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SAMMANFATTNING
Bakgrund

Over 50 miljoner manniskor varlden 6ver lever med epilepsi vilket gor det till en av
vérldens vanligaste neurologiska sjukdomar. | Sverige lever cirka 81 000 personer med
sjukdomen, daribland lika delar man som kvinnor. Varje ar diagnostiseras ungefar 4 500
vuxna och 1 500 barn. Att ha epilepsi innebar ofta fysiska, men ocksa psykologiska och
sociala konsekvenser. Det finns férdomar och socialt stigma mot personer med epilepsi
vilket kan paverka deras valmaende. Hélsa och samspel mellan kvinnligt kénshormon och
epilepsin gor att kvinnor kan tankas uppleva sarskilt unika utmaningar.

Syfte

Syftet var att underséka ungdomar och vuxnas upplevelser av att leva med epilepsi i
vardagen.

Metod

Studien &r en icke-systematisk litteraturéversikt som baserades pa 13 vetenskapliga
kvalitativa originalartiklar. Databaserna Pubmed och Cinahl anvéandes for datainsamling
och datan bearbetades med integrerad analys av bada forfattare.

Resultat

Bredden av resultatet visar pa hur sjukdomen paverkar livets olika aspekter for personer
med epilepsi, dar anfallsoforutsagbarhet och de konsekvenser som den far, det ansvar som
det innebér att sjalv hantera sin sjukdom, hur personen blir bemétt i samhéllet och vilka
majligheter personen har i arbetslivet &r centralt fér den generella upplevelsen av hur det ar
att leva med epilepsi. Personer med epilepsi i laginkomstlander &r sarskilt utsatta for
stigmatisering och utanforskap vilket far en multifaktoriell paverkan pa deras valmaende
och férutsattningar i livet.

Slutsats

Personer med epilepsi moter utmaningar vilket drabbar saval den fysiska som mentala
halsan. Dartill forstarker okunskap och stigma i samhallet svarigheterna for personer med
epilepsi att ta sig fram i det dagliga livet. Det verkar ocksa finnas skillnader i
forutsattningar till halsa for personer med epilepsi i 1ag- och hoginkomstlander. Resultatet
ger en okad forstaelse for hur det ar att leva med epilepsi och hur personer med epilepsi
behdver bli bemotta och stottas fran varden.

Nyckelord: Epilepsi, KASAM, Livskvalitet, Sjukdomshantering, Stigma, Véalbefinnande



ABSTRACT
Background

Over 50 million people worldwide live with epilepsy, making it one of the world's most
common neurological diseases. In Sweden, approximately 81,000 people live with the
disease, including an equal number of men and women. Each year approximately 4,500
adults and 1,500 children are diagnosed. Having epilepsy often involves physical, but also
psychological and social consequences. There is prejudice and social stigma against people
with epilepsy which can affect their well-being. Health and the interplay between female
sex hormones and epilepsy means that women may experience particularly unique
challenges.

Aim

The aim of this study was to examine the experience of adolescents and adults of living
with epilepsy in everyday life.

Method

This study is a non-systematic literature review that was based on 13 original, qualitative
scientific articles. The databases Pubmed and CINAHL were used for data collection and
the data were processed with integrative analysis by both authors.

Results

The width of the results show how the disease affects the different aspects of life for
people with epilepsy, where the unpredictability of seizures and the consequences it has,
the responsibility it entails to manage one's own disease, how the person is treated in
society and what opportunities the person has in working life are central to the general
experience of what it is like to live with epilepsy. People with epilepsy in low-income
countries are particularly exposed to stigmatization and social exclusion, which has a
multifactorial impact on their well-being and conditions in life.

Conclusions

People with epilepsy face challenges which affect both physical and mental health. In
addition, ignorance and stigma in society increase the difficulties for people with epilepsy
to get by in daily life. There also seem to be differences in the health conditions for people
with epilepsy in low- and high-income countries. The result provides an increased
understanding of what it is like to live with epilepsy and how people with epilepsy need to
be treated and supported by healthcare.

