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Epilepsi

1 arbetslivet

Personer med epilepsi kan i arbetslivet mota
saval omotiverade begransningar som bristande
forstaelse. Inom epilepsisjukvard ar arbetslivs-
relaterade fragor vanliga. Individuell bedémning
ar avgorande och sjukvardens insatser kan ha
stor betydelse. | denna artikel redogér Johan
Zelano for hur epilepsi kan paverka férmagan
att arbeta, principer for riskbedémning och
sjukvardens roll i rehabilitering.

I oktober 2019 stamde fackforbun-
det Kommunal en av Sveriges regioner
for diskriminering. Enligt stimningsan-
sokan hade en anstilld fatt ett epileptiskt
anfall, varpd dennes provanstillning
omedelbart och dramatiskt avslutats
med hinvisning till personens epilepsi —
som funnits sedan barndomen. Regio-
nen démdes i februari 2020 av Arbets-
domstolen till att betala 80.000 kr i dis-
krimineringsersittning.

Foér den som arbetar med epilepsi i
sjukvdrden ir arbetslivsrelaterade fragor
vanliga. I en kommande bok, Epilepsi i
arbetslivet (publiceras varen 2020, Stu-
dentlitteratur), har jag sammanfattat en
del vetenskaplig litteratur pd omradet,
praktiska rdd och relevanta regelverk.
Bokens huvudbudskap kan sammanfat-
tas som att individuell bedémning ir av-
gorande och att sjukvirdens insatser kan
ha stor betydelse for att mildra negativa
konsekvenser av epilepsi i arbetslivet.
Det finns sillan standardlésningar, ef-
tersom epilepsi dr en mycket heterogen
sjukdom. Epilepsi kan paverka arbets-
formagan, men méste inte gora det. Hog
anfallsfrekvens kan innebira arbetsofor-
méga, men gor det inte 1 alla fall. Om-
vint kan arbetsférmdgan vara nedsatt
ocksd hos den som ir anfallsfri. Sam-
mantaget riskerar personer med epilepsi
dirfor att 1 arbetslivet méta sdviil omoti-
verade hinder som bristande forstielse
for faktiska begrisningar.

Redan pa 1980-talet genomférdes sto-
ra attitydundersdkningar hos arbetsgi-
vare som visade att epilepsi viickte frigor
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och oro om anstillbarhet och sikerhet.
Motsvarande undersokningar dir per-
soner med epilepsi tillfrigades visade att
upplevelse av arbetslivsrelaterade prob-
lem var vanliga. Bland de vanligaste
mirks uteslutning frin aktiviteter pd ar-
betsplatsen, stigma och nedsatt presta-
tionsforméga till f6ljd av likemedelsbi-
verkningar eller anfall — vilket kan ge
en negativ stresspiral. Att inte i kora bil
ir ocksa ett konkret hinder i minga ar-
beten.

kvalitativa studier av vilka hinder per-
soner med epilepsi upplever pé arbets-
marknaden som gett virdefull informa-
tion. Bilden ir relativt samstimmig i en
rad linder, inklusive Sverige. Ridsla for
stigmatisering, uteslutning frin det so-
ciala ssmmanhanget och oro for forsor-
ning ir vanligt. Minskad arbetsforméiga
tll f6ljd av anfall, likemedelsbiverk-
ningar eller psykologiska konsekvenser
som oro for anfall ir ocksd dterkom-
mande problem. I Sverige finns sedan

' Dels upplevdes det mer drligt att
inte dolja diagnosen, dels kindes arbets-

platsen sikrare med vetskap om att kollegorna

var redo att vidta adekvata dtgivder om ett

anfall skulle intriffa.

I bide Sverige och Danmark har re-
lativt aktuella registerstudier visat att
forvirvsarbete dr mindre vanligt som
huvudférsérjning bland personer som
har epilepsi. Statistik pd nationell nivd
ir forstds komplex — i mdnga fall dr epi-
lepsi inte huvudférklaringen till den
nedsatta arbetsfsrmdgan, utan samsjuk-
lighet. I en svensk studie (Wedlund m.
fl., 2012) av rehabilitering f6r svirbe-
handlad epilepsi vid Stora Skéndal 1
Stockholm var det omkring 60 procent
av deltagarna som angav att epilepsi var
skilet till att de inte kunde arbeta. Sta-
tistik frin Forsikringskassan visar ock-
sd att epilepsi ir relativt ovanligt som
huvudorsak till sjukersittning (fértids-
pension). P4 gruppnivd finns ett sam-
band mellan anfallsfrihet och arbetsfor-
mdéga. Det ir vanligare att personer med
hég anfallsfrekvens inte arbetar. Samti-
digt finns férstds minga undantag. Till
exempel har en andel av personer som
genomgdr epilepsikirurgi for svirbe-
handlad epilepsi anstillning vid tiden
for operationen.

