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Epilepsia "I host krivs person-
Nr 3 2021. Argéng 51. llgt engageman g))

Ansvarig utgivare: Berndt Ohlin

Ledare berndt.ohlin@epilepsi.se, 070-296 86 89
J t Redaktér: Christina Arvidsson oOr att forbundet ska vara en troviardig medspelare i intressepoliti-
ust nu christina.arvidsson@epilepsi.se, 070-266 10 75 ken, och for att kunna Gverleva som patientorganisation, maste vi bli

Formgivare: Anna Pallin ménga fler medlemmar. Under hosten fortsitter vi dirfor att satsa pa
anna.pallin@epilepsi.se, 073270 19 74 medlemsrekrytering, och for det krivs personligt engagemang av oss alla.

Jag dr oerhort stolt 6ver hur mycket vi dstadkommit, trots pandemin.

Vi har triffats digitalt i olika former, genomfort ldger och triffar pa ett
coronasdkert sitt, synliggjort var verksamhet i olika medier samt drivit pa i
Tryck: Wilsons Tryckeri AB intressepolitiken.

Vi ser nu fram emot att, forhoppningsvis redan i host, kunna aterga till
en nidstan normal tillvaro igen med medlemstriffar och gemenskap. Vi vet
fran undersdkningar att intressanta aktiviteter och social gemenskap ir
Besoksadress: Landsvagen 50 A, 4 tr den starkast bidragande orsaken till att man vill vara medlem.

Telefon: 070-629 41 06

Sallsynt diagnos

Pa lager

10 Kronika

12 Viktigt engagemang
17 #ung

18 Positiv inspiration
20 Forbundsnytt

N OO~ W

Redaktionsrad: Sofia Segergren, Berndt Ohlin,
Anna Pallin, Sven Palhagen, Christina Arvidsson

Postadress: Svenska Epilepsiférbundet,
Box 1386, 172 27 Sundbyberg

DARFORBEHOVERVI ligga tid, kraft och

Epost: info@epilepsi.se engagemang pa att rekrytera nya

22 K d & kul Prenumeration/annons: info@epilepsi.se ”Du kan SjélV g6ra medlemmar och virva tillbaka dem
orsor u : 070-629 41 06 en Vlktig insats och son(q1 léimdr?alttoTs. ]lzettar].aetett sfa}ffr?de
Bankeiro: 181- med en digital rekryteringstraff for
. A = ' AnKBIOTISES . Fa kontakt med foreningarna i varas, och nagra for-
HBRIGjdsbana, renar och harlig™ . ; . ) tidigare medlemmar eningar har gjort viktiga satsningar
geéMenskap under Summercramp. N Omslagsfoto: 5 ;
] . : \ ; Anna Pallin och forsoka locka pa rekrytering under sommaren.
. » Ambitionen ir dven att vi ska
tillbaka dem. kunna arrangera ett par fysiska

rekryteringstriffar under hosten.

Du kan sjilv gora en viktig insats och ta kontakt med tidigare medlemmar
och forsoka locka tillbaka dem genom att berdtta om var fantastiska verk-
samhet. Det dr ingen annan som kommer att gora det jobbet - vi maste
alla arbeta for att bli fler och starkare som organisation.

Den Epilepsia som du nu har i din hand handlar
bland annat om det viktiga personliga engagemanget.
Dessutom har tidningen fatt en ny, modern form -
vi hoppas att du tycker om den! ®

Kalle Higerstrém uppmanar e . 4

till att vaga dromma. =T
g Nu satsas det pa viktigt

register.

www ) epilepsi.se BERNDT OHLIN
A 3 ordférande Epilepsiférbundet

facebook.com/svenskaepilepsiforbundet

@svenskaepilepsiférbundet

BERNDTS FORVANTNINGAR INFOR HOSTEN

Svenska Epilepsia utges ATT ARBETET MED de olika pro- ret resulterar i att vi nirmar oss en niva
av Svenska Epilepsiférbundet. gramgrupperna inom NPO Epilepsi som bittre motsvarar verkligheten.
ISSN 0349-5019 landar i slutsatser som innebdr en avse-
vart férbattrad sammanhallen epilepsi- ATT ARBETET MED medlems-
Samtligt material i tidskriften kan komma att publiceras vard i hela landet. rekrytering resulterar i att vi vander
Dags att soka pengar for pa férbundets hemsida och i sociala medier. Férbehall mot den nedatgéende trenden och blir mar-
forskning och aktiviteter. detta ska inkomma skriftligt till redaktionen. For ej bestallt ATT ARBETET MED att 6ka takten i kant fler medlemmar i féreningarna.
material ansvaras inte. antalet registreringar i epilepsiregist-
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Satsning pa epilepsiregistret

Det gors nu en rejal
och unik satsning pa
att fa i gdng registre-
ringarna 1 epilepsi-
registret.

MEDEL, GRONMARKTA FOR att 6ka téck-
ningsgraden och datakvaliteten i
registret, tillfors sjukvardsregio-
nerna. Varje region far medel till
varsin 5 %-tjanst - fyra timmar
varannan vecka i tio manader eller
heltid under tva veckor.

Arbetet dr redan i ging. Regio-
nerna har valt olika 16sningar, men
det som varit huvudspéret dr att
finna forslagsvis en likarstudent
(T8-To) som dnnu inte kan arbeta
kliniskt men som vill lira sig hante-
ra patientjournaler.

Arbetsuppgiften dr att ligga in
basdata for patienter, inklusive
utredning (MR/CT och EEG) samt
aktuell behandling. Validering/
stickprov kommer att goras dir data
jamfors mot journal for att kont-

‘i

i
REGISTER. neuroreg.s | siliepq.se

rollera datakvalitet och i mén av tid
oOka datatdtheten.

Arbetet inom styrgruppen for
epilepsiregistret, med att finna en

..-'- e ] y i
- E;h—- |

”"Arbetet med

langsiktig metod for inmatning i re-

.att lagg._a gistret, fortgar parallellt med denna
indata 8r  yiktiga satsning. ®
igang.”

Patientperspektiv

Nya projekt ska ge
konkreta effekter

FUNKTIONSRATT SVERIGE har fitt tvd nya projekt be-
viljade hos Allminna arvsfonden: Funktionsratts-
byran samt EUPATI Sverige - en delaktig patient.
Projekten ska ge konkreta effekter for personer
med funktionsnedsittning.

Funktionsrittsbyran kommer att
jobba med radgivning i juridiska rit-
tighetsfragor. For Epilepsiforbundet,
som avser att vara medlem i Funk- |
tionsrdttsbyran, kommer detta att bli
en bra medlemsférman. 1 férra numret
av Epilepsia beskrev Nicklas Mértensson,
Funktionsritt Sveriges generalsekreterare,
vad projektet gir ut pa.

EUPAT

EUPATISVERIGE ska verka for 6kat patientinflytande - for en
effektivare, hallbarare och mer inkluderande vard som ar
jamlik 6ver landet. Projektet startar i host och kommer
bland annat att utbilda foretridare som ska bira medlems-
forbundens roster i moten med beslutsfattare. @

Las mer om EUPAI (European Patients’ Academy): eupati.eu

DIGITALT. Léttillgi’h’lig
lakemedelsinformation.

Tva boktips:

OM DU BARA FORSTOD
av Malin Lundgren

”Jag 6nskar att jag vagade ricka
upp handen. Det gér jag inte.
Téank om jag missar fragan?”

Sa borjar boken Om du bara
forstod (Idus forlag, 2021), en
bok om 12-ariga Terese som
drommer om helt vanliga saker.
Hon spelar fotboll, umgas med
kompisar och tar hand om sina

akvariefiskar. Men epilepsin gor att hon behéver ata
medicin tva ganger om dagen, hon 6vervakas pa skol-
garden och hennes mamma tanker hindra henne fran
att dka pa traningslager. Boken passar for lasaldern

9-12 ar.