Keywords: Disease management, Epilepsy, Quality of Life, Sense of Coherence, Stigma,
Well-Being
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INLEDNING

Epilepsi ar enligt World Health Organization (WHO, 2023) en av varldens aldsta erkanda
sjukdomar och utgor en betydande del av den globala sjukdomsbdérdan. Personer med
epilepsi loper risk for paverkan pa livets alla aspekter (Socialstyrelsen, 2019a), sarskilt det
sociala och psykiska valmaendet pa grund av social diskriminering och stigma vilket kan
leda till utanforskap och isolering. Personer runt omkring kan bli bade avstandstagande och
overbeskyddande pa grund av osakerhet eller radsla vilket gor att individens sociala
relationer och hur andra forhaller sig till denne paverkas. Ofta kan det vara lattare att
hantera sjalva forekomsten av anfall an den sociala svikt som kan uppsta. Intresset for
amnet hos oss som forfattare grundar sig i tidigare erfarenheter av att méta personer som
har epilepsi. Det har gett oss en forforstaelse for vilken utmaning det kan vara, och att det
verkar finnas kunskapsluckor i samhéllet som stort vilket bidrar till férdomar och stigma
kring epilepsi. Vi vill med denna litteraturgversikt utforska och belysa de utmaningar som
kan komma med att ha epilepsi for att 6ka kunskapen om detta hos sjukskdterskor och
annan vardpersonal, och pa sa sétt kunna ge god och personcentrerad vard till dessa
personer.

BAKGRUND

Prevalens

Omkring 50 miljoner manniskor varlden 6ver har enligt WHO (2023) epilepsi och l6per
upp till tre ganger storre risk att do i fortid jamfort med resten av befolkningen. |
hoginkomstlander far 49 per 100 000 invanare diagnosen arligen medan det i lag- och
medelinkomstlander kan vara sa hogt som 139 per 100 000 (WHO, 2023). Det finns i
Sverige cirka 81 000 personer med diagnosen och av dessa &r det ungefar lika stora delar
man som kvinnor. | Sverige diagnostiseras omkring 4000 vuxna och 1500 barn arligen
(Socialstyrelsen, 2019a).

Patofysiologi

Epilepsi ar en neurologisk sjukdom som innebar att en person har kvarstaende benagenhet
att fa epileptiska anfall. Alla manniskor kan drabbas av epileptiska anfall under mycket
sarskilda omstandigheter dar hjarnan utsatts for stor, patologisk pafrestning. Det galler
exempelvis vid hog feber, yttre trauma eller stroke (Socialstyrelsen, 2019a). Enligt
Svenska Epilepsiforbundet (2022) ar det som skiljer sig hos en person med epilepsi att
anfallen kommer till synes oprovocerat eller utldses av en icke-patologisk méangd stimuli,
exempelvis vid synen av blinkande ljus, hormonfoérandringar i kroppen som vid mens,
stress, somnbrist eller 1agt blodsocker.

Ett epileptiskt anfall orsakas av att hjarnbarkens neuron synkroniseras pa ett onormalt satt
och den elektriska aktiviteten i hjarnan blir felaktig. Hur anfallet tar form beror pa var i
hjarnan den onormala aktiviteten uppstar och anfallstyperna delas in i tva grupper
(Socialstyrelsen, 2019a). Anfallsfrekvensen kan variera kraftigt fran person till person,
vissa har nagra enstaka anfall under ett helt liv medan andra har flera anfall om dagen
(Svenska Epilepsiférbundet, 2020).



Generaliserade anfall

Dessa beskrivs av Smith et al. (2015a) som anfall vilka orsakas av att onormal elektrisk
aktivitet sprider sig samtidigt i bada hjarnhalvorna. De kommer plotsligt och ar oftast den
anfallstypen som forr kallades grand mal men idag kallas tonisk-kloniska anfall. De tonisk-
kloniska anfallen karaktériseras av omedelbar medvetandeforlust, en tonisk fas dar
kroppens muskler spanner sig foljt av den kloniska fasen dar anfallet ebbar ut i stora
symmetriska muskelryckningar. Generaliserade anfall kan ocksa vara sa kallade absenser
vilka ger franvaroattacker. Enligt WHO (2023) kan tonisk-kloniska anfall ocksa komma
med urin- och/eller avforingsavgang.