VIKTIGT MED INDIVIDUELL
BEDOMNING

Statistiken ger foga vigledning i klinisk
vardag, utan for denna ir det snarare
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2015 en foreskrift om arbetsgivarens an-
svar for den organisatoriska och sociala
arbetsmiljon, som kan vara virdefull att
ta upp.

Huruvida en person ska beriitta om
epilepsi eller inte pd arbetsplatsen ir en
annan svir friga. Nackdelar finns, inte
minst i form av stigmatisering, men for-
stis ocksd stora fordelar. Kinnedom om
diagnosen ir en forutsittning for att ar-
betsgivaren ska kunna ta sitt arbetsmil-
joansvar och vid allvarligare anfallsty-
per kan kollegor férberedas p vad som
bor goras. En aktuell studie fran Irland
visade att deltagarna ofta upplevde att
de ville beritta om sin epilepsi. Dels
upplevdes det mer idrligt att inte délja
diagnosen, dels kindes arbetsplatsen
sikrare med vetskap om att kollegorna
var redo att vidta adekvata atgirder om
ett anfall skulle intriffa. Det odterkal-
leliga i ett berittande och farhagor vad
giller omgivningens reaktioner fanns 1
den andra vagskdlen (How2Tell, Elliot,
2019). Tankvirt idr alltsd att omgivning-
ens upplevda attityder pdverkar den psy-
kosociala situationen for den som har
epilepsi, oavsett om denne viljer att be-
riitta om sin sjukdom eller inte.

Vad giller arbetsmiljo finns inte bara
psykosociala aspekter att beakta, utan

ocksa den fysiska arbetsmiljén. Aterigen
fordras individuella bedémningar. Ris-
ken f6r anfall och risken vid anfall més-
te beaktas. Att berikna hur stor risken
ir for skada vid ett anfall vid ett visst
arbetsmoment dr mycket svart och sil-
lan en medicinsk fraga (till och med
amerikanska domstolar har konstaterat
att en exakt berikning dr omgjlig). Det
ter sig pa det hela taget dock rimligt att
vara mest fokuserad pd arbetsmoment
som utfors under stor del av arbetsda-
gen. Personer med epilepsi ir dverrepre-
senterade i traumatiska olyckor och fall
ir enligt Arbetsmiljoverket en av de
vanligaste orsakerna till allvarliga ar-
betsplatsolyckor pd arbetsmarknaden.
Om anfallstypen ir sidan att den med-
for risk for fall maste adekvat fallskydd
alltid finnas. Andra viktiga risker ir
vatten och farliga maskiner. For vissa
grupper, som piloter, lokférare och
chaufférer med hogre kérkortsbehorig-
het finns formella regler som ofta hind-
rar fortsatt arbete med de tidigare ar-
betsuppgifterna.

VAD GALLER VID SJUKSKRIVNING?
Vart sjukforsikringssystem har svirt att
hantera sjukdomar med s episodiskt
forinderlig funktionsnedsittning som
epilepsi. Det verkar ibland svért for For-
sikringskassan att riktigt greppa den
totala effekten av epilepsi pd arbetsfor-
mdga, dir oro for anfall, likemedelsbi-
verkningar och samsjuklighet kan sam-
verka. Ibland kan liget vara bra, for att
efter anfallsanhopning snabbt férsim-
ras. For en epilepsiintresserad neurolog
kan det eviga pockandet pd komplette-
ring av sjukintyg efter sjukintyg med
krav pd “en tydlig plan fér nir patienten
ska dtergd 1 arbete” eller svar pd om pa-
tienten “kommer att kunna dtergd i ar-
bete efter denna sjukskrivning” stund-
tals vicka frustration. Den som dnd4 det
visste, vill man girna svara. Men det
gagnar knappast patienten. Man fir
gora sitt bista. Prognosen ir som regel
svadrbedémd, men nog bittre om perso-
nen har firre antiepileptiska likemedel
och ldg anfallsfrekvens.

Det méste ocksd sigas att mdnga per-
soner med epilepsi vittnar om stor for-
stdelse frin handliggare pd Forsik-
ringskassan och bra chefer som kom-
municerat tydligt. I de fall d& det finns
svarighet i kommunikationen om sjuk-



penning kan Socialstyrelsens forsik-
ringsmedicinska beslutstod som finns pa
niitet vara till god hjilp. Dir fir man
hjilp att tala Forsikringskassans sprak.

