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| forra numret av Neurologi i Sverige beskrevs det
nya kunskapsdokumentet personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp for epilepsi. Malet med
detta nya vardforlopp dr att sakerstalla att alla
med misstankt epilepsi snabbt ska erbjudas dia-
gnos, behandling och uppféljning, ett teambaserat
omhandertagande samt identifiering av behov av
habilitering och rehabilitering. Som uppfdljning har
vi valt att lyssna pa erfarenheter fran ett valfunge-
rande multiprofessionellt epilepsiteam pa Karolin-
ska Universitetssjukhuset i Huddinge.

Fyra av medlemmarna i
q epilepsiteamet pa Karolin-

ska Universitetssjukhuset
i Huddinge: Cecilia Lund-
gren, neurolog; Tuula Lu-
mikukka, epilepsisjuksko-
terska; Diana Lorenz, hal-
so- och sjukvardskurator;
Marie Schottenius, psyko-
log och psykoterapeut.

Forr kallades den fruktade sjukdomen lite
nedsittande for “fallandesjukan”. I dag “faller”
personer som drabbas av epilepsi och har turen att
fa vird pd Karolinska Universitetssjukhuset Hud-
dinge dtminstone mjukt — hir fingas de sedan
1995 niimligen upp av ett av landets f§ multiprofes-
sionella epilepsiteam. I teamet ingdr flera neurolo-
ger, epilepsisjukskéterska, kurator, psykolog, neu-
ropsykolog, psykiater och arbetsterapeut — alla
med olika organisationstillhérighet. Neurologi 1
Sverige har intervjuat fyra av medlemmarna i tea-
met som triffas en gdng 1 veckan och tillsammans
med Karolinska Universitetssjukhuset Solna har
omkring 3.600 vuxna patienter i omlopp.
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Alla i teamet bidrar med
sin expertis och sina er-
farenheter; tillsammans
utgor vi en enorm kunskapsbank.

CECILIA LUNDGREN, NEUROLOG
— Jag har varit med i epilepsiteamet 1 drygt 20 ar. Epilepsi dr
min huvudinriktning men jag arbetar ocksd med andra neu-
rologiska sjukdomar. Eftersom jag dven ir knuten till akuten
ser jag patienterna 1 alla skeden av sjukdomen. Mina patien-
ter dr i alla dldrar — frin 18 till 100 — och sjukdomsspektru-
met ir brett. Over hilften av epilepsipatienterna gir det bra
for i dag, de kan leva ett vanligt liv med hjilp av mediciner,
men det kan ta tid att uppn4 frihet frin epilepsianfall och
man kan behéva gora flera medicinjusteringar. Det har hiint
mycket pd likemedelsfronten sedan jag borjade arbeta med
denna sjukdom men det finns inga undergérande mediciner
och det ir vanligt med biverkningar. Men tack vare bland
annat kirurgi kan vi indd gora mer f6r dessa patienter i dag.
— Epilepsi paverkar flera aspekter av livet — skaffa barn,
yrkesval, korkort med mera — och det finns en stor ridsla for
att fi den hir diagnosen. Alla patienter behéver inte den
hjdlp som vart team kan tillhandahalla och for en del riicker
det med ndgra insatser. Men dven om man ir stabil i sin epi-
lepsisjukdom maéste man ta hinsyn till sin sjukdom och dir-
for kan det finnas behov av kontakt med oss. Resurserna i
vért team, som verkligen kinns som ett TEAM, kan vara till
stor hjilp fér minga — sdvil medicinskt som psykosocialt.
Alla 1 teamet bidrar med sin expertis och sina erfarenheter;
tillsammans utgér vi en enorm kunskapsbank. Men generellt
finns det en stor brist pd kunskap om epilepsi i samhiillet och
det ir for 18nga vintetider f6r dterbesdk och undersskningar.
Det saknas i dag som bekant personal i alla yrkeskategorier
inom neurologiska sjukdomar. For att trygga dterviixten 1
vért team skulle vi behéva fler personer fran samtliga profes-