Fokala anfall

Den hér typen av anfall innebar att den elektriska aktiviteten uppstar i och haller sig till den
ena hjarnhalvan. Det &r vanligt att dessa typer kommer med preiktala symtom som varnar
for det kommande anfallet. Det kan darefter foljas av exempelvis sma muskelryckningar i
en kroppsdel eller andra sensoriska upplevelser som lukt- och/eller smakhallucinationer
eller franvaroattacker. Under franvaroattackerna ar det inte ovanligt att personen svamlar,
smackar med lapparna eller borjar ga runt irrationellt. Fokala anfall kan ocksa utvecklas till
tonisk-kloniska anfall genom att den elektriska aktiviteten sprider sig till resten av hjarnan
(Smith et al., 2015a).

Status epilepticus

Detta ar ett begrepp som anvands for att beskriva det tillstand da ett toniskt-kloniskt anfall
inte gar over av sig sjélvt eller da flera anfall utloser varandra. Ett anfall som varar langre
an fem minuter passerar séllan pa egen hand. Tillstandet & mycket allvarligt och ska
hanteras som en medicinsk nodsituation da det orsakar ischemi i hjarnan vilket kan leda till
permanenta hjarnskador eller dod (Smith et al., 2015a).

Komplikationer

Kognitiv nedsattning

Epilepsi kan leda till komplexa funktionsnedséttningar. Dessa kan uppsta som effekter av
grundsjukdomen eller som konsekvenser av epilepsianfall. Kognitiva nedsattningar ar
vanliga och paverkar uppméarksamhet, minnet och informationsbearbetning. Ofta forstarks
svarigheterna i auditivt eller visuellt stérande miljoer. De kognitiva nedsattningarna
kvarstar hos personen trots anfallsfrihet, men lakemedelshehandlingen och dess
biverkningar kan ocksa ha negativ inverkan pa kognitionen och 6ka den mentala
uttrottbarheten. Cirka 20 procent av personer med epilepsi har ocksa bestaende intellektuell
eller annan funktionsnedséttning vilket paverkar deras arbetsformaga (Socialstyrelsen,
2019b).

Psykisk ohélsa
Vid epilepsi forekommer ofta depression, angest och stress vilket kan paverka

anfallskontrollen negativt (Socialstyrelsen, 2019b). Personer med epilepsi beskrivs av
Salpekar & Mula (2019) vara 6verrepresenterade géllande psykiatrisk samsjuklighet om
man jamfor med andra kroniska sjukdomar. Det finns siffror som tyder pa att epilepsi och
psykiatrisk sjuklighet korrelerar pa ett sadant satt att de psykiatriska sjukdomarna i sig kan
kopplas till utvecklandet av epilepsi och inte enbart att epilepsin ger upphov till psykisk
ohalsa. Detta géller olika sorters humdorstorningar, angestsyndrom och psykossjukdomar.
Forekomsten av angestsyndrom hos personer med epilepsi har lange varit underskattat



inom forskningen mot bakgrunden att det setts som en naturlig konsekvens att vara orolig
och uppleva angest infor det hot som ett oférutsagbart krampanfall innebéar (Salpekar &
Mula, 2019). Mellan 5 till 14 procent av personer med epilepsi har enligt Josephson &
Jetté (2017) genomfort eller forsokt bega suicid vilket ar betydligt mycket hogre &n den
generella populationen pa mellan 1 och cirka 4,5 procent.

Kroppsskada
Eftersom epilepsi ar sa pass oforutsagbart finns ocksa dkad risk for kroppsskada vilket

