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Synapsen Medlemstidning för Epilepsi- 
föreningen i Stor-Stockholm. Årgång 40.

Synapser är kontaktpunkter på hjärnans nervceller 
som hjälper till att fånga upp signaler från andra 
nervceller. Synapserna är nödvändiga för att 
nervcellerna ska kunna kommunicera.

Adress S:t Göransgatan 84, 3 tr, 112 38 Stockholm

Telefon 08-650 81 50

E-post info@epistockholm.se

Hemsida www.epistockholm.se

Facebook Epilepsiföreningen i Stor-Stockholm

Instagram epilepsi_stockholm

Ansvarig utgivare Helena Lif

Redaktör Cajsa Högberg

AD Monika Fenchel

Omslagsbild Susanne Kronholm

Tryck Trydells Tryckeri

Produktion Cajsa Högberg Media

Märket med ljuset 
används av många 
som har epilepsi  
för att informera 
omgivningen. 

Ljuset 
symboliserar 
medvetandets 
utslocknande. 

Märket i form av 
armband, berlock  
eller brosch kan beställas  
på www.epistockholm.se

Nästa nummer 4/2021 utkommer  
vecka 45. Manusstopp 28/9. 
Nästa medlemsblad 3/2021 kommer 
i din brevlåda i början av september.
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Epilepsin hindrar  
inte Alexander, 9, 
från att kickbika 
eller åka på 
seglarläger.4

Välkommen till  
ett nytt nummer!
på sommarlovet ska Alexander Sabelström, 9, gå på seglarskola. För-
äldrarna Emma och Per har utvecklat strategier för att sonen ska få göra det 
han älskar trots epilepsin. Vår krönikör Felicia Liu skriver om att hon inte 
låter sig begränsas av sjukdomen. Och terapeuten Kaspra Eriksson tipsar om 
hur vi får fart på må bra-hormonerna. En sak är säker: sommarsolen kom-
mer att öka halten av serotonin, ett hormon som gör oss glada och alerta.

Epilepsiföreningen i Stor-Stockholm 7
Aktuellt3

Forskaren Karin Agerman om  
genterapi mot epilepsi.

7

Bli glad av choklad. Samtalstera- 
peuten Kaspra Eriksson berättar hur 
du får fart på må bra-hormonerna.

14

Kalendarium16

Christer Monthan, ny ordförande  
i Epilepsiföreningen, om frågorna  
som han vill bevaka extra.

10

KRÖNIKA Felicia Liu om att våga 
göra saker trots epilepsin.

12

8 Stark kritik mot epilepsivården  
i både Epilepsirapporten 2021 och 
en rapport från Socialstyrelsen.

Allt fler får nej när de söker  
aktivitetsersättning. 
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Lyssna på något bra!
Vill du höra ett samtal om epilepsi? Leta upp Socialstyrel-
sens podd På djupet där poddar finns. I avsnitt 62  
samtalar Epilepsiföreningens medlem Fredrika Rosen-
quist, Ulla Lindbom, neurolog på Karolinska universitets-
sjukhuset, och Anna Lord, projektledare för Nationella 
riktlinjer på Socialstyrelsen.
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Simma lugnt!
Snart är det badsäsong. Härligt, men det kan också vara 
mycket farligt för den som lever med epilepsi. Så här 
badar du säkrare!

 Bada alltid tillsammans med någon
 Informera den du badar med om att du har epilepsi
� �Var uppmärksam på eventuella känningar innan du går 
i badet

 Håll kontakt med ditt sällskap när du är i vattnet
 Håll dig nära strandkanten 

Chans till rehab
Efter sommaren tar rehabiliteringskliniken vid Stora 
Sköndal på nytt emot deltagare till sin grupprehabilite-
ring för personer med epilepsi. Målet är största möjliga 
självständighet och ökad livskvalitet. 

Programmet består bland annat av arbetsminnesträ-
ning, träning för ökad kroppskännedom, skapande 
aktiviteter och samtalsgrupp. Gruppen består av max sex 
personer, som träffas tre gånger i veckan under åtta veckor. 

Remiss från läkare behövs. 
Remissblankett kan hämtas 
på Stora Sköndals hem- 
sida eller via vardgivar- 
guiden.se. Efter remiss kallas 
man till ett inledande bedöm-
ningsbesök.

Sommarsvalka 
Vattenmelonslush är perfekt att läska 
sig med varma dagar. Skär 600 gram  
vattenmelon i bitar, ta bort kärnorna och 
frys en timme. Mixa sedan melonbitarna 
med 3 matskedar lime-  
eller citronsaft,   
33 cl fruktsoda och  
8 isbitar. Garnera 
med mynta om 
du vill.

kronor fick Svenska Epilepsiförbundet i utdelning från 
Swedbanks Humanfond. Vill du spara pengar och sam- 
tidigt göra gott? Spara i fonden du med!

285 196
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Alexander 
Sabelström

 �Ålder: 9 år
 �Familj: Mamma Emma, 
pappa Per, syskonen  
Anton, 5, och Edvin, 2,5 år.
 �Bor: I Tyresö.
 �Skolan: Gillar matte och 
raster.

 �Fritid: Spela basket, 
kickbika och segla.

Vårkänslor.  
– Det här är  
mitt klätterträd, 
säger Alexander 
Sabelström.



D
et är en nyfiken och glad kille som öppnar 
dörren i villan i Tyresö. Storebror Alexan-
der Sabelström puffar fram minstingen i 
syskonskaran och säger:

– Det här är min lillebror Edvin.
Mellanbrodern Anton ansluter och pojkarna yr runt i 

vardagsrummet innan det är fikadags. Bakom huset går 
skogsstigen där Alexander numera 
går till skolan med bästisen William. 

– De ska över en trafikerad väg 
så där har vi tränat, berättar mam-
ma Emma Sabelström. 

Det är ett stort steg för alla 
föräldrar att släppa iväg sitt barn 
ensamt till skolan första gången, 
och ännu mer när barnet lever med 
epilepsi. Både hon och maken Per 
Sabelström vill ge sonen så mycket frihet som möjligt. 

