Uppfinningsrikedom och inre styrka
hos ungdomar med epilepsi

Pernilla Garmy, skolskoterska, Lund

Ungdomar med epilepsi har att handskas med manga svara situationer. Samtliga ungdomar som
intervjuats hade utvecklat strategier for att hantera dessa pafrestningar. Ungdomarna visade prov
pa stor uppfinningsrikedom och inre styrka i dessa sammanhang.

De senaste aren har begreppet tonars-
medicin utvecklats allt mer. Att vara
tondring och leva med epilepsi &r an-
norlunda dn vad det innebr att var barn
eller vaxen med epilepsi. Under tonars-
tiden utvecklas bade kroppen och sji-
len, och det kan da vara extra besvérligt
att dessutom ha epilepsi under denna
turbulenta period (Lindberg, 1999).
Nir jag skrev min magisteruppsats i
omvirdnad arbetade jag med barn och
ungdomar med epilepsi pa den barn-
neurologiska avdelningen vid Lunds
universitetssjukhus. Jag upplevde da att
det saknades kunskap om just ungdo-
marnas speciella situation. Efter god-
kdnnande fran forskningsetikkom-
mittén fick jag formanen att intervjua
13 ungdomar med epilepsi, i aldrarna
13 till 19 ar, under hosten 2001. I mitt
nuvarande arbete som skolskoterska
har jag nytta av de kunskaper jag fick
da, och kiinner stor tacksamhet till des-
sa ungdomar som sa ppenhjirtigt de-
lade med sig av sina upplevelser.

Bakgrund

Flera studier visar att livskvalitet hos
ménniskor med epilepsi tydligt ar
kopplat till anfallsfrekvens (van Hout,
1997, Malmgren 1997). Men intressant
ar att studier som inriktat sig pa
tondringar visar att den egna upplevel-
sen av anfallet har storre betydelse for
livskvaliteten @n de objektiva sympto-
men (Galletti, 1998, Dunn 1999).

Livsstilen &r viktig for att hantera an-
fall. Nar méanniskor med epilepsi till-
fragades, menade mer dn 80% att stress
kunde orsaka anfall, drygt 40% upplev-
de att somnbrist, for lite mat och over-
hoppad medicin orsakade anfall (Legi-
on, 1991). Diaremot dr det vanligt att fy-
sisk aktivitet och stimulerande verk-
samhet minskar risken for anfall (Aqui-
lonius, 1997). Det finns experiment
som visat att anfall kan minskas med
hjélp av avslappningsoévningar (Whit-
man, 1990, Dahl, 1987).

Kristina Berg Kelly, ldkare i ungdoms-
medicin, hiavdar att det i viss man 4r
sunt att ungdomar experimenterar med
sin behandling. Hennes erfarenhet ir
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att manga dldre ungdomar med epilepsi
pa forsok sjalva sitter ut sin medicin for
att se om den verkligen behovs. Vissa
finner da att de faktiskt klarar sig utan
medicin, och mar bra, vilket ju ir en
vinstbade for individen och for samhél-
let. Andra finner att de visserligen far
problem med sin epilepsi, men att des-
sa problem ér lindriga i forhallande till
de obehag som sjdlva medicineringen
medfor, t.ex. i form av trotthet. En stor-
re grupp slutligen, finner att epilepsi-
sjukdomen &r s& besvirande att de ater-
gar till sin medicinering, och ér da vil-
motiverade till sin behandling i fortsitt-
ningen (Berg Kelly, 1998).

Metod

Tretton ungdomar med epilepsi, 13-19
ar gamla, med en epilepsidiagnos sedan
minst ett ar och som anvénde antiepi-
leptisk medicin deltog i studien. Ung-
domar med mental retardation eller ce-
rebral pares exkluderades. Tio av delta-
garna var flickor. Alla ungdomar som
ingick i inklusionskriterierna och som
dessutom varit i kontakt med epilepsi-
sjukskoterskan under det forsta kvarta-
let av 2001 pa det aktuella barnsjukhu-
set tillfragades genom brev om de ville
delta i studien. Ungdomarna ombads
svara genom ett bifogat, redan frankerat
brev. Forungdomar under 18 arkrévdes
dven malsmans medgivande. Tjugo
ungdomar tillfragades, varav 13 valde
att delta i studien.

Tillsammans med epilepsisjukskoters-
kan och tva erfarna barnsjukskoterskor
utvecklades en intervjuguide med 12
Oppna fragor. Intervjuguiden stillde
fragor om upplevelse av epilepsi, hur
de hanterade olika fritidsaktiviteter,
somnvanor, alkoholbruk, skola, medi-
cinering och om hur omgivningen in-
formeras om epilepsin. Exempel pa fra-
gor kunde vara "Hur &r det att ha epilep-
si?", "Kan du gora vad du vill?", "Vad
kan hénda under ett anfall?".

