska f4 kom-
ma till tals. %
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Medlemmarna
tycker till

Epilepsirapporten 2021, som
har tagits fram av Epilepsiforbun-
det, bekréaftar Socialstyrelsens
utvardering av epilepsivarden.
Och bidrar dven med patienter-
nas bild av epilepsisjukvarden.
Har ar nagra viktiga siffror:

» 43 procent upplever att
epilepsin ar ett hinder i var-
dagliga och sociala aktiviteter.

» 55 procent tycker att
epilepsin har forsvarat att
studera och skaffa utbildning.

> 40 procent av dem som har
statt pa oférandrad behand-
ling mellan 1-3 ar har bristan-
de anfallskontroll.

» 30 procent av dem som
statt pa oférandrad behand-
ling mellan 1-3 ar har besva-
rande biverkningar.

» 61 procent har kontakt med
epilepsivarden en gang per ar
eller mer sallan.

» Yngre har mer kontakt med
sjukvarden angaende sin
epilepsi an aldre.

Vill du veta mer? Hela rappor-
ten finns pa epilepsi.se.



FORSKNING

VARNING
FORE ANFALL

En matematisk

mpdell har"ta- ( gﬁﬁ% \
gits fram for

att forutspa '
epilepsianfall

mellan fem ®

minuter och upp
till en timme innan anfallet sker.
Via en elektrod i patientens hjarna
samlas stora mangder data fran
hjarnsignaler in och tolkas.

Forskningsresultaten, som
annu inte fatt praktiskt anvand-
ning, ar ett samarbete mellan
medicinare och ingenjorer vid Uni-
versity of Southern California och
presenterades nyligen i Journal of
Neural Engineering.

Kalla: Science Daily

Kan epilepsi paverkas av
menscykeln eller p-piller?

Hanna Westergren, barn-
neurolog, Karolinska universi-
tetssjukhuset, Huddinge, reder
ut saken:

- Det finns studier som pavisat
att hormoner kan paverka anfalls-
situationen vid epilepsi och att vis-
sa perioder under menstruations-
cykeln kan medféra férsamring
med fler epileptiska anfall. Min
erfarenhet ar dock att detta sallan
framkommer med tydlighet i det
praktiska arbetet med epilepsi-
patienter.

—Vissa epilepsilakemedel kan
paverka effekten av p-piller och
vice versa. Ofta brukar hormon-
spiral darfor rekommenderas
som preventivmedel, just for att
minska risken for samre effekt av
preparaten.

8

9939Nd ‘a9

o —

Forskningen om gentér-apTﬁu;t epilepsi

gar framat, nasta ar planeras kliniska =

provningar pa manniskor.s" L
Lt -

&




FORSKNING

Genterapi kan lata som science fiction men finns redan fér en rad sjukdomar.
Forskning for sadan behandling av lakemedelsresistent epilepsi pagar.
Men det kommer att droja manga ar innan den blir verklighet.

TEXT CAJSAHOGBERG FOTO LIYUANA LISON/SPIXABAY

enterapi omnamns for forsta

gangen i en vetenskaplig tidskrift

1972. De senaste tio aren har

utvecklingen inom omradet
tagit stora kliv framat. Det finns idag gen-
terapi for vissa cancer- och allvarliga 6gon-
sjukdomar. Det pagar 6ver 350 kliniska
studier i varlden med genterapier, bland
annat for Parkinson och blédarsjuka. Com-
bigene i Lund driver ett av tiotalet projekt
som forskar pé epilepsi och genterapi.

- Det finns hopp om att
finna en genterapi for farma-
koresistent epilepsi, ddr andra
likemedel inte hjélper, sager
Karin Agerman, forsknings- och
utvecklingschef pa Combigene.

Redan idag hor manga av sig
till henne for att fraga nér de
kan fa tillgang till genterapi.

- Det ér langt kvar tills det
finns en godkind behandling och vi vet inte
om det kommer att lyckas. Utveckling av
likemedel kan ofta ta upp till tio-femton ar.

Nésta ar ska den svenska forskargrup-
pen, liksom en forskargrupp i Storbri-
tannien, borja med fas 1-studier: kliniska
studier pa manniskor. Man kommer
direkt att paborja studier pa méanniskor
som lever med epilepsi.

- Vi ska vilja en plats dir manga kan
fa tillgang till behandlingen pé en géng.
Vi vet dnnu inte var.