– Alexander måste få göra de saker som gör honom 
lycklig, säger hon.

men det är med noggrann planering och genom-
tänkta försiktighetsåtgärder som Alexander får utöva 
fritidsaktiviteter som kan tyckas riskfyllda. Och i takt 
med att han blir större, kommer han att få ännu mer 
frihet. Han ska börja simträna, men som Per konstaterar 
”det är under kontrollerade former”.

I sommar blir det seglarskola hos farföräldrarna i Gö-
teborg för tredje sommaren i rad. Då är en ledare alltid 
med i jollen. Och farfar kan ta en sväng ner i hamnen 
för att kolla att allt är som det ska. 

– Jag älskar att segla, deklarerar Alexander. Och jag 
älskar att kickbika. Vet du skillnaden mellan en kickbike 
och en sparkcykel, frågar han och visar hur kickbikens 

fotplatta kan snurra runt 360 
grader. 

det var först för två år sedan 
som Alexander fick epilepsidiagnos 
och började medicinera. Troligen 
har han varit påverkad av sjukdo-
men sedan födseln. Som bebis kräk-
tes han ofta, och sov sedan länge.
Familjen trodde att det var magsju-

ka. Men sedan började han klaga över ”ont i pannan”. När 
han var två och ett halvt år fick han diagnosen migrän. 

Vid fem års ålder fick han för första gången ett gene-
raliserat krampanfall. Det varade i 40 minuter. 

– Det var jätteläskigt. De var nio personer i akutrum-
met som tog hand om honom. Läkarna sade att det var 
en feberkramp men han hade inte haft feber innan. Vi 
fick med oss stesolid, som häver kramper, men det gjor-
des aldrig någon magnetröntgen, säger Emma.

Föräldrarna har i efterhand insett att Alexander även 

Alexander Sabelström, 9, är stolt över att han nu får gå till skolan själv. 
För föräldrarna Emma och Per är oron för sonens epilepsi och viljan att 
ge honom frihet en balansgång. 
Text Cajsa HögberG   foto Susanne Kronholm

leva med epilepsi
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”�Nio personer 
i akutrummet 
tog hand om 
honom”

på hög nivå
gillar lek



leva med epilepsi

haft småanfall i form av absenser, frånva-
roattacker, men då trott att det var migrän. 
Ett större anfall, som också tog mycket 
lång tid att häva, när han var sju år gjorde 
att han till slut fick diagnosen epilepsi och 

kunde börja medicinera. Förutom antiepileptika får han 
melatonin för att kunna sova bättre, dålig sömn ökar 
risken för anfall.

i två år har medicineringen fungerat hyfsat bra. 
Sedan årsskiftet har han fått små absenser efter  
varandra, och sovit mycket där-
emellan. Som mest pågick detta 
under en hel dag. Nu har medicin-
dosen höjts.

– På magnetröntgen har man 
sett att Alexanders epilepsi beror på 
en avvikelse vid hjärnbalken. Det är 
stor risk att han kommer ha epilep-
si resten av livet, säger Emma. 

Tankarna på framtiden kan oroa 
henne. Kommer han att kunna 
backpacka som andra ungdomar? 
Hur blir det med alkohol? Blir det något körkort? 

– Men det är långt kvar till den dagen. Det kan kom-
ma bättre läkemedel, jag jobbar själv i den branschen. 
Mycket kan hända.

Även Alexander kan ge uttryck för oro. Till exempel 
kan han fundera över hur det ska bli när han blir större 
och bor själv: ”Vem ska då ge mig medicin?”

Men han är frimodig och har inga problem med att 
berätta att han har epilepsi. Han brukar säga ”Jag har 

epilepsi, det funkar så här”. Necessären med kramp- 
hävande buccolam, instruktioner och telefonnummer 
till föräldrarna visar han på träningarna och när han går 
hem till kompisar. 

Föräldrarna Emma och Per har utvecklat strategier 
för att få livet att fungera så bra som möjligt, informerat 
skola, idrottsklubb och vänner om epilepsin. Och utrus-
tat Alexander med en Apple watch som kan varna för 
fall och med appen Seizalarm även för anfall.

De tar ”nattskiftet” varannan natt och håller då koll 
på Alexanders babymonitor eller sover intill honom om 

han har visat några oroväckande 
tecken under dagen. Då tar de även 
hand om småsyskonen som fortfa-
rande vaknar någon gång varje natt. 

den skidintresserade famil-
jen har nyligen köpt en lägenhet 
i Kungsberget, 20 minuter från 
sjukhuset i Sandviken. 

– Innan de stora anfallen har vi 
märkt tecken på att Alexander är 
påverkad innan. Från Kungsberget 

kommer vi hem på två och en halv timme, säger Per. Vi 
skulle kanske inte åka till en avkrok.

Ett övergripande mål är att kunna leva så normalt 
som möjlig. Och framför allt att Alexander ska få göra 
det han tycker om. Till exempel klättra i trädgårdens 
perfekta klätterträd där det hänger ett klätterrep.

– Alexander älskar att klättra i träd. Då måste han få 
göra det. Det är klart att det finns begränsningar, vi får 
hantera det på ett eller annat sätt, säger Per. 

Så får familjen Sabel-
ström livet att funka:

1. �Turas om att ha koll 
på natten – så att den 
ena föräldern får sova. 

2. �Informerar omgiv-
ningen om Alexanders 
epilepsi.

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

4. �Låter inte sonens 
epilepsi begränsa 
livet utan planerar lite 
extra istället.

5. �Försöker hålla sig  
lugna under stora an-
fall: ”Lugn, ambulan-
sen kommer snart.”

6. �Försöker att inte oroa 
sig för mycket här 
och nu. 

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

6 

’’�Alexander 
älskar att 
klättra i träd. 
Då måste han 
få göra det”

SMARTA
TIPs6 
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Nationella riktlinjer för epilepsi-
vården kom 2019. Då påbörjade 
Socialstyrelsen en utvärdering av 

densamma som blev klar i februari i år. 
– Vi har tittat på själva organiseringen 

av patientomhändertagandet utifrån rikt-
linjerna, säger Tobias Edbom, utredare, 
avdelningen för analys, Socialstyrelsen. 