paverkar det fysiska och psykiska vélbefinnandet. Personens autonomi och sjalvstandighet
begransas vilket kan leda till social isolering som paverkar relationer och arbetsliv
(Socialstyrelsen, 2019b). Tonisk-kloniska anfall kan utdver krampen i sig bidra till fysisk
skada genom att personen i fraga biter sig under den toniska fasen vilket kan ge skador pa
tander och munnens mjukdelar. Beroende pa vad personen gor och befinner sig nar anfallet
intraffar sa ar fallet till marken ocksa sarskilt farligt, till exempel om personen &r i vatten,
faller i trappa eller under cykling. Exempel pa vanliga skador som féljd av fallet ar
skrubbsar, blamarken, frakturer och hjarnskakningar men det hander ocksa att personen i
fraga avlider pa grund av exempelvis skallskada. Om fallet sker pa ett sadant satt att
huvudet traffar ett utstaende hart foremal som exempelvis en kant eller ett handfat sa ar
risken for skada stor. Under den forvirrade fasen vid fokala anfall ar det vanligare med
bland annat brannskador da personen skadar sig pa farliga foremal i sin omgivning
(Epilepsiférbundet, 1997). En epilepsi som ar valbehandlad med god anfallskontroll
behdver saledes inte innebara nagra anmarkningsvarda risker i vardagen eftersom de
storsta riskerna intraffar vid tillfalle av anfall. Det finns skillnader inom populationen pa
sadant satt att personer med epilepsi med viss samsjuklighet 16per storre risk for
svarbehandlad epilepsi och darmed ar mer sarbara, exempelvis har 75 procent av alla barn
med terapiresistent epilepsi ocksa en intellektuell funktionsnedsattning och av dessa har
manga medfodd hjarnskada eller hjarndysfunktion (Socialstyrelsen, 2019a).

Konsskillnader

Kvinnor med epilepsi moter ofta fler utmaningar i vardagen &n ménnen. Det handlar framst
om hormonell paverkan som forandrar sjukdomsbilden pa olika satt vilket gor att kvinnor
med epilepsi behdver anpassa sig annorlunda. Kvinnor kan &ven uppleva andra
biverkningar fran vanliga antiepileptiska lakemedel &n man (Epilepsiforbundet, u.a).

Det finns ett komplext samband mellan det kvinnliga endokrina systemet och epilepsin
enligt Cramer et al. (2007). Det kvinnliga konshormonet gstrogen kan vara kraftigt
anfallsframkallande medan progesteron kan verka anfallshammande. Hormonerna paverkar
saledes anfallsfrekvensen men det har ocksa pavisats att epilepsin kan férandra
konshormonernas roll i de sexuella och reproduktiva systemens funktioner. En konsekvens
av detta som drabbar ungefar en tredjedel av kvinnor med epilepsi &r enligt Stephen et al.
(2019) katamenial epilepsi vilket ar ett begrepp som beskriver fenomenet da epileptiska
anfall foljer menstruationscykeln. Cramer et al. (2007) havdar att uppemot 70 procent av
kvinnor med epilepsi uppger en 6kad anfallsfrekvens i samband med menstruation men
som inte foljer de exakta kriterierna for den katameniala typen. Det har pavisats att
utlésandet av epileptiska anfall kan stéra den normala utsondringen av kvinnliga
kénshormon och saledes rubba den naturliga hormonrytmen. Detta ger ofta upphov till
oregelbundna menscykler. Mot den bakgrunden har en stor del kvinnor med epilepsi ocksa
i hogre grad nedsatt fertilitet i jamforelse med resten av populationen, de har ocksa en



storre risk for att utveckla polycystiska aggstockar vilket i sig ar en bidragande faktor till
infertilitet (Cramer et al., 2007).

Kvinnor med epilepsi upplever enligt Cramer et al. (2007) inte séllan olika typer av sexuell
dysfunktion. Exempelvis nedsatt libido och svarigheter att bli upphetsad eller fa orgasm, en
del kvinnor uppger ocksa smarta vid samlag trots upphetsning. En undersokning av
Rathore et al. (2019) visar pa att ungefar halften av bade man och kvinnor med epilepsi ar
drabbade av sexuell dysfunktion pa olika satt. Daremot visade det sig att kvinnor med
epilepsi oftare har stérre problem med libido medan méan uppvisade rent fysiska symtom
som erektil dysfunktion (Rathore et al., 2019).

Kvinnor med epilepsi hamnar enligt Cramer et al. (2019) i tidig menopaus oftare an den
generella populationen vilket gor att de ocksa IGper storre risk for att drabbas av
osteoporos. For kvinnor med epilepsi som drabbas av tonisk-kloniska anfall dar de utsatts
for plotslig medvetslGshet och fall s& ar det sarskilt orovackande och innebar en 6kad risk
for frakturer och annan kroppskada (Cramer et al., 2019).