Intervjuerna varade i omkring 30-60
minuter och var semistrukturerade (Po-
lit & Hungler, 1999). De spelades in i
sin helhet pa kassettband, och skrevs
sedan ut ordagrant. Utskrifterna analy-

serades med hjdlp av Burnards inne-
héllsanalys (1991).

Resultat

Ungdomarna beskrev péfrestningar
som berodde pé epilepsin och strategier
for att hantera dessa pafrestningar.
Upplevelserna av pafrestningarna pé-
verkade coping strategierna och vice
versa.

Upplevelse av pafrestningar
Ungdomarna hade att handskas med
manga svara situationer. Ur intervjuer-
na framkom oro for kommande anfall,
att gora bort sig under anfall, att skada
sig under anfall och att forlora kontroll
over sin kropp.

"Jag pratade och sd borjade plotsligt
mina armar att skaka och sa trillade
jag av stolen ner pa golvet. Det blev
helt svart och sen minns jag inget mer
forrdn jag vaknade upp pa sjukhuset.
Det var hemskt". Pojke, 13 ar.

Efter anfall forekom ofta en enorm
trotthet, traningsvirk och huvudvirk.
Biverkningar av mediciner i form av
trotthet, koncentrationssvarigheter, ha-
ravfall, aptitloshet, viktuppgang, syn-
rubbningar och yrsel kunde vara svara
att hantera. Dessutom hade ungdomar-
nakrav pa sig att "skotasig", d.v.s. att ta
mediciner vid rétt tidpunkt, sova och
dtaregelbundet, och att inte vara ensam
i riskfyllda situationer. Ungdomarna
foérmedlade en sorg Gver att inte i sam-
ma utstrickning kunna gora det som
jamnariga kamrater gor, som att 6v-
ningskora bil, kdra moped, gé pé disko,
vara pa egen hand och dricka alkohol.
Négra ungdomar trodde att de littare
skulle ha fatt vanner om de inte hade
haft epilepsi. Det forekom ocksa fun-
deringar infor framtiden. En flicka hade
tankar kring risk for fosterskador rela-
terat till antiepileptisk medicin. Flera
ungdomar tog upp risken att fora epi-
lepsin vidare till sina barn. Kinsla av
ordttvisa av att ha blivit drabbad var
vanligt. Att 6ver huvud taget vara an-
norlunda tog manga ungdomar upp som
ett stort bekymmer.
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“"Om jag har varit borta frdn skolan,
sjuk eller ndgot sdnt, sd fragar alla léi-
rare om det har med epilepsin att go-
ra. Jag far séiga till dom att det dr lug-
nt. Det dr precis som om dom dr réid-
da. Det behover dom inte vara. Jag an-
tar att det skulle vara béittre om dom
visste mer. Jag tycker att skolskiters-
kan kunde informera dom mer om epi-
lepsi". Flicka, 19 dr.

Strategier att hantera
pafrestningar

Alla ungdomar hade utvecklat strategi-
er att hantera de péafrestande situa-
tionerna pd. Ungdomarna visade prov
pa stor uppfinningsrikedom och inre
styrka nir de métte otaliga svarigheter.

Det markant storsta intervjumaterialet
handlade om stédjande relationer. Diri
ingér stod fran fordldrar, syskon, lirare,
sjukvardspersonal och andra vuxna,
men framforallt om stdd eller onskat
stod fran jaimnariga. De ungdomar som
1 sina berittelser ger uttryck for ett gott
vilbefinnande, upplever sig alla ha ett
gott stéd fran omgivningen. De har
jamnariga vinner som de kénner trygg-
het med men ocksé upplevelse av stéd
fran vuxna. De ungdomar som genom-
glende i intervjuerna aterkommer till
kénslor av oro och uttrycker att de kén-
ner skam for sina anfall, berittar ocksa
att de 6nskat att de hade fler jimnériga
vénner. I nagra fall férekommer mob-
bing. For dessa ungdomar ar vuxna
sdrskilt viktiga. Epilepsisjukskoter-
skan &r oerhort viktig, inte bara som di-
rekt stod till ungdomarna, utan ocksa
som informativt stod at lirare och andra
vuxna.