De nationella riktlinjerna vänder sig 
främst till personer som beslutar om 
vårdens och omsorgens utbud: verksam-
hetschefer, socialchefer, tjänstemän och 
politiker. Riktlinjerna är ett stöd när det 
gäller ledning och styrning men fokuse-
rar inte på behandlingen av sjukdomen.

– De ska bidra till att skapa en enhetlig 
och jämlik vård var man än bor. 

en av de övergripande slutsatserna är 
att det behövs fler epilepsisjuksköterskor.
– De har patientkontakt  
och ett viktigt samord-
ningsansvar. Här finns 
det utrymme för regio-
nerna att satsa.

Vården bör enligt 
rapporten bli bättre 
på att följa upp 
patienter som är i 
början av sin sjuk-
dom. Idag är det 
mest barn och 
de som läggs in 
på sjukhus som 
tidigt får träffa 
en neurolog.

Många som lever med epilepsi har 
även andra sjukdomar. Rapporten pekar 
på att det borde finnas fortbildning inom 
epilepsi för personal inom habiliteringen. 

– Epilepsi är ju en allvarlig neurologisk 
sjukdom, säger Tobias Edbom. 

Rapporten efterlyser även större sam-
verkan mellan olika vårdnivåer: primär-
vård, specialistvård och habilitering, och 
bättre förutsättningar för multiprofessio-
nella team med olika expertiser.

tobias edbom påpekar att de nationella 
riktlinjerna bara funnits i två år och att regi-
onerna måste få tid på sig att implementera. 

– Vissa kanske redan märker vissa för-
ändringar, till exempel att de fått tillgång 
till epilepsisjuksköterska. Det finns idag 
betydligt fler sådana sjuksköterskor än 

när vi gjorde utvärderingen. 
– Förhoppningsvis får de 
som insjuknar i epilepsi ock-

så en snabbare bedömning.
Nästa steg efter utvär-

deringen är att under 2021 
ta ställning till om det 

ska sättas så kallade 
målnivåer. De reglerar 
hur stor andel av en 
patientgrupp som bör 

få en viss behandling 
eller åtgärd.

– Det är en jätte- 
process. Alla från alla 
21 regioner ska få kom-

ma till tals. 

Socialstyrelsen kom nyligen med en lägesrapport om 
epilepsivården. Fler epilepsisjuksköterskor och bättre 
uppföljning av patienter med epilepsi efterfrågas.
Text Cajsa HögberG 

sjukvård

Lång väntan vanlig
i epilepsivården

Medlemmarna 
tycker till
Epilepsirapporten 2021, som 
har tagits fram av Epilepsiförbun-
det, bekräftar Socialstyrelsens 
utvärdering av epilepsivården. 
Och bidrar även med patienter-
nas bild av epilepsisjukvården. 

Här är några viktiga siffror:

 �43 procent upplever att 
epilepsin är ett hinder i var-
dagliga och sociala aktiviteter.

 �55 procent tycker att 
epilepsin har försvårat att 
studera och skaffa utbildning.

 �4O procent av dem som har 
stått på oförändrad behand-
ling mellan 1–3 år har bristan-
de anfallskontroll.

 �30 procent av dem som 
stått på oförändrad behand-
ling mellan 1–3 år har besvä-
rande biverkningar.

 �61 procent har kontakt med 
epilepsivården en gång per år 
eller mer sällan.

 �Yngre har mer kontakt med 
sjukvården angående sin 
epilepsi än äldre.

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

bild: pngegg
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varning 
före anfall           
En matematisk 
modell har ta-
gits fram för 
att förutspå 
epilepsianfall 
mellan fem 
minuter och upp 
till en timme innan anfallet sker. 
Via en elektrod i patientens hjärna 
samlas stora mängder data från 
hjärnsignaler in och tolkas.

Forskningsresultaten, som 
ännu inte fått praktiskt använd-
ning, är ett samarbete mellan 
medicinare och ingenjörer vid Uni-
versity of Southern California och 
presenterades nyligen i Journal of 
Neural Engineering. 

Källa: Science Daily

Myt 
eller 

sanning?
Kan epilepsi påverkas av 

menscykeln eller p-piller? 
Hanna Westergren, barn- 

neurolog, Karolinska universi-
tetssjukhuset, Huddinge, reder 
ut saken:

– Det finns studier som påvisat 
att hormoner kan påverka anfalls-
situationen vid epilepsi och att vis-
sa perioder under menstruations-
cykeln kan medföra försämring 
med fler epileptiska anfall. Min 
erfarenhet är dock att detta sällan 
framkommer med tydlighet i det 
praktiska arbetet med epilepsi- 
patienter.

– Vissa epilepsiläkemedel kan 
påverka effekten av p-piller och 
vice versa. Ofta brukar hormon-
spiral därför rekommenderas 
som preventivmedel, just för att 
minska risken för sämre effekt av 
preparaten.

forskning

8 

Forskningen om genterapi mot epilepsi 
går framåt, nästa år planeras kliniska 
prövningar på människor.

foto: pngegg
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G
enterapi omnämns för första 
gången i en vetenskaplig tidskrift 
1972. De senaste tio åren har 
utvecklingen inom området 

tagit stora kliv framåt. Det finns idag gen-
terapi för vissa cancer- och allvarliga ögon-
sjukdomar. Det pågår över 350 kliniska 
studier i världen med genterapier, bland 
annat för Parkinson och blödarsjuka. Com-
bigene i Lund driver ett av tiotalet projekt 
som forskar på epilepsi och genterapi.

– Det finns hopp om att 
finna en genterapi för farma-
koresistent epilepsi, där andra 
läkemedel inte hjälper, säger 
Karin Agerman, forsknings- och 
utvecklingschef på Combigene. 

Redan idag hör många av sig 
till henne för att fråga när de 
kan få tillgång till genterapi.

– Det är långt kvar tills det
finns en godkänd behandling och vi vet inte 
om det kommer att lyckas. Utveckling av 
läkemedel kan ofta ta upp till tio–femton år. 

Nästa år ska den svenska forskargrup-
pen, liksom en forskargrupp i Storbri-
tannien, börja med fas 1-studier: kliniska 
studier på människor. Man kommer 
direkt att påbörja studier på människor 
som lever med epilepsi. 