Behandling

Farmakologisk behandling

Antiepileptika &r basen till den farmakologiska behandlingen av samtliga epilepsisorter.
Dessa bor avvagas att sattas in som monoterapi efter att patienten haft minst tva anfall,
eller efter ett anfall hos patient med hogrisk exempelvis da det finns arftlighet i anamnesen.
Valet av lakemedel bor bero pa patientens anfallstyp och individuella faktorer som
eventuell samsjuklighet, kon och alder. Det ar ocksa av storsta vikt att grundligt 6vervaga
for- och nackdelar vid inséttning av antiepileptiska lakemedel eftersom behandling vid
epilepsi ofta ar livslang och kan inverka pa personens liv pa ett multifaktoriellt plan. Det
ska fortydligas dock att epilepsin i sig &r en stor riskfaktor for fler anfall, anfallsrelaterade
sjukdomar eller olyckor och déd om den gar obehandlad. Flertalet lakemedel ar
komplicerade att anvanda under graviditet men sérskilt den aktiva substansen valproinsyra
bor undvikas eftersom det finns ett samband mellan lakemedlet och fosterskador. En
person med epilepsi vars behandling bestar av valproinsyra och som har for avsikt att blir
gravid inom en snar framtid bor déarfor 6verlagga med lakare redan innan hen borjar
forsoka. Tidigare forskning har visat bland annat uppkomst av spina bifida, hjartfel som
hal i hjartats skiljevaggar och gomspalt. Det har ocksa pavisats att det finns ett samband
mellan valproinsyra under graviditet och nedsatt kognitiv formaga hos fostret (Perucca &
Tomson, 2011).

Status epilepticus

| en studie gjord av Alldredge et al. (2001) pavisades att intravends behandling av
lorazepam och diazepam hade en god effekt pa att behandla status epilepticus prehospital.
I sjukhusmilj6 bor status epilepticus behandlas enligt Betjemann et al. (2015) som en
medicinsk nddsituation dar patienten stabiliseras genom sékrade luftvagar, noga kontroller
av vitala parametrar, tillforsel av syrgas och fler &n en intravends tillgang eftersom
tillstandet snabbt kan leda till apné, metabol acidos och cyanos. Efter att patienten ar stabil
i storsta mojliga man skiftar fokus till att bryta det epileptiska anfallet vilket gors
systematiskt efter reckommendationer av olika antiepileptika, benzodiazepiner eller en
kombination av de bada. Refraktar status epilepticus innebar att patienten inte svarar pa de
traditionella behandlingsalternativen. En utvdg vid en sadan situation kan vara att istallet
sétta patienten under narkos med hjélp av olika anestesimedel (Betjemann et al., 2015).




Egenvard

Den som lever med epilepsi kan forbereda sig sjalv for eventuella anfall (Svenska
Epilepsiforbundet, 2022). Personen kan med hjélp av dagbok identifiera specifika faktorer
som utldser anfallen och darmed undvika sérskilt pafrestande situationer samt vara béttre
forberedd pa nar ett anfall kan ske. Dessutom kan personen se dver sin allmanna halsa och
se till att den far tillrackligt med sémn, &ter en sund kost, motionerar och tar ldkemedel
enligt ordinationen. En del av det egna sékerhetssystemet i hemmet kan ocksa vara att en
anhorig eller granne hor av sig en viss tidpunkt varje dag (Svenska Epilepsiférbundet,
2022).