ATT GORA SKILLNAD:
SOM MORMOR TILL ETT
ANNORLUNDA BARNBARN
av Carina Kristensen

Boken Att gora skillnad (Ebes
forlag, 2019) handlar om kénslor
och tankar hos en mormor till ett
annorlunda barn, Alicia. Men den
handlar ocksa om Alicias kamp
att steg for steg kunna uttrycka
sig och paverka sin situation
utifran sina egna forutsattningar.
Det ar varje manniskas rattighet

I NHV-epilepsi

ARBETSGRUPPEN NHV-EPILEPSI (nationell hogspeciali-
serad epilepsivard) ar snart framme vid sin slutrapport.
Ur ett patientperspektiv poingteras foljande:

att fa mojlighet att tillagna sig ett sprak - sma, sma
steg framat kan till sist bli ett stort steg.

Mormor Carina vill med sin personliga berattelse ge
andra mor- eller farféraldrar, som gar igenom nagot
liknande, stéd i att de ar viktiga och kan gora skillnad
for sitt barnbarn.

o Misstinkt svarbehandlad epilepsi maste kunna upp-
tackas tidigt, redan i primirvarden.

« Utredningskompetens med multiprofessionella
epilepsiteam maste finnas pa samtliga sex universi-
tetssjukhus.

» Palinssjukhus med neurologmottagning maste epi-
lepsisjukskoterska finnas for att géra uppfoljningar

Fass nira till hands

1 VARAS LANSERADES appen Fass All- sina likemedel for att snabbt hitta

E PI LE PSI - EN PODCAST FRAN
SVENSKA EPILEPSIFORBUNDET

o ~ finns dér poddar finns

efter hogspecialiserad epilepsibehandling.

Arbetsgruppen ir enig om att hogspecialiserad utred-
ning och behandling bér koncentreras till tre-fyra
enheter i landet, for att halla hog kompetens. Avancerad
epilepsikirurgi bor av samma skl koncentreras till tva
enheter i landet. ®

minhet. Tanken dr att appen pi ett
lattillgdngligt sitt ska presentera
den viktigaste informationen for
allminheten om de likemedel som
finns i Fass.

Storst nytta av Fass Allminhet
har den som aterkommande beho-
ver tillgang till likemedelsinforma-
tion. 1 appen kan anvindaren spara

tillbaka till informationen och for
att enkelt kunna dela den vidare via
sms eller e-post. Det gar ocksa att
se vilka apotek som har likemedlet
ilager.

Den som behover fullstindig
likemedelsinformation ska anvinda
webbversionen pa fass.se. ®




Vi med séllsynt diagnos

"Man ar som i en bubbla nar

man har sa mycket epileps

I en ny artikelserie
presenterar Epilepsia
manniskor som lever
med sallsynta diag-
noser och epilepsi.
Forst ut ar Melker -
han rockar till ZZ Top
och gillar att vara

med hastar.

TEXT & FOTO ANDERS GUSTAFSSON,
SEMPREMEDIA

MELKER GILLAR ROCKMUSIK, histar och
stora maskiner. Han dr en kille som
har forsvunnit in i sitt skal - en
sillsynt kromosomavvikelse och

epilepsi gor att han blir vildigt trott.

Men han finns dir inne, det vet
hans forildrar.

Nir vi besoker Melker dr han hos
Jeanette Eriksson, fysioterapeut som
jobbar med ridterapi. Melker har
ridit hos henne i 13 ar; det har betytt
mycket for hans utveckling.

- Ridterapi dr en helhet for bade
kropp och sjil och ett sitt att nirma
sig en minniska pa ett annat vis,
med andra sinnen. Hésten orkar
bira dig, men den ger ocksa impul-
ser. Det blir en tyst kommunikation
mellan klienten och histen, forkla-
rar Jeanette.

MELKER AKER in i stallet och hélsar
péa histen Copy. Melkers hinder far
kdnna den nyfikna histens mjuka
mule. Och Copy tittar pd Melker
och moter hans kind med sin mule.

Nir det giller att kommunicera
med Melker har hans foraldrar lart
sig att ldsa av honom.

- Vi tycker att han dr litt att lisa
av. Han har inget talat sprak; det
man gar efter dr rorelser och 6gon-
kontakt, siger Magnus.

- Nir Melker tycker om nagot
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RIDTERAPI. Melker gillar att vara i
stallet tillsammans med Copy och
Jeanette.

sa blir han ivrig och hela kroppen
borjar rora sig. Och han skapar ljud
nir han vill beritta nagot, tilligger
mamma Barbro.

GRAVIDITETEN och forlossningen var
normal. Barbro beridttar att de dock
markte ganska snabbt att Melker
inte var som sin storasyster, men det
tog tre ar innan han fick sin diag-
nos. Efter att alla hans gener skan-
nats kunde diagnosen MECP2-du-
plikationssyndrom faststillas.
En extra kopia av genen MECP2,
som sitter pd x-kromosomen, gor
att Melker har for mycket av ett
protein i hjirnan. Genom diagnosen
Oppnades dorrar till terapi och stod
for Melker.

- Att ha en diagnos ar vildigt
viktigt. Du far s mycket mer hjilp
av myndigheterna, siger Magnus.

FAKTA

MECP2-DUPLI-
KATIONS-
SYNDROM
Farre an 1:10 ooo
ar drabbade av
denna medfédda
kromosomavvi-
kelse. Kognition,
motorik och
kommunika-
tion paverkas.
Epilepsi och
sdmnsvarigheter
ar vanligt.

- Da visste vi inte sa mycket. Det
var en ny diagnos, och likarna kun-
de inte siga vad den skulle innebéra.
Vivar mer ett intressant forsknings-
fall, dir genetikern blev ivrig.

PASENARE ARhar Melker fatt alltfler
anfall. Han blir vildigt trott av det.

- Man 4r som i en bubbla nar man
har s mycket epilepsi. Du orkar inte
med vardagen, siger Magnus.

- Visaknar den dir pigga och gla-
da och uppfinningsrika pojken, men
han finns ddr inne, det vet vi. ®

Las mer: Pa epilepsi.se finns en lank
till mer lasning om MECP2-duplika-

tionssyndrom.
@
L 3

Viktiga fragor luftades under
den digitala familjehelgen

Efter lang vantan lyckades vi antligen fa till en familjehelg
— en helg som dock inte blev som de familjehelger vi har

arrangerat tidigare.

TEXT ANNA EKSELL OCH SARA ANDERSSON FOTO ISTOCK, ANNA PALLIN

tt arrangera familjehelgen som
Aett digitalt minildger visade sig

vara svart, men genomforbart
tack vare fantastiska deltagare och
foreldsare. Precis som med allt annat
under det senaste dret fir man gora
det basta av vad man har. Helgen den
17-18 april sags vi sa dntligen. Fran
en skidrm till en annan.

LORDAGEN STARTADE MED presentationer
av bade deltagare och forelisare.

Forst pa agendan var Sven Palha-
gen som foreldste om epilepsi och
dess komplicerade sitt att uttrycka
sig. Epilepsianfallen behover be-
skrivas tydligt for att bist kunna
forstas och for att ge ritt behandling.
Sven redovisade ocksa fakta om de
nationella riktlinjerna for epilepsi.
Intressant och lirorikt.

Efter lunch fick vi hora Samuel
Holgersson fran Agrenska som
pratade om syskonskap, familj och
epilepsi. Han gav ocksa manga bra
tips pa aktiviteter och pyssel som
ar givande och nyttigt i kommuni-
kationssyfte. Samuel 6ppnade for
dialog och det var otroligt givande.

