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Dikt från unga poeter 1

Oförklarliga spänningar väcks i kroppen

Lite obehagligt

Lite häftigt

Lite skrämmande

Frysande stannar minnet och medvetandet

Vad hände?

Var är jag?

Obehaget växer och jag känner att något är fel



Dikt från unga poeter 2

Människor omkring skräms och darrar av skräck

Osäkerheten

Undran om de kan

Men osäkerheten

Vad är detta?

Är det farligt?

Kanske vet någon av människorna

Någon, men vem?



Dikt från unga poeter 3

Alla pratar med höga och låga röster

Jag vill inte vara här

Jag vill bort!

Bort från alla röster,

Bort från alla frågor. 

Jag känner mig trött, skakig och svag

Frågorna fortsätter jag orkar bara inte svara

Tröttheten, skakigheten, svagheten



Dikt från unga poeter 4

Min kropp är trött

Själen och känslorna gör uppror

Och blir som en skrämmande frånvaro

Sakta vaknar kroppen ur förlamningen

Och frånvaron släpper

C F 16 år

K R 17 år

Publ i svenska Epilepsia



Vilka attityder har andra ungdomar?

• Rädsla

– Vad ska jag göra vid ett anfall?

• Fördomar – stigma

– Leder ofta till intellektuell funktionsnedsättning

– Leder ofta till skador både hos individen och 

omgivningen

– Kan leda till döden

– Påverkar beteende och popularitet

– Påverkar om man kan sporta och ha kul

Cheung, Wirrell 2006



Epilepsi hos ungdomar

Allmänt om ungdomsåren

Att vara ung och ha epilepsi

Att få diagnosen epilepsi som ung

Att vara ung och ha epilepsi sedan 

barndomen

Att bli vuxen med epilepsi

att tänka på under transitionen och 

vid övergången till vuxenvården

L Agélii
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Bio-psykosociala utvecklingen

• Tidig adolescens 10-13/14 år

tänker konkret här och nu, kan allt, osårbarhet, 

kort perspektiv, föräldrarevolt

• Mellanadolescens 13-17 år

experimenterar, duger jag?, kamrater, 

flockbeteende

• Senadolescens 17-20/23 år

Kognition mognar, framtiden verklig, yrkesval, 

livsstilsval, vuxna som samtalspartners

Berg Kelly 2014



Vad kännetecknar ungdomsåren?

– intensitet i känslolivet

– riskbeteende

– svårt att tolka andra

– känslig för vad andra 

tycker 

– iakttagen av andra, 

skäms, pinsamt

– ”kontrolltornet”

– sömnbehov

Berg Kelly 2014
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Utsatthet vid epilepsi

– intensitet i känslolivet

– riskbeteende

– svårt att tolka andra

– känslig för vad andra 

tycker 

– iakttagen av andra, 

skäms, pinsamt

– ”kontrolltornet”

– sömnbehov

K Berg Kelly 2014
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Epilepsi hos ungdomar

Stigma förknippat med epilepsi

Vet inte alltid när ett anfall kommer

Rädsla för att det ska komma olämpligt

Inskränkningar i livet

Föräldrarna vill ha ännu mer kontroll

Förbud – inte bada ensam, inte köra moppe

Påbud – måste sova, inte stressa mm mm

VEM informerar? 

Integriteten hotad



Epilepsi hos ungdomar (forts)

Svårigheter i skolan

inlärningssvårigheter

uppmärksamhetssvårigheter

höga krav

Fritidsaktiviteter och sport –vad är tillåtet?



Finns det inget bra med epilepsi? 
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Epilepsi hos ungdomar 

Med debut under ungdomsåren

Är det epilepsi?

Eller

• synkope

• långt QT-syndrom

• migrän

• PNES – psykogena icke-epileptiska anfall

• Missbruk



Epilepsi hos ungdomar 

Med debut under ungdomsåren

Epilepsisyndrom

• Juvenil absensepilepsi

• Juvenil myoklon epilepsi

• GTKA vid uppvaknande

• Fokal epilepsi

• Progressiv myoklonusepilepsi



Epilepsi hos ungdomar 

Med debut under ungdomsåren

Behandlingsaspekter- generaliserade syndrom

valproat +/-

lamotrigin +/-

levetiracetam +/-

Behandlingsaspekter- fokala anfall

utredning – epilepsikirurgi?



Epilepsi hos ungdomar 

Med debut under ungdomsåren

– Plötslig inskränkning i friheten

– Information till kompisar, lärare m fl

– Egna funderingar

– Information om medicineringen o biverkningar

– Förbered på medicinering upp i vuxen ålder

– Kan man dö av epilepsi?

– Information om utlösande faktorer, alkohol, 

sex och p-piller, körkort, yrkesval



Epilepsi hos ungdomar 

Med debut under ungdomsåren

• Livsstilsfaktorer

• Alkohol

• P-piller

• Fertilitet och graviditet

• Teratogena effekter

• Körkort

• Yrkesval

• Risker (inklusive SUDEP)

• Ärftlighet (Appleton 2009)
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Epilepsi hos ungdomar

Med debut under barndomsåren

– Anfallsfri

• Är det dags att sätta ut medicinen?

• När är det i så fall lämpligt?

• Är den unga patienten och föräldrarna överens?