Hemmet bor ses dver for att gora det sa sakert som mojligt och forebygga allvarliga skador
(Svenska Epilepsiforbundet, 1997). Som tidigare nd&mnt i avsnittet om konsekvenser dkar
risken for svara skallskador och dod om ett toniskt-kloniskt anfall sker pa ett sddant satt att
personen i fallet slar i huvudet mot en kant eller hart utstickande féremal. Utifran denna
vetskap kan personen med epilepsi riskminimera hemmets inre genom att valja mobler pa
ett strategiskt satt. Laga och tunga maobler anses riskabla eftersom de &r langre ner mot
marken vilket genererar en hogre fallhastighet som ger stérre kollisionskraft. Lattare
mobler ger inte lika stora skador vid ett fall och ju hdgre dem &r, desto tidigare i fallet slar
personen i och desto lagre kollisionskraft. Koket kan sakras genom att installera timer pa
spisen och temperaturbegransning i kranen. Anvandning av mikrovagsugn och elektrisk
vattenkokare anses sékert. Badrummet bor vara sa pass rymligt att det gar att ligga raklang
pa golvet och samtidigt kunna rora sig, och dusch istallet for badkar bor anvandas med
tanke pa drunkningsrisk. Har bor det ses till att rérledningar som inte ar inbyggda ar
skyddade for att minska risken for brannskada (Svenska Epilepsiforbundet, 1997).

Larm kan installeras for 6kad sakerhet och det finns olika modeller att anvanda sig av
utefter behov (Svenska Epilepsiforbundet, 1997). Trygghetslarm aktiveras av personen
sjélv eller av en annan som &r narvarande och kan ge stdd och praktisk hjalp. Fall-larm
aktiveras automatiskt av fallet vid stora epileptiska anfall och kan ga till anhérig eller
larmcentral. Sdnglarm som dr ett av de mest anvénda larmen utloses av nattliga stora
anfall, men risken med dessa ar att larm gar trots att inget anfall sker, eller att larmet
uteblir trots anfall. Det finns dven larm som aktiveras av ljudet fran ett anfall, men med
dessa ar det samma problematik som foregaende — det forutsatter att anfallet yttrar sig pa
ett visst satt. For den som haft ett anfall kan det ta en stund att aterfa sitt fulla medvetande
och kontroll. Det finns da en typ av larm som kan aktiveras vid lamnande av bostaden
(Svenska Epilepsiforbundet, 1997).

Nérstaende och vittnen till anfall

Det &r enligt Smith et al. (2015b) viktigt att anhdriga och eventuella andra sammanboende
till personer med epilepsi far lara sig basal kunskap om sjukdomen, hjart-lungraddning och
hur ett anfall bor hanteras. Det bor finnas en handlingsplan som personen har tillgénglig
for andra att se, vilken bor innehalla typen av anfall personen far, relevant medicinsk
information som att den har en neurostimulator (en typ av pacemaker for hjarnan) eller om
den genomgatt epileptisk kirurgi. I handlingsplanen bor det ocksa sta vilken typ av
behovslakemedel som ar forskriven och vilken dos som ska administreras. Vid ett
epileptiskt anfall ar det viktigt att agera snabbt och korrekt. Att ta tid pa anfallet ar viktigt i
alla avseenden for att kunna bedéma behov av krampldsande ldkemedel och sjukvard. Om
personen star upp vid anfallets intraffande sa kan eventuella askadare stotta personen ned
pa golvet eller pa annat satt dampa fallet for att darefter rensa bort foremal i narheten som




personen kan skada sig pa. Askadare bor aldrig hélla fast en person under ett epileptiskt
anfall eller stoppa nagonting i dennes mun. Nagonting mjukt kan laggas under personens
huvud som skydd och hart atsittande klader runt halsen bor lossas for att underlatta
andningen. Ar personen medvetslés kan hen forsiktigt vandas pa sidan for att underlatta
andning och minska risken for aspiration (Asadi-Pooya et al., 2022).

Omvardnad

Dagens epilepsivard ar enligt Socialstyrelsen (2019a) bristféllig och ojamlik pa grund av
kunskapsbrist och otillréckliga resurser trots effektiva behandlingsmetoder. Den
langsiktiga uppféljningen kan goras pa neurologmottagning, medicinmottagning eller i
primarvarden dar brist rader pa specialistldkare inom neurologi. Darfor har nationella
riktlinjer tagits fram som verktyg for att forbattra varden dar man belyser vikten av tidig
diagnosticering och uppféljning med kontinuitet i vardkontakterna och med det
multiprofessionella teamet.

