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Eftersom nasta nummer av Epilepsia utkommer i ‘

slutet av juni 6nskar vi alla vara medlemmar och ‘

lasare GLAD PASK redan nu! 1
Forbundsstyrelsen

Peter Soderstrom
valdes som vice
ordforande i
forbundet den 7
januari, efter Anna
Eksell som tjanstgor
som forbundsord-
forande.

Unik Forsakring

Alla medlemmar kan teckna
en olycksfallsforsakring i
Unik Forsakring

GI6m inte att betala medlemsavgiften www.unikforsakring se
till din epilepsiférening! 7

— svenska Epilepsia

Argéng 49 nr 1 - 2019

Svenska Epilepsia utges av Svenska Epilepsiforbundet. ISSN 0349-5019

Ansvarig utgivare: Margaretha Andersson

Redaktor: Susanne Lund (susanne.lund@epilepsi.se) Redaktionsrdd: Susanne Lund, Sven P8lhagen

Grafisk form & produktion: Verbalis Tryck: EO Grafiska p& miljévanligt papper

Postadress: Svenska Epilepsiférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg Besoksadress: Landsvdgen 50 A, 4 tr
Telefon: 08 - 669 41 06 Postgiro: 19 55 66 - 5 Bankgiro: 181 - 5554 Epost: info@epilepsi.se

Hemsida: www.epilepsi.se

Prenumeration/annons: Irmeli Patricius (irmeli.patricius@epilepsi.se) 08 - 669 41 06

Samtligt material i tidskriften kan komma att publiceras pa forbundets hemsida. Forbehdll mot detta skall inkomma
skriftligt till redaktionen. For ej bestéllt material ansvaras inte.

Epilepsia 1 - 2019




te gnistrar det i trdden och pa graset. Sno

och frost ger en kdnsla av sagoland nér
man tittar ut. Jag sitter vid mitt skrivbord och
kénner att jag garna varit utomhus och gjort
snoanglar istallet.

Just denna dag ar en snéédngel eller tva
passande. Var van och kollega Margaretha
Andersson lamnade oss den 28 december och
hon dr nu en sndangel i glittrig sno.

Att kliva in som ordférande pa det hér viset
kénns tungt, men nu mer bestimd &n nagon-
sin att fortsédtta gora forbundet, fantastiskt
och stort, en organisation som skanker gladje
och trygghet.

in fOrsta tanke var att fixa en gala med

hardrocksgruppen AC/DC som huvud-
nummer men insag snabbt, trots att Maggan
skulle skrattat gott dar hon nu ér, att det inte
ar genomforbart just nu.

I framtiden &r allt méjligt och i min dréom
stravar jag mot storslagna galor. Tillsammans
kommer vi na dit. Den dagen kommer Mag-
gan njuta tillsammans med oss.

overtagit rollen som ordférande i Svenska

pilepsiférbundet. Det kommer att bli tufft
att f6lja i Margarethas rockiga fotspar, men
jag ska gbra mitt basta.

Att sitta ddr man gor idag pa denna post
kénns bade sorgligt och spannande. Sorgligt
for att vi forlorat en kér van och spannande
for det innebér en ny utmaning. En utmaning
for bade mig och alla andra, da jag tydligen
har tendenser att svdva ivdg pa drommar och
onabara mal. Fast besluten nu att kompro-
missa, gora slag i saken och tydligare jobba
framat samtidigt som jag gérna ser lite mer
drémmar, 6nskningar och fantasifulla tankar
sla igenom.

‘E[ag heter Anna Eksell och har nu i dagarna

e senaste dagarna har jag funderat pa

hur jag ska vara som ordfoérande, det
slog mig idag att det &r sjdlvklart jag ska vara
mig sjalv. Mitt vanliga jag kommer troligen

Anna Eksell

att krocka ibland med det som ses som ty-
piskt ordférandematerial, men hoppas ni ger
mig en chans.

Néarmare presentation av mig kan i korthet
vara att jag har en dotter pa 14 ar, Agnes. Hon
ar sjalvklart bast. Har en underbar sambo
som heter Ronny och sedan ocksa tva katter
som har visat sig vara trevliga. Jag har alltid
trott att jag dr en hundmaénniska, katterna har
bevisat mig motsatsen efter en tids prévning.

itt liv dr lite som Liseberg. Ibland kanns

det som att sitta under ett fint trad och
kéka glass och ibland aker jag fritt fall hogst
ofrivilligt. Mest beror detta pa att jag forsdker
leva i nuet, min epilepsi vinner inte éver mig.
Min epilepsi dr min kollega pa jobbet som jag
accepterar, men inte jobbar sa bra med.

Jag brinner for att hitta vagar som gor det
lattare for oss med epilepsi att leva livet, men
ocksa for de som star oss ndra. Nu dr vi redan
inne pa ar 2019, ett ar som kommer med en
massa nytt pd manga satt. Vi ser fram emot
det.

Publicering av nationella riktlinjer, fore-
ningsstdd med hjélp av Kent Béackrud, lager
i Idre och Katrineholm, kongress och en hel
hog med andra aktiviteter runtom i landet,
fyller aret.

m jag fick onska nagot sa skulle det

vara att alla vi som laser denna tidning
bestammer att vi under aret ska berétta for
minst 5 personer om vad Epilepsiférbundet
gor och kan gora i framtiden. Se till att dessa
5 personer blir medlemmar. Tillsammans ar
vi starka och givetvis starkare desto fler vi &r.
Var rost behover horas nu, den maste bli hog-
re. Vi behover se oss om och inse att det gatt
framat. Vi maste hdnga pa och synas.

A Ehall

Anna Eksell
Ordfoérande
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TACK!

Jag vill pa detta satt tacka alla som
hedrat Margaretha, Er ordférande,
vid minnesstunden i Kungélv och
for gavor till "Min Stora Dag'", till
hennes minne.

Maggans sjukdomsbesked kom
som en chock for henne och oss alla
i familjen och som mamma ar det
inte i den ordningen det skall ga.

Vi hann ej forsoka forsta lakarnas
diagnoser forran Maggan hade gatt
vidare. Hon alskade att kramas,
trosta, hjdlpa och hade nog velat
stanna ett tag till. Men vi rader ej
over var tid hér. Jag hoppas och tror
att vis ses igen.

Men nu sitter Borje (Vestlund, fd
ordforanden. Reds anm) och
Maggan och pratar om hur det skall
ganu? Jag hoppas att det finns fler
eldsjalar som kan ta vid i deras
anda.

Kram till Er alla

Gun Andersson

‘ Maggans mamma
\
_A
swish’

Swisha en gaval

Forbundets olika swishnummer ar
populéra! Tack alla ni som swishat gavor
av olika storlek! Latt och smidigt om du
vill stédja nagon sérskild verksamhet.
Manga backar sma...

Forskningen
123 64294 01
Epilepsifonden

Vuxen- och 6vrig
verksamhet
123 087 86 29

SVENSK
INSAMLINGS
'koNTo | KONTROLL

Ansdk om en
Stor Dag!

Stora Dagar ar tillgéngliga
for barn mellan 4 och 18 ar

med allvarliga sjukdomar
och diagnoser.

L&s mer och ansék pa
minstoradag.org
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Margaretha Andersson 1959 - 2018

argaretha Andersson, eller
Maggan som hon hellre
kallade sig, var ordforan-

de, kollega och van lamnade oss den
28 december 2018, efter en tids
sjukdom.

Att forlora Margaretha, som var
en manniska full av liv, skapar ett
svart hal. Hennes standiga dénskan
att sprida kunskap om epilepsi ge-
nom sitt arbete i Sverige, men ocksa
utomlands visar pa att hon var en
person som brann for sitt uppdrag.

Hon var ocksa mycket engagerad i
sin forening och manade mycket om
den och medlemmarna.

Margaretha fick snabbt axla ordfo-
randeskapet efter davarande ordfo-
randen Borje Vestlunds bortgédng 17
september 2018. Starten som ord-
forande var omtumlande och svar,
men hon tog tag i det och red ut
stormen. Margaretha var alltid noga
med att vara personlig i sitt arbete
och det blev ett nytt sétt for oss alla
att se moten pa ett oppet och person-
ligt satt.

Nagot som vi kommer att ta med
oss och veta att vi lart oss av Marga-
retha ar att 4ven pa viktiga moten,
stora kongresser eller foreningstraf-
far maste man kunna bjuda pa sig
sjalv. Det gjorde Margaretha. Vuxna

som unga larde kdnna Margaretha
da hon var noga med att fa alla att
kanna sig delaktiga. Hon besokte
bade lager och méten dar hon visade
stottning.

Privat var Margaretha en person
som sprudlade av energi, dlskade
sin familj och sina vanner. Hennes
intresse for musik var stort och
manga festivaler och konserter fyll-
de hennes liv. Jag har delat méanga
stunder med Margaretha nar vi
skrattat och pratat om vardags-
strunt. Hon var fantastisk pa det
viset att hon avslappnat och lattsamt
alltid kunde prata med alla.

Med humor och ett leende pa
lapparna delade hon med sig av
sig sjalv, och fick andra att gora det
ocksa. Om nu Margaretha ser mina
rader och tankar sa vill jag sdga:
”Du kommer alltid att finnas med
och vi kan lova att din plan att gora
Svenska Epilepsiférbundet stort
igen kommer att ga i 1ds. Vi kommer
fortsdtta att satta manniskan i forsta
hand och med ett leende ta oss an
vad som an hamnar pa vart bord, sa
som du gjorde.”

Tack Margaretha for allt du gjorde
och for all positiv energi som du
spred omkring dig!

Anna Eksell/forbundsordforande

69 000 &r vuxna och ungefar 12 000 &r
barn och ungdomar i aldern 0-17 ar.

Omkring 5 500 personer insjuknar varje
ar, varav 4 000 vuxna och 1 500 barn. Det
ar ungefér lika mdnga méan som kvinnor
med epilepsidiagnos, detsamma galler
fér pojkar respektive flickor.




Kamp mot epilepsi

i Ghana

Ghana, en republik i Vastafrika
Imed 27 miljoner invanare berak-

nas 270 000 méanniskor ha epi-
lepsi. Endast 15 % av dem far vard
och behandling, vilket innebar att,
merparten, 85 % inte far behandling
for sina anfall.

Blotta tanken att leva med epilep-
tiska anfall och inte ha tillgang till
behandling &r frimmande for oss i
Sverige, men ar en realitet i Ghana
och manga andra laginkomstlander.