DET FINNS HUNDRA MILJARDER nervcel-
ler i hjarnan, varje nervcell pratar med
tusen andra genom kemiska och elektris-
ka signaler. Nar det blir for mycket ke-
miska impulser uppstar ett epilepsianfall.

Karin Agerman,
Combigene.

Genterapi innebdr att man transpor-
terar in nytt DNA, som fungerar som ett
likemedel, i cellerna. Vid epilepsi sprutar
man in en vektor med DNA:t pd den
plats i hjarnan som orsakar epilepsin, den
har lokaliserats med hjélp av magnet-
rontgen och elektroder. I Combigenes
likemedelskandidat producerar DNA:t i
sin tur peptider som forhindrar anfall.

- Att injicera en genterapi direkt i
hjarnan ar ett mycket mindre ingrepp 4n
kirurgi, sdger Karin Agerman.

Genterapier som utvecklats
och givits i kliniska provningar
for Parkinson visar att effekten
kan vara upp till tio-femton ar.

N39I18IN0D ‘0104

GENTERAPIFORSKNINGEN pd

epilepsi kan dra fordel av att en
del patienter godként forskning
pé den vivnad som opererats
bort vid traditionell epilepsikirurgi.

- Sé kan man oftast inte géra med
andra sjukdomar. Att kunna gora forsok
pé vavnad frén den patientgrupp som
man vill utveckla lidkemedel for okar san-
nolikheten for att ldkemedlet fungerar.

I hela vérlden lever omkring 50
miljoner minniskor med epilepsi. Tvé
tredjedelar har fokal epilepsi och en
tredjedel av dem har i sin tur en likeme-
delsresistent epilepsi. Det betyder att ver
tio miljoner personer har ett stort behov
av nya behandlingar. Hér skulle genterapi
kunna komma att vara en 16sning.

- Vi tror inte att vi kommer att hjélpa alla
patienter, men detta dr ett sdtt att ge ldkarna
ytterligare ett verktyg i arsenalen av like-
medel och olika behandlingsformer. %

[\
Vektorn (gron) transporterar in
DNA (bla) i nervcellen (gul).

SA FUNKAR
GENTERAP!I

Genterapin generellt gar till sa

att generna (DNA) stoppasin i till
exempel en virusvektor. Vektorn,
som kan jamforas med en lastbil
som transporterar gods, for med
sig material i form av DNA. Gener-
na eller DNA:t &r sjélva lakemed-
let. Vid epilepsi injiceras vektorerna
pa den plats i hjarnan som orsakar
epilepsi.

Ska testas
pa ménniskor
Combigenes forskning och ut-
veckling har precis [amnat fasen
dar man gor forsok pa smadijur.
Nasta ar raknar man med
att startakliniska prévningar pa
manniskor med epilepsi. Aven om
det fungerar brai de forsta kliniska
studierna &r det fortfarande manga
ar tills en godkénd genterapi for
epilepsi kan finnas pa marknaden.
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Christer
Monthan

=Tl VUXRa dottern
ice.
= | Hjorthagen. Lant-
pa Varmdo.
2 T BNyiordiorande
pilepsiforeningen
i Stockholm. Delar
uppdraget med Berit
Magaard.
Pensionar. Tidigare
medicinskt ansvarig
pa lakemedelsbolag.
Utbildad sjukskoterska.
Snickra pa
huset, segling, utforsak-
ning och annan sport.



FORENINGSLIV

Manga ganger har Christer Monthan fatt ta strid gentemot myndigheter
och sjukvard for sin dotter som lever med epilepsi. Som ny ordférande
| foreningen vill han bland annat bevaka fardtjansten.

TEXT CAJSAHOGBERG FOTO SUSANNE KRONHOLM

Hur lange har du varit med

i Epilepsiféreningen?

- Anda sedan min dotter Beatrice,
som idag ar 38 ar, fick epilepsi. Hon
foddes frisk men en hjarninflammation
gjorde att hon fick en form av hjarnskada
med epilepsi nér hon var 5,5 ar.

Vad betyder féreningen for dig?

- Kanske inte s& mycket for mig per-
sonligen, men mycket for min dotter.
Via foéreningen har Beatrice fatt ett
kontaktnat och deltar i aktiviteter och
kafétraffar.

Hur viktiga ar féreningens socia-

la aktiviteter?