Sara Andersson tog sedan 6ver och
fortsatte prata om syskonskap - ett
viktigt och tungt dmne. Flera fragor
luftades, exempelvis: "Hur ser jag
alla mina barn lika mycket?”, "Hur
gor jag for att inte sdrbehandla?”, "Att
man som syskon kianner sig utanfor
familjen.”

Nir sista foreldsningen for dagen
var klar var det nagra av fordldrarna
som valde att stanna kvar i det 6ppna
forumet och prata. Det var en av
fordelarna med att kunna ha en traff

ANNA EKSELL,
ungdomskonsul-
tent pa Epilepsifor-
bundet.

SARA ANDERS-
SON, styrelseleda-
mot i Epilepsifor-
bundets styrelse.

6verhuvudtaget, att aterigen kunna
samtala.

Under lo6rdagen hade dven ungdo-
marna att gora. En spelgrupp fanns,
dir Daniel Soderstrom korde i gang
med spelet Among us. Det var dver
tio deltagare och alla hade kul.

UNDER SONDAGEN BORJADE vi med att
kidnna av laget och tankar efter
lordagen. Vidare sa presenterade sig
Evis Bergenl6v och Helene Kind-
stedt. De holl foreldsningen Hallbart
fordldraskap - forbdttrade relationer. 1
detta pass fick vi manga tips om allt
fran avslappning till att 16sa problem
ndr det giller kommunikation. En
6ppen och intim foreldsning som
gjorde att man kinde sig trygg och
som ledde till bra samtal.

Tack alla som deltog under helgen
- vi ser fram emot kommande famil-
jehelger, dar vi ses pa riktigt! Lis om
niasta familjehelg pa sidan 21. ®

Epilepsianr 32021|7



Aventyr och hiirlig
emenskap i fjallen

Vi ar sa glada att Summercramp kunde bli av i ar.
Lagret arrangerades med aventyrstema 1 Idrefjall.
Det blev fullt 0s direkt, berattar ledarna, men

aven tid for specialanpassad yoga.
TEXT ANNA EKSELL FOTO SOFIA SEGERGREN

ledare mot Idrefjill. Vi anldnde till ett fantastiskt,

stort hus i stralande sol. Pa sondagen kring lunch
borjade férvintansfulla deltagare trilla in. J6sses vilket
0s det blev direkt! Efter det senaste arets isolering var
detta lager efterlingtat och viktigt.

Taggade till tusen och med pirr i magen reste vi

LAGRETS FORSTA DAG startade med "boken om mig sjdlv”,
att med hjilp av farg, bild och text beskriva sig sjilv.
Det var roligt och ledde till intressanta samtal om ens
sjalvbild. Efter lunch var det dags att dra pa sig rejila
skor for att vandra i fjillen - en ling tur som bjod pa
branta stigar, vacker utsikt och givetvis renar. Vand-
ringen avslutades med korv och bréd vid en grillplats.
Och Ninja, ligrets favoritlek.

Fore laggdags var det filmtajm och firande av en del-
tagare som fyllde ar, sa vi it god kladdkaka Medan ung-
domarna sig pa film hade vi ledarmoéte, och vi blev glatt
forvanade nir vi kom tillbaka ner och upptickte att
ungdomarna stidat undan och gatt och lagt sig.

Pa tisdagen var vi ut pa veckans forsta dventyr, en ut-
flykt till Grovelsjon och spinnande samisk fika bland
tama renar. Lunch intogs pa ett vaffelhak mitt bland
sma fjillsjoar. Vil hemma igen var alla lite slitna sa det
blev hing fram till middagen, sedan film och popcorn.

':._».'-t 2
; s
{ ' TILLSAMMANS. Vi skapade denna ve
y =_och,\'ri’1'a'ﬁgta|‘ redan till nastaar.
it gl . v
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LAGRETS ANDRA AVENTYR, pa onsdagen, var en hoghojds-
bana som kravde balans, koordination och mod. Alla
briljerade utifrin sina egna forutsittningar. Det var
imponerande med den stora dos mod som ungdomarna
uppvisade. Eftermiddagen fylldes med spel bide inom-
och utomhus. Eftersom bade utsikt och vider var stra-
lande bjods det pa hamburgare och pommes utomhus i
ledarnas hamburgerbar.

SUMMER-
CRAMP

Sommarlager
fér ungdomar
med epilepsi
som Epilepsifor-
bundet anord-

”Ni ar sa starka och fina nar varje ar.
: s no Fo6lj ungdoms-

precis som ni ar. gruppen pi:
facebook.com/

ungepilepsi

Torsdagen borjade lugnt, men fére lunch drog det dock
ihop sig till en rafflande pappersflygplanstévling. Nar
lunchen var uppiten var det dags fér yoga. Underbara
Karolina Palmberg var med oss digitalt och holl i tva
pass. Yogan var mycket uppskattad och nyttig - ett
koncept vi gdrna gor om.

Nir alla duschat och piffat sig var det dags for stor
happening: pizza och disco, med godis och laskbar, vat-
tenpong, dansgolv och en hel massa maskeradtillbehor
for att toppa sin outfit. Kvillen var fantastisk och alla
dansade och skrattade innan vi ramlade i sing.

Fredagen fick borja lite senare dn andra dagar - vi
hade ju dansat till sent. Lugn frukost och sedan borjade
vi skriva drets lappar. Det innebir att vi samlas i en stor
ring och alla skriver tre bra saker om alla i rummet.
Varje person fir sedan med sig sin pdse med lappar hem,
och en dag nir det kinns tungt kan man kika pa alla de
fina ord man fatt.

Framat kvillen blev det pannkaksbar och veckans
upptridande. Deltagarna hade 6vat under veckan, och
nu fick vi se allas mésterverk - fran trolleri och skén-
sang till dans och dikt. Det blev ytterligare en kvill att
minnas da man fick tarar i 6gonen av deltagarnas mod
men ocksa empati. De hade stottat varandra sa att alla
kunde delta. Pa detta delades det ut diplom samt arets
snygga Summercramptroéja. Givetvis skulle tréjorna
signeras av alla kompisar.

LORDAGEN VARLITE tung. Ingen ville aka hem. Men vi
limnade ldre, och vi lingtar redan till nista ar.

Vi ledare vill tacka alla er ungdomar som skapade
denna vecka tillsammans med oss. Ni r sa starka och
fina precis som ni dr! Och till ledarna vill jag, Anna,
skicka ett speciellt tack. Ni dr hjirtat och ryggraden i
nagot stort och viktigt! @

Epilepsianr32021|9
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”Forska pa mig
om ni vill”

gemensamt trauma! Vi som redan kimpar med

yttre och inre socialt begrinsande omstdndigheter
(som epilepsi) kan fnysa litt it frustrationen hos dem
som saknar tidigare erfarenhet av att inte kunna gora
som man vill, pa grund av nagot bortom ens kontroll.
Vilkommen till min virld!

Pandemi— antligen nagot som gav oss alla ett

JAGHAREPILEPSI, och forra aret fick jag rejilt okad
anfallsfrekvens. Fran att ha legat

pa cirka ett anfall per ar fick jag i
januari och februari 2020 tvé rejila
kyssar. Inte kul, och virre skulle det
bli. En ny medicin skrevs skyndsamt
ut av min neurolog. Det drojde inte
linge innan jag flammade upp som
en rodblinkande discolampa. Man
misstinkte forst masslingen, men
till slut konstaterades att det nog var
den nya medicinen. Jag fick testa en
annan. Den fungerade inte heller,
for bara ndgon méinad senare var det
klippt igen - och sedan en gang till.
Vid det andra tillfallet var jag ute i
skogen och joggade, och rullade in
bland granar och mossa. Tur att jag inte slog huvudet i
en granstam.