Nationella sjukvardsmyndigheter
i Ghana har dock identifierat epilep-
si som hogprioriterat omrade och
samarbetar med Varldshalsoorga-
nisationen (WHO) for att forbéttra
situationen.

Livet fordndrades
Efter att ha deltagit i nagra informa-
tionsmdoten om epilepsi besokte
Francesca Larbie och maken Thomas
for forsta gangen en epilepsiklinik.

Francesca fick dar diagnosen epi-
lepsi och fick ocksa medicin mot an-
fallen. Behandlingen férandrade
hennes liv totalt!

Innan Francesca kom till kliniken
hade hon métt omgivningens fordo-
mar och man hade sagt till henne att
hon inte kunde fa barn p g a anfal-
len. Nu har hon och maken tva fina
barn.

De bada har blivit férebilder och
levande exempel pa hur 6kad kun-
skap och kostnadseffektiv lakeme-
delsbehandling vid epilepsi kan

forandra livet.

I Ghana lever
manga andra, i
likhet med
Francesca, i regio-
ner med stigma
och avsaknad
av tillganglig
och adekvat be-
handling, och
som manniskor
dessutom har rad
med.

Det var en av
anledningarna till
att halso- och sjuk-
vardsministeriet
tillsammans med
WHO 2012 lanse-
rade ett femarigt
projekt for att for-
battra situationen
for personer med
epilepsi i Ghana.

Malet med ini-
tiativet var att
forbattra tillgang-
ligheten och be-
handlingen av
personer med
epilepsi inom den
befintliga sjuk-
vardsstrukturen.

Tanken var att finna en framgangs-
rik modell for detta som skulle med-
fora att den senare kunde utvidgas
till hela landet.

Eint{ochlviktigisamarbetelilnorr;

Sarskilt roligt och givande &r det goda samarbetet Epilepsiféreningarna har.
Epilepsiforeningarna i Norr- och Vasterbottens lan har tidigare gemensamt
anordnat cafétraffar pa flera orter vid samma tillfalle.

En sommaraktivitet anordnades i Lulea S6édra hamn 2017, en oas mitt i sta-
den med vajande palmer och sandstrand med utrymme for lek for barn.

Norrbotten och Vasterbotten &r stora lan, som tillsammans utgor 1/3 av
Sveriges yta. Darfor ar det inte bara roligt, utan ocksa viktigt att hjalpas at.
Sandra Sjémark, Epilepsiféreningen i Véisterbottens ldn

Utbildning
Projektet genomfordes gradvis i
fem regioner som omfattade 10 dist-
rikt med 55 sjukhus och kliniker. Det
handlade om att utveckla en strategi
for att erbjuda epilepsivard och att
utbilda personal inom primérvarden
och dven volontérer.

Viktiga element i projektet var att
informera och 6ka kunskapen och
medvetenheten om epilepsi, dess
orsaker och konsekvenser och, att
ocksa engagera traditionella hea-
lers, samt att utveckla och forstarka
overvakningsstystem inom gangse
rapporteringssystem.

Initiativet blev framgangsrikt och
2700 personer med epilepsi fick
behandling for forsta gangen i sina
liv. Francesca var en av dem.
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Sa ar det dags att ladda for ett minst lika fartigt och spannande lager for
ungdomar med epilepsi, som forra sommarens lager.

Programmet ar annu inte fardigspikat, men aktiviteter som disco, fotboll,
konst och bild kommer att finnas med under veckan. Vi ska ha kul bade ute
och inne, men har ocksa stunder med snack och sant.

Dessutom lovar vi minst en supercool 6verraskning! Malgruppen ér alla
harliga unga i aldern 13 till 18 ar, men vi ar inte benharda pa att man ska

vara under 18 ar.

Tid: 23-29 juni, ankomst/avresa mellan kl. 12.00-14.00

Plats:

Asa Folkhogskola i Skoldinge. Det innebér en ny plats som vi detta

! ar kommer inviga. Fantastisk plats med nya frana mojligheter.
Alder: 13-18 ar (men vi haller inte stenhart pa att man ska vara under

18 ar)
Resa:

Varje deltagare svarar for sin resa

Deltagaravgift: 800 kr (ingar mat, logi, néjen och en skitnice t-tr&ja)
Avgiften sitts in pa forbundets bg: 181-5554 (ange “Sotasen”

samt namn)
Sista anmalningsdag: 7 april

Anmalan och fragor gors till Anna Eksell, blackrose_23@hotmail.com,

070-288 30 06.

Viktigt: Lakarintyg fordras och skall vara forbundskansliet tillhanda senast
7 april! (forbundet s6ker landstingsbidrag individuellt for varje deltagare)
samt dr bra underlag om nagot skulle handa under lagerveckan.

Pited kommun utbildar

Jag och Janne har pa uppdrag fran
Pited kommun foreldast om Adam
och hans epilepsi vid tva tillfallen.
Forsta gangen for en storre grupp,
alla assistenter som jobbar at Pitea
kommun och har en brukare med
epilepsi. Andra gangen for en en-
skild grupp assistenter som har en
brukare med epilepsi.

Sedan ar vi kontaktade en tredje
gang av Pited kommun att aterigen
komma och foreldsa for runt 300
personer. Denna informationstraff ar
planerad i januari 2019.

Asa Nilsson
Epilepsiforeningen i Norrbottens lin

rum i Géteborg den 18-20 oktober

2019. Kongressen ar forbundets
hogsta beslutande organ och epilepsifo-
reningarna utser rostberattigade ombud.
Kongressen godkanner foregaende
kongressperiods verksamhet och eko-
nomi samt beslutar om inriktningen pa
de kommande tre dren. Ddrutdver utses
fortroendevalda, t ex férbundsstyrelse
och revisorer m fl.

Hall kontakt med din férening for ytterli-

gare information.

F orbundets ordinarie kongress dger

Epilepsi pa agendan i Pitea
Epilepsiforeningarna i Norr- och
Visterbottens lan anordnade en fa-
miljehelg pa Pitea Havsbad den 20-
21/10. Barnneurolog Magnus Nils-
son holl en mycket bra forelasning
om epilepsi hos barn. Deltagarna
beréttade om sina erfarenheter. Sar-
skilt uppskattat var att barnneurolog
kunde nérvara bada dagarna for att
foreldsa och svara pa fragor.

Marcus Lenndin, 25 ar, forelaste
om hur viktigt det ar att tanka mdj-
ligheter i stéllet for begransningar.
Han beréttade om alla de resor han
gjort och hur han gor for att under-
latta vardagen. Under lordagens
foreldasning var vi 13 personer. Dag
tva var vi nagot farre.

Asa och Janne Nilsson fran Epilep-
siféreningen i Norrbotten berattade
om deras son Adam som har epilep-
si, och om deras epilepsihund Roris
som de hade under manga ar. Roris
fortsatte att varna vid anfall &ven
da hon pensionerat sig som servi-
cehund. Det ar fantastiskt med djur
hur de reagerar pa olika satt. Det var
valdigt intressant att ldsa boken som
heter Adam och hans epilepsihund.

Foreningarna hade @ven informa-
tionsmaterial och tidningen Epilep-
sia pa plats, boken ”Adam och hans
Epilepsihund” som deltagarna fick
lasa. Fore-ningen hade Epilepsibo-
ken med sig som gar att bestdlla via
Epilepsiférbundet. Las mer pa for-
bundets hemsida www.epilepsi.se

Styrelserna onskar rikta vart var-
maste tack till vara foreldsare och
deltagare som kom och lyssnade.

Sandra Sjomark
Asa Nilsson




Battre overvakning av epilepsi-
patienter pa Karolinska i Solna

Minst 81 000 personer i Sverige har en epilepsidiagnos, varav 12 000 barn. For de flesta fungerar medici-
nerna, men for en tredjedel kravs kirurgi. Sedan i hostas har Karolinska Universitetssjukhuset fatt storre

mojligheter till dvervakningsundersdkningar under dygnets alla timmar for dessa personer. Syftet ar att
hitta just de patienter som kan fa ett normalt liv tack vare kirurgi.

Lékemedel har lange varit den
vanligaste behandlingen, men

aven kirurgi i hjarnan har férekommit
under manga ar. Ett kdnsligt ingrepp,
men effektivt ndr det fungerar. I de nya
nationella riktlinjer for epilepsi betonas
vikten av att erbjuda en epilepsikirur-
gisk utredning for epilepsipatienter som
fortsétter att ha svara anfall, trots att de
provat flera mediciner mot epilepsi.

tredningen gors sedan lange pa

flera universitetssjukhus i landet,
sa aven pa Karolinska. Men sedan i
hostas, efter flytten in i nya sjukhus-
byggnaden Solna, har mdjligheterna till
epilepsikirurgisk utredning dkat. Inom
Tema Neuros avdelningar finns numera
en sdrskild 6vervakningsenhet, EMU,
epilepsy monitoring unit, dar patienter
genomgar sa kallad video-EEG, dygnet
runt. Nagot som ar en viktig hornpelare
i epilepsikirurgiutredningar.

Fér narvarande pagar dven utbildning
av personal pa avdelningen, for att
kunna ta emot fler epilepsipatienter for
epilepsikirurgisk utredning.

- Syftet dr att hitta de patienter som
beddms vara lampliga for kirurgi, da
majoriteten av de patienter som genom-
gar den kirurgiska behandlingen blir
anfallsfria, sdger Benno Mahler, ldkare
inom Tema Neuro och chef for patient-
fléde epilepsi.

id VEEG-undersokningen, som kan
ta upp till ett par veckor, kopplas
patienten helt enkelt upp med elektroder
pa huvudet som registrerar hjarnans
elektriska aktivitet, och placeras i ett
vardrum dar hen hela tiden 6vervakas
av personal via en videokamera.
Direfter startar arbetet med att forsoka
framkalla epileptiska anfall. Under an-
fallen testar sedan personalen patienten
for att bedéma medvetandegrad och
olika funktioner som tal och motorik.
Allt for att kartldgga var i hjarnan an-
fallet startar, for att kunna avgdra om
det dr majligt att kirurgiskt behandla just
det omradet.

F Or att framkalla anfallen anvands
olika metoder, delvis individuellt an-
passade, eftersom olika saker kan trigga
anfall. Det kan bland annat handla om
att sanka lakemedelsdoserna, halla pa-
tienten vaken pa natten, ge ljusstimule-
ring eller lata patienten géra nagon form
av fysisk aktivitet, inom ramen for vad
Overvakningsutrustningen medger.