sioner
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TUULA LUMIKUKKA,

EPILEPSISJUKSKOTERSKA

— Jag tog sjukskoterskeexamen 1988 och blev headhuntad till
det di nystartade multiprofessionella epilepsiteamet 1995.
Mitt intresse {or epilepsi borjade tidigt, redan nir jag under
en period arbetade som mentalskétare. Eftersom epilepsi idr
en komplex sjukdom som kan drabba minniskor i alla 31d-
rar dr virt arbete vildigt varierat och individbaserat. Vi {6l-
jer patienter under ling tid och det ir dessa laingvariga rela-
tioner som gor arbetet sd givande och meningsfullt. Min roll
1 teamet ir att triffa patienten tidigt i processen, inom cirka
sex veckor efter diagnosen. D3 gér jag en forsta bedomning
av vilka omvardnadsbehov patienten har. Jag ir varken ko-
ordinator eller kontaktsjukskoterska men finns tillginglig
for patienten pd olika sitt, helst inom tva arbetsdagar.

— Att acceptera sin sjukdom kan vara en 18ng process for
patienten; skamkinsla och egna férdomar ir vanligt. Det
kan ocks3 ta ldng tid fér en person med epilepsi att {3 ritt
diagnos. Storre anfall som ir bevittnade och kriver ambu-
lans till akuten ir ofta relativt enkla att diagnostisera men
symtomen kan ocksa vara diffusa och pdgd under en lingre
tid.

— Epilepsi ir en av de vanligaste neurologiska sjukdomar-
na efter stroke och migrin och det krivs mer kunskap om
denna sjukdom inom bland annat primirvarden.

— For att arbeta 1 virt team krivs det god kiinnedom om
sjukdomen. Vir samlade, breda erfarenhet av epilepsi, som
péverkar s3 manga delar av livet, gor att vi littare kan hjilpa
patienterna och deras nirstiende.

— Under mina snart 30 r som epilepsisjukskoterska har
det kommit en rad nya likemedel och for en del patienter ir
biverkningar ett problem.

— Atervixten inom mitt eget yrkesomréde ir en utma-
ning. Jag gér snart i pension och arbetet med att utbilda nya
epilepsisjukskoterskor pdgdr. Det finns 1 dag ingen specia-
listutbildning som leder till epilepsisjukskoterskeexamen
men vi har en kompetensstege som reglerar kunskaps- och
ansvarsnivin.

— Vi siiger ett klart ja till en formell vidareutbildning,
kanske kan det bli verklighet snart.



Att epilepsi ar en osynlig

sjukdom kan leda till

problem med bland annat
arbetsgivare och Forsakringskassan.

MARIE SCHOTTENIUS, PSYKOLOG OCH PSYKOTERAPEUT
— Jag har varit knuten till teamet i tretton dr. Som psykolog
triffar jag bara vissa patienter — de som sjilva efterfrigar el-
ler foreslds £ psykologiskt stéd blir remitterade till mig.

— Vért multiprofessionella team fungerar som ett nit runt
patienten; vi har ett titt samarbete och erbjuder den hjilp
som passar bist i olika situationer. Vi viver en viv tillsam-
mans av den information vi har och fir fram en gemensam
bild av patienten.

— Som psykolog arbetar jag mycket med att hjilpa patien-
ten att hitta strategier for att hantera den stress som forlusten
av kontroll innebir. Att inte veta nir nista anfall ska komma,
att inte kunna styra sin egen vardag, att inte veta hur sjukdo-
men péverkar sociala relationer och/eller jobbet skapar dngest
och ridsla. Epilepsi dr ocksd en sjukdom som ofta upplevs
som skamfylld, sirskilt hos yngre patienter. Det dr vir skyl-
dighet att bidra till att hiiva stigmatiseringen, att underlitta
for patienterna att acceptera sin sjukdom och lira dem att
handskas med de psykologiska problem som kan uppstd —
inte minst att hantera sorgen over en forlorad hiilsa. Minga
ir djupt olyckliga 6ver sin sjukdom.

— P4 vira team-méten diskuterar vi ingdende patientens be-
hov. Om det visar sig att de psykiska problemen verkligen beror
pd sjukdomen och inte hiinger samman med andra faktorer i
patientens liv erbjuder jag omkring tio samtal, vid behov fler.