JAG UNDRADE UPPGIVET, "Vad gora, och vad kan denna
okade frekvens bero pa?” Min specialistlikare svarade
till min férvaning ”Jag vet inte” och ville testa med yt-
terligare en medicin. Jag var drligt talat inte sa sugen pa
det och bestimde att ta saken i egna hinder. Efter lite
sokande pa Google Scholar fann jag ett antal studier
om ketogen diet som alternativ eller komplement till
medicinbehandling vid epilepsi. Jag vill hir vara tydlig
med att det inte var nagra hokus pokus-artiklar pa ljus-
skygga konspirationssidor, utan vetenskapliga studier
av likare verksamma pa universitet och sjukhus.

10 | Epilepsia nr 3 2021

”Jag var ute
1 skogen och
joggade, och

rullade in
bland granar
och mossa.”

NYFIKEN LASTE JAG om hur framfor allt barn med svér epi-
lepsi hade blivit markbart battre med denna diet, vissa
isadan grad att de inte lingre behdvde ta sin medicin.
Nir det giller vuxna finns inte tillrickligt underlag
for att sdga nagot sikert, men min spontana tanke
var: Varfor inte testa? Andra atgiarder som vidtagits
fungerade ju inte, och min ldkare hade uppenbarligen
inga fler idéer 4n att gd igenom medicinforradet tills vi
forhoppningsvis hittade ritt.

Nir jag presenterade studierna jag
hittat fér min likare, hade hen over-
huvudtaget inte hort talas om detta.
Det sporrade mig ytterligare att vilja
testa. Lat mig ga i braschen - forska
pa mig om ni vill! For 1t oss vara
arliga: Epilepsimediciner kan ju ha
otrevliga biverkningar. Den senaste
jag testade kunde fa en att vilja skada
béde sig sjilv och andra...

En fraga som fastnat hos mig ar
ocksa: Ar det for mycket begirt att
en likare, specialiserad inom ett
omrade, ska ha ett visst hum om
vilken forskning som pagar inom det
omradet?

NUKORJAGi alla fall min ketodiet sedan i hostas
och tar fortfarande min vanliga medicin,

men ingen extra. Om det funkar eller ej
aterstdr att se, men jag har inte haft
nagon mer episod sedan dejten med
granarna i somras.

Min ldkare 4r nu med pa noterna
och férhoppningsvis bittre forbe-
redd nir nista blaslagna patient
undrar: "Vad géra?” @

KRONIKOR
THERESE
JIREK

Jobbar med: Ar
sociolog och
kulturarbetare
Bor: Stockholm
Har mar jag som
bast: | skogen, vid
havet, pa gymmet
och i soffan

Bli medlem i hast sa galler
medlemskapet aven for
hela 2022. Passa pal

Epilepsiforbundet och de lokala epilepsiforeningama behaver din hjslp
att fa fler medlemmar. Tillsemmans kan vi oks kunskepen om epilepsi |

samhallet, fraimja en batire epilepsisjukvard, stodja epilepsiforskningen
samt arrangera bade moliga och viktiga aktiviteter. Och vi maste bli fler.

Medlemmama ar var grund, var styrka och var viktigeste resus. [Far att fa tyngd bakesn faiun-
dets ach Kreningames arbete pa naticned, regioml och lokal nva maste vi B fler Vi vill s
ge dem som bkever med epilepsi hope om framtiden, mad att vaga vara sig sak; ioaft att vaia
sin egen vag adh vila att genomiom det

Vi uppmanar carfor alla via med ermmar att varva en van, sakting. knlega eller Maskomps
53 att mediersantalet kan viam ooh v kan voga satsa

Gor 53 her for att varm
* [Du sarm redan & mediem kEan varva e manga ma med iermmar du vill och du far en Svenge-
Iott per varvad ny meclem. Vanar du minst te mya med|emmar far do Krburlets halshand

eller armiband med eplepsimaket | giva

* Be den du varvar att ga in pa epileps sefmediemsiap odch fylla sina uppgifer | arsanings-
formubret. Kom ihag att ven vinaens amn ska fylas L Det gar odesa ba att
ringa till forbundskandiet ach Bmma uppgiftema

Lycka 1ill med din viktiga varwning! ﬁi

Mer info finna p epilepsi se/medlem | 070-629 41 06 | info@epilepsias
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Viktigt engagemang

KALLE HAGERSTROM

"Det ar inte

anfallen som jag

kommer ihag”

I en kronika berattar Kalle Hagerstrom om sina upplevelser
fran Svenska Epilepsiforbundets lager for barn och ungdo-
mar. Som lagerledare har han forsokt forsta, respektera och
uppmuntra deltagarna att vaga dromma.

f TEXT KALLE HAGERSTROM FOTO ANDREAS JANSSON

ag vill borja den hir kronikan med ett eget barn-
domsminne som har paverkat mig starkt:

KILLEN FRAMFORMIG sdg livrddd ut. Vara blickar méttes
fran varsin sida av pingisbordet. Det var distriktsturnering
i Varnamo sporthall, kvartsfinal. Han hette Martin, och
vi var 13 ar. Jag ledde ganska éverldgset i andra set. Han
tittade pa mig vddjande. Pa lidktaren hordes hans pappas
skrik éver hela hallen. Pappan var illrod i ansiktet och efter
varje missad boll fran Martin hérdes: "Men va gér du! Va
haller du pa med?”

Martin ryckete till efter varje forlorad boll, som en skrdmd
mus. Jag ryckte ocksa till - tyckte verkligen synd om honom.

| b o =

Fran att pingisen hade varit ndgot fint — en fast punkt att
bygga drommar, mal och mening kring — hade den férvand-
lats till "den ddr jivla pingismatchen”. Pa 20 futtiga minuter
hade allt notandet i trdningslokalen tappat sin mening.

Jag kdnde inte den ddr oskyldiga nyfikenheten eller glidjen
langre utan ville bara spela matchen sa fort som majligt.

Jag ndmnde inget for mina férdldrar ndr jag kom hem.
Jag lit det sjunka undan, kanske for att jag skdmdes eller
for att jag trodde att de dnda inte skulle forsta. Vuxenlivet
hade visat ett av sina fula ansikten for forsta gangen i mitt
liv. Skratten, skriken och ljudet av pingisbollar som studsade
pa kéksbordet hemma i koket tystnade efter ett tag och
ersattes av mindre avancerade tondrsgrejer, som att ligga

KALLE HAGERSTROM

Bor: | en liten by mellan Varnamo

Jobbar med: Barn och ungdomar
med neuropsykiatrisk problematik.
Kontakt med Epilepsiférbundet:
Har varit lagerledare pa Epilepsifér-
bundets sommarlager i elva ar och
pa vinterlagren i Idre i fyra ar.

Ingen annan férdlder pa ldktaren ingrep. De ville vil inte se
eller héra. Det var ju inte deras barn. Sedan gjorde jag nagot
som skulle betyda mer fér mig dn vad jag trodde da: Jag
férlorade matchen med flit.

inne pa rummet och lyssna pa deppig musik och att springa
grannens postlada varje nyar. »




Viktigt engagemang

"Det ar inte konstigt
att vissa av ung-
domarna inte vagar
dromma fritt om hur
deras liv kommer att
se ut.”

D> JAGHARBARA berittat den hir historien for en liten

skara utvalda, men jag bir den med mig for att den har
fiargat de grundvirderingar jag har i dag. Mer 4n vad
jag sjilv har trott. Si vad har det hir med epilepsi att
gora? Ingenting alls egentligen. Men det handlar om
egna forhoppningar och ritten att ha dréommar om sin
framtid, oavsett vad andra tycker och oavsett om man
har epilepsi eller ej.