- Flytten till nya sjukhusbyggnaden har
gett oss béttre 6vervakningsmojligheter
vilket gor undersdkningen bade sakrare
och mer informativ an tidigare. Vilket
ger bittre forutsattningar for de kirur-
giska ingreppen, forklarar Benno Mahler
och fortsatter:

- Malet ar att gora patienten anfallsfri
utan att orsaka nagra bieffekter med
sjdlva ingreppet. Om operationen ar
framgangsrik sa leder det ofta till en
mycket stor forbattring av patientens
livskvalitet. Nyttan av operationen
maste dock noggrant vdgas mot riskerna
och det krdvs mer information
innan ett ingrepp gors, sager
Benno Mahler.

Men dven om Socialstyrel-
sens kommande riktlinjer

tydliggor vilka personer som
kan vara i behov av att fa en
epilepsikirurgisk utredning, ar
det langt ifran alla patienter som i
slutaindan genomgar hjarnkirurgi
for sin epilepsi. For den gruppen
patienter finns ddremot en annan
behandling som kan vara ett bra
komplement till medicinering.

Metoden kallas VNS, Vagus-
nervstimulering, och anvander
en slags neurostimulator som
kan liknas vid en pacemaker.
Stimulatorn opereras in under
huden nedanfér nyckelbenet, och
forses med en tunn ledning till
vagusnerven pa halsen. Harifran
skickas impulser till hjarnan
dygnet runt. En metod som for
en del patienter kan vara effektiv,
enligt bitrddande 6verlakare Lisa
Gordon:

- Det ér inte en botande behand-

ling som hjarnkirurgi kan vara, men ar
ett bra komplement till medicinering
utan att ge de biverkningar som medici-
nering kan ge. Hos manga patienter kan
VNS reducera antalet anfall, och gora
anfallen betydligt lindrigare, sdger Lisa
Gordon.

Hon &r optimistisk till de nya méjlighe
ter som flytten till nya lokaler har gett:

- Flytten hit kommer att ge manga
fler patienter i Stockholm mdjlighet till
utredning och i bésta fall epilepsikirurgi.

Svar epilepsi innebar en enorm funk-
tionsnedsattning som paverkar dessa
personers hela liv. Fér dem som genom-
gar en framgangsrik operation forand-
ras livet, sa detta kanns fantastiskt bra.
Epilepsi innebér en enorm funktions-
nedsdttning som paverkar hela deras liv.
Samtidigt kommer vi att fortsatta jobba
hart for att hjdlpa alla de patienter som
inte dr aktuella for kirurgi, pa allra basta
satt, sager Lisa Gordon, pa bilden nedan.




Nationella riktlinjer for
epilepsi maste foljas upp

Pa varldsepilepsidagen publicerades slutversionen av Socialstyrelsens forsta nationella
riktlinjer for vard vid epilepsi. De ska gora att personer med epilepsi utreds, f6ljs upp
battre och far tillgang till avancerad utredning och behandling.

ocialstyrelsen har presenterat

slutversionen av nationella

riktlinjer for vard av epilepsi.

Nu maste dessa viktiga riktlinjer
foljas upp sa att de verkligen leder till
forandring och forbéttring av epilepsi-
varden i landet. Det sdger tva av perso-
nerna som varit aktiva i tillkomsten av
de nya riktlinjerna.

- Riktlinjerna ska fungera som stéd vid
prioriteringar och resursfordelning inom
sjukvarden och riktar sig framfor allt till
beslutsfattare. Som riktlinjerna &r utfor-
made ger de mojlighet till béttre och mer
jamlik epilepsivard och det kdnns myck-
et positivt, sdger Ulla Lindbom, 6verla-
kare vid neurologkliniken pa Karolinska
institutet och ordférande for Svenska
Epilepsiséllskapet, med glddje i rosten.

Tydlig vardkedja for epilepsipatienter
- Nu har man en valdigt tydlig vardked-
ja att folja. De skapar en héllbar vard-
kedja for en utsatt patientgrupp med
okat omhéndertagande och inte bara
anvisningar fér medicinering. Okad till-
géanglighet, snabbare tillgang till avance-
rad utredning och m&jlighet till bredare
stod och hjalp for att hantera effekter av
epilepsi ar viktiga mal.
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Punkterna nedan sammanfattar de centrala riktlinjerna som har hogst prioritet.

. tidig neurologisk bedémning for korrekt diagnos, uppfoljning och
bedoémning av lakare och epilepsisjukskoterskor med aktuell kunskap om
epilepsi

. rutiner kring utredning och 6vervakning vid epilepsi

. tillgang till multiprofessionella team med kunskap om epilepsi

. stallningstagande till tidig avancerad utredning vid farmakologiskt

terapiresistent epilepsi

fler utredningar med sikte pa epilepsikirurgi
. tillgéng till fungerande habilitering och béttre samverkan med den 6vriga

sjukvarden.

- Samtliga centrala riktlinjer géller bade
barn, ungdomar och vuxna. Och det
handlar om manga personer, drygt

80 000 har epilepsidiagnos i Sverige.
Totalt finns det 47 riktlinjer och de lyfter
manga olika aspekter av epilepsivard,
som exempelvis uppfoljning av biverk-
ningar, information till kvinnor i fertil
alder med epilepsi, strukturerad 6verfo-
ring mellan barn- och vuxensjukvarden
och mycket mer, sdger Ulla Lindbom.

- Med riktlinjernas skapas nu férut-
sattningar for denna utsatta patient-
grupp och deras anhdriga for en hallbar
vardkedja med tidig diagnostik, korrekt
behandling samt ordnad uppféljning i
form av teamomhéandertagande, sdger
ocksa Sven E Palhagen, docent i neu-
rologi och méangarig styrelseledamot i
Svenska Epilepsiférbundet.

Tva lokomotiv...

Den som arbetat langst med att riktlin-
jerna ska bli verklighet dr Sven E Palha-
gen. Tillsammans med bland andra kol-
legan Ulla Lindbom har han varit aktiv
i prioriteringsgruppen som har bred pro-
fessionell och nationell sammanséttning.
De tva har beskrivits som lokomotiven i
forarbetet for riktlinjerna.

- Sven Palhagen har inom ramen for
Svenska Epilepsiforbundet kdmpat for
att riktlinjerna ska bli verklighet och det

har dven styrelsen i Svenska Epilepsi-
sallskapet. Bada foreningarna deltog i
den forstudie som foregick beslutet om
riktlinjer men viktigast var nog att rege-
ringen bestamt sig fOr att satsa, sdger
Ulla Lindbom.

...och ett lagarbete
- Det hela har varit ett lagarbete ddr pro-
fessionen med alla yrkeskategorier som
lakare, epilepsisjukskoterskor, neuropsy-
kologer, kuratorer med flera medverkat
tillsammans med patientféretradare fran
Svenska Epilepsiforbundet och Neuro-
forbundet under ledning av experter i
Socialstyrelsen for kunskapsstyrning,
sdger Sven Palhagen.

- Ulla var aktiv i projektledningen men
ocksa ordférande i prioriteringsgruppen,
dar Ann Andersson och jag deltog som
patientforetradare fran Epilepsiforbun-
det, sdger Sven Palhagen och fortsdtter:

I den sa kallade projektledningsgrup-
pen ingick, féorutom Ulla Lindbom, dven
Maria Compagno Strandberg, vuxen-
neurolog i Lund, Tove Hallb66k, barn-
neurolog i G6teborg och Anna Hugoson,
epilepsisjukskoterska Lund.

- Vi har jobbat intensivt med riktlinjer-
na fran 2016. Ett stort antal experter har
varit engagerade i att ta fram kunskaps-
underlag och aktuell forskning kring de
olika riktlinjerna, bland annat en expert-



grupp inom SBU. Anna Lord har varit
var projektledare pa Socialstyrelsen se-
dan maj 2017 och hon har varit helt ovar-
derlig for arbetets struktur och genom-
forande sedan dess, sdger Ulla Lindbom.

Battre kvalitet och tillgdnglighet
- Det kdnns mycket tillfredsstéallande
med ett sa tydligt styrdokument 6ver
epilepsivarden som helhet for beslutsfat-
tare pa olika nivder men ocksa for per-
sonal i hela vardkedjan och ytterst for
patienter och deras anhoriga, sager Sven
Palhagen.

Avsikten med de nya riktlinjerna for
epilepsivarden &r att det ska leda till
forbattrad kvalitet i epilepsivarden och
Oka tillgangligheten. Riktlinjerna &r till
stod for prioriteringar av resurser utifran
en végledning som bygger pa kunskap
och beprévad erfarenhet.

Riktlinjernas rekommendationer utgor
ett bra underlag ndr man ska ta fram
regionala och lokala vardprogram.

- Malet &r att vi far en epilepsivard
med basta mojliga insatser mot anfalls-
tillstdndet, men ocksa satt vi kan upp-
mirksamma och behandla samsjuklig-
het i form av psykosocial ohédlsa och
kognitiva svarigheter. I riktlinjerna ges
tydliga rekommendationer om avance-
rad utredning och behandling nér det &r
sa kallad "behandlingssvikt'.

Leda till 6kande resurser

- Jag ar overtygad om att inforandet
av de framtagna nationella riktlinjerna
kommer att paverka existerande organi-
sation och krava 6kade personalresurser
och ddrmed 6kade ekonomiska konse-
kvenser, sdger Sven Palhagen.

Socialstyrelsen forvantar sig att rikt-
linjerna paverkar praxis och resursfor-
delningen sa att man i hélso- och sjuk-
varden fordelar mer resurser till hogt
prioriterade atgarder. I princip helt de
centrala rekommendationerna som utgor
“vardkedjan”, alltsa diagnostik, behand-

ling anfallsbild och dess konsekvenser,
samsjuklighet, kontinuerlig uppf6ljning.

Uppfdljning viktig
- Men detta att vi nu har fatt riktlinjerna
pa plats dr ingen ‘quick fix’, papekar Ulla
Lindbom.

- Nu maste detta f6ljas upp sa att det
verkligen blir en fordandring!, framhaller
bade Ulla Lindbom och Sven Péalhagen.

- Avgorande dr att i varden se hur de
nationella riktlinjerna anvinds och pa-
verkar varden. Till hjalp finns nu fram-

Sven E Pilhagen och Ulla Lindbom efter in-
tensivt arbete med nationella riktlinjer, som
nu gdr in i nésta fas och skall implementeras.

tagna sa kallade indikatorer som ska
spegla hur de centrala rekommendatio-
nerna efterlevs, sdger Sven Palhagen.