– Vi ska välja en plats där många kan 
få tillgång till behandlingen på en gång. 
Vi vet ännu inte var.

det finns hundra miljarder nervcel-
ler i hjärnan, varje nervcell pratar med 
tusen andra genom kemiska och elektris-
ka signaler. När det blir för mycket ke-
miska impulser uppstår ett epilepsianfall. 

Genterapi innebär att man transpor-
terar in nytt DNA, som fungerar som ett 
läkemedel, i cellerna. Vid epilepsi sprutar 
man in en vektor med DNA:t på den 
plats i hjärnan som orsakar epilepsin, den 
har lokaliserats med hjälp av magnet-
röntgen och elektroder. I Combigenes 
läkemedelskandidat producerar DNA:t i 
sin tur peptider som förhindrar anfall. 

– Att injicera en genterapi direkt i 
hjärnan är ett mycket mindre ingrepp än 

kirurgi, säger Karin Agerman.
Genterapier som utvecklats 

och givits i kliniska prövningar 
för Parkinson visar att effekten 
kan vara upp till tio–femton år. 

genterapiforskningen på 
epilepsi kan dra fördel av att en 

del patienter godkänt forskning 
på den vävnad som opererats 

bort vid traditionell epilepsikirurgi. 
– Så kan man oftast inte göra med  

andra sjukdomar. Att kunna göra försök 
på vävnad från den patientgrupp som 
man vill utveckla läkemedel för ökar san-
nolikheten för att läkemedlet fungerar.

I hela världen lever omkring 50 
miljoner människor med epilepsi. Två 
tredjedelar har fokal epilepsi och en 
tredjedel av dem har i sin tur en läkeme-
delsresistent epilepsi. Det betyder att över 
tio miljoner personer har ett stort behov 
av nya behandlingar. Här skulle genterapi 
kunna komma att vara en lösning.

– Vi tror inte att vi kommer att hjälpa alla 
patienter, men detta är ett sätt att ge läkarna 
ytterligare ett verktyg i arsenalen av läke-
medel och olika behandlingsformer.  

Genterapi kan låta som science fiction men finns redan för en rad sjukdomar. 
Forskning för sådan behandling av läkemedelsresistent epilepsi pågår.  
Men det kommer att dröja många år innan den blir verklighet. 
Text Cajsa HögberG  foto liyuana lison/sPixabay

forskning

Genterapin generellt går till så 
att generna (DNA) stoppas in i till 
exempel en virusvektor. Vektorn,  
som kan jämföras med en lastbil 
som transporterar gods, för med 
sig material i form av DNA. Gener-
na eller DNA:t är själva läkemed-
let. Vid epilepsi injiceras vektorerna 
på den plats i hjärnan som orsakar 
epilepsi. 

Ska testas  
på människor 
Combigenes forskning och ut-
veckling har precis lämnat fasen 
där man gör försök på smådjur. 
    Nästa år räknar man med 
att starta kliniska prövningar på 
människor med epilepsi. Även om 
det fungerar bra i de första kliniska
studierna är det fortfarande många 
år tills en godkänd genterapi för 
epilepsi kan finnas på marknaden.

Vektorn (grön) transporterar in  
DNA (blå) i nervcellen (gul).

Karin Agerman, 
Combigene.
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Christer 
Monthan

 �Familj: Vuxna dottern 
Beatrice.
 �Bor: I Hjorthagen. Lant-
ställe på Värmdö.
 �Aktuell: Ny ordförande 
i Epilepsiföreningen 
i Stockholm. Delar 
uppdraget med Berit 
Magaard.
 �Gör: Pensionär. Tidigare 
medicinskt ansvarig  
på läkemedelsbolag. 
Utbildad sjuksköterska.
 �Intressen: Snickra på 
huset, segling, utförsåk-
ning och annan sport.
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Föreningsliv

Hur länge har du varit med  
i Epilepsiföreningen?
– Ända sedan min dotter Beatrice, 

som idag är 38 år, fick epilepsi. Hon 
föddes frisk men en hjärninflammation 
gjorde att hon fick en form av hjärnskada 
med epilepsi när hon var 5,5 år. 

Vad betyder föreningen för dig?
– Kanske inte så mycket för mig per-

sonligen, men mycket för min dotter. 
Via föreningen har Beatrice fått ett 
kontaktnät och deltar i aktiviteter och 
kaféträffar. 

Hur viktiga är föreningens socia-
la aktiviteter?
– Många personer med funktions-

nedsättning är ensamma och har inte 
samma möjlighet som andra till ett 
socialt liv. Föreningen är duktig på att 
skapa aktiviteter som folk uppskattar. 
För att kunna utvecklas måste vi försöka 
rekrytera fler medlemmar. 

Vilka frågor vill du driva?
– Jag vill bevaka att de nya natio-

nella riktlinjerna för epilepsi verkligen  

implementeras. Ibland rinner saker 
ut i sanden eller förändras på vägen. 
Neurologi är svårt. Många patienter 
har kroniska och långvariga sjukdomar. 
Och epilepsi är bara en liten del av det 
området.

Vad mer ska du engagera dig i?
– Jag kommer att 

bevaka färdtjänsten 
extra. Idag fungerar 
den utomordentligt 
dåligt. Växeln ligger i 
Baltikum, det kommer 
taxibilar som inte hittar, 
åker till fel adress med 
chaufförer som talar dålig svenska. Vi 
pratar inte om friska personer som ska 
beställa en taxi utan om människor med 
funktionsnedsättningar som ska få hjälp 
med det de är berättigade till. 

Har du fått ta strid ofta?
– Ja. Det är inte lätt att vara sjuk i 

dagens samhälle. Man måste kriga för 
allt. Jag har tagit många strider, med allt 
ifrån sociala saker till intyg, försäkringar, 
ja, hela skalan. 

Har du velat ge upp ibland ?
– Det är tufft ibland att vara förälder till 

ett barn med funktionsnedsättning Man 
förstår inte hur tufft det är förrän man 
själv är där. Vissa perioder känner man att 
man inte når någonstans. Ibland får man 
igenom saker, då är det glädje och lycka. 