Ungdomarna hade olika strategier for
att fa hjdlp av sin omgivning. De flesta
av ungdomarna vistades i en miljo, dvs.
skolan, didr omgivningen hade kunskap
om att han eller hon hade epilepsi. Det
fanns olika sitt som omgivningen hade
fattreda pa detta: genom att de bevittnat
anfall, genom information fran ungdo-
men sjilv, foridlder (Jds: mammorna),
larare, skolskdoterska eller epilepsisjuk-
skoterska. Vem som gav informationen
och hur den gavs planerades ofta noga.
Néagra ungdomar berittade for hela
klassen redan forsta dagen i skolan om
epilepsin. De flesta n6jde sig med att
beritta for ldraren och att s smaning-
om beritta for de nidrmaste vénnerna.
Forutom omgivningens vetskap om
sjdlva diagnosen, informerades om en
handlingsplan. Ungdomarna 6nskade
generellt att den som var med vid ett an-
fall, stannade kvar och sag till att han el-
ler hon inte skadade sig. Alla ungdo-
marna med epilepsi visste att det inte
var ldmpligt att stoppa nigot i munnen
vid anfall. Det upplevdes som en trygg-
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het attde flestai omgivningen hade mo-
biltelefon. Endast en flicka bar epilep-
sisymbolen, det brinnande ljuset.

Kinsla av kontroll var en viktig aspekt
for att minska oro. Ungdomarna hade
goda kunskaper om vikten att ta medi-
cinen regelbundet och att sova tillrdck-
ligt. Ndgra ungdomar upplevde ett sam-
band mellan anfallsfrekvens och stress
och att ha &tit och druckit tillrickligt.
Vissa ungdomar sokte aktivt informa-
tion pa egen hand och skrev arbeten i
skolan om epilepsi, vilket tycktes stéir-
ka deras sjalvfortroende.

Upplevelse av att vara som alla andra
och att uppfattas som normal, var oer-
hért viktigt for samtliga ungdomar,
trots att alla pa olika s#tt ocksé beskri-
ver kénslor av att vara annorlunda. Det-
ta dilemma verkar vara komplicerat for
ungdomarna, och de talade mycket om
dettaiintervjuerna, att & ena sidan haen
sjukdom som for med sig begrinsning-
ar av olika slag, men & andra sidan kin-
na sig som en fullstindigt osarbar
tondring. Ett experimenterande beteen-
de dr specifikt for tonarsperioden, efter-
somdet dren triningsperiod infor att bli
vuxen. Experimenterandet for de inter-
vjuade ungdomarna hingde samman
med de krav och begrinsningar som or-
sakats av epilepsin. De berittade hur de
hoppat 6ver medicin, druckit alkohol,
sovit och itit for lite, stressat mycket,
varit pa disko med flimrande ljus, varit
pé dventyrliga resor med kompisar osv.
Genom att testa har de tagit reda pa vil-
kaeffekternablivit. Resultaten ser olika

ut. Ungdomar som fétt besvirliga anfall
efter att ha hoppat 6ver medicin, bety-
gade att de sedan skotte medicinen ex-
emplariskt. De flesta av de ildre
tondringarna sade att de drack alkohol,
men att de l4rt sig att dricka méattligt och
att ta sina mediciner som vanligt. Nag-
ra beréttade om anfall i samband med
intag av alkohol.

Diskussion

Trots att epilepsi dr vanligare hos poj-
kar 4n flickor, var forhdllandet det
omvinda i féreliggande studie, dir del-
tagarna bestod av tre pojkar och tio
flickor. De var emellertid representati-
va for insamlingsperioden, eftersom av
de ursprungligen tillfrigade 20 ungdo-
marna, var endast fyra pojkar.

Upplevelserna av pafrestningar influe-
rade coping strategierna, och vice ver-
sa. Aven copingstrategierna influerade
varandra. Men en stor upplevelse av
péfrestningar, minskade kiinslan av
kontroll. Och ungdomar med lag kéns-
la av kontroll, uttryckte att de Onskat
mer stod frin omgivningen. Ilagom dos
verkar experimenterandet forstirka
kénslan av kontroll, eftersom ungdo-
men aktivt undersoker hur han eller hon
paverkas av olika forhallningssitt till
epilepsin och dess behandling. Ungdo-
mar berittade hur de blivit chockade
och ridda ndr de upptickt vad som hin-
der nir de hoppade 6ver medicin eller
druckit alkohol, med de uttryckte sam-
tidigt en vinst i att de ldrt sig ndgot vi-
sentligt av situationen. Om experimen-
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terandet ddremot gatt Gver styr, verkade
kénslan av kontroll minska och upple-
velsen av epilepsin vara svar. Experi-
menterande hingde ocksd samman
med stodet frin omgivningen. Forild-
rarna hade kontrollerat epilepsibe-
handlingen under barndomen, men un-
der tonaren &r det naturligt att detta an-
svar successivt overldmnas till ungdo-
men. Ungdomarna experimenterade
for att forstd vad detta nya ansvar inne-
bar. Det var ocksé ett sitt att frigora sig
frn sina foraldrar. Underungdomséren
ar det viktigt att tillhora en kompisge-
menskap och att vara lik sina jimnéri-
ga. Dettaledde ocksa till ett experimen-
terande beteende, t.ex. att dricka alko-
hol och att védnda pa dygnet. Ofta, men
inte alltid, var anfallsfrekvens och an-
falls-typ betydelsefullt, dvs. att f& och
sma anfall gav en mindre upplevelse av