Socialstyrelsen ska under 2019-2020
gora en genomlysning av epilepsivarden
via enkétinsamling och fa en aktuell
uppfattning av hur epilepsivarden ser ut
over landet.

- De hir indikatorerna kommer sedan
att kopplas till uppstallda malnivaer
som tillsammans blir vardefulla instru-
ment for forbattringsarbeten, sdger Sven
Palhagen.

Pa sikt kan de kvalitetsregister for epi-
lepsi, som finns bade f6r barn och vuxna
sedan nagra ar, bli ett viktigt verktyg for
att enkelt kunna f6lja upp hur riktlinjer-
na foljs. Hittills ar det alldeles for fa per-
soner med epilepsi som dr med i regis-
tret for att det ska ga att anvinda for
uppfdljning.

Text: Zoran Alagic
Foto: Susanne Lund

Basta boken om epilepsi!

‘_v""" -

Allt du behéver veta om epilepsi!
Bestall den nu!

info@epilepsi.se

08-669 41 06

EPILEPSIBOKEN

Lars Forsgren, Krisina Maimgren, ingid
ingmar Rosén, Tajgen Tomson, Per Amark
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Trojan som

registrerar anfall

Kristina Malmgren, professor vid
Institutionen for Neurovetenskap och
Fysiologi vid Sahlgrenska Akademin och
dverlikare vid Sahlgrenska universitets-
sjukhuset.

Vid Goteborgs uni-
versitetssjukhus
pagar ett spannan-
de projekt med att
ta fram smarta tex-
tilier med sensorer
som kan upptacka
och registrera epi-
lepsianfall.

Av Zoran Alagic
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arbara sensorer ar “hett”. Inte
B minst alla smarta klockor och

sa kallade pulsarmband som
anvands for traning och fritidsbruk
har gjort att manga ser det som na-
turligt att bara med sig olika prylar
som registrerar kroppens aktiviteter.

Kristina Malmgren, professor vid
Institutionen for Neurovetenskap
och Fysiologi vid Sahlgrenska Aka-
demin och 6verldkare vid Sahlgren-
ska universitetssjukhuset, berattar
for Epilepsia om arbetet med bar-
bara sensorer for att registrera epi-
leptiska anfall.

- Var epilepsiforskningsgrupp har
sedan flera ar borjat jobba med maj-
ligheten att registrera epileptiska an-
fall med bérbara sensorer. Sedan
kom mdjligheten att soka pengar
fran Stiftelsen for Strategisk Forsk-
ning (SSF) vilket passade valdigt bra
in i vara planer. Vi var lyckosamma
med var ansokan och fick ett mycket
stort anslag fran SSF for att jobba
med detta i fem ar, sager Kristina
Malmgren.

- Jag leder projektet som ér ett
samarbete mellan neurologiska fors-
kare/lakare, tva tekniska forsknings-
institut som arbetar med alla de
tekniska aspekterna av projektet och
Textilhdgskolan i Boras som forstas
jobbar med textildelen. Trojan med
sensorer ska forutom att anvandas
vid epilepsi ocksa anvéandas vid
Parkinsons sjukdom och stroke.

Vad skulle de stora nyttan kunna
vara? Kan det vara till glidje for
alla med epilepsi?
- En viktig anledning att forsoka
registrera epileptiska anfall ar att
personer med epilepsi inte alltid vet
om alla anfall de har. Det galler t ex
en del anfall med medvetandepa-
verkan och nattliga tonisk-kloniska
anfall. "

Om man inte vet om alla anfall &r
det ju svart att planera behandlingen
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kanner av och

pa basta satt. Sa malsattningen &r att
genom Okad kunskap om bade antal
anfall och typ av anfall kunna for-
battra diagnostik, behandling och
uppfdljning.

- Vi tror inte att tréjan med senso-
rer kommer att anvandas av alla
med epilepsi utan kanske framst av
dem som har en svarbehandlad epi-
lepsi ddr man tillsammans med be-
handlande epilepsiteam &vervéager
olika ytterligare behandlingsalter-
nativ.

Vilka dr de stora fordelarna, tycker
du? Hur vanligt kan det komma att
bli om detta faller val ut?

- Idag forlitar vi oss pa anfallskalen-
drar dar anfallen noteras. Men om
den som har epilepsi inte vet om alla
anfall blir ju informationen inte ratt
nar vi ska besluta t ex om medicine-
ringen. Om personen t ex brukat ha
nattliga tonisk-kloniska anfall och
nu sager att hen inte dr sdker pa om
det férekommer eller inte — da kan
trojan 16sa det problemet genom
nattlig registrering som sedan ana-
lyseras.

- Vid vissa utredningar laggs per-
soner med epilepsi in pa sjukhus
for att anfallen ska registreras. Men
dels dar den mojligheten begransad
och dels dr miljon pa sjukhus helt
annorlunda @n det dagliga livet, och
att veta hur anfallssituationen ar vid
dagliga aktiviteter &r ju svart.

Hur langt har ni kommit? Vad kan
du beritta om resultaten?

- Vi har en prototyp, eller forsoks-
modell, av tréjan (se bild) och vi kan
nu med stor sakerhet registrera to-
nisk-kloniska anfall baserat pa rorel-
semonster. For att skilja anfall fran
viljemassiga rorelser behovs mycket
teknisk utveckling av s k algoritmer
(som ar komplicerade berdkningar)
vilket vara samarbetspartner inom
RISE (Research Institutes of Sweden)




DESIGN
male: V-neck
female: U-neck

FOREARM SENSOR
3-axis accelerometer
3-axis gyroscope
photoplethysmogram

\ SENSOR ZONES
\ for placement & |
| pressure

Radio
USB contact

RUNK SENSOR

-axis accelerometer

3-axis gyroscope
"»glectroéa rdiogram

BATTERY
(Removable)

TEXTILE ELECTRODE
silver coated
electrode
reference electrode

ILLUSTRATION: Niina Hernéndez 2018

Pd bilden ses trdjan frin olika hdll. I verkligheten dr hela trdjan svart, vi har hir markerat sensoromridena med gratt for tydlighet.
I intervjugrupper som vi haft har méin med epilepsi foredragit v-ringning och kvinnor rund ringning. Texten pd engelska i bilden
forklarar vilka sensorer och 6vrig teknisk utrustning som finns var pa tréjan.

arbetar med. Vi arbetar nu vidare
med att kunna registrera andra sor-
ters epileptiska anfall.

- Dessutom arbetar vi med att ut-
veckla sdtt att méata andra kroppsliga
funktioner som andras fore, under
eller efter anfall, t ex puls, syrgas-
mattnad, svettning, blodtryck.

- Vi har arbetat mycket med de
praktiska aspekterna av tréjan — den
ska vara bekvam, av mjukt behagligt
tyg och med god passform, vara
snygg, ga att ha till vardags. Alla
i forskningsgruppen har fatt bara
tréjan under kortare eller langre tid
for att kunna ge aterkoppling kring
detta. Nar jag hade pa den besokte
jag min dotter som inte visste att det
var tréjan med sensorer och som

spontant kommenterade — "vilken
snygg topp”.

- Nagot som har varit en extra stor
utmaning ar att tréjan forstas beho-
ver ga att tvitta utan att sensorerna
och 6vrig elektronik plockas bort.
Nu ar det bara batteriet som behéver
tas bort, all 6vrig elektronik ar ingju-
ten i plagget och vi har gjort prov-
tvattningar som visar att det funge-
rar.

Var dr man lingst framme inom
detta omrade? Kan man sédga att
Sverige/Sahlgrenska ingar i den del
som dr lingst fram? ’

- Detta ar ett hett forskningsomrade
och det 4r manga som haller pa med
barbara sensorer for olika andamal.
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Vad galler epilepsi ar forskare/lakare
i Nederldnderna langt framme och
har en fardig produkt i form av en
sensor som fasts pa dverarmen och
forskare i Danmark har studerat oli-
ka satt att mata rorelser under anfall
for att registrera alla tonisk-kloniska
anfall, for att nu ndmna nagra.

- Det som &r unikt med var tréja
ar att vi har fokuserat sa mycket pa
anvandarvanligheten. Vi har ocksa
arbetat mycket for att registrering-
arna ska vara sa exakta som mgijligt.
Det gar aldrig helt att undvika att
nagra episoder som registreras som
anfall inte ar det (kallas da falskt
positiva registreringar). Vi har lagt
mycket arbete pa att minska den
risken sa mycket det gar.

Epilepsia 1 - 2019




Politiskt stjarns

Ida Drougge ar 28 ar
gammal och mamma till
en dotter med epilepsi.

Sedan 2014 ar hon riks-
dagsledamot for Mode-
raterna.

Nar Epilepsia moter
henne ar hon héggravid
och vantar pa att foda
sitt andra barn.

Av Zoran Alagic
Foto: Magnus Sandberg

T

da Drougge som har kallats for ett
politiskt stjarnskott, dr en lite an-
norlunda moderat politiker, som
bland annat vill ha republik och
alltsa avsatta kungahuset. Nar hon
kandiderade till riksdagen sa blev hon
omskriven nédr hon ordnade moderata
“homepartyn”, och sa att hon ville bli
“moderaternas Gudrun Schyman”.

Hon kom dérefter in i riksdagen och
den férra mandatperioden satt hon i ut-
bildningsutskottet och nu &r hon leda-
mot i konstitutionsutskottet.

- Vi hade ingen partipolitisk tradition
hemma, men vi diskuterade alltid politik
och samhallsfragor nar jag véxte upp.
Jag engagerade mig mycket pa grund
av politiken kring sjukskrivningar. Min
mamma riskerade att fortidspensioneras
av systemet, trots att hon var alldeles for
ung och ville arbeta. Det &r ett svek fran
samhallet och sa ska det inte vara.

- Det var det sveket, och sa reaktionen
mot davarande statsminister Goran Pers-
son, som gjorde att jag gick in i politiken

och blev partimedlem, sager Ida.

Ida kom tidigt in i politiken, det var
2006 nér hon gick i sista aret pa hog-
stadiet. Sedan gick det fort. 2010 kom
hon in i kommunfullmaktige i Lidingo
kommun. Hon arbetade ocksa som film-
producent for den drivne moderate opi-
nionsbildaren Martin Borgs under den
period han var ”Sloseriombudsman”.

Tillsammans producerade de bland
annat filmen “Nagon annan betalar”,
samt boken 365 satt att slosa med dina
skattepengar”.