Vad får du energi 
ifrån?

– Jag jobbar för 
Beatrice skull. Jag vill 
att hon ska klara sig så 
bra som möjligt själv. 
Man finns ju inte här 
för evigt. Ens barn är ju 

det viktigaste som finns här i livet! 

Vad vill du säga till andra vars barn 
har en funktionsnedsättning?
– Att inte ge upp kampen för sina 

barns rättigheter känns ju självklart och 
lite ”klyschigt” men är sant. Försök få 
kontakt med andra föräldrar som är i en 
liknande situation, till exempel genom 
Epilepsiföreningen. Att känna att man 
inte är ensam i sin situation betyder 
mycket. 

”�Ens barn 
är ju det 
viktigaste!”

Många gånger har Christer Monthan fått ta strid gentemot myndigheter  
och sjukvård för sin dotter som lever med epilepsi. Som ny ordförande  
i föreningen vill han bland annat bevaka färdtjänsten. 
Text Cajsa HögberG  foto Susanne Kronholm

Man måste’’
kriga för allt’’
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Idag skulle nog ingen tro att jag en 
gång i tiden var den blyga flickan som 
inte vågade titta mig själv i spegeln. 

Med åren har jag blivit starkare, inte 
minst av alla erfarenheter längs vägen. 

Jag har epilepsi sedan födseln. Min 
epilepsi har inte varit ett hinder, utan 
snarare en tillgång. Att leva med epilep-
si har nog gjort det lättare för mig att 
förstå andra människor. Om någon har 
varit rädd för att prova på något nytt 
och rädd för att drömma så brukar jag 
berätta lite om mitt liv. 

jag har levt ett rikt liv och upplevt 
mycket. Inte minst har jag utmanat och 
pushat mig själv, vilket har varit väldigt 
utvecklande och stärkt mitt självförtro-
ende. Vid vissa tillfällen har jag varit 
starkare och klarat av mer än vad jag 
trott. Epilepsin har varit en tillgång då 
den har gett mig verktyg att hantera livets 
olika utmaningar. 

Det gör att jag är mer förberedd på att 
allt kan hända och inte stressar upp mig 
över när saker inte går som planerat. Det 
får mig att tänka ut 
plan två.

Alla kan ställas 
inför oväntade si-
tuationer, med eller 
utan epilepsi. Ifall 
vi skulle vara rädda 
skulle vi aldrig få 
uppleva saker utan 
bara sitta hemma. 
Så länge du har 
information med 
dig om att du har epilepsi, vilken typ och 
vilka mediciner som du tar, så kan du få 
hjälp snabbt. 

jag var under flera år politiskt 
aktiv, både som distriktsordförande för 

Liberala Ungdomsförbundet Gävleborg 
och som kommunpolitiker. En sommar 
åkte jag och några andra från ungdoms-
förbundet till Almedalsveckan. Jag minns 
hur jag vaknade upp i en gymnastiksal 
när en annan medlem i förbundet sa 
att jag hade fått ett anfall. De hade lagt 
mig i framstupa sidoläge. Vi alla blev en 
erfarenhet rikare.

Jag fick förfrågan om att ställa upp 
som modell och till en början var jag 
tveksam. Jag funderade en längre tid 
över hur de skulle reagera på att jag 
hade epilepsi. Men jag bestämde mig 
för att ta chansen. Det stärkte min själv-
känsla att våga. 

Jag berättade om min epilepsi, att jag 
får tonisk-kloniska anfall, och hur de 
skulle hantera det ifall en sådan situation 
skulle uppstå. Det gjorde mig tryggare att 
veta att de visste.

jag älskar att resa och se världen då 
jag alltid varit intresserad av historia 
och samhälle. Min senaste långresa var 
en semester till Singapore för några år 

sedan. Jag åkte dit själv. 
Allt gick väldigt bra, jag 
besökte olika turistmål 
och fick inga anfall. 
Men när jag skulle byta 
plan på Kastrup fick jag 
ett anfall. Det var tur i 
oturen att anfallet kom 
på hemvägen och inte 
när jag var i Singapo-
re. Jag hann få en fin 
semester. 

Ifall jag hade varit rädd för att resa på 
grund av epilepsin hade jag aldrig fått 
uppleva alla oförglömliga sevärdheter.

Utifrån alla dessa erfarenheter vill 
jag avsluta med budskapet att även med 
epilepsi kan man leva ett rikt liv.   

Felicia Liu
Ålder: 38 år

Bor: Vallentuna

Familj: Mamma, pappa och bror

Gör: Sjukskriven just nu, mina 
mediciner håller på att justeras. 

Jobbat som tolk, modell och 
varit politiskt aktiv. Läst på 

lärarhögskolan, religion och 
statsvetenskap.

Fritid: Politik, fotboll och annan 
sport, scrapbook, promenader 

och lyssna på musik.

Sommarplaner: Hoppas  
på vaccin så att jag kan komma 

ut ur min covid 19-bubbla som 
jag har levt i ett år. Vill kunna 

träffa vänner och bekanta igen.

”Min epilepsi 
har inte varit 

ett hinder, 
utan snarare 
en tillgång”

”Alla kan ställas  
inför det oväntade”

krönikan
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På Jakt EFTER 
medlemmar
Epilepsiföreningen i Stockholm växer 
så sakteliga. Antalet nya medlemmar 
är fler än de som hoppar av. 

Tidigare visste man varken varför 
medlemmar hoppar av eller går med. 

– Då är det svårt att bedriva 
medlemsutveckling. Därför ringde vi 
under vintern runt till avhoppade och 
nya medlemmar, säger Olle Alsén, 
styrelseledamot.

De som går ur föreningen gör det 
oftast för att de flyttar, har glömt 
att betala räkningen (flera gick med 
igen efter telefonsamtalet!) eller blir 
symtomfria. En del tycker att med-
lemskapet var för dyrt. 

Föreningens nya medlemmar vill 
främst ha ut gemenskap med andra 
och kunskap och information om diag-
nosen av sitt medlemskap. Med andra 
ord är verksamheten inne på rätt spår. 

Men medlemstalet bör öka snabb-
are. 