Pa Epilepsiférbundets liger har vi jobbat med mén-
niskan och inte bara diagnosen - fokus pa det friska,
inte det sjuka. Visst har vi ledare fatt var beskirda del
av anfall mitt i natten och dramatiska ambulansfarder.
Men om jag ska vara drlig sa har anfallen varit mer som
en parentes. Det har funnits sa mycket annat som tagit
storre plats, som gett mer glidje men ocksa sorg. Det
ar alltsa inte anfallen som jag forst och framst kommer
ihag, utan samtalen med deltagare och ledare.

JAG VILL FORTYDLIGA for alla som funderar pa att soka plats
som ny ledare att det inte dr "epilepsildger” utan "lager
for barn och ungdomar med epilepsi”. Att vara ledare
innebdir inte bara att ta hand om anfall, duka undan
frukosten eller att organisera en lekdag, utan sa mycket
mer. Har du inte hjartat pa ritt stélle och engagerar
dig i de hdr ungdomarnas fragor och lyssnar pa deras
berittelser sa dr detta inget for dig.

Alla vi minniskor har innerst inne drémmar, upp-
levelser och mél som enbart dr vara egna. Ligerledare
behover forsta, respektera och uppmuntra deltagarna
att vaga tinka och dromma sjilvstindigt. Oavsett vad
andra tinker och tycker. Man kan aldrig dga eller styra
en annan manniskas kinslor, tankar och erfarenheter,
oavsett vilken relation man har till varandra.

Detta kanske verkar sjilvklart f6r minga, men lever
man som nira anhorig till en person som behover
mycket stod tror jag att man behover paminna sig sjilv
med jimna mellanrum. Man menar i grund och botten
vl och handlar utifran vad man tror 4r den berérda
personens dnskan, men griansen mellan vad som dr ens
egna 6nskningar och den andras suddas latt ut.
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MA-LBILD -Det :ar agen dit och -

‘Vad man lar si

det v&l{igas e,

BLI LAGER-
LEDARE

VILLDU VETA mer
om hur det ar
att vara ledare
pa Epilepsifor-
bundets lager?
Kontakta var
ungdomskonsu-
lent Anna Eksell,
anna.eksell@
epilepsi.se.

%agensomar P
emaletvsug v —

DETHARVARIT viktigt for mig att vara 6dmjuk i situatio-
ner da deltagarna har vagat beritta om sina egna tankar
och funderingar, om hur de onskar att framtiden ska

se ut. Det har dven varit viktigt att uppmuntra de hir
tankarna - egna sjilvstindiga drommar ger livsglidje
och ett mal att se fram emot, oavsett om det kommer
att uppnas eller ej. Det dr vigen dit och vad man lir sig
pa vdgen som ir det viktigaste, inte maélet i sig.

Jag har i mitt arbete, och 4dven vid enstaka fall under
lagren, stott pa uppfattningen att jag uppmanar till
orealistiska tankar och mal och att detta enbart leder till
besvikelse och daligt sjilvfortroende i slutdnden.

Men idr en sjilvstindig drom inte béttre dn ingen
drom alls, hur orealistisk den 4n ma vara? Av erfarenhet
vet jag att besvikelsen inte behover bli sa stor om man
inte uppnidde det som man till en bérjan verkligen

ville. Man har i stillet hittat andra mal genom att vaga
testa sina egna formagor. Det dr ju, nir det kommer till
kritan, det hdr som &r konsten - att lira kdnna sig sjilv
genom att prova sina vingar oavsett forutsittningar.

UTIFRAN VAD LAGERDELTAGARNA sjilva har berittat verkar
framtidsdrommar inte vara sirskilt tydliga och sjalv-
klara i deras liv och tankar. Att ens borja tinka i de hir
banorna har varit jobbigt for manga. Nar de verkligen
har 6ppnat upp sig har det varit vanligt att man bérjar i
fel ande. Man bérjar oftast med begriansningar och upp-
levda tillkortakommanden i stéllet for att vaga tinka pa
det man verkligen vill férverkliga. Och de hir upplevda
hindren har néstan uteslutande varit diagnosrelaterade.

”Jag far aldrig
vara sjalv, men jag
ar alltid sjalv med

min epilepsi.”

Berittelserna om erfarenheter under uppvixten, fran
deltagare och ledare som lever med epilepsi, har varit
ovirderliga for mig. Allas liv ser olika ut, med olika
upplevelser och svarigheter. Hur du tacklar dem kan
ocksa se olika ut. En sak som dock dr dverensstimman-
deialla de hir beridttelserna dr omgivningens paverkan
pé sjalvkinslan och identitetsskapandet.

Jag horde en deltagare en gang siga: "Jag far aldrig
vara sjilv, men jag ar alltid sjilv med min epilepsi.” Det
ir ganska talande tycker i alla fall jag - ensamheten i
att aldrig fa vara ensam. Att man nistan hela tiden har
kénslan av att vara beroende av nigon annan som star
till hands om man skulle fa ett anfall och att man aldrig
riktigt kan vara ensam med sig sjdlv. Il en del fall dr detta
oundvikligt med den hir sjukdomen, men det ir anda
hiammande for den egna utvecklingen i det sjilvstindiga
tankandet.

KANSLANATT MAN inte vagar eller inte far prova pa saker i
sin vardag, som man kanske dr bra pa eller skulle kunna
bli bra pa, leder inte sillan till daligt sjalvfortroende och
svarigheter att forma sin identitet. Om man inte har ni-
got annat att fylla sin sjilvbild med ar det inte ovanligt
att ens identitet blir starkt ihopkopplad med sjukdo-
men. Alltsd om man ska hirdra det: Jag "ar epilepsi” i
stdllet for "har epilepsi”. Lagg dartill alla sjukhusbesok,
dar stort fokus ligger pé sjdlva sjukdomen.

Det dr inte konstigt att vissa av ungdomarna inte
vagar dromma fritt om sig sjdlva och om hur deras liv

=
-
i

kommer att se ut. Begrainsningarna som visas upp blir
fler dn de faktiska mojligheter som verkligen finns dir
ute. Ibland récker det tyvirr inte att man har den bista
familjen i virlden som kdmpar pa och stottar.

ISAMTALMED fordldrar har det varit vildigt vanligt att
man tar upp bristande kunskap och forstaelse fran
samhaillsinstanser, vilket leder till att man inte far det
konkreta och ekonomiska stdd som behdvs. Manga fa-
miljer kdnner sig ensamma och 6vergivna i sin situation
och sliter bokstavligen ihjil sig. Inte minst hos familjer
med svart sjuka barn leder kidnslan av 6vergivenhet litt
till en ofrivillig social isolering som uppstar nir en stor
del av vardagen kretsar kring barnets egna behov. Sys-
kon blir tvungna att anpassa sig och ibland leder orimli-
ga krav till att de blir vuxna i fortid. Stress, frustration,
sorg och sorgearbete spiller 6ver pd dem och i slutinden
dven pa den som det verkligen berdr.

Sjukdomen tar dver, inte bara pa individniva utan
hela familjer far en slags familjeidentitet som byggs upp
runt den som dr drabbad. Men vad avspeglar den egent-
ligen? Sitts den som ir berord verkligen i fokus hir, eller
nagon annan familjemedlem fér den delen? Speglar den
den berdrdas sjilvstindiga drommar och tankar om sig
sjalv och sin framtid?

FOKUS. Pa forbundetsilagerser vi minniskan
och inte bara diagnosen - fokus. pa det friska.
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Viktigt engagemang

En familj bestar av flera minniskor dir det finns manga
olika viljor, tankar, kinslor och drommar. Ar av stress,
sorgearbete, kinslan av att inte ricka till kan gora vem
som helst hemmablind. Det dr litt att allas tankar om
sig sjdlva, sitt kdnsloliv och identitetsskapande tappas
bort nagonstans lings vigen.