- Det finns ett tydligt fore och efter for
mig. Innan sa var jag valdigt arg och
upprord over att det fanns sa mycket
ordttvisor i samhallet. Men nér jag enga-
gerade mig politiskt kunde jag borja se
verktygen och hitta 16sningar.

- For nagra ar sedan, 2013, utreddes
jag sjélv for epilepsi, berattar Ida. Jag
fick gora tva olika EEG-matningar och
magnetrontgen.

- Det berodde pa att jag hade fatt sma
krampanfall dar jag trodde att jag hade

- S

- Jag dr forvinad hur lite man 'v
domen epilepsi. I min okunskay

att vi hade kommit lingre o

mer. Vi kan ju sd mycket anna

verkar fortfarande mer outf

kott




svimmat, men omgivningen sag att jag
krampade. Det kan ha varit utlosts av
stress eller ndgon extrem situation som
intraffat och provocerat.

Efter att man gjorde en ny utredning
med EEG i hostas sa konstaterades att
Ida inte har epilepsi.

- Men min dotter som idag ar drygt tva
ar gammal har fatt diagnosen epilepsi.
Forsta anfallet var véldigt dramatiskt
och vi trodde da att det kanske var fe-
berkramper, men det var det inte. Efter
fler anfall kom vi till Karolinska dar hon
utreddes och fick sin diagnos.

Forst medicinerades dottern med Tri-
leptal, men nu far hon Keppra. Under en
period fick hon bada. Nu har hon varit
anfallsfri sedan sommaren.

- Givetvis tanker jag pa om barnet jag
har i magen kanske ocksa far epilepsi.
Men vi, jag och min man, funderade
Over riskerna och kom fram till att vi,
oavsett, ville att var dotter ska fa ett
syskon, sager Ida eftertanksamt.

Vilka problem finns det med att ha
barn med epilepsi?

- Svarast for mig har varit oron. Panik-
kénslan om dom ringer fran férskolan
eller nér jag ser eller hor sirenerna fran
en ambulans. Sen ar sa klart sjalva vard-
forloppet problematiskt, att testa sig
fram till ratt medicinering och tampas
med diverse biverkningar av dom. Att
vid behov fa ratt anpassningar i férskola
och skola vet jag ocksa kan vara svart.

- Vi férsoker undvika att oroa oss for
hennes framtid, det tjdnar inget till att
fundera hur hon ska klara sig i framti-
den, utan vi fokuserar pa hér och nu.

Sa misstanker jag att det ar for andra
fordldrar, det finns ingen gréns for hur
mycket man kan oroa sig for sina barn,
sager hon med ett fundersamt leende.

Vilka positiva delar finns det med
sjukdomen?

- Jag har svart att séiga att epilepsin har
positiva sidor, men jag har lart mig posi-
tiva saker av den. Framfor allt att kinna
tacksamhet och leva i klyschan om att ta
tillvara pa dagen.

Varje dag och vecka utan anfall &r en
framgéng och det finns idag mycket
farre saker som jag tar for givet. Livets
prioriteringar blir pa sitt och vis enklare
och sadant som jag tidigare kunde élta
har jag enklare att slippa. Jag har ocksa
lart mig mycket om mig sjilv och dr
tryggare i att jag agerar effektivt och bra
i stressade krissituationer, sirskilt nar

jag i forvag tankt igenom
vilka risker som finns och
vad jag da behdver gora. |
Epilepsi dr inget positivt eller
bra, men den har gjort mig
till en battre méanniska.

Ida Drougge beréttar om
sina tankar om vilka behov
barn med epilepsi har. Att
hitta balans mellan trygghet,
sakerhet och frihet.

- Aven om det finns hjalp-

medel sa dr det uppenbart att F ;

utredning, medicinering och
annan behandling ar och har
varit underprioriterat linge. Manga barn
med epilepsi behover ocksa hjalp med
inldrnings- och koncentrationsproblem,
med psykologiska problem och andra
sjukdomar. Det i sig och att manga har
svart att fa hjalp och samlad vard kopp-
lat till detta ar stora problem. Nar jag sen
ocksa hor

- De som har lingvariga och
mycket problem med epilepsi be-
héver sjukvirden bli bittre och ta
ett helhetsgrepp om. Sjukdomen
QOr att man kan fi problem med
flera andra saker. Dirfor behivs
det en samlad hjilp.

om barn som far tva, tre, fyra mediciner
samtidigt utan resultat och med miss-
tanke om att dessa mediciners bieffekter
bidrar till att 6ka och férvarra andra
problem da blir jag ledsen. Jag tanker att
vi borde kommit langre, sager hon.

- Sen far vi inte glomma att barn med
epilepsi i 6vrigt har precis samma behov
som andra barn. Sa att vi som fordldrar
inte begransar vara barn fér mycket eller
gor var radsla och oro till deras ansvar.
Léttare sagt an gjort sa klart och for egen
del har detta nog varit relativt enkelt da
min dotter &n sa lange bara dr tva och
ett halvt ar. Jag dr ocksa vildigt tacksam
over att all den sjukvardspersonal som vi
tréffat sa tydligt sagt till oss att i storsta
mojliga man fortsatta planera och leva sa
som vi annars hade gjort. Det stodet och
radet att ta tiden som den kommer istal-
let for att redan nu oroa sig 6ver hur det
blir nar hon vill cykla och leka sjalv med
kompisar har betytt mycket fér mig.
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- Man masta fd mota specialiserade epilep-
siliikare och snabbt fi en utredning. Och
eftersom epilepsin kan forindras sd behdvs
ocksa bittre mojligheter till fler och nya
utredningar, siger Ida Drougge.

Vilka brister ser du i epilepsivarden?

- Manga tyvarr. Tillgangligheten fram-
forallt, att vid misstanke om epilepsi
snabbt fa traffa och bli utredd av likare
med aktuell kunskap om epilepsi och
att sen 16pande ocksa fa uppfoljning och
ytterligare utredning om anfallen fortsat-
ter. Okad tillganglighet till likare med
ritt specialisering och kompetens, var du
bor ska inte behova paverka och sarskilt
inte nar utredning och beddmning delvis
kan ske pa olika platser. Manga med de
mest svarbehandlade epilepsierna, ar de
som tycks ha allra langst ledtider mel-
lan anfall, lakarkontakter och atgarder.
Malet maste vara att langa ledtider och
detta famlande i morker av gissningar
far ett slut. Vi behover skapa battre for-
utsattningar for fler behandlingsbeslut
att tas pa mer vetenskapligt underlag.
Lara mer av alla personer som testat och
testar sig fram bland olika mediciner och
behandlingar sa att vi i framtiden inte
behdver gora det.

Vad bor goras for att 6ka forstaelsen for
epilepsi i samhaillet?

- Vibehover orka och vaga prata och
forklara, snarare dn bygga upp fina fasa-
der. Det dr inte en enkel balansgang, sér-
skilt inte om det handlar om att ndgon
annan och inte att du sjdlv har epilepsi.

Hur stor dr kunskapen om epilepsi och
andra funktionshinder hos politiker du
moter?

- Nastintill obefintlig. De flesta méan-
niskor jag moter har mycket lite kunskap
om epilepsi, de kan vildigt lite, forva-
nansvart lite och politiker &r tyvarr inget
undantag.

Epilepsia 1 - 2019
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Okunskap o in

Fran Uppsala nya tidning 28/1

En formulering i januariavtalet
far oss att baxna - pastaendet
att inkluderingstanken i skolan
"gatt for langt", skriver Elisabeth
Wallenius

flera bra forslag kring skolan; en del

av dem vill vi appladera, exempelvis
genomforandet av ldsa-skriva-rakna-
garantin. Annat ar vi bara delvis nojda
med, som att larar utbildningarna ska
innehalla mer kunskaper om NPF.

Det ar givetvis mycket bra att lararna
far mer kunskaper om NPF, men det
viktigaste ar inte att lara sig mer om
vissa diagnoser, utan om vilka konse-
kvenser olika funktionsnedsattningar
kan fa i skolan.

Forst och framst behdver man ldra sig
hur man kan kdnna igen olika behov hos
elever och hur man med specialpedago-
gisk kunskap och flexibel pedagogik ska
kunna méta dessa behov.

Det finns ocksa en formulering i janua-
riavtalet som far oss att baxna, namligen
pastaendet att “inkluderingstanken gatt
for langt”.

Idet sa kallade januariavtalet finns det

Epilepsia 1 - 2019

Formuleringen som forst uttalades av
Liberalernas partiledare Jan Bjérklund
pa DN debatt i april, fortsatte eka i de-
batten under varen 2018, inte minst i
Funktionsratt Sveriges artiklar. Vi sa det
da och vi sdger det nu: Formuleringen
vittnar om bade okunskap och missfor-
stand.

Inkludering kan for det forsta inte
stanna i en tanke. Tanken maste fort-
plantas i forstaelse och sedan i en ut-
vecklingsprocess med malet att skapa en
skola som passar mangfalden av elever.
Utan tid och ett genomgripande férand-
ringsarbete blir det ingen inkludering.

Och inkludering innebér INTE att alla
elever ska sitta i samma klassrum under
hela skoldagen, utan tvartom att skolan
innehaller en flexibel larmiljo, som moter
barns olika behov.

I en inkluderande skola finns utrymme
och méjlighet for undervisning i hel-
klass, i mindre grupp — for enskildhet
och gemenskap.

Dar finns kunskap om barns olika be-
hov, om specialpedagogiska redskap och
metoder. Dar anvands flexibla bed6m-
ningsmetoder och kriterier: Dar lar sig
eleverna att manniskor &r olika och att
det ar berikande.
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deering

n sadan skola skulle sluka resurser
E tanker inkluderingsskeptikerna.

Det ar delvis sant, i en sadan skola
krévs fler pedagoger och en mer flexibel
fysisk miljo. Men specialskolor och sér-
16sningar kraver ocksa resurser, som
sannolikt ar avsevart storre.

Inkludering ar for det andra inte fritt
valt arbete. Motsatsen till inkludering &r
exkludering, som olika sdrlosningar &r
exempel pa. Exkludering av elever stri-
der mot bade Skollagen och internatio-
nella konventioner som FN:s barnkon-
vention och funktionrattskonvention,
som Vi i Sverige atagit oss att félja. Det
handlar alltsa inte om moral, ideal eller
visioner, utan om manskliga rattigheter.
Sen dr vi de forsta att podngtera att for
vissa barn ar mindre undervisnings-
grupper och specifik pedagogik den ab-
solut basta 16sningen.