- Manga personer med funktions-
nedséttning ar ensamma och har inte
samma mojlighet som andra till ett
socialt liv. Foreningen ar duktig pé att
skapa aktiviteter som folk uppskattar.
For att kunna utvecklas méste vi forsoka
rekrytera fler medlemmar.

Vilka fragor vill du driva?
- Jag vill bevaka att de nya natio-
nella riktlinjerna for epilepsi verkligen

implementeras. Ibland rinner saker

ut i sanden eller férandras pé véigen.
Neurologi dr svart. Médnga patienter
har kroniska och langvariga sjukdomar.
Och epilepsi ar bara en liten del av det
omrédet.

Vad mer ska du engagera dig i?

- Jag kommer att
bevaka fardtjansten
extra. Idag fungerar
den utomordentligt
daligt. Vixeln ligger i
Baltikum, det kommer
taxibilar som inte hittar,
aker till fel adress med
chaufforer som talar dalig svenska. Vi
pratar inte om friska personer som ska
bestilla en taxi utan om méanniskor med
funktionsnedsattningar som ska fa hjalp
med det de ér berittigade till.

Har du fatt ta strid ofta?

- Ja. Det dr inte latt att vara sjuk i
dagens sambhille. Man maste kriga for
allt. Jag har tagit méanga strider, med allt
ifran sociala saker till intyg, forsakringar,
ja, hela skalan.

”Ens barn
ar ju det
viktigaste!”

Har du velat ge upp ibland ?

— Det ar tuftt ibland att vara foralder till
ett barn med funktionsnedsattning Man
forstar inte hur tufft det dr forrdn man
sjalv dr dér. Vissa perioder kidnner man att
man inte nar nagonstans. Ibland far man
igenom saker, dé ér det gladje och lycka.

Vad far du energi
ifran?

- Jag jobbar for
Beatrice skull. Jag vill
att hon ska klara sig s&
bra som mojligt sjalv.
Man finns ju inte har
for evigt. Ens barn dr ju
det viktigaste som finns har i livet!

Vad vill du séga till andra vars barn

har en funktionsnedsattning?

— Att inte ge upp kampen for sina
barns rattigheter kdnns ju sjalvklart och
lite "klyschigt” men &r sant. Forsok fa
kontakt med andra forildrar som ar i en
liknande situation, till exempel genom
Epilepsiforeningen. Att kidnna att man
inte dr ensam i sin situation betyder
mycket. %
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"Alla kan stéllas

infor det ovintade”
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Felicia Liu
Alder: 38 ar
Bor: Vallentuna

Familj: Mamma, pappa och bror

Gor: Sjukskriven just nu, mina
mediciner haller pa att justeras.
Jobbat som tolk, modell och
varit politiskt aktiv. Last pa
lararhogskolan, religion och
statsvetenskap.

Fritid: Politik, fotboll och annan
sport, scrapbook, promenader
och lyssna pa musik.

Sommarplaner: Hoppas

pa vaccin sa att jag kan komma
ut ur min covid 19-bubbla som
jag har levt i ett ar. Vill kunna
traffa vanner och bekanta igen.

gang i tiden var den blyga flickan som

inte vagade titta mig sjilv i spegeln.
Med éren har jag blivit starkare, inte
minst av alla erfarenheter langs vagen.

Jag har epilepsi sedan fodseln. Min

epilepsi har inte varit ett hinder, utan
snarare en tillgang. Att leva med epilep-
si har nog gjort det lattare for mig att
forstd andra méanniskor. Om nagon har
varit radd for att prova pa nagot nytt
och radd for att dromma sa brukar jag
beritta lite om mitt liv.

Idag skulle nog ingen tro att jag en

JAG HAR LEVT ETT RIKT liv och upplevt
mycket. Inte minst har jag utmanat och
pushat mig sjélv, vilket har varit valdigt
utvecklande och starkt mitt sjélvfortro-
ende. Vid vissa tillfallen har jag varit
starkare och klarat av mer 4n vad jag
trott. Epilepsin har varit en tillgang da
den har gett mig verktyg att hantera livets
olika utmaningar.

Det gor att jag dr mer forberedd pa att
allt kan hénda och inte stressar upp mig
6ver ndr saker inte gar som planerat. Det
far mig att tdnka ut
plan tva.