— Mina patienter ir 1 alla dldrar, frin 18 dr och uppét. Just
nu ir den yngsta 27 ar och den ildsta 70. Min uppgift ir att
erbjuda hjilp till sjalvhjilp, genom att visa vad de kan gora
sjilva. Som psykolog ir det viktigt att vara insatt i de psyko-
logiska konsekvenserna av den hir komplexa och oférutsiig-
bara sjukdomen.
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DIANA LORENZ, HALSO- OCH SJUKVARDSKURATOR
—Jag har varit en del av det hir teamet, som verkligen fungerar

precis som ett team ska gora, sedan 2014. Tack vare vara sche-
malagda veckométen och en stabil grupp dir medlemmarna
inte byts ut hela tiden, har vi ett optimalt samarbete 6ver yrkes-
grianserna. Epilepsi idr en neurologisk sjukdom som paverkar
bade kroppen och sjilen och dirfor dr det extra viktigt att ha ett
multiprofessionellt team runt patienten. Vi behéver varandras
kompetens och sammanlagda djupa patientkinnedom for att
kunna ge patienten precis den hjilp som hon eller han behéver
just nu. Det finns alltid en limplig samarbetspartner i teamet.
Att arbeta i team dér man kan diskutera problem gemensamt
ger ocksa ett skydd mot negativa effekter av etisk stress.

— Som kurator arbetar jag brett med patientens familjesitua-
tion, ekonomi, kontakter med virden med mera. Det kan hand-
la om allt frin fyra—fem samtal kort tid efter diagnosen till ut-
glesade kontakter som kan vara utspridda under flera ar. Jag
trostar och hiller mina patienter i handen under ling tid. Ett
centralt mal dr att hjilpa patienten att ta makten éver sitt eget
liv.

— Oférutsigbarheten i denna sjukdom leder ofta till stress
och psykosociala/sociockonomiska svarigheter. Att epilepsi dr
en osynlig sjukdom kan leda till problem med bland annat
arbetsgivare och Férsikringskassan. Mdnga upplever att det
ir som att leva med en osynlig fotboja.

—En ging frigade en kommunal bistdndshandliggare, som
forsokte faststilla omfattningen av tillsynsbehovet, mig unge-
fir hur manga epileptiska anfall per ar den d aktuella patien-
ten hade. Mitt svar blev: Det gér tyvirr inte att schemaligga
anfallen!

— En paradgren for oss kuratorer ir att frimja hilsa och
vdrd pd lika villkor, att férséka jimna ut sociockonomiska

Orittvisor.

EVELYN Foto:

PESIKAN HAKAN FLANK
Frilansjournalist och

medicinsk skribent
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PSV Epilepsi

| det nya personcentrerade och
sammanhallna vardférloppet for
epilepsi (PSV Epilepsi) som blev
klart i hostas konstateras att det
rader stor brist i landet pa epilep-
siteam och epilepsisjukskoterskor
— tva viktiga faktorer for kontinuitet
i varden for de cirka 80.000 per-
soner i Sverige som lever med epi-
lepsi — en av de vanligaste neuro-
logiska sjukdomarna i landet. Enligt
nationella riktlinjer bér vuxna med
epilepsi och psykosociala eller kog-
nitiva svarigheter erbjudas kontakt
med ett multiprofessionellt team
inom epilepsivarden som har moj-
lighet att tillsammans identifiera
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patientens behov av vard, reha-
bilitering och habilitering. Teamet
kan uppratta en person- och nar-
staendecentrerad atgardsplan, och
se till att ratt atgarder genomfors
i ratt tid. Genom regelbundna kon-
ferenser eller méten kan de olika
professionerna i teamet samordna
sina insatser, sa att resurser och
kompetenser anvands optimalt.
Samarbete i multiprofessionella
team ger ocksa forutsattningar for
kunskapsutbyte och kompetens-
hojning. Samarbetet kan innebéara
punktinsatser eller aterkommande
kontakter och uppféljning over tid.
Det ar patientens behov som avgor

hur teamet organiserar sitt arbete.
Ett multiprofessionellt team kan
bland annat erbjuda:

* stodsamtal, till exempel hjélp att
hantera angest och oro som ar re-
laterad till sjukdomen.

* psykiatrisk bedomning.

* kognitiv utredning och hjalp att
hantera konsekvenser av kognitiva
svarigheter.

* information och hjélp kring sam-
hallsstod.

* riskanalys vid olika situationer
i livet.

* samtal och information till nar-
staende och barn till personer med
epilepsi.