Men de allra flesta barn skulle, om in-
kluderingstanken forverkligades, kunna
ga i ett ssammanhallande skolsystem.

Nar utbildningsminister Anna Ekstrom
(S) i en intervju i Studio Ett den 22 jan
sdger att “det dr viktigt att skolan ar for
alla barn, men att varje lektion inte beho-
ver bedrivas pa samma sitt for alla
elever” tolkar vi det som att hon forstar.




Och sjalvklart maste, precis som Anna
Ekstrom sager, rektorer, ldrare och elev-
hélsa involveras i arbetet med hur man
ska kunna leva upp malet om en inklu-
derande skola.

Orst maste hon bara dvertyga Jan
F Bjorklund om att inkludering inte

ar valfritt, utan ett lagstadgat mal
och en skyldighet som Sverige forbundit
sig att forverkliga.

En inkluderande skola dr utformad
universellt — och om olikhet dr normen
kravs flexibla 16sningar.

I'USA ar Universal Design for Lear-
ning, UDL ett etablerat begrepp. Skolan
fungerar inte sa i dag. Mangder av rap-
porter signalerar att barns behov inte
tillgodoses. Manga elever gar ut grund-
skolan utan fullstandiga betyg och
manga stannar hemma darfor att 1armil-
jon inte fungerar. Manga av dessa elever
har en diagnostiserad eller icke-diag-
nostiserad funktionsnedséttning. Pa sikt
skapar detta kunskapsklyftor och ett
socialt utanforskap som leder till stora
samhallsproblem.

Funktionsratt Sverige ar glada 6ver
att den nya regeringen vill genomféra
Lasa-, skriva-, raknagarantin, den ar
mycket viktig for att tidigt uppmark-
samma elevers behov och ge adekvata
insatser. Men det krdvs mycket mer.

Vi vill se konkreta och skarpa forslag
som innebar:

— att funktionsratten i skolan — ratten till
inkluderande utbildning och en funge-
rande skolgang for elever med funk-
tionsnedsattning — sakerstalls i prakti-
ken.

— att larar- men ocksa rektorsutbildning-
en forstarks med mer kunskap om olika
funktionsnedsédttningar, om elevers olika
behov, om hinder i larmiljon och om
flexibla pedagogiska metoder.

Till Anna Ekstrom vill vi sdga att inklu-
dering inte dr nagot som kommer av sig
sjalvt, utan det kraver ett genomgripan-
de arbete som innebér férandringar i
skolan.

Har kravs tid, resurser, kunskap och
flexibilitet. En annan forutséttning ar att
det finns en
ambition
till for-
andring.
Och den
ambitionen
tror vi att
du Anna
har.

Elisabeth
Wallenius,
ordforande

Funktions-

ritt Sverige

Kvalitetsregister bidrar till 6kad kvalitet i vdrd och omsorg

Registrera mera!

De Nationella Kvalitetsregistren ger kunskap om hur varden och omsorgen
fungerar och kan forbattras. Det finns ett kvalitetsregister for epilepsi och
forbundet vill garna att fler neurologer lagger in uppgifter i registret fér
epilepsi vars mal ar att gora sjukvarden mer jamlik och hogkvalitativ.

Kvalitetsregister finns for flera diagnoser och bygger pa att ett stort antal
uppgifter insamlas for att fa kunskap om forekomst och konsekvenser av
en diagnos.

Uppgifterna ligger till grund for analys for battre behandling. Du kan
hjalpa till genom att fraga din lakare om du finns med i registret. Det tar
inte lang tid att registrera uppgifter och om du som patient tar upp fragan
blir det en viktig paminnelse och uppmuntran.

Du ar inte ensam
- ga med i epilepsiforeningen!

Att traffa manniskor som befinner sig i en liknande situation som
man sjalv betyder mycket. | epilepsiféreningen upplever de flesta
en gemenskap som de inte trodde fanns.

Har behover ingen kdnna sig ensam, eller skammas over sin situ-
ation. Det behdvs inte manga ord for att nagon €] forsta vad man
menar. Vi traffas, umgas och har
oss i varandra och det finns allti‘
fa stod, rad eller tips.

Manga epilepsiféreningar bjuc
far, 0 |

Dessutonmie
oM epilepsi 0
Bliimedlem! Tank péhs
ochigladje for andra.
wwwiepilepsi.se - 08- 669

mfo@epllew
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Fran vinster foreningskonsulent Kent Bickrud, Ingemar Storm (ordforande), Hampus

Hasselquist, Katarina Pile och Lars Jansson.

en 16 november traffades sa
D styrelsen i foreningen pa ett
sedvanligt styrelsemote.

Dock med lite ny energi och idéer
som kommer att hjdlpa till vid en
nystart. Att fa vara med och delta
vid dessa méten ar otroligt givande
och kul.

Foreningen bjod detta mote in
Kent Béackrud for att fa stottning,
tips och rad pa hur man kommer
vidare och utvecklas som forening.
Aven jag deltog som gést.

Efter manga timmar som inneholl

Stod forskningen
en battre framtid!

Epilegsia 1 - 2019
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Foto Anna Eksell.

bade mycket nyttiga kunskaper och
planer inf6r framtiden, dven kakor
och bullar. Det sistnamnda ar val-
digt viktigt for att uppratthalla gott
humdr under langa méoten.

Julbord planerades till den 13 de-
cember, samt nysatsning inom

massmedia sasom hemsida och face-

book. Att numera synas via internet

ar valdigt viktigt da det for de flesta

ar en viktig kalla for information.
Foreningen soker ocksa efter er

som bor i Skaraborg och som kénner

att ni vill syssla med styrelsearbete

for

P \5 96 05, \6

Nya tag i
Skaraborg!

eller bara for att delta vid forening-
ens kommande aktiviteter. For att
kunna komma fram till nya aktivite-
ter och finnas for alla medlemmar sa
behovs nya dgon for nytt perspektiv.

Nytt mote blir den 21 januari och
da har forstas denna tidning inte
gatt i tryck an.

Jag ar tacksam Over att jag fick
delta pa detta mote och traffa man-
niskor som kdmpar trots motvind.

Manniskor som édr redo att komma
vidare och vagar gora saker annor-
lunda mot hur de tidigare gjort.

Anna Eksell

Forskningen om epilepsi har gatt framat -
man vet mycket mer om epilepsins upp-
komstmekanismer och dess konsekvenser.
Men mycket aterstar.

Stiftelsen Epilepsifonden vill framja och
paskynda den vetenskapliga forskningen
om epilepsi inom manga omraden, med
foretrade for forskning rérande epilepsi hos
barn.

Epilepsifonden har en vision om att alla
personer med epilepsi skall ha en god
livskvalitet, utan epileptiska anfall, lakeme-
delsbiverkningar och andra konsekvenser i
vardagen.

Du kan stodja Epilepsifonden och bidra till
att barn, unga och vuxna kan fa ett liv utan
anfall och utan omgivningens okunskap.

Swish 123 642 94 01
Bg 5796 - 5444
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Kronikan

Vilken harlig kansla det var!

Kanslan att inte vara ensam om att ha epilepsi,
inte vara ensam om ovissheten, utanforskapet
och okunskapen.

Therese Lerjestam, ledamot i forbundsstyrelsen

ag heter Therese och ar 29 ar
gammal, jag har haft epilepsi
sedan jag var 10 ar.

Nar jag var 14 ar akte jag pa mitt
forsta epilepsildger och det var det
bésta jag nagonsin har gjort. Det var
namligen da jag fick bevis pa att jag
definitivt inte var ensam om att ha
epilepsi, det fanns andra som var
precis som jag.

Innan jag akte pa lagret var jag
helt séker pa att jag var ensam i hela
Karlstad (dar jag kommer ifran) om
att ha epilepsi.

Men jag var inte ensam! Det fanns
fler, och vilken harlig kansla det var,
kéanslan att inte vara ensam om att
ha epilepsi, inte vara ensam om
ovissheten, utanforskapet och okun-
skapen.

Inte sa att vi sjdlva saknade kun-
skap utan samhallet runt oss, skolan
framforallt, visade for manga av oss
bade okunskap och ointresse att lara
sig mer om bade diagnosen och oss.

Trots att jag bara var 14 ar forstod
jag att samhallet inte accepterade
personer med funktionsnedsattning-
ar pa samma villkor som de utan.

Hur kan ett modernt samhdlle fun-
gera pa det sattet? Hur blev det okej
att behandla méanniskor olika bara
for att man har en funktionsnedsitt-
ning? En nedsattning eller variation
som man sjalv inte valt?

n sak jag genom aren har lart
E mig ar att man maste vara

frisk och stark for att vara
sjuk, men hur gar det ihop? Jag har
haft tur som har en familj som stot-
tar mig genom vatt och torrt, samt
vanner jag kunnat falla tillbaka pa.
Det jag ofta tanker pa ar hur viktigt
det ar att alla nagon gang kanner
att de inte ar ensamma, for det ar vi
inte. Vi har i férbundet och férening-
arna har varandra.

Kunskapen och erfarenheten som

finns i vara foreningar och vart

forbund ar forbluffande och nagot vi
verkligen ska ta vara pa.

Jag har sjalv fatt sa otroligt mycket
genom forbundet och jag hoppas
kunna ge atminstone lite av det till-
baka till er som dr medlemmar och
de som dnnu inte hittat hem till oss.

tt fa ge nagot till sina med-
Améinniskor ar det viktigaste
och mest vardefulla vi kan
gora. Det behdver inte vara att
skanka pengar, det kan handla om
att finnas dar for en van, koka kaffe
pa nasta medlemsmote eller bara le
och hélsa pa den du méter pa gatan.
Tillsammans &r vi starka och med
de nationella riktlinjerna i ryggen
och den samlade kunskaper som
finns i var organisation kommer vi
kunna dndra pa mycket.
Fuck epilepsy!
Therese Lerjestam
Kolla gérna in Facebook "Epilepsi med
Tessie” samt Thereses blogg
“epilepsimedtessie.se”

Skicka u dum periattelse!
U (49 :
Har du varit med om nagonting emvalvande, harligt, skrammande eller drapligt? Eller rentav nagot
helt vardagligt som du vill beratta om. Allt med anknytning till epilepsi, forstas. Barn, unga, vuxna och
foraldrar och andra anhériga ar valkomna med sina erfarenheter. Tank pa att dina erfarenheter kan vara
ett stod for andra!
Kanske har du bra tips och idéer som du vill férmedla? Eller har du kanske varit med om nagot som

fatt dig att le? Skriv ett brev eller e-posta géarna susanne.lund@epilepsi.se. Har du fotografier att bifoga
sa blir vi glada, dock maste de vara hogupplosta (300 dpi) och bifogas mejl som bilaga. Skriv ocksa vem

som tagit dem och vilken/vilka de forestaller. Personerna maste ha medgivit medverkan och publice-
ring. Texten far helst inte 6verskrida 300 antal ord. Redaktionen forbehaller sig ratten att redigera.