– Med fler medlemmar kan vi ge 
mer kunskap och stöd. Och vi behöver 
en stor medlemsstock för att kunna 
påverka regionen och kommunerna. 

Från sista april till sista september 
driver Epilepsiförbundet kampanjen 
Värva en vän – få en gåva  och från 
första oktober till sista december  
Bli medlem nu och få tre månader 
gratis.  
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En ny rapport visar att det sedan  
2016 har blivit svårare att få aktivitets-
ersättning beviljad. De två följande åren 
fördubblades andelen avslag. 

Personer mellan 19 och 30 år ska vid 
nedsatt arbetsförmåga få aktivitetsersätt-
ning från Försäkringskassan. Arbetsoför-
mågan kan bero på sjukdom eller annan 
nedsättning av den fysiska eller psykiska 
prestationsförmågan. 

Från 2017 ökade avslagen kraftigt. 
Detta har nu granskats av Inspektionen 
för socialförsäkringen, IFS, en statlig 
myndighet som arbetar för en rättssäker 
och effektiv socialförsäkring. Avslagen 
beskrivits i rapporten Variationen inom 
aktivitetsersättningen.

ifs konstaterar ett skifte efter 2016 
och att andelen avslag näst intill för-
dubblades, från 24 till 47 procent. De 

ökade avslagen kan varken förklaras av 
individfaktorer eller av en ökad mängd 
ansökningar. 

Enligt IFS beror ökningen på att För-
säkringskassan blivit mer strikt i att tolka 
regelverket och i större utsträckning 
betonar medicinska underlag. Det beror 
enligt rapporten i sin tur på att regering-
en 2015 uttryckte oro över att andelen 
unga med aktivitetsersättning ökade. 

det är enligt IFS problematiskt att av-
slag och beviljanden kan pendla kraftigt 
utan att reglerna har ändrats vare sig när 
det gäller lagstiftning eller rättspraxis – 
inte minst ur ett rättssäkerhetsperspektiv. 

Myndigheten skriver att ”det är viktigt 
att både regeringen och Försäkrings-
kassan beaktar behovet av en långsiktigt 
hållbar och stabil utveckling inom ak-
tivitetsersättningen när de utformar sin 
styrning av förmånen”.  

Allt fler får nej till  
aktivitetsersättning

13 13 

aktuellt

– Jag vill i första hand 
fortsätta att engagera 

mig i vår Unga Vuxna- 
grupp tillsammans 
med Malin Thor, där jag 
idag leder våra digitala 
fikaträffar. Jag gick med 
i föreningen för drygt 15 

år sedan, för mig betyder 
den glädje, gemenskap 
och stöd.

– Det ska också bli in-
tressant att få insyn i hur 
styrelsens arbete går till 

och  jag hoppas bland 
annat kunna bidra med 
kunskap och erfarenhet-
er från mitt arbete inom 
patientnära neurologisk 
forskning.   

Hallå där, Emily Thorburn!
Du är ny suppleant i 
Epilepsiföreningens 
styrelse. Vad kommer 
du att bidra med?

Ju fler vi är, desto starkare blir vi!
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Avslagen på ansökan  
om aktivitetsersättning  
har fördubblats. 
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må bra

K
ramar, massage, laga mat, 
baka, en rask promenad eller 
mys under en varm pläd med 
en kopp te är saker som får 

de flesta av oss att må bra. Men varför? 
Förklaringen är kroppens hormoner. De 
styr vårt beteende och hur vi mår.

– Hela fältet neurovetenskap och kun-
skapen om hormonerna har utvecklats 
mycket på kort tid de senaste åren. Vi kan 
hjälpa oss själva att förbättra vår bio- 
kemiska balans. Och påverka hur vi mår, 
säger Kaspra Eriksson, samtalsterapeut, 
coach och utbildare. 

hon baserar sina vardagliga knep på 
färsk forskning om kopplingen mel-
lan hormoner och psykisk hälsa. Och 
fokuserar på stresshormonerna kortisol 
och dopamin, samt må bra-hormonerna 
oxytocin, serotonin och endorfiner. 

– I normala doser är stresshormonerna 
nödvändiga för oss. Det är de hormoner-
na som gör att vi överhuvudtaget reser 
oss upp ur sängen, säger hon. 

Kortisol som utsöndras vid stress 
ökar vårt fokus och förbättrar minnet. 
Dopamin kan beskrivas som ett driv-
krafts- och motivationshormon som 
gör oss nyfikna. De flesta av oss har ett 

överflöd av både dopamin och kortisol. 
Vilket gör oss rastlösa, otillfredsställda 
och missnöjda. 

–Pulshöjande aktivitet så lite som sex 
minuter per dag kan bryta ner kortisolet. 
Liksom lugn- och ro-hormonet 
oxytocin. Det utsöndras bland 
annat vid positiv beröring.

Motmedlet mot stresshor-
moner som vi inte mår bra av 
att ha för mycket av samman-
fattar hon med tre R: röra på 
oss, reflektera och riktiga saker. 
Och behändigt nog ger samma 
handlingar även må bra-hor-
monerna en kick. 

– Reflektion handlar om att fundera 
över vad som stressar upp en, vad man 
kan göra för att undvika stress och istället 
hitta saker som man mår bra av. Med rik-
tiga saker menar jag allt man kunde göra 
redan 1980: läsa böcker, ta en promenad, 
laga mat, sy, snickra, ringa upp en vän 
och umgås, säger hon. 

att göra riktiga saker minskar 
skärmtiden. De flesta kan nog känna igen 
sig i hur man fastnar i mobilen eller i 
ännu ett avsnitt av en tv-serie. Serier är så 
listigt utformade att de slutar mitt i en su-

perspännande händelse, vilket stimulerar 
nyfikenhetshormonet dopamin, och gör 
att vi måste titta vidare på nästa avsnitt.

–Skärmar ska inte förbjudas men man 
ska aktivt välja vad man ska ha dem till.

på samma sätt som vi kan 
minska stresshormonerna, 
kan vi öka må bra-hormoner-
na. Välbefinnandehormonet 
oxytocin frigörs bland annat 
av beröring. Taktila upplevelser 
som att smörja in händerna 
med handkräm gör att man 

slappnar av. 
Solljus stimulerar huden att produce-

ra serotonin. Ett hormon som gör oss 
alerta, ger känsla av mening och stärker 
självkänslan. 