Smith et. al (2015b) beskriver att sjukskdterskan har en viktig roll i att stétta patienten och
identifiera behov av utredning for neurologiska kognitiva sjukdomar som ofta férekommer
vid epilepsi. Aven som anhérig och familj till en person med epilepsi ar det viktigt att de
blir informerade om basal kunskap om sjukdomen och hur man hanterar ett anfall. F6r
detta spelar sjukskoterskan en viktig roll gallande informering och undervisning (Smith et
al., 2015Db).

Socialstyrelsen (2019a) rekommenderar att personer med epilepsi ska erbjudas kontakt
med en epilepsisjukskoterska for uppfoljning tidigt efter diagnosticering.
Epilepsisjukskoterskan har erfarenhet och &r uppdaterad inom den senaste kunskapen for
omradet och kan med sin omvardnadskunskap och medicinska kompetens fanga upp
patienter och dess narstaende och ge dessa trygghet och stod pa ett sakert satt. Med det
belyser Socialstyrelsen (2019a) ocksa att mojligheten till uppfoljning varierar stort i
Sverige beroende pa tillgang till epilepsisjukskoterskor, och att det pa manga platser
saknas helt.

Fordomar och attityder

Stigma och diskriminerande beteenden fran omgivningen grundar sig i okunskap och
ignorans hos vissa att epilepsi uppstar som foljd av psykisk ohélsa eller av onda demoner.
Dartill finns tankar om att personer med epilepsi ar aggressiva och valdsamma, tréga,
osociala och oattraktiva. Vad som sticker ut for personer med epilepsi &r att de blir
exkluderade och utfrysta fran sociala ssmmanhang som foljd av diskriminerande beteenden
fran andra i omgivningen. Vanskapsrelationer ar svara att uppratthalla da vanner ignorerar
eller mobbar en och karlek ar svart att finna pa grund av tankar om att epilepsi ar arftligt
och att personer med epilepsi inte kan utfora vardagliga sysslor eller bidra med inkomst till
familjen (Shi et al., 2022).

Hos omkring 31-38 procent av personer med epilepsi férekommer stigma och férdomar
som kan ha inverkan pa det sociala livet, sjalvkanslan och livskvaliteten, sarskilt i
laginkomstlander. For vissa kan familjen bli 6verbeskyddande medan andra kan beh6va
dolja sin epilepsidiagnos. Graden av uppfattningen av stigma &r starkt korrelerat med
kraftigare depressiva symtom. Det ar tydligt att vid forekomst av tonisk-kloniska anfall
som visuellt & mer dramatiska eller vid epilepsi med hog frekvens uppfattas stigma i hégre



grad hos personer med epilepsi (Tedrus et al., 2018). En studie av Kiyak & Dayapoglu
(2017) vars grupp uppvisade kunskapsbrist kring epilepsi hade samtidigt positiva attityder
gentemot diagnosen. De som hade hdgre kunskap var yngre personer, personer med
utbildning och en inkomst som matchade utgifterna, och dessa personer var de som hade
som mest positiva attityder kring epilepsi. Hos befolkningen i England &r stigmat relativt
lagt kring epilepsi enligt Holmes et al. (2018). Det var som lagst kopplat till negativa
stereotyper, och sékerhet sags vara den faktor som starkare kopplades till stigma (Holmes
etal., 2018).

Ovissheten om nar ett anfall ska ske och skam Over att det ska ske offentligt gor att vissa
personer doljer sin epilepsi. Radsla for offentliga anfall ar kopplat till att géra sig illa och
att inte veta hur framlingar skulle agera vid ett anfall. FOr en del personer &r att berétta om
sin diagnos en process och inte nadgonting som ségs lattvindigt. Ofta ar det endast ett litet
antal noggrant utvalda som personen med epilepsi beréttar for, vilket kopplades till
sékerhetsskél. Andra personer ser inga hinder med att berédtta om det, snarare att det &r
viktigt att prata hogt om det for att det &r det enda séttet att 6ka kunskap hos allménheten
(Kiling & Campbell, 2009).

Thomas och Nair (2011) belyser hur stigma kan skilja sig globalt utifran ekonomiska
forhallanden, kultur, normer och kénsroller. Samhéllen maste darfor sjalva undersoka vilka
faktorer som spelar in just dar och utifran det ta fram strategier som kan anvéndas i arbetet
for att minska stigmat (Thomas och Nair, 2011).