Vi kan forstas inte utlova publicering, men vi gor ett urval avinkomna bidrag. Den som blir publicerad
far en Sverigelott som uppmuntran. Férbundets stodjer Folkspel och Folkspel stodjer forbundet.

Vanta inte — fatta pennan nu, eller 6ppna din dator och |at orden floda.

Redaktionen

Epilepsia 1 - 2019



Varsagod - har kommer ett nytt korsord dér vi sdker historiska handelser och personer. De tre férst 6ppnade ratta [6sningarna féar tva
Sverigelotter (vi stédjer Folkspel och Folkspel stédjer forbundet) vardera med méjlighet till storvinst!
Skriv de tre ledorden pa ett vykort och mérk det "Krysset 1”som skall vara férbundskansliet tillhanda senast den15 maj 2019.
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Svenska Epilepsiférbundet

Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Vinnarna presenteras i ndsta nummer av Epilepsia.
Lycka till!
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Kan du hitta var det star och Gratulerar! -
vinna tva biObinetter Mikael J6nsson 2:
i

Pa vilken sida star det foljande: Halmstad
Vi behdver orka och viga prata och forklara, snarare in bygga
upp fina fasader. @ Du vann forra tivlingen!
Tva biobiljetter ar pa vag!
Svaret pa fragan finns i detta nummer av Svenska Epilepsia. 2
Sand ett vykort med svaret och din fullstandiga adress till: Pa sidan 4 i artikeln med
SEF, Box 1386, 172 27 Sundbyberg. Kee Ahnstrom stod citatet: Q
Svaret vill vi ha senast den 15 maj Har du gjort allt ratt sa ar g
du med i var utlottning och blir du en vinnare sa skickar vi tva Vi ménniskor édr dock vildigt bra
biobiljetter. pd att vinja 0ss.”
SUERIGELOTTENS Lycka till! Har dr losningen pa féregaende korsord!
el My iy > (VTS [+ (/0 1D |
S A *@:,\ s 4 [G[P]1[SIPIOINERIAIR
00X {25000 7 ety 7 IR HICIAER VS K1 e
- . } 5 F{i@ AEIMIE|T|O | S |A KA
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B'Iand allzf\ ﬂltnga"korsordslosare h.arV| drag!t foolja?dle AFIR[O[S[S[AR[ELEL|TNDIAIST&A %
vinnare till det férra krysset. Sverigelotter &r pa vég! S|w| S| T|ABE[O[S|R E%N =S M A R [T [A
i : D, A KON P welA IN (G [E
Ingegerd Skold, Vimmerby )z i S\ 5 ;E;EW'T (L) T 2 T ?M 2 R
; - - D SR oy e I RN ' e
Peter Killberg, Vittsjo 3 M TIR|U|GASIK|A[S S |A
' Sture Karlsson, Asele A% B ATIRIEBETIR|UIS [T [P
Ve e s G|E L [E[T [C[BANTE
- L0 e RIAIN|AR[&[TIA[P[EIL
TACK!
till vara sparare
som detta ar
Swe'dbar!k Humal]fond T ———
- for dig som vill spara med bade
hjarna och hjarta.
Fonden placerar sitt kapital i svenska bolag som tar stort 265 1 42
ansvar for manskliga rdttigheter, goda arbetsvillkor, kronOI’ tl”
¥ - affarsetik och miljon. Humanfondens samarbetsorgani- . e
. ) p . i sationer arbetar vérlden ver med bland annat bistand, Epl IepSIforbU ndet
- ‘““y \ il hjélpverksamhet, manskliga rattigheter, miljo, natur
i g J _\\ | \ \\\ " och forskning. Fonden dr dven Svanenmarkt. Det betyder
\ \ \\ ~ .t
‘( Q\ \ \\ ) \ \ \ » Las mer pa swedbank.se/humanfond mkaet for oss och
AT ({\\ RN W\ ; . verksamheten.
o &M N ; Forbundsstyrelsen
Tdnk pd att historisk avkastning &r ingen garanti for framtida avkastning. De pengar som placeras i fonden kan bade ka och minska i vérde
och det dr inte sdkert att du far tillbaka hela det insatta kapitalet. Fondens vérde kan variera kraftigt p& grund av fondens sammansattning
och de férvaltningsmetoder som anvands. Faktablad, informationsbroschyrer och fondbestdmmelser fér Swedbank Humanfond finns att
hdmta hos din dterférséljare eller pd swedbank.se/humanfond
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ar har det talats mycket om epi-
lepsi pa varldsepilepsidagen,
bade hér i Sverige och utom-
lands. Den brittiska nyhetskana-
len Sky News hade ett inslag om epi-
lepsi. I TV-programmet Skavlan be-
rattade Ebba Busch Thor om makens
epilepsi. IBE och ILAE (paraplyorga-
nisationer for "patienter och profes-
sion") stod som vardar for lunch i
Bryssel med nagra av de EU-parla-
mentariker som ingar i den sarskilda
epilepsigrupp som skapats i EU.

Nationella epilepsiforbund éver
hela vérlden har statt pa barrikader-
na och kravt béttre vard, tillgang till
vard och behandling, mot férdomar
och foér mer forskning.

Men det ar inte endast pa detta
satt som varldsepilepsidagen gjort
avtryck. Epilepsiforeningarna har,
ofta tillsammans med sjukvarden,
visat upp sig i sjukhusentréer och pa
bibliotek, bjudit pa karameller och
information, pratat med forbipasse-
rande; ibland korta moten, men aven

lite léngre samtal. Vasterbottenkuri-
ren och andra media har intervjuat
och publicerat artiklar. Socialstyrel-
sen passade dagen till dra pa att
publicera de fardiga nationella
riktlinjerna for vard vid epilepsi.
Reformklubben som hjdlper till med
spridning av resultatet av forbun-
dets enkét lanserade en sarskild
kampanjsida. Och mycket mer..

Enligt devisen grav dar du star
bjod Maria Johnson och Anna Lénn
sina arbetskamrater pa kaka, som
inte hann bli férevigad innan den
var uppaten. Men ryktet sdger att
den var valdigt god.

Forbundskansliet gjorde likadant;
exponerade material och inbjod per-
sonalen pa Funktionsratt Sverige till
graddig tarta med epilepsiprat.

Alla kan inte gora allting, men
alla kan gora nagot. Och det har det
sammanfattande intrycket varit av
Varldsepilepsidagen.

Dessutom, har det val blivit lite 1at-
tare att tala om epilepsi?

Epilepsi-
rapporten

Sa kan den bristande och x@:
ojamlika epilepsivarden &
bli battre.

Socialstyrelsens nya nationella riktlinjer for vard vid epilepsi har publicerats. De &r
efterlangtade! En stor undersékning genomférd bland mer @n 1 300 personer med
epilepsi visar pa en stor och utsatt patientgrupp som inte far den vard den beho-

ver.

Nu maste vi i forbundet bevaka sa att alla goda intentioner och punkter i riktlin-

jerna forverkligas.

Epilepsia 1 - 2019
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Hej!
Jag och Anna Lonn ar arbetskamra-
ter pa Svenska kyrkan i Téreboda
och har bada tva epilepsi. Idag bjod
vi vara kollegor pa fika. Kakan var
inte sa vacker, lite laskig till och
med. Med detta ville vi illustrera hur
vi kdnner oss efter ett anfall; mosiga
och kladdiga i huvudet lange lénge...
inte mycket bevant med oss da.
Kollegorna tittade lite pa kakan
och férstod var poang och vi fick
beritta lite hur det kan vara att leva
med epilepsi.

Sa, en liten 6gonblicksbild fran en
kyrkomusikers och en integrations-
assistents vardag.

Med vinlig hilsning Maria
Johnson (till vanster).

Tack for testamenten och andra
gavor till forman for forskning
om epilepsi!

Stiftelsen Epilepsifonden
Swish 123 642 94 01




For att uppmarksamma vérldsepilepsidagen och oka
kunskapen om epilepsi bjod epilepsiforskare vid Lunds
universitet tillsammans med Epilepsiféreningen i Lund in
till ett spannande foredrag om epilepsi.

Epilepsiforeningen berdttade om hur epilepsi paverkar i
vardagen, med sdrskilt fokus pa inldrningssvarigheter un-
der forskole- och skoltid och berdttade om sin verksamhet.

Lakare och forskare berdttade om sitt arbete med att ta
fram nya behandlingsmetoder for epilepsi bade i kliniken
och pa labbet.

LUND

50 miljoner
skil att tala om
epilepsi.

mation tillsammans med Epilepsi-
centrum i Lund pa Stadsbibliotekets
Artiumgard.

Kvallsaktiviteten blev vélbesokt
enligt Lundaavdelningens erfaren-
heter. Vi var drygt femtio personer
som bankat sig for att hora vad som
ar pa gang inom epilepsiforskning-
en. Amnen som togs upp var; An-
passningar och strategier i skolan,
Epilepsicentrums verksamhet dar
experimentell och klinisk forskning
mots, Experimentell forskning for
nya behandlingsmetoder for epi-
lepsi, direkt och indirekt genterapi
for behandling av epilepsi och Bio-
markorer for epilepsi - kliniskt och
experimentellt.

Fragestunden efterat visade att det

EPILEPSI

i

SUNDSVALL

en stora dagen inleddes med att
Thonia Roth och undertecknad

delade ut information i Lunds Uni-
versitetssjukhus foajé, om forening-
ens verksamhet. Vi passade dven pa
att informera om var kvallsaktivitet,
da vi skulle ha foreldsning och infor-

finns ett stort intresse for dessa fra-
gor. Bl a berordes kopplingen mel-
lan migran och epilepsi och hur vara
levnadsvanor paverkar uppkomsten
av epilepsi.
Lars A Ohlsson
Ordforande

"SrockHoLM—

50 miljoner
skél att tala om
epilepsi.

Sundsvalls sjukhus forbereder sig
for samtal och informationssprid-
ning. Aktive medlemmen Sam
Littson packar upp material med tva
sjukskoterskor fran barnkliniken i
bakgrunden.