Alla kan stéllas
infor ovantade si-
tuationer, med eller
utan epilepsi. Ifall
vi skulle vara rddda
skulle vi aldrig fa
uppleva saker utan
bara sitta hemma.
Sé lange du har
information med
dig om att du har epilepsi, vilken typ och
vilka mediciner som du tar, sa kan du fa
hjélp snabbt.

JAG VAR UNDER FLERA ar politiskt
aktiv, bade som distriktsordforande for

”Min epilepsi
har inte varit
ett hinder,
utan snarare
en tillgang”

Liberala Ungdomsforbundet Gévleborg
och som kommunpolitiker. En sommar
akte jag och nagra andra fran ungdoms-
forbundet till Almedalsveckan. Jag minns
hur jag vaknade upp i en gymnastiksal
nér en annan medlem i férbundet sa

att jag hade fatt ett anfall. De hade lagt
mig i framstupa sidolédge. Vi alla blev en
erfarenhet rikare.

Jag fick forfragan om att stdlla upp
som modell och till en borjan var jag
tveksam. Jag funderade en lidngre tid
6ver hur de skulle reagera pa att jag
hade epilepsi. Men jag bestimde mig
for att ta chansen. Det stirkte min sjalv-
kénsla att vaga.

Jag berittade om min epilepsi, att jag
far tonisk-kloniska anfall, och hur de
skulle hantera det ifall en sadan situation
skulle uppstd. Det gjorde mig tryggare att
veta att de visste.

JAG ALSKAR att resa och se virlden da
jag alltid varit intresserad av historia

och samhalle. Min senaste langresa var
en semester till Singapore for nagra ar
sedan. Jag dkte dit sjélv.
Allt gick valdigt bra, jag
besokte olika turistmal
och fick inga anfall.
Men nér jag skulle byta
plan pa Kastrup fick jag
ett anfall. Det var tur i
oturen att anfallet kom
pé hemvigen och inte
ndr jag var i Singapo-
re. Jag hann fa en fin
semester.

Ifall jag hade varit radd for att resa pa
grund av epilepsin hade jag aldrig fatt
uppleva alla of6rglomliga sevardheter.

Utifran alla dessa erfarenheter vill
jag avsluta med budskapet att dven med
epilepsi kan man leva ett rikt liv. %
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PA JAKT EFTER
MEDLEMMAR

Epilepsiféreningen i Stockholm véxer
sa sakteliga. Antalet nya medlemmar
ar fler an de som hoppar av.

Tidigare visste man varken varfor
medlemmar hoppar av eller gar med.

-Da ar det svart att bedriva
medlemsutveckling. Darfér ringde vi
under vintern runt till avhoppade och
nya medlemmar, sager Olle Alsén,
styrelseledamot.

De som gar ur féreningen gor det
oftast for att de flyttar, har glomt
att betala rakningen (flera gick med
igen efter telefonsamtalet!) eller blir
symtomfria. En del tycker att med-
lemskapet var for dyrt.

Foreningens nya medlemmar vill
framst ha ut gemenskap med andra
och kunskap och information om diag-
nosen av sitt medlemskap. Med andra
ord ar verksamheten inne pa ratt spar.

Men medlemstalet bor dka snabb-
are.

—Med fler medlemmar kan vi ge
mer kunskap och stéd. Och vi behover
en stor medlemsstock for att kunna
paverka regionen och kommunerna.

Fran sista april till sista september
driver Epilepsiférbundet kampanjen
Vérva en vén — fa en gava och fran
forsta oktober till sista december
Bli medlem nu och fa tre manader
gratis. %

20€

Ju fler vi dr, desto ir vi!
y A | | (A

Avslagen pa ansékan
om aktivitetsersattning
har fordubblats.

AKTUELLT

Allt fler far nej till

akt1v1tetsersattmng

En ny rapport visar att det sedan

2016 har blivit svarare att fa aktivitets-
ersattning beviljad. De tva foljande aren
fordubblades andelen avslag.

Personer mellan 19 och 30 ar ska vid
nedsatt arbetsformaga fa aktivitetsersatt-
ning fran Forsikringskassan. Arbetsofor-
magan kan bero pa sjukdom eller annan
nedsattning av den fysiska eller psykiska
prestationsférmagan.