 D-vitaminerna som kroppen tillver-
kar med hjälp av solljuset bidrar också 
till att producera tryptofan, en byggsten 
för serotonin. Tryptofan finns i vissa 
livsmedel som mörk choklad.

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

– Varje dag ska inte vara en härlig 
endorfinkick. Däremot kan vi göra något 
litet varje dag för att må bra.   

Kroppens hormoner påverkar vårt välmående – och vi kan påverka dem.  
Kaspra Eriksson, samtalsterapeut, bjuder på enkla vardagsknep för att lugna ner 

stresshormonerna och sätta fart på må bra-hormonerna. 
Text Cajsa HögberG

HORMONER 
I HARMONI

Kaspra Eriksson, 
samtalsterapeut.
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Endorfin. 
Lyckohor-
mon som ger 
känsla av eu-
fori och flow. 
Stimuleras 
av framför 
allt träning 
men även av 
skratt, djupa 
andetag, 
leenden och 
kryddstark 
mat.

Kortisol. 
Ett stress-
hormon som 
gör oss akti-
va. För stora 
doser gör 
oss oroliga 
och negativa. 
Sex minuters 
pulshöjande 
aktivitet 
per dag kan 
bryta ner ett 
överskott.

Dopamin. Gör oss motiverade och nyfikna.  
I för stora doser gör det oss rastlösa. Är lätt- 
manipulerat och gör oss sugna på snabba 
kickar, till exempel nästa avsnitt av tv-serien 
eller mer socker eller alkohol.

Oxytocin. Relations- och lugn och ro-hormon som stimu-
leras av beröring men också av kärlek, vänskap, att man 
klappar djur, knådar en deg eller smörjer in sina händer. 

Serotonin.  
Må bra-hormon som 
ger meningsfullhet. 
Stimuleras av D-vita- 
min som kroppen 
producerar tack vare  
solljus. Även trypto-
fanrika livsmedel höjer 
serotoninhalten, till 
exempel pumpafrön, 
nötter, aprikos, bana-
ner och mörk choklad. 
En liten mängd varje 
dag räcker. 
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Bowling
Skoj för alla åldrar

Föreningen bjuder på en eftermiddag 
med bowling. När datum är bestämt 
kommer information via mejl. Mer infor-
mation kommer också på hemsidan.

Mötesvärd: Mathias Lindkvist.

När: En söndag i maj, definitivt datum 
annonseras på hemsidan.

Plats: Bowlorama, Uppköparvägen 1, 
Årsta.

Anmälan: Till kansliet.

november
   maj

	 Torsdag 6	� Ungdomsgruppen träffas digitalt, kl 18 

	 Torsdag 6	 Digital tematräff för vuxna med epilepsi – Stresshantering, kl. 18–20

	 Söndag 9	 Stadsvandring Långholmen, kl. 13–16

	Torsdag 20	 Naturvandring Tyresö slottspark

	Torsdag 20	 Träffpunkt Unga Vuxna, digitalt, kl. 17

	 Tisdag 25	 Sommarträff för seniorer i Hagaparken, kl 11.30–13.30

	 Torsdag 27	� Digital tematräff för vuxna med epilepsi,  
sammanfattning/repetition, kl. 18–20

  juni

	 Torsdag 3	� Ungdomsgruppen träffas digitalt eller utomhus, kl. 18

	 Torsdag 17	 Träffpunkt Unga Vuxna,digitalt eller utomhus, kl. 17

	 Fredag 25	 Eventuellt midsommarfirande på Skansen, samling kl. 13

  juli	

	 Torsdag 1	� Ungdomsgruppen träffas utomhus, kl. 18

	 Torsdag 15	 Träffpunkt Unga Vuxna, utomhus, kl. 17

	 24–31	 Vandring längs Vasaloppsleden

  augusti

	 Torsdag 5	� Ungdomsgruppen träffas utomhus, kl. 18

	 Torsdag 19	 Träffpunkt Unga Vuxna, utomhus, kl. 17

OBS!
Höstens aktiviteter är  

preliminära! Håll utkik på  
hemsidan epistockholm.se

På grund av på Corona-situationen  
kan vissa verksamheter komma att  

genomföras digitalt. De verksamheter 
som inte kan genomföras  

digitalt kan komma  
att ställas in.

OBS!
Aktiviteterna  

är preliminära! 
Beroende på smittrisken kan vissa  

verksamheter komma att genomföras  
digitalt. De som inte kan genomföras  

digitalt kan komma att ställas in.  
Titta på epistockholm.se närmare  

genomförandedatumet.

Anmälan till aktiviteter sker till kansliet. 
Du är välkommen att anmäla dig även om en kurs har börjat! 

Kansliet: 08-650 81 50 eller info@epistockholm.se

Kul med klot.

Kalendariet maj–augusti
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vandringar
Sköna turer i naturen för alla

Ta en härlig vårpromenad  
vid Tyresö slott.
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Vy över Siljan.
Tyresö slottspark – 
försommarblomster i lummig 
parkmiljö 

Projektet Naturen på lika villkor anordnar 
guidningar anpassade för människor med 
olika funktionsvariationer.  Vandringen är 
3 kilometer lång och tar cirka 3 timmar 
med paus. Toalett finns. Vi går i parken 
och ut på Notholmen där vi äter vår 
medhavda matsäck vid havet.

När: Torsdag 20 maj, kl. 11.00–14.00.

Anmälan och information: Sofia 
Arnsten, 08-555 352 67, sofia.arnsten@
studiefrämjandet.se.  Du kan också  
kontakta Epilepsiföreningens kansli. 

Vandra vackert  
i Dalarna
Vandring längs Vasa-
loppsleden, Sälen- 
Mora, för personer med 
funktionsvariationer.  
90 kilometer vildmarks-
liv. Vi bor i tält eller 
övernattningsstuga.

När: 24–31 juli.