JAGHARHAFTlanga samtal med andra ledare om det hir.
Inte minst pd nitterna i ledartiltet, mellan anfallen.
Det dr nagot jag sedan inte har kunnat slippa utan

har grubblat vidare pa, liggandes i mitt badkar under
de 6vriga veckorna pa aret. Man har ju tagit de hir
ungdomarna till sitt hjirta; det hir ir mer dn ett jobb.
Efter att ha hort deras berittelser och under aren sett
ménga av dem vdxa upp, hoppas jag att de innerst inne
vet att de dr s mycket bittre 4n vad de ibland tror. Aven
i de svaraste stunderna. For det vet jag och andra ledare
ndr vi sett att ungdomarna vagat blomma ut i slutet av
lagerveckan.

Jag har upplevt manga sddana tillfillen, och det
finaste med det hela dr att det till stor del 4r deras egen
fortjanst. Det dr deltagarna sjdlva som har valt att gora
resan och som tagit egna initiativ. Att se nagon som hit-
tar sig sjdlv i ett sammanhang dr nog bland det finaste
som finns.

TILLSIST VILLjag aterknyta till mitt inledande barndoms-
minne. En pingismatch varar ungefir 20 minuter. Det
kan ta mycket mindre 4n 20 minuter att slicka ett barns
dréommar och forvintningar. Detta kan vara bra att
haiitanke for framtida ledare och f6r andra i de hir
ungdomarnas vardag. De behdover allt stdd och enga-
gemang de kan fa i att tinka sjalvstindigt, att dromma
om framtiden och att forma sin identitet. De behdver
verkligen inte nagon som Martins pappa eller nigra i
den gra massan av vuxna som inte vagar ingripa eller
inte vill se.
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VILL DU
LASA MER?

DETTA AR en

forkortad ver-
sion av Kalles

kronika.

Las hela texten
pa epilepsi.se.

X

”De holl varandra i
handerna medan
anfallen pagick.”

Barn och unga kan gora de mest osjilviska och modiga
handlingar for att hjdlpa varandra i situationer da de
kdnner en verklig och stark samhorighet med nagon
annan. Inte minst i krissituationer. De ar vildigt dukti-
ga pa att 16sa problem pa egen hand. Bara man ger dem
chansen. Jag har ett starkt minne fran ett sommarliger
nir tva killar av en ren tillféllighet fick anfall samtidigt
under discot. De ldg dir pa rygg infor folk och holl
varandra i hinderna medan anfallen pagick. Det gjorde
mig och de 6vriga ledarna vildigt berérda. De skotte
det sd fint och kom igenom det tillsammans, utan att vi
vuxna behovde ingripa.

Det fick mig att tinka pa vad som hinde i Virnamo
sporthall for 25 ar sedan. Tva 13-ariga killar med en
tyst forstaelse och empati for varandra, medan en hel
sporthall med askadare oforstiende sag pa. Det enda
som skiljer den lilla taniga killen med lang lugg, som
stod dér vid kortinden av pingisbordet, och killarna pa
discot dr ju egentligen bara en diagnos.

STORTTACKTILL alla ledare, deltagare och anhériga for
de hir fantastiska dren. 1 glddje och sorg har vi bundits
samman. Nu ska jag upp pd vinden och damma av mitt
pingisrack. For det finaste dr ju att drommar, hopp och
glddje alltid kan vickas till liv igen. Det har ni alla pa-
mint mig om genom aren. ®

3 tips fran

redaktoren

R L S S ]

Svalkande smoothie
DRYCK. Smarrig smoothie haller kvar
sommarkanslan i host.

1. Hacka 2 dl jordgubbar och 1 halv banan.
2. Lagg banan och jordgubbar i en mixer.
3. Hall i 2 dl mjélk och 1 dl vaniljyoghurt.
4. Mixa och smaka!

Om du vill géra den d@nnu smarrigare och
mer svalkande, hall i 1 msk sirap och
toppa med is. ®

Asgrym
toast

MAT. En macka
som funkar till
frukost, lunch och
kvallsmat:

1. Ta fram 2-4 brodskivor.

2. Bred ett tjockt lager smor pa bada
skivorna.

3. Lagg pa 1 skiva tomat, skinka och 2
skivor ost.

4. Satt spisen pa 225 grader.

5. Lagg ihop toasten och lagg i stek-
pannan.

6. Stek den pa bada sidorna tills bro-
det ar gyllene.

Vill du piffa upp det lite extra? Bred
pa ett tunt lager senap eller lagg pa
en skiva ananas. ®

Ovan terapeut

BOK. Missa inte boken Terapeuten
som inte visste vad han gjorde av
Max Schiillergvist. (Ordberoende
Forlag, 2020).

Johan, en 34-arig singel med dalig
ekonomi, star infor ett dilemma nar
hans nummer star i en annons. Johan
far samtal fran personer som tror att
han ar terapeut, och han bestimmer
sig for att spela detta. Det visar sig
vara mer dn att lyssna och nicka. ®

Jag ar redaktor for Epilepsias all-
deles nya ungdomssida #ung. Jag
hoppas att du ska gilla sidan!

TEXT AGNES EKSELL

JAGAR16 AR och bor i Gotene. Jag dr en vildigt 6ppensin-
nad och hoppfull person som alltid férsoker fokusera
pé det positiva i livet. Mina vinner skulle nog beskriva
mig som en otroligt klumpig, rittvis och envis person
som star for sina asikter.

JAG ALSKARATT ldsa och skriva bocker, lyssna pa musik
och hinga med min familj. Pa fritiden brukar jag spela
dator med mina vinner, aka pa lager och campa med
nira och kira. Just nu gar jag forsta aret p Barn- och
fritidsprogrammet. Min framtida drom ar att starta ett
forum, dér jag jobbar med personer som aldrig riktigt
har kidnt sig hemma nagonstans eller inte passarin i
samhillets normer.

FORUNGEFARTVA och ett halvt ar sedan blev jag diag-
nostiserad med epilepsi. Det var en svir omstillning.
All min positiva energi férsvann - jag hamnade i en
svacka. Men med hjilp av mina vinner och min familj
vinde det, och jag blev mig sjilv igen. Det dr tack vare
dem som jag dr hir och har detta jobb. Jag ser sa fram
emot att fa triffa er i varje nummer! Hor girna av er till
mig via e-post: agnes.eksell@epilepsi.se. ®

Linnéa, Anna och Vilma i Idre. S

REDAKTOR FOR
Agnes Ekse

”Ta livet som det
kommer. Sla nar
du maste sla.

Sparka nar du
maste sparka.”

Ladda upp for
kul aktivitet

INASTANUMMER av Epilepsia far du mer info om
datum, anmalan och tider foér vart kommande
vinterlager. Hall ocksa koll pa Svenska Epilepsifor-
bundets hemsida dar alla kommande aktiviteter
och evenemang laggs upp. Har du fragor angaen-
de férbundets ungdomsverksamhet? Da kan du
hora av dig till ungdomskonsulent Anna Eksell via
e-post: anna.eksell@epilepsi.se. ®
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Positiv inspiration

—

DLJUSPRISET delades
gvor Aiha till arets
: Emma Ortlund.

En helg full av inspiration
och positiva erfarenheter

TEXT OCH FOTO ANNA PALLIN

Temat for lagerhelgen - att leva med epilepsidiagnos
i familjen - gav inspiration och motivation att vaga
finna livets mojligheter trots en funktionsvariation.

aljevikens bista stund var
Vnog nir Epilepsiforbundets

Guldljuspris delades ut till
Emma Ortlund med motiveringen:
"Som ett tecken pa forbundets stora
uppskattning éver hur hon med sin
positiva livssyn har visat goda exempel
pad hur man trots sin epilepsidiagnos
kan ta for sig och skapa en egen och
sjdlvklar plats i samhdillet.”

VIASTORBILDSSKARM delade Chatrine
Palsson Ahlgren och Berndt Ohlin
ut priset till en glad Emma.