Fran 2017 6kade avslagen kraftigt.
Detta har nu granskats av Inspektionen
for socialforsakringen, IFS, en statlig
myndighet som arbetar for en rittsséker
och effektiv socialforsakring. Avslagen
beskrivits i rapporten Variationen inom
aktivitetsersdttningen.

IFS KONSTATERAR ett skifte efter 2016
och att andelen avslag nist intill for-
dubblades, fran 24 till 47 procent. De

okade avslagen kan varken forklaras av
individfaktorer eller av en 6kad mangd
ansokningar.

Enligt IFS beror 6kningen pé att For-
sdkringskassan blivit mer strikt i att tolka
regelverket och i storre utstrackning
betonar medicinska underlag. Det beror
enligt rapporten i sin tur pé att regering-
en 2015 uttryckte oro 6ver att andelen
unga med aktivitetsersittning dkade.

DET AR ENLIGT IFS problematiskt att av-
slag och beviljanden kan pendla kraftigt
utan att reglerna har dndrats vare sig nir
det giller lagstiftning eller réttspraxis -
inte minst ur ett rattssikerhetsperspektiv.

Myndigheten skriver att "det ar viktigt
att bade regeringen och Férsakrings-
kassan beaktar behovet av en langsiktigt
héllbar och stabil utveckling inom ak-
tivitetsersattningen nar de utformar sin
styrning av forménen”. %

HALLA DAR, EMILY THORBURN!

Du ar ny suppleant i
Epilepsiféreningens
styrelse. Vad kommer
du att bidra med?

—Jagvilli forsta hand
fortsatta att engagera

mig i var Unga Vuxna-
grupp tillsammans

med Malin Thor, dér jag
idag leder vara digitala
fikatraffar. Jag gick med
i foreningen for drygt 15

ar sedan, for mig betyder
den gladje, gemenskap
och stod.

—Det ska ocksa bliin-
tressant att fainsyni hur
styrelsens arbete gar till

och jag hoppas bland
annat kunna bidra med
kunskap och erfarenhet-
er fran mitt arbete inom
patientnara neurologisk
forskning. %
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HORMONER
I HARMONI

Kroppens hormoner paverkar vart valmaende — och vi kan paverka dem.
Kaspra Eriksson, samtalsterapeut, bjuder pa enkla vardagsknep for att lugna ner
stresshormonerna och séatta fart pa ma bra-hormonerna.

ramar, massage, laga mat,

baka, en rask promenad eller

mys under en varm plad med

en kopp te dr saker som far
de flesta av oss att mé bra. Men varfor?
Forklaringen ar kroppens hormoner. De
styr vért beteende och hur vi mar.

- Hela filtet neurovetenskap och kun-
skapen om hormonerna har utvecklats
mycket pa kort tid de senaste &ren. Vi kan
hjalpa oss sjélva att forbattra var bio-
kemiska balans. Och paverka hur vi mar,
sager Kaspra Eriksson, samtalsterapeut,
coach och utbildare.

HON BASERAR SINA vardagliga knep pa
farsk forskning om kopplingen mel-

lan hormoner och psykisk hélsa. Och
fokuserar pa stresshormonerna kortisol
och dopamin, samt ma bra-hormonerna
oxytocin, serotonin och endorfiner.

- I normala doser dr stresshormonerna
noédvindiga for oss. Det dr de hormoner-
na som gor att vi 6verhuvudtaget reser
o0ss upp ur siangen, siager hon.

Kortisol som utsondras vid stress
okar vért fokus och forbattrar minnet.
Dopamin kan beskrivas som ett driv-
krafts- och motivationshormon som
gor oss nyfikna. De flesta av oss har ett

14

TEXT CAJSAHOGBERG

overflod av bade dopamin och kortisol.
Vilket gor oss rastlosa, otillfredsstallda
och missnéjda.

—Pulshojande aktivitet sa lite som sex
minuter per dag kan bryta ner kortisolet.
Liksom lugn- och ro-hormonet
oxytocin. Det utsondras bland
annat vid positiv beréring.

Motmedlet mot stresshor-
moner som vi inte mar bra av
att ha for mycket av samman-
fattar hon med tre R: réra pa
oss, reflektera och riktiga saker.

Och behéndigt nog ger samma Kaspra Eriksson,
samtalsterapeut.

handlingar 4ven ma bra-hor-
monerna en kick.