• Risken för anfallsrecidiv

• Önskemål om körkort

• Skolbyte
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Epilepsi hos ungdomar

Med debut under barndomsåren

– Ofta läkemedelsresistent epilepsi

• Är det rätt diagnos?

• Är utredningen fullständig?

• Ytterligare etiologisk utredning?

• Vad är prognosen?

• Är det rätt behandling?

• Är det lämplig balans effekt - biverkningar?



Är det rätt diagnos?

Ungdomar som remitterats till

”Teenager epilepsy clinic” (Liverpool på 90-talet)

10 % hade inte epilepsi men behandlades med AED:

majoriteten hade synkope

En liten andel hade fel epilepsidiagnos

oftast missad JME

PNES ovanligt

(Appleton et al 1997)



PNES 
Psykogena icke-epileptiska anfall

(Psychogenic non-epileptic seizures)

Förekomst:

8,6% av alla som sökte ep klinik (sek nivå)

(Kanemoto et al 2017)

• Social osäkerhet, svårt med kompisar (44%)

• Familjekonflikt (39%)

• Inlärningssvårigheter (inkl IF) (26%)

• Mobbning (22%)

• Misshandel, sexuella övergrepp (15%)
(Sawchuk et al 2015)

• Depression och ångest vanligt

• 1-9 % av barn med epilepsi har också PNES
(Reilly et al 2013)



Ytterligare etiologisk utredning?

• Behövs ytterligare MRT? 

• Har utredning nyligen gjorts på regionenhet?

epilepsikirurgisk utredning?

annan icke-farmakologisk behandling?

• Finns anledning att göra genetisk utredning?

• Finns andra nytillkomna symptom som leder tankar till 

annan specifik etiologi?



Är det rätt behandling?

Vid tonårskliniken hade 22% fel AED (Appleton et al 1997)

Tar den unge medicinerna?

30% nedsatt följsamhet vid 13-17 åå

(högre siffra än för astma, diabetes, JCA)

sämre känsla av normalitet

negativ attityd till sjukdomen

stöd från vänner viktigt (Kyngäs 2000)

Om inte – varför?

biverkningar en viktig orsak till sämre QoL

(Benavente-Aguilar 2004)



Är det rätt AED?

• Koncentrationsbestämning vid misstanke om att den 

unga inte tar sin medicin

• Kan medicineringen optimeras?

• Står patienten kvar på polyfarmaci trots utebliven effekt?

• Har avvägningar gjorts effekt – biverkningar?

• Är det rätt AED för anfallstypen?

• Är det rätt AED med tanke på ålder, kön och 

samsjuklighet?

• Dokumentera noga AED som prövats och varför de ev

förkastats



Epilepsi hos ungdomar

Med debut under barndomsåren

– Ofta läkemedelsresistent epilepsi

• Samsjuklighet

– Intellektuell funktionsnedsättning

– Autism

– Andra medicinska problem 

(t ex vid tuberös skleros komplexet)

• Vilka andra vårdgivare?

– Barn(neuro)psykiater

– Barn- och ungdomshabiliteringen

• Behövs ytterligare utredning av funktionsnivå?



Epilepsi hos ungdomar

• Transitionen börjar tidigt!

• 12-13 åå – förbered på enskilt samtal 

• Från 14-15 åå enskilt samtal 

• Diskutera eget ansvar för medicineringen

• Vem ansvarar för recepten?

• Förebered den unga på hur vuxenvården 

fungerar

• Förbered föräldrarna!



Samtalet med ungdomar med epilepsi

• Information om tystnadsplikten

• Fråga om intressen

• Öppna frågor

• Var lyhörd för symptom på 

– depression

– ångest

• Skolprestationer?

– Uppmärksamhetssvårigheter?

– Minnesproblem



Samtalet med ungdomar med epilepsi

• Vad vet du om epilepsi? 

• Känner du någon som har epilepsi?

• Vet du hur dina anfall ser ut?

• Vem vet om att du har epilepsi?

• Berättar du själv?

• Vad vill du  kompisar ska göra om du får ett anfall?

• Biverkningar?

• Alla glömmer medicin någon gång – gör du?

• Diskutera alkohol, sex och p-piller, körkort, yrkesval



Epilepsiteamet
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Samverkan mellan barn- och 

vuxenepilepsiteamen

• Internationellt alltmer ”transition clinics”

• I Sverige lokala lösningar

• I Göteborg kan vi inte ha gemensamma övergångsbesök 

p g a avstånd (10 km)

• Gemensamma möten halvårsvis för genomgång av alla 

planerade överremitteringar

• Vilka övriga vårdgivare?

• Psykiatri?

• Vuxenhabilitering?

• Andra specialister?

• Allmänläkare?



Förslag på introduktion till 

vuxenneurologin

• Första besök till välinformerad neurolog 

tillsammans med förälder

• Därefter separat besök till epilepsisjuksköterska 

och kurator (för att få ’ett ansikte’)

• Fortsättningsvis besök själv, ibland först några 

delade besök (först med föräldern, sedan utan)

(Pfäfflin et al 2016)



Key Points
• The transition process to adult health care system

should start early and doesn’t end when the teenager

leaves the pediatric system

• Transition period is the ideal time to re-think diagnosis

and management

• Psychosocial screening should be done before and

after teens leave the pediatric system

• Negative genetic investigations done long ago, before

next generation sequencing was available, should be

redone with current technology

(Andrade et al 2017)
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