Anmälan och infor-
mation: Anders Andrae, 
föreningen Skogstur, 
070-669 35 98,  
anders@willut.se
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Prata om livet
Träffpunkt Unga Vuxna 

Mest för dig som är över 25 upp till  
40 år.
Mötesvärd: Emily Thorburn,  
073-600 03 22, och Malin Thor,  
070-496 08 73.

När: Oftast tredje torsdagen i 
månaden, kl. 17–19.

Plats: Vi ses antingen digitalt eller 
utomhus. Kika på hemsidan eller mejla 
kansliet för mer information.

Anmälan: Ingen anmälan behövs.

Träffa kompisar
Ungdomsgruppen 

En grupp för alla som är mellan 15 och 
25 år. 

Mötesvärd: Celine Medina,  
073-708 05 32.

När: Oftast första torsdagen i 
månaden, kl. 18–20.

Plats: Vi träffas digitalt eller utomhus. 
Kika på hemsidan eller mejla kansliet 
för mer information. 

Anmälan: lngen anmälan behövs. 

☕ ☕ ☕ ☕ ☕ ☕ ☕ ☕ fikadags ☕ ☕ ☕ ☕ ☕ ☕ ☕ ☕

Digital träff
För alla åldrar

Alla medlemmar är välkomna på en 
digital fikaträff med föreningen.

Mötesvärd: Berit Magaard.

När: Torsdag 29 april kl. 18–19.30. 

Hur: Zoomlänk skickas  
ut dagen innan till anmälda 
deltagare.

Anmälan: Till 
kansliet.

kalendarium

Vill du föreslå fler aktiviteter?
Vill du ha fler aktiviteter med ungdomarna och Unga Vuxna så är du välkommen med förslag. Aktiviteterna 
läggs efter hand ut på föreningens hemsida: www.epistockholm.se. Gå in på hemsidan och titta, eller ring 
till Malin Thor, 070-496 08 73, eller Emily Thorburn, 073-600 03 22.
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Spela loss med oss!

18 

ny spelsida
Häng på Facebook
För spelnördar

Umgås med andra som gillar att spela 
online!  Epilepsiförbundets  ungdoms-
sektion  har startat en spelsida på 
Facebook där alla som vill får vara med. 
Vi kommer att snacka om vilka spel vi 
gillar, hitta nya spel att spela tillsam-
mans och umgås online. Vi kommer 
även att arrangera spelkvällar där vi 
bland annat spelar Among us. 

Vår nya spelsida: facebook.com/
groups/364346028200544

Haka på – det kommer att bli 
superkul!
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helg
Glad 
sommar

Eventuellt blir  
det midsom- 
marfirande på 
Skansen.  
När: Fredag   
25 juni.
Information: 
Mer information 
kommer på hem- 
sidan och via 
mejl till den som 
anmält intresse  
till kansliet.

19 

vandring
Se Långholmen

Följ med på en fängslande rundvand-
ring på östra Långholmen! Vi hör om 
malmgården som blev spinnhus, går 
in i Kronohäktet, njuter av vackra 
trädgårdar och tar oss längs slingrande 
gångvägar mot Mälarvarvets spännan-
de område.

När: Söndag 9 maj, kl. 13–16.

Samling: Samling på Långholmssidan 
av Långholmsbron (bron närmast 
Reimersholme).

Kostnad: Gratis för medlemmar. 
Övriga 100 kronor. Föreningen bjuder 
medlemmar på fika. 

Anmälan: Till kansliet senast 5 maj.

Meddela din 
mejladress!

Vi skickar ut påminnelser 
via mejl inför våra 

aktiviteter. Så om du inte 
redan har meddelat  

din mejladress  
– gör det!

SommarTRÄFF
Vi ses i parken!
För seniorer

Seniorträff i Hagaparken.
När: Tisdagen 25 maj, kl. 11.30–13.30.
Plats: Hagaparken.
Personlig inbjudan kommer att  
skickas ut. Mer 
information kommer 
på hemsidan.

Stöd Epilepsi
föreningen 
med en gåva!
Du kan medverka till att 
föreningen mer kraftfullt 
kan främja ett gott liv för 
personer med epilepsi! Kom 
ihåg att även små gåvor gör 
stor nytta!

Epilepsiföreningen  
i Stor-Stockholm,  
bankgiro 5667-4344
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TeMaträffar
Prata om livet
För vuxna

Tematräffar för vuxna
med epilepsidiagnos 
vårterminen 2021. 
    Är du intresserad?   
Se Kalendariet på  
sidan 16 eller ring kansliet  
för mer information! Fo
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Härlig midsommardans.



www.bosse-kunskapscenter.se

Kvalificerat
råd & stöd

Döbelnsgatan 59
113 52 Stockholm
08-544 88 660
bosse@bosse-kunskapscenter.se

BOSSE - Råd, Stöd & Kunskapscenter finns för dig som 
är över 18 år, bor i Stockholms län och har epilepsi. 

Vi har mer än 30 års erfarenhet av att ge råd och stöd för 
att du själv ska kunna lösa de flesta problem som kan 
uppstå när man har en funktionsnedsättning.

Besök vår hemsida eller kontakta oss så berättar vi mer.
Välkommen att boka en träff!

Adress:Adress:

Telefon:
E-post:

Avsändare: 

Epilepsiföreningen
i Stor-Stockholm

S:t Göransgatan 84, 3 tr 

112 38 Stockholm POSTTIDNING B

Gå in och lyssna på vår podcast – Leva med epilepsi! En podcast av och för personer som lever 
med epilepsi, men även för alla andra inblandade – anhöriga, vårdpersonal och politiker. 

Podcasten leds av författaren och musikern Johan Heltne som själv lever med epilepsi. 
Tillsammans med gäster och neurolog Eva Kumlien pratar Johan om hur det är att vara 
ung med epilepsi. Hur är det att få sin diagnos? Hur är det att vara anhörig? Hur är det 
att vara gravid/få barn när man har epilepsi? – Och hur är det att ha en fungerande 
relation när en i relationen har epilepsi? 

Du hittar podden på vår Facebooksida Leva med epilepsi, 
www.epilepsi.se och alla vanliga podcastplattformar.

–  EN PODCAST FRÅN 
SVENSKA EPILEPSIFÖRBUNDET

– finns där poddar finns