- Reflektion handlar om att fundera
over vad som stressar upp en, vad man
kan gora for att undvika stress och istallet
hitta saker som man maér bra av. Med rik-
tiga saker menar jag allt man kunde gora
redan 1980: lasa bocker, ta en promenad,
laga mat, sy, snickra, ringa upp en vin
och umgas, sdger hon.

ATT GORA RIKTIGA SAKER minskar
skarmtiden. De flesta kan nog kénna igen
sig i hur man fastnar i mobilen eller i
annu ett avsnitt av en tv-serie. Serier dr sa
listigt utformade att de slutar mitt i en su-

perspannande hindelse, vilket stimulerar
nyfikenhetshormonet dopamin, och gér
att vi maste titta vidare pa nista avsnitt.
—Skdrmar ska inte forbjudas men man
ska aktivt vélja vad man ska ha dem till.

PA SAMMA SATT som vi kan
minska stresshormonerna,
kan vi 6ka mé bra-hormoner-
na. Vélbefinnandehormonet
oxytocin frigérs bland annat
av beroring. Taktila upplevelser
som att smorja in hdnderna
med handkridm gor att man
slappnar av.

Solljus stimulerar huden att produce-
ra serotonin. Ett hormon som gor oss
alerta, ger kdnsla av mening och starker
sjalvkanslan.

D-vitaminerna som kroppen tillver-
kar med hjalp av solljuset bidrar ocksé
till att producera tryptofan, en byggsten
for serotonin. Tryptofan finns i vissa
livsmedel som mork choklad.

Lyckohormonet endorfin stimuleras
till exempel av dkta leenden, skratt, djupa
andetag och nar vi kommer in i flow.

- Varje dag ska inte vara en hirlig
endorfinkick. Daremot kan vi gora nagot
litet varje dag for att méd bra. *

NNYINSNNH NITYIN 20104
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DOPAMIN. Gor oss motiverade och nyfikna. L‘
| for stora doser gor det oss rastlosa. Ar latt-
manipulerat och gér oss sugna pa snabba
C  kickar, till exempel nasta avsnitt av tv-serien
¥ eller mer socker eller alkohol. -}

KORTISOL.
Ett stress-
hormon som
gor oss akti-
va. For stora
doser gor
oss oroliga

-

och negativa.
Sex minuters
pulshdjande
aktivitet

per dag kan
bryta ner ett
dverskott.

C—

AVEVXId/43INdYMI AISANIT 0104
HSY1dSNN/3404 Y014 1Vd ‘0104

OXYTOCIN. Relations- och lugn och ro-hormon som stimu- ; = ENDORFIN.

leras av berdring men ocksa av karlek, vanskap, att man . .’ J ' Lyckohor-

klappar djur, knadar en deg eller smérijer in sina hander. . i mon som ger

; ' ' kansla av eu-

fori och flow.
Stimuleras
av framfor
allt tréning
men dven av
skratt, djupa
andetag,
leenden och
kryddstark
mat.

HSYI1dSNN/I139 330330 ‘0104

SEROTONIN.

Ma bra-hormon som
ger meningsfullhet.
Stimuleras av D-vita-
min som kroppen
producerar tack vare
solljus. Aven trypto-
fanrika livsmedel hojer
serotoninhalten, till
exempel pumpafrén,
notter, aprikos, bana-
ner och mork choklad.
En liten mangd varje
dagracker.

¥

HSY1dSNN/OLIYE ALLYd 0104
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KALENDARIUM

KALENDARIET maj-augusti

Torsdag 6

Ungdomsgruppen traffas digitalt, kI 18

Torsdag 6

Digital tematraff for vuxna med epilepsi — Stresshantering, kl. 18-20

Sondag 9

Stadsvandring Langholmen, kl. 13-16

Torsdag 20

Naturvandring Tyreso slottspark

Torsdag 20

Traffpunkt Unga Vuxna, digitalt, kl. 17

Tisdag 25

Sommartraff for seniorer i Hagaparken, kl 11.30-13.30

Torsdag 27

Torsdag 3

Digital tematraff for vuxna med epilepsi,
sammanfattning/repetition, kl. 18-20

Ungdomsgruppen traffas digitalt eller utomhus, kl. 18

Torsdag 17

Traffpunkt Unga Vuxna,digitalt eller utomhus, k. 17

Fredag 25

Torsdag 1

Eventuellt midsommarfirande pa Skansen, samling kl. 13

Ungdomsgruppen tréaffas utomhus, kl. 18

Torsdag 15

Traffpunkt Unga Vuxna, utomhus, kl. 17

24-31

Torsdag 5

Vandring langs Vasaloppsleden

Ungdomsgruppen tréaffas utomhus, kl. 18

Torsdag 19

Traffpunkt Unga Vuxna, utomhus, kl. 17

16

Anmalan till aktiviteter sker till kansliet.
Du ar valkommen att anméla dig &ven om en kurs har borjat!
Kansliet: 08-650 81 50 eller info@epistockholm.se

OBS!