pafrestningar, 4n vad manga och stora
anfall gav. Minst upplevelse av pafrest-
ningar tycktes de ungdomar ha som
upplevde sig ha ett gott stod fran bade
jamnériga som vuxna, och som experi-
menterat med behandlingen och tagit
lirdom av detta. De upplevde en hog
kénsla av kontroll. De hade accepterat
att de i vissa ldgen var tvungna att ta
hénsyn till sin epilepsi, men de upplev-

de sig dnda som vilken annan tonéring
som helst.

En utforligare version av artikeln dr
publicerad i Journal of Neuroscience
Nursing, February 2003, Volume 35,
Number 1 med titeln "Adolescents’ Li-
ved Experience of Epilepsy" av Garmy
Eklund, P. & Sivberg, B.

Tinnitusjouren

Om det tjuter i sronen. Om du har fragor. Om du behéver nigon att tala med.

Ring gratis pa tel 0200-22 11 00, vardagar kl 19-22.

M hrf.

"OM KONSTEN ATT SAMTALA"

dr en kurs i samtalsmetodik som riktar sig till dig som vill utveckla din professionella forméga att genomféra
motiverande, stodjande och problemldsande samtal. Den limpar sig ocksd for dig som sjilv handleder och
undervisar i samtalsmetodik.

Kommunikationsteori kombinerad med individuellt avpassade Svningar belyser frigor som "Hur fir jag struktur
pd ett samtal?", "Hur kommer jag vidare i ett samtal?" och "Hur &stadkommer jag en utvecklande dialog?"
Kursen omfattar tre dagar och ges i Uppsala

den 22-24 september 2004

Den kan dven ges som uppdragsutbildning lokalt.

Kursgivare 4r filmag. socionom Kerstin Engquist, socionom personalkonsulent, Sinikka Jokinen och
fil dr, leg. psykolog Anders Engquist, som ocksé #r forfattare till kursboken "Om konsten att samtala”, Prisma
1996. For kursinformation se nedan.

"OM KONSTEN ATT SAMTALA FOR SKOLSKOTERSKOR?”

ar en kurs i samtalsmetodik som riktar sig till skolskéterskor som vill utveckla sin forméiga att genomfora
motiverande, stodjande och problemlgsande samtal med elever och forildrar samt konsultativa samtal med
ldrare och annan skolpersonal.

Teoriseminarier med inriktning pd kommunikation, individ- och gruppsykologi kombineras med samtals-
ovningar. Kursen omfattar fyra dagar och ges i Stockholm

den 12 oktober och 23 november 2004 och 11 januari och 8 mars 2005

Den kan dven ges som uppdragsutbildning lokalt.

Kursgivare &r fil. mag. socionom Kerstin Engquist och socionom Axianne Gerdman.

For kursinformation kontakta Axianne Gerdman tel 08-7202720, www.handledning.nu eller Kerstin Engquist,
tel se nedan.

"OM KONSTEN ATT SAMTALA MED BARN”

dr en kurs som riktar sig till dig som har grundlidggande kunskaper i samtalsmetodik och vill utveckla din
formaga att genomfora professionella samtal med barn och ungdomar.

Ur innehéllet:  Professionell hillning och empati
Vad hindrar och underléttar samtal med barn och ungdomar?
Samtal med barn och ungdomar i svéarigheter
Samtalsanalys

Upplédggning:

Foreldsningar, litteraturstudier, gruppdiskussioner och analys av bandinspelade samtal.
Kursen omfattar tre dagar forlagda till tvé olika tillfdllen och ges i Uppsala

den 7-8 oktober med uppféljning den 16 november 2004

Den kan dven ges som uppdragsutbildning lokalt. Kursgivare ér fil. mag. socionom Kerstin Engquist och fil.
kand. universitetsadjunkt Annie Akerstedt Berg. For kursinformationkontakta:

K&A Engquist UTBILDNING AB

Tel. 018-50 06 60 E-post: info@kaengquist.com
Fax 018-50 38 56 Hemsida: www.kaengquist.com

Vasagatan 3 B,
753 13 Uppsala
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