- Det hir kdnns helt fantastiskt,
jag dr sa otroligt glad for detta pris!
Tack snilla, snilla ni, sade Emma

och lyste upp hela rummet med sin
hirliga utstralning.

Men Emmas liv har inte alltid va-
rit solsken. Vi fick lyssna till hennes
resa, fran mobbad, jagad och utfryst
till en som verkligen vet sitt virde
och som tror pa sig sjilv. En stunds
inspiration och motivation - att
vaga forsoka finna livets mojligheter
trots en funktionsvariation.

- Skit i den dar jddra epilepsin, tink
inte pa den, du maiste leva ocksa.

- Jag var livradd for att fa stryk i
skolan, ett par tjejer hotade att sla
mig for att jag var annorlunda. Men
jag har fatt min revansch, nu dr det
min tur att glinsa, avslutar Emma.

”Skit 1 den dar
jadra epilepsin, tank
inte pa den, du maste

leva ocksa.”

HELGENS PROGRAM handlade ocksa om
hur vardagen kan hanteras pa ett
lattare sdtt och hur man tillsam-
mans i familjen kan skapa en bra
livskvalitet i den ibland problema-
tiska livssituationen. Vi hade dven
gruppdiskussion kring temat "Att ta
vara pa mojligheterna” samt "Min
epilepsi och familjen”.

Sexolog Magnus Stentagg fore-
ldste om den samlevnads- och
familjeproblematik som kan uppsta.
Han dr en av f som forskar kring
aldre och deras sexualitet, ett imne
han tycker sjukvarden har for lite
kunskap om, samtidigt som &ldre
drar sig for att fraga om det.

P4 sondagen berittade neurolog
Mayya Malmstrom om betydelsen
av kost, motion, somn och livsstil
for att kunna férebygga anfall. Hon
tog dven upp sambandet mellan
stress, hjarntrotthet, depression

och okad anfallsbenidgenhet, och
gav exempel pa praktiska verktyg i
vardagen.

Ett sitt att skapa lugn och har-
moni i livet kan vara utévning
av yoga och mindfulness. Anna
Johansson, mindfulnessinstruk-
tor, ledde oss genom ett skont och
avslappnat yogapass som manga
deltagare uppskattade. Aven Valje-
vikens fritidsledare betonade vikten
av rorelse och motion, och vi gick
bland annat tipspromenader och
hade avslappnande skogsbad.

Vivet av erfarenhet att ett avdra-
matiserat och positivt forhall-
ningsitt till sin diagnos bade ger
en starkt sjalvbild och en trygghet.
Detta dr viktigt for att kunna ta en
sjalvklar plats i samhille och arbets-
liv pa lika villkor. Det har Emma
Ortlund lirt oss. ®

s
e

' _ GLAD VINNARE.
’ Emma Ortlund

”Jag fick inspira-
tion av Emmas

harliga gladje och

tro pa sig sjalv.”

LAGERDELTAGARE.
Lise-Lott Sandstrom och Marika Sandstrom
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Forbundsnytt
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Vi finns i hela Sverige

VAR STRAVAN ir att finnas till hands for dig som lever

med epilepsi. Sla en signal eller skicka e-post till ndrmaste
epilepsiférening sa kan vi hjalpa till med information, rad
och stéd. Har ar alla vara lokala féreningar:

« Bohuslan 070-756 35 34, erland.wide@gmail.com

» Dalarna 073-058 39 55, kent.backrud@epilepsi.se

» Gavleborg 073-965 84 56, info@epilepsigavle.se

» Goteborg 031-13 60 62, epilepsigbg@gmail.com

» Halland 070-855 87 22, epilepsihalland@gmail.com

« Hultsfred-Vimmerby 073-506 85 52,
anders.nilssons7@outlook.com

e Jamtland 070-509 66 38, annicaojbrant@bahnhof.se

« Jonkoping 076-172 95 41, info@epilepsijkpg.se

« Kalmar lan 0499-400 43, aniracdavidssons4@gmail.com
« Kalmar med omnejd 070-653 02 01, arne@hertzberg.se

« Karlskrona 073-817 09 84,
blekinge.epilepsiforening@gmail.com

» Kronoberg 073-058 39 55, kent.backrud@epilepsi.se
o Linkoping 073-058 39 55, kent.backrud@epilepsi.se
o Lund 076-838 88 76, epilepsiilund@hotmail.com

* Malmé 040-18 16 10, epmalmo@gmail.com

o Norra Skane 070-748 95 66,
epilepsiforeningen.nsk@gmail.com

* Norrbotten 073-180 37 67, norrbotten.epilepsi@gmail.com

» Norrkoping 070-203 27 15, epilepsi.nkpg@gmail.com

o Oskarshamn 0499-400 43, bengedavidsson@hotmail.com

* Ronneby 073-817 09 84,
blekinge.epilepsiforening@gmail.com

o Skaraborg 070-277 40 40, sarando6@gmail.com

o Stor-Stockholm 08-650 81 50, info@epistockholm.se

e Sundsvall 070-529 78 47,
epilepsiforeningen.svall@gmail.com

o S6dermanland 070-221 48 14,
ordforande@epilepsisodermanland.se

» Uppsala 073-058 39 55, uppsala@epilepsi.se

» Varmland 073-058 39 55, kent.backrud@epilepsi.se

» Visterbotten 070-222 18 00, styrelsen@epilepsi-ac.se

« Orebro 073-058 39 55, kent.backrud@epilepsi.se

SVENSKA EPILEPSIFORBUNDET

E-post: info@epilepsi.se

Telefon: 070-629 41 06

Bli medlem: epilepsi.se/medlemskap/

www) epilepsi.se

facebook.com/svenskaepilepsiforbundet

@®D

@svenskaepilepsiférbundet

Framtida medlemsformaner

Vilka medlemsformaner vill du se framover
hos Epilepsiforbundet respektive hos vara

lokalforeningar? Vi vill forbattra formanerna

och du kan bidra med dina synpunkter.
TEXT SOFIA SEGERGREN FOTO HANS HERRLOFT

BRA MEDLEMSFORMANER i1 nigot som
Epilepsiférbundet vill utveckla sa
att vi kan stédja personer som lever
med epilepsi annu mer.

De medlemsférmaner som finns

idagar:

information om epilepsi i med-
lemstidningen Epilepsia samt
kontinuerligt pa var webbplats
och i sociala medier

mojlighet att teckna anpassade
forsakringar i Unik forsikring,
for en tryggare vardag oavsett
individuella férutsittningar
mojlighet att genom medlemskap
ien forening nira dig triffa andra
som lever med epilepsi

inbjudan till férenings- och for-
bundsarrangemang

rad och st6d i olika fragor som ror
epilepsi

« rabatt pa hotellvistelser i Sverige
och 6vriga Norden

« lokalt anpassade forméaner hos
foreningarna.

FORUTOM ATT medlemsférmanerna
kan vara en hjilp for dig sa stodjer
du, genom ditt medlemskap, per-
soner med epilepsi via forbundets
arbete med bland annat paverkan
och informationsspridning.

Vi vill utveckla férmanerna och
genomfor darfor en undersokning
dér du kan bidra med dina syn-
punkter. Ga in pa epilepsi.se och
svara pa enkiten. @

Las mer om medlemsférmaner pa

epilepsi.se/medlemskap.
) 3

Nytt utseende pa

Epilepsia

FRAN OCHMED detta nummer har
Epilepsia en ny design. Syftet med
forandringen har varit att skapa en

modernare och luftigare tidning
med vixlingar i textlingd och sa
kallat tempo.