Aktiviteterna
ar prelimindral

Beroende pa smittrisken kan vissa
verksamheter komma att genomféras
digitalt. De som inte kan genomféras
digitalt kan komma att stéllas in.
Titta pa epistockholm.se narmare
genomforandedatumet.

BOWLING

Foreningen bjuder pa en eftermiddag
med bowling. Nar datum &r bestamt
kommer information via mejl. Mer infor-
mation kommer ocksa pa hemsidan.

Motesvard: Mathias Lindkvist.

Nar: En sondag i maj, definitivt datum
annonseras pa hemsidan.

Plats: Bowlorama, Uppkdparvagen 1,
Arsta.

Anmalan: Till kansliet.

FOTO: PIXABAY
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VANDRINGAR

Ta en hérlig varpromenad
vid Tyreso slott.

Tyreso slottspark —
féorsommarblomster i lummig
parkmiljo

Projektet Naturen pa lika villkor anordnar
guidningar anpassade fér manniskor med
olika funktionsvariationer. Vandringen ar
3 kilometer lang och tar cirka 3 timmar
med paus. Toalett finns. Vi gari parken
och ut pa Notholmen dar vi ater var
medhavda matsack vid havet.

Nar: Torsdag 20 maj, kl. 11.00-14.00.

Anmalan och information: Sofia
Arnsten, 08-555352 67, sofia.arnsten@
studieframjandet.se. Du kan ocksa
kontakta Epilepsiféreningens kansli.

FOTO: VISITDALARNA

Vy dver Siljan.

Vandra vackert

i Dalarna

Vandring langs Vasa-
loppsleden, Salen-
Mora, fér personer med
funktionsvariationer.
90 kilometer vildmarks-
liv. Viboritalt eller
dvernattningsstuga.
Nar: 24-31juli.
Anmalan och infor-
mation: Anders Andrae,
foreningen Skogstur,
070-669 3598,
anders@willut.se

17
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For spelndrdar

Umgas med andra som gillar att spela
online! Epilepsiférbundets ungdoms-
sektion har startat en spelsida pa
Facebook déar alla som vill far vara med.
Vi kommer att snacka om vilka spel vi
gillar, hitta nya spel att spela tillsam-
mans och umgas online. Vi kommer
aven att arrangera spelkvallar dar vi
bland annat spelar Among us.

Var nya spelsida: facebook.com/
groups/364346028200544

Haka pa — det kommer att bl
superkul!

w w W w W
Ungdomsgruppen

En grupp for alla som &r mellan 15 och
254r.

Motesvard: Celine Medina,
073-708 05 32.

Nar: Oftast forsta torsdagen i
manaden, kl. 18-20.

Plats: Vitréaffas digitalt eller utomhus.
Kika pa hemsidan eller mejla kansliet
for mer information.

Anmalan: Ingen anmalan behévs.

S A—
S —

2=
S
bo. ™

e FIKADAGS e

Mest for dig som ar dver 25 upp till
40 ar.

Motesvard: Emily Thorburn,
073-600 03 22, och Malin Thor,
070-496 08 73.

Nar: Oftast tredje torsdagen i
manaden, kl. 17-19.

Plats: Vises antingen digitalt eller
utomhus. Kika pa hemsidan eller mejla
kansliet for mer information.

Anmalan: Ingen anmalan behdvs.

Vill du foresla fler aktiviteter?

Vill du ha fler aktiviteter med ungdomarna och Unga Vuxna sa &r du vdlkommen med forslag. Aktiviteterna
laggs efter hand ut pa foreningens hemsida: www.epistockholm.se. Ga in pa hemsidan och titta, eller ring
till Malin Thor, 070-496 08 73, eller Emily Thorburn, 073-600 03 22.
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Spelaloss med oss!
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For alla aldrar

Alla medlemmar ar valkomna paen
digital fikatraff med féreningen.