Foto: Orjan Wiklund

PITEA
Anhoriga hoppas pa
Ay bittre epilepsivard
L : 3 v ; Asa och Jan Nilsson
- atid - — = ¥ A 2
Epilepsiféreningen i Stor-Stockholm fanns pa plats med informattrer i Sédersjukhu- ble‘,’ e en
¢ e . : " radio P4 och hoppas
sets entré tillsammans med epilepsimottagningen pa Sachsska Barn- och Ungdoms- 5 caava ey
kliniken. Informationsmaterial samt en fotoutstillning av Irina Johansson exponera- %Zil;gg;g;epswar }

des. Irinas son har svarbehandlad epilepsi och under 16 ar har Irina dokumenterat
deras liv.
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Epilepsiforbundets styrelse

Ordférande
Anna Eksell

Ordinarie ledamot

Sven Palhagen

Ann Andersson

Peter Soderstrom, vice ordférande
Wiveka Jonsson

Suppleant

Arne Hertzberg

Sven Wernvik

Orjan Wiklund (adjungerad)
Therese Lerjestam

Helen Karsberg

Berndt Ohlin (adjungerad)

Nasta nummer av Epilepsia
utkommer i slutet av juni!

FORBUNDSKANSLIET

Vélkommen att ringa oss:
mandag, onsdag och torsdag
kl9-11 samt 12.30-15.30,
samt tisdag och fredag kl. 9-11.

Utdver kontorstid kan meddelan-
den lamnas till telefonsvarare.
Galler dock ej bestallning av
informationsmaterial etc.

Telefon 08-66941 06
Epost: info@epilepsi.se

www.epilepsi.se
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Planboken ska inte avgora ritten till en god tandhilsa

Bilden av tandhilsa som nagot man
sjdlv kan styra over stimmer inte. Att
man som patient dessutom sjilv maste
skaffa sig kunskap om de sirskilda
tandvardsstoden far effekten att manga
personer riskerar att aldrig fa ta del

av dem. I praktiken innebar darfor
tandvardsforsikringens konstruktion
att bara de med ett visst kapital kan ta
del av stodet.

tt tandvard inte rdknas som sjuk-

vard dr i allra hogsta grad oréttvist.
Ett hoftimplantat kostar som mest ett
par hundra kronor for patienten, medan
ett implantat i kdkbenet gar pa omkring
20 000 kronor inrdknat bidraget fran
Forsakringskassan. Den som behover ett
brostimplantat efter en brostcancerope-
ration betalar vanlig patientavgift.

Den som ddremot maste genomga en
operation efter en mun- eller halscancer-
behandling betalar vanligen merparten
sjalv.

Personer som har vissa sallsynta dia-
gnoser kan sakna tandanlag, spontana
frakturer kan uppsta, tandbenet kan
bilda haligheter sa att tinderna lossnar
och vissa har hogre risk @n andra for
kariesangrepp. Vissa lakemedel orsakar
muntorrhet eller fratskador pa tinderna
och medfor att tandhélsan férsamras
hastigt.

Bilden av tandhélsa som nagot man
sjalv kan styra dver stimmer inte,
lika lite som bilden att man helt skulle
kunna gardera sig mot allvarliga sjuk-
domar. Det dr darfor inte rimligt att man
som patient ska betala sa mycket mer for
tandvard an for dvrig vard.

Epilepsimarken kan bestéllas

hos férbundskansliet:

Mejla irmeli.patricius@epilepsi.se
Gl6m inte att uppge namn och
fullstindig postadress!

Eller ring pa telefontid till: 08-6694106
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et finns visserligen ett antal olika

tandvardsstod, men kunskapen om
dem é&r lag. Bara hilften av befolkningen
kénner till det allmédnna tandvardsbidra-
get (ATB), som ju alla kan ta del av. Och
det sérskilda statliga tandvardsbidraget
(STB), som riktar sig till personer med
en sjukdom eller funktionsnedséttning
som medfor risk for forsimrad tand-
hilsa, nyttjas enligt Socialstyrelsen bara
av cirka 54 000 personer. Detta trots att
man bedomer att drygt 285 000 personer
borde ha rétt till bidraget. Det foreligger
dessutom stora regionala skillnader, i
vissa landsting dr andelen som far stodet
annu lagre.

et finns ocksa maojlighet att fa bi-

drag beviljat av landstinget eller
regionen enligt tandvardsférordningen.
Tandvard ges da till samma pris som
den medicinska varden. For det krdvs
ansOkan och lakarintyg. Precis som med
det sérskilda statliga tandvardsstodet
ar det fa som kanner till det, och det
forekommer regionala skillnader mellan
hur tandvardsforordningen tolkas i olika
delar av landet.

Systemet dr komplext och det finns
stora kunskapsluckor. Lakaren ska nér
det géller tandvardsférordningen bedo-
ma hur sjukdomen paverkar munhélsan,
och beskriva det i sitt intyg. Om detta
inte blir tydligt blir det svart for tandla-
karen att bedoma atgarder och kostna-
der.

sluténdan innebar okunskapen om

dessa stodsystem att de allra flesta
sjdlva betalar hela eller delar av sin tand-
hélsa. Upp till en tandvardskostnad pa

«  Marke med halskedja 70 kr

«  Halsband med karbinhake 80 kr

«  Pins40kr

«  Armband 80 kr

Tillkommer expeditionsavg/porto 30 kr




Kop EPILEPSIBOKEN!

EPILEPSIBOKEN ger grundldaggande in-
formation om epilepsi, dess orsaker, ytt-
ringar och behandlingsméjligheter samt
lyfter fram aspekter som méanniskor med
epilepsi och deras familjer méter. Med
saval medicinska fakta och personliga
beréttelser illustreras konsekvenserna av
epilepsi i vardagslivet.

EPILEPSIBOKEN vander sig i forsta hand
till personer med epilepsi och anhdriga
som soker djupare kunskap. Saklig
kunskap ar ocksa viktig fér personer som
i sin yrkesutévning kommer i kontakt
med epilepsi; t ex arbetskamrater eller
personal inom socialtjanst, skola och
sjukvard.

Medlemspris - en bok
200 kr inklusive frakt etc
250 kr icke medlemmar

3 000 kronor betalar man sjalv. Det

ar mycket pengar for den som lever

pa sjukpenning, sjukersdttning eller
aktivitetsersattning. Darefter betalar
patienten hélften av kostnaden till nédsta
grans som ar 15 000 kronor (det innebér
att patienten sjdlv betalar minst 6 000
kronor). Dérefter betalar patienten 15
procent av kostnaden. Nagon Gvre grans
dar tandvarden helt bekostas av samhal-
let finns inte.

I praktiken innebér tandvardsforsak-
ringens konstruktion att bara de med ett
visst kapital kan ta del av stodet. Vi far
signaler fran medlemmar som trots att
de har behov, ar tvungna att avsta tand-
vard pa grund av de hoga kostnaderna.

dnderna &r en del av kroppen och

det ar darfor rimligt att vi gar mot ett
system déar kostnaderna for patienterna
for tandvard jamstélls med kostnaderna
for annan vard.

EPILEPSIBOKEN

Lars Forsgren, Kristina
A Mal
Ingmar Rosén, Torbjérn Tm:n‘gﬂg{::f"

SVENSKA EPILEPSIFORBUHDET

Veronika Palms pagaende utredning Ett
tandvardssystem for jamlik tandhélsa
behover darfor se 6ver hela bidragssys-
temet. Det bésta vore att pa sikt inlemma
tandvarden i hélso- och sjukvardens
forsakringssystem. Men det finns stora
orattvisor som behver och kan hanteras
direkt.

Kostnaderna for patienten innan hog-
kostnadsskyddet trader in dr orimligt
hoga for manga av vara medlemmar.

Att man som patient sjalv maste skaffa
sig kunskap om de sarskilda tandvards-
stoden far effekten att manga personer
riskerar att aldrig fa ta del av dem. Och
de stora regionala skillnaderna i de sér-
skilda stoden maste bort.

Elisabeth Wallenius m fl
Ordforande Funktionsritt Sverige

Det hiir dr en opinionstext publicerad i
Dagens Samhiille.

Unik Forsakring

Alla medlemmar kan teckna
en olycksfallsforsakring i

Unik Forsakring

www.unikforsakring.se

Vi finns pa
manga hall!

Var stravan ar att
finnas till hands.

Om vi ligger langt ifran, sla

en signal till narmaste

epilepsiférening sa kanske

vi kan hjalpa till med

information, rad och stod!

Epilepsiforeningar/
kontaktpersoner

Blekinge lan 070-3141108
Dalarna 0243-62738

Epilepsi i Bohuslan 0303-64745
Gévleborg 026-612223
Goteborg 031-136062

Halland 076-7961020

Hultsfred - Vimmerby 0495-13112
Hérndsand 070-529 78 47
Jamtland 063-137841
Jonkoping 0709-419766
Kalmar lan 0499-40043

Kalmar m omnejd 070-6530201
Karlskrona 0455-82407
Kronoberg 0727-445123
Linkdping 070-4992842

Lund 046-138876

Malmo 040-181610

Norra Skane 0451-89566

Norra Alvsborg 072-8897143
Norrbotten 073-1803767
Norrképing 0702-032715
Oskarshamn 0499-40043
Ronneby 0457-20049
Stor-Stockholm 08-6508150
Skaraborg 0512-60654

Skane lan 0451-89566
Sundsvall 070-529 78 47
Soédermanland 070-2214814
Sodra Halsingland 073-0974533
Uppsala 070-3881686
Varmland 0767-931951
Vasterbotten 070-2221800
Vasternorrlands lan 070-529 78 47
Vastra Blekinge 070-296 86 89
Orebro 019-467111
Ostergétland 070-5299524
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Adressdndring: POSTTIDNING

Namn
BEGRANSAD
Adress EFTERSANDNING
Postadiess Telefon Vid definitiv eftersandning
atersandes forsandelsen
Returnera till SEF, Box 1386, 172 27 Sundbyberg med ny adress

Stod din forening

BingoLotto och Sverigelotten &r unika produkter. Om du képer bingolotten eller Sverigelotten
av din lokala férening s& gar dverskottet rakt tillbaka in i féreningen. Hela 6verskottet fran
produkterna gér némligen till klubbar, féreningar och organisationer 6ver hela landet.
Spela Bingolotto och Sverigelotten, spela for Sverige!

Elfolkspel

Svenskt féreningsliv gor Sverige bdttre for alla.
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