Syften har ocksa varit att tid-
ningen ska vara tydlig och litt-
last. Detta dr ett led i forbun-
dets mer 6vergripande mal att

tillhandahalla information,
bli mer synliga och attrahera
personer med epilepsi, och
andra intresserade, till
medlemskap och engage-
mang. Vi hoppas att du
uppskattar fornyelsen! ®

En kommunikators vardag

TEXT OCH FOTO ANNA PALLIN
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HUR SER VARDAGEN ut for en kommu-
nikator pa Svenska Epilepsiforbun-
det? Det dr sillan den ena dagen ar
den andra lik fér mig, och det ir ett
fritt, kreativt och varierat jobb som
ar otroligt roligt och utvecklande.

Pa mandagar har vi teammote,
da stimmer vi av aktuella arbeten.
Det finns alltid en del akuta saker
som jag behover ta tagioch svara
pa all e-post som kommit in.

En annan dag i veckan tar jag
kanske fram en ny design for en
broschyr eller en medlemskampanj
plus en annons till ungdomsgrup-

pen i forbundet. Nista dag haller
jag foredrag for ett ging medlem-
mar och fotograferar till Epilepsia.
Jag projektleder dven vira digitala
webbinarium.

Diremellan ska uppdateringar

goras pa vara sociala medier - infor-

mation och kampanjer ska spridas
pa Facebook, Instagram, LinkedIn

och pa férbundets hemsida. Till det

behover jag antingen fotografera
sjilv eller vilja andra bilder och
skriva informativa texter, allt for

att riatt budskap ska na fram till alla

vara olika malgrupper.

Sok pengar for forskning

och aktiviteter

STIFTELSEN EPILEPSIFONDEN utlyser medel
for forskningsprojekt som framjar
och stodjer vetenskaplig forskning
om epilepsi, foretridesvis klinisk
forskning.

Projekten kan ha medicinsk, social

EP

eller psykologisk inriktning och ska bedrivas i
Sverige. Sista ansokningsdag dr den 15 oktober 2021. Mer info och ansok-

ningsblankett finns pa epilepsi.se.

AVEN STIFTELSEN Estrid och Gustav Johanssons fond utlyser medel. Fondens
andamal ar att ge anslag till Epilepsiférbundets lokalavdelningar for akti-
viteter. Ansokningsdagar dr den 1 maj och den 1 oktober varje ar. Mer info
och ansokningsblankett finns pa epilepsi.se.
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MEN DEN VIKTIGASTE malgruppen dr
du som lever med epilepsi. Driv-
kraften i mitt arbete dr att du ska
fa information, inspiration
och hopp. Darfor tycker jag
att det dr roligt och viktigt
att fa traffa si manga av er
i olika sammanhang, som

"Att ha ett
oppet sinne
ar viktigt som

till exempel pa Valjevikens kommuni-
ldger i somras, som du kan kator.”

ldsa mer om pa sidan 18-19.

Att ha ett 6ppet sinne for
alla de olikheter och bakgrunder
som manniskor har - det tycker jag
ar en viktig del i en kommunikators
vardag. @

Missa inte hostens
webbinarier

HOSTENS WEBBINARIER planeras for fullt och vi har lyssnat
pé era 6nskeméil om teman. Vi kommer att inleda med
ett webbinarium om hur det kan vara att skaffa barn
nir man lever med epilepsi. Vilket stod finns det att fa?
Hur l6ser man familjesituationen? Kan man leva som
ensamstiende med epilepsi och ha barn? Hall utkik pa
sociala medier och pa epilepsi.se for datum. ®

Kom pa familjehelg
15-17 oktober

FAMILJER MED barn/ungdomar som har epilepsi hilsas vil-
komna till en helg med mycket gemenskap och erfaren-
hetsutbyte, men ocksa med professionella foreldsningar
och verktyg for att gora vardagen enklare. Anmail dig
senast den 27 september. Lds mer pa epilepsi.se. ®
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Korsord & kul

Kryssetnr3

SKRIV DE TRE meningarna/orden fran korsordet pa ett vykort och skicka TRE LYCKLIGA VINNARE far tva Sverigelotter med majlighet till storvinst.
till Svenska Epilepsiférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg. Eller skicka (Svenska Epilepsiférbundet ar medlemmar Folkspel, vars intdkter gar

via e-post till info@epilepsi.se. Ditt svar, markt med "Krysset 3”, ska vara tillbaka till medlemsférbunden.) Vinnarna presenteras i nasta nummer av
férbundskansliet tillhanda senast den 31 oktober 2021. Epilepsia. Lycka till!
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Konstruktor: Lena Holmlund, lena-holmlund.com
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Lasarbilden: Sommarens basta minne I s
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VINNAREN | FOTOTAVLINGEN UTSEDD. Epilepsiférbundet hade under sommaren en fototavling dar vi
uppmanade vara medlemmar att skicka in bilder pa sina harligaste sommarminnen och skriva
en fyndig bildtext. Vinnaren dr utsedd och priset gar till Johanna Gullberg i Lyrestad - stort
grattis! Tva biobiljetter och tva Sverigelotter ar pa vag till dig. Temat fér nasta fototavling ar
rorelse. Mejla din bild och bildtext till info@epilepsi.se senast den 31 oktober.

Grattis! Ni vann!

BLAND DEM SOM |65t korsordet med ratt
svar i Epilepsia nr 2 2021, har vi dragit tre
vinnare som har Sverigelotter pa vag till
sig: Ingegerd Skold i Vimmerby, Sture
Karlsson i Asele och Therese Forsberg i
Uddevalla. Grattis!

CITATTAVLINGEN i nr 2 2021 vanns av
Eivor Svensson i Jonkoping som
hittade citatet "Detta ar ett led

i uppdraget att sprida kunskap i
samhillet om epilepsi.” pa sidan 6
.. =+ iEpilepsianr22021. Visinder tva
biobiljetter till dig!

~ - - o L
Bryggsamtal som skapar broar, gladjen i att ha vanner som man kan prata med om allt.

P SR AR D A T R U R A W T Waas &

Ratta losningen pa forra krysset

n u ngm
VI n n b I o b I Il ette r! MENINGARNA /ORDENvi letade efter var: "tankstélle”, "sdkert vartecken”
och "poledance”.
HARDULAST detta nummer av Epilepsia riktigt noga?
Da kan du vinna tva biobiljetter genom att svara pa
vilken sida féljande star:

”Det var en av fordelarna
med att kunna ha

en traff overhuvud

taget, att kunna
samtala.”

SAND SVARET OCH din fullstindiga
adress till: info@epilepsi.se eller
till Svenska Epilepsiférbundet,
Box 1386, 172 27 Sundbyberg,
senast den 31 oktober. Da ar du
med i var utlottning.

Lycka till!
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POSTTIDNING B

Epilepsia

EFTERSANDNING Adressandring: Returnera till SEF,
Box 1386, 172 27 Sundbyberg =

Vid definitiv eftersandning atersandes Epilepsia utges av
férsandelsen med ny adress. Svenska Epilepsiférbundet.

BLI MEDLEM NU!

Som maxdlam | Epdepafarbundst och eplepsioreningarma bidrar du till ait v e

* imlamem almanhet och myndgheter om epilepsi samt em de problem ach behav sem lan
vam forenade med epleps

+ framp fodbattrad vard ach behandling samt eflektv rehahilerng kr personer med epileps

* verka far velerslapln fordning och ulveckling incm epilepsiomadet

* amangen forerngs- och shedeverksamhet som bryter den isolenng som epilep= ian leda il

* motverks fordomar om epileps

Nar du ar medlens far du bland anmest-

= tidningen Epilepsia hem i brevladan fyra qanger perar

* inkyudningar till ferelasningar, mehbmarum, akdniteter, moten och lager

rabatt pa hotelvsteler | Sverige och owriga Narden

= maylighet att tedkra farsakring i Unik farsskrng, anpas=ad efter din Invsstuation.

Bli medlem nu sa ingar
022 ars medlemskap!

Vakommen som medlem — du ar viktig! P o 4
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