KASAM som teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt for arbetet anvandes KASAM. Begreppet KASAM
definierades av Antonovsky (1991, s. 43-46) och star for kansla av sammanhang. Teorin
bygger pa begreppen begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Eftersom personer
med epilepsi till synes moter manga utmaningar (Epilepsiforoundet, 2022; Socialstyrelsen,
2019a, Socialstyrelsen, 2019b; WHO 2023) som skulle kunna paverka den holistiska
hélsan bedémdes teorin relevant for att anvandas i diskussion av resultatet. Antonovsky
(1991, s. 43-46) var sociolog och KASAM ér inte en renodlad omvardnadsteori vilket var
fordelaktigt for arbetet da syftet var att undersoka hélsa i privatlivet, och inte i
sjukvardsmiljo.

Begriplighet handlar om en persons uppfattning av stimuli som ordnad, sammanhangande
och strukturerad snarare &n kaotisk eller ovantad. Det innebér att en person har férmagan
att tolka, forsta och fora meningsfulla kopplingar av olika aspekter i sitt liv, vilket ger en
kansla av dverskadlighet (Antonovsky, 1991, s. 43-46).

Hanterbarhet syftar till hur individen upplever att dennes resurser star till forfogande. Hur
individen anpassar sig till svara situationer och formagan att kunna reda sig trots det svara.
En person med bristande hanterbarhet kan ha svart uppleva sig vara i kontroll och tenderar
att skuldbeldgga andra personer eller kanner att livet & emot den (Antonovsky, 1991, s.
43-46).

Meningsfullhet syftar till individens kansla av att livet har en vardefull kdnslomassig

innebdrd och att det finns en djupare mening i utmaningar i livet som &r vérda investera
energi i. Komponenten beskrivs som teorins motivationsfaktor vilken driver manniskor
framat, aven under tuffa tider. Hog kansla av meningsfullhet innebér inte att personen i



fraga trivs med svarigheter och problem, men det innebér att personen kanner att hen har
redskapen for att hantera dem (Antonovsky, 1991, s. 43-46).

Enligt Persenius et. al (2015) ar det mer troligt att personer med epilepsi upplever lagre
Quality of Life (QOL) &n den 6vriga befolkningen relaterat till kramper, psykosociala
faktorer, stigma och diskriminering. Faktorer som kon spelar in da kvinnor med epilepsi
visar sig ha lagre livskvalitet an mén. Utifran begreppet “sense of coherence” (SOC), som
ar en dversattning fran svenskans KASAM, visade den 10 ar langa studien att de som var
yngre samt de som inte hade korkort hade lagre SOC.

Problemformulering

Varlden dver finns ungefar 50 miljoner méanniskor som lever med epilepsi (WHO, 2023)
och i Sverige cirka 81 000 (Socialstyrelsen, 2019a). Utover det faktum att sjukdomen
epilepsi utgor en fara for en persons fysiska halsa och sakerhet, sa far den nastan alltid
konsekvenser som paverkar andra delar av livet. Sjukdomen medfér ofta paverkan pa
exempelvis personens kognitiva formaga, sociala liv och psykiska valmaende. Den har inte
sallan inflytande pa en persons forutsattningar att tillga grundlaggande ménskliga behov
som uthildning, att inga i dktenskap och bilda familj. Sjukdomen har ocksa lang historia av
starkt socialt stigma, fordomar och samhaéllelig rédsla.

Sammantaget moter manga utmaningar som skulle kunna paverka halsan ur ett holistiskt
perspektiv. Mot den bakgrunden &r avsikten med studien att undersdka och analysera det
vetenskapliga underlag som finns for att battre forsta hur upplevelsen &r av att leva med en
epilepsidiagnos och vilka faktorer som spelar in.

SYFTE

Syftet var att underséka ungdomar och vuxnas upplevelser av att leva med epilepsi i
vardagen.

METOD

Design

Avsikten med studien var att géra en granskning av personers berattelser och subjektiva
upplevelser for att fa en djupare forstaelse for hur livsvérlden paverkas av att leva med
epilepsi. Studien &r en icke-systematisk litteