Epilepsi

Nya EpilepsiAppen kan ge
BATTRE KONTR

Det har tidigare saknats ett bra verktyg for att dversiktligt registrera epilepsianfall,
medicinering och valbefinnande. Nu finns en ny svensk mobilapplikation — EpilepsiAppen.
Mirja Neideman, barn- och ungdomssjukskoterska pa Neurologimottagningen, Sachsska
barn- och ungdomssjukhus, Stockholm, beskriver bakgrunden till utvecklingsarbetet och
ser gdrna att sjukvarden rekommenderar sina patienter att ladda ner och anvdanda appen

i sin smartphone.

Var vision var att via en mobilapp-
likation underlitta fér personer med
epilepsi att kunna registrera sin vardag.
Férhoppningsvis kommer sjukvirden
att rekommendera patienterna att an-
vinda EpilepsiAppen sd att man till-
sammans med epilepsipatienten fir en
helhetsbild av hur de mar. Fokus har
linge legat pd att behandla epileptiska

anfall. Vi har inte frigat oss hur patien- | om man tagit den. Det finns dven andra
tens egentligen mér och hur deras var- | aspekter som kan vara orsaken till var- - o 7 18 @
dag fungerar. for patienten inte tar sina mediciner, si-

For drygt tvd ar sedan lanserade vi | som depression, dngest och fornekelse. s | o2 | x| o5 | e | e | m
epilepsiwebben.se. Denna webbplats For att patienterna och sjukvirden
kom till efter att vi, som di arbetade pd | ska fd en bittre helhetsbild ir en smart- 2y | 89 | @31
neuropediatriken vid Astrid Lindgrens | phone ett bra verktyg. Genom telefonen
barnsjukhus i Huddinge, kinde ett be- | kan man fi pdminnelser och registrera Jag har tagit medicin >
hov av adekvat patientinformation rik- | data. Vi ville géra en mobilapplikation
tad till ungdomar som har epilepsi. | dir patienten sjilv kan registrera anfall, €)  Jaghar hatt anfal >
Webbsidan innehéller information om | fi medicinpdminnelser och registrera
epilepsi, hur det ir att leva med epilepsi | sitt vilbefinnande och sedan folja detta Jag har registrerat status >
och unga personers livsberittelser. over tid 1 en loggbok.
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TELEFONEN HAR MAN ALLTID MED SIG

Tidigare har det inte funnits ett bra
verktyg for att 6verskadligt registrera
anfall, medicinering och vilbefinnande.
Minga som har epilepsi lider av minnes-
svarigheter och koncentrationsstérning-
ar, vilket kan bero pa bide epilepsin och
behandlingen. Detta kan gora det svart
att komma ihdg att ta sin medicin samt




"Mdnga som har epilepsi
lider av minnessvdrigheter och

koncentrationsstorningar, vilket

kan bero pd bdde epilepsin och

behandlingen.”




Epilepsi

I utvecklingen av EpilepsiAppen har
vi — precis som nir vi gjorde webbplat-
sen — fokuserat pd att anpassa funktio-
nerna efter personer som har epilepsi.
Appen ska vara enkel att anvinda och
inte ge fér mycket information pé en
ging. Har man varit inne pd epilepsi-
webben.se tidigare, ska man kunna
kinna igen sig 1 appen. Psykolog Tomas
Adolfsson har varit delaktig i att ta fram
innehéllet pd webbsidan och designen
av appen. Han har triffat minga barn
och ungdomar med epilepsi bide 1 stod-
samtal och utredningar och har dirmed
fatt god inblick i deras svdrigheter och
vilket stéd de behover.

Malgruppen f6r appen ir inte bara
personer som har epilepsi; dven forild-
rar till barn med epilepsi och assistenter
kan ha glidje av appen. I arbetet som
epilepsisjukskéterska pd barnneurolo-
gen tar jag emot minga samtal fran for-
dldrar som rapporterar att deras barn
haft anfall. Anfallen dokumenteras i
journalen, men det blir svart att f3 nd-
gon riktig éverblick éver anfall och li-
kemedelsbiverkningar éver tid. Hittills
har det funnits olika typer anfallsdag-
bécker i form av smd 16sa lappar som
kan hamna pa olika stillen och det dr
svart att komma 1hdg att fylla 1. Vissa
personer skriver i sina kalendrar for att
komma 1hdg. Telefonen har man alltid
med sig och man vet var den ir, sd en
app ir mer littillginglig.

VARFOR SKA MAN REGISTRERA VALBE-
FINNANDE?

Minga som har epilepsi mar diligt psy-
kiskt av olika anledningar. Ungdomar
vill inte bli kontrollerade av sina forild-
rar, man vill vara som andra och inte bli
begrinsad i sitt liv. Epilepsimedicinerna
kan ge biverkningar, sdsom trotthet, hu-
morsvingningar, illamdende. For att vi
inom virden ska fa ett bittre grepp om
patienternas vilbefinnande och ge dem
ritt hjdlp 1 samband med anfall och
medicinjusteringar ir det virdefullt att
miita hur patienterna méir. For patien-
terna sjilva kan det dven vara ett sitt att
fa en overblick, for att se om det gér att
hitta ménster for anfallen 1 kombination
till hur man mar psykiskt.

Vi vill att man frin sjukvirdens sida
ska rekommendera patienterna att an-
vinda EpilepsiAppen och vid behov
hjilpa till att gora instidllningarna. Om
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"For att vi inom vdrden

ska fd ett battre grepp
om patienternas val-
befinnande och ge dem
rétt hjdlp 1 samband
med anfall och medicin-
Justeringar dr det virde-
[fullt att mdta hur pa-

tienterna mar.”

patienten endast vill registrera anfall be-
héver man inte gora ndgra instillningar
utan kan anvinda appen for att regist-
rera anfall och fi en tydlig 6versikt i
loggboken. Om man diremot vill an-
vinda alla funktioner och fi pdminnel-
ser behovs instillningar och da kan det
krivas lite hjilp till en borjan. Jag har
haft en workshop pd Epilepsiféreningen
1 Stockholm dir vi gick igenom Epilep-
siAppen och instillningarna. Det var
virdefullt for de som var dir, och fram-
for allt for oss som arbetar med appen,
da jag fick se hur det gick att tillimpa

appen och géra instillningar. Det finns
hela tiden f6rbittringar att gora och ut-
maningen ir att gora appen si tillging-
lig som majligt for sd minga som moj-
ligt.

Milet med EpilepsiAppen ir att vi i
virden skall fir en bittre helhetssyn pd
patienternas situation och kunna hjilpa
dem p3 ett mer specifike sitt. I framti-
den ir tanken att man skall kunna ligga
in upptrappningsscheman vid medicin-
byten och att appen skall kunna kom-
municera med e-hilsotjinster.

Appen ir finansierad med medel frin
SLL Innovation och ir understédd av
Sachsska barn- och ungdomssjukhuset.
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