Métesvaérd: Berit Magaard.
Nar: Torsdag 29 april kl. 18-19.30.

Hur: Zoomlank skickas
ut dagen innan till anmalda

deltagare. e

" 1 :)
Anmalan: Till _Q 3
kansliet. —
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TEMATRAFFAR

For vuxna

Tematraffar for vuxna
med epilepsidiagnos
varterminen 2021.

Ar du intresserad?
Se Kalendariet pa
sidan 16 eller ring kansliet
for mer information!

FOTO: PNGEGG

Meddela din

mejladress!

Vi skickar ut paminnelser
via mejl infor vara
aktiviteter. Sa om du inte
redan har meddelat
din mejladress
— gor det!

SOMMARTRAFF

Seniortraff i Hagaparken.

Nar: Tisdagen 25 maj, kl. 11.30-13.30.
Plats: Hagaparken.
Personlig inbjudan kommer att
skickas ut. Mer
information kommer
pa hemsidan.

HELG
Glad

sommar
]

Eventuellt blir
det midsom-
marfirande pa
Skansen.
Nar: Fredag
25juni.
 Information:
Mer information
kommer pa hem-
sidan ochvia
@ mejl till den som
8% anmaltintresse
B8 till kansliet.

e
i
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Harlig midsommardans.

VANDRING

Folj med pa en fangslande rundvand-
ring pa ostra Langholmen! Vi hér om
malmgarden som blev spinnhus, gar
ini Kronohaktet, njuter av vackra
tradgardar och tar oss langs slingrande
gangvagar mot Malarvarvets spannan-
de omrade.

Nar: Sondag 9 maj, kl. 13-16.
Samling: Samling pa Langholmssidan
av Langholmsbron (bron narmast
Reimersholme).

Kostnad: Gratis for medlemmar.
Ovriga 100 kronor. Féreningen bjuder
medlemmar pa fika.

Anmalan: Till kansliet senast 5 maj.

STOD EPILEPSI-
FORENINGEN
MED EN GAVA!

Du kan medverka till att
foreningen mer kraftfullt
kan framja ett gott liv for
personer med epilepsi! Kom
ihag att aven sma gavor gor
stor nytta!
Epilepsiféreningen

i Stor-Stockholm,

bankgiro 5667-4344

19
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Avsandare:
SVERIGE

Epilepsiféreningen S
i Stor-Stockholm éZX/
S:t Géransgatan 84, 3 tr =
11238 Stockholm POSTTIDNING PORTOBETALT

i e
KW@DW | BOSSE - Rad, Stod & Kunskapscenter finns for dig som
hadi&istod

ar over 18 ar, bor 1 Stockholms 1én och har epilepsi.

Vi har mer an 30 ars erfarenhet av att ge rdd och stod for
att du sjéalv ska kunna l6sa de flesta problem som kan
uppsta nar man har en funktionsnedsattning.

Besok var hemsida eller kontakta oss sa berittar vi mer.
Vilkommen att boka en traff!
113 52 Stockholm ‘

Telefon: 08-544 88 660 "BOSSE
E-post: bosse@bosse-kunskapscenter.se Rid Stod & Kunskapscenter

Adress: Ddobelnsgatan 59

www.bosse-kunskapscenter.se

E PI LE PSI ~ EN PODCAST FRAN
SVENSKA EPILEPSIFORBUNDET

Ga in och lyssna pé& var podcast — Leva med epilepsil En podcast av och fér personer som lever
med epilepsi, men &ven fér alla andra inblandade — anhériga, vardpersonal och politiker.

Podcasten leds av férfattaren och musikern Johan Heltne som sjélv lever med epilepsi.
Tillsammans med géster och neurolog Eva Kumlien pratar Johan om hur det &r att vara
ung med epilepsi. Hur &r det att f& sin diagnos? Hur &r det att vara anhérig? Hur ér det
att vara gravid/f& barn nér man har epilepsi? — Och hur &r det att ha en fungerande
relation ndr en i relationen har epilepsi?

Du hittar podden pa véar Facebooksida Leva med epilepsi,
www.epilepsi.se och alla vanliga podcastplatiformar.

Verramed
E P"-E PSI — finns dér poddar finns

SVENSKA EPILEPSIFORBUNDET