Hur bér man tinka om sjukskriv-
ning? Sidan kan behévas vid exempel-
vis stor risk fér anfall, oro fér anfall, el-
ler samsjuklighet eller biverkningar som
nedsitter arbetsforméigan. Omvint kan
negativa effekter av sjukskrivning inte
uteslutas — en studie frdn Tyskland tyder
pd att ldngvarig sjukskrivning 6kar ris-
ken for fortidspension efter rehabilite-
ringsférsok vid svirbehandlad epilepsi
(Spectt m.fl. 2015). Vid heltidssjukskriv-
ning idr det férmodligen positivt att
undvika passivitet och personer dir epi-
lepsin fordrar sjukskrivning bor ha kon-
takt med arbetsgivaren och en plan for
sin rehabilitering (vilket ju ocksd ir ett
lagkrav).

SJUKVARDENS VIKTIGA ROLL

Hur viktig dr sjukvardens roll? Troligen
ganska viktig. Sjukvdrden uppfattas
som en opartisk och trovirdig informa-
tionsklla niir det giller arbetslivet och
rid kan ha stor betydelse. Redan vid den
forsta kontakten vid ett forsta epileptiskt
anfall bor personen uppmanas att tinka
pd arbetslivsrelaterade risker som ska
undvikas. Det finns statistik att ta hjilp
av for att uppskatta risken for ett nytt
anfall (den avtar med tiden). Arbetsmo-
ment dir ett anfall skulle f3 katastrofala
foljer ska formodligen alltid undvikas av
den som en ging haft ett anfall.

Lika viktig idr sjukvdrdens uppgift att
delta i planering och utférande av den
medicinska rehabiliteringen. Detta més-
te goras av universitetssjukhusens epi-
lepsiteam och ibland pa rehabiliterings-
kliniker, men ocksd p& mindre neurolo-

’ Det mdste ocksd sdgas att mdnga

personer med epilepsi vittnar om stor

forstdelse fran handldggare pd Forsakrings-

kassan och bra chefer som kommunicerat

tydligt.

Hur epilepsi pdverkar arbetsforma-
gan beror inte bara pd sjukdomen och
samsjuklighet, utan ocksé pd personens
typ av yrke. I en aktuell studie har vi 1
svenska register (Andersson, 2019) sett
att risken for att sakna arbete eller ha
ldg inkomst idr betydligt storre vid lag
utbildningsnivd. Liknande observatio-
ner har gjorts utomlands. Varfor konse-
kvenserna av epilepsi verkar storre vid
mindre kvalificerade arbeten inte dr
klarlagt, men bland teorier finns kor-
kortskrav, eller att man 1 vissa delar av
arbetsmarknaden ligger storre vikt vid
hiilsa vid anstillning. Oavsett mekanism
ir det ett oroande fenomen. I klinisk
vardag innebir detta att skiirpt vaksam-
het behévs om en patient har ett ligkva-
lificerat yrke — kan kuratorskontakt eller
annat stod vara av virde for att forebyg-
ga svirigheter?

gienheter och i primirvairden. I minga
fall kan rehabiliteringsplanering vara sd
enkel som att inventera firdigheter och
begrinsningar och direfter planera dter-
ging i arbete, med eller utan anpass-
ning. I andra fall krivs mer omfattande
samverkan mellan Férsikringskassan,
arbetsgivare eller arbetsformedling.
Det finns publicerade erfarenheter av
speciell epilepsiinriktad rehabilitering,
innefattande sjukgymnastik, gruppsam-
tal, kroppskinnedom och arbetsterapi. I
USA och vissa europeiska linder har
man ocksd provat specialiserad arbets-
férmedling, dir personer med svarbe-
handlad epilepsi kunnat trina p4 inter-
vjuer och fatt hjilp att s6ka arbeten eller
praktikplatser hos arbetsgivare som pa
forhand forklarat sig villiga att ta emot
personer med epilepsi. I Sverige finns
inte sammanhallna insatser av det sla-
get, men rehabiliteringsmedicinsk kon-

sultation eller avstimningsmdten med
Forsikringskassan eller Arbetsformed-
lingen kan ge motsvarande mojligheter.

Ur litteraturen framtrider ocksd en
tydlig blid av att arbete ofta ir positivt
for livskvaliteten vid epilepsi. Mycket ir
nog dirfér vunnet om sjukvirden kan
bli bittre pd att stédja rehabilitering och
anpassning — sd att fler personer med
epilepsi kan arbeta.
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EPILEPSI | ARBETSLIVET
Epilepsi kan ge upphov till kom-
plexa fragor om arbetsmiljo,
sjukskrivning och rehabilitering.
Bristande forstaelse for epilepsi
som en dold funktionsnedsatt-
ning kan medféra orimliga krav i
arbetslivet. Omvant kan felaktiga
uppfattningar om epilepsi orsaka
omotiverade hinder.

| denna bok ges kunskap och
praktisk vagledning om epilepsi
ur ett arbetslivsperspektiv. | kort-
fattade avsnitt presenteras aktuell
kunskap och olika aktorers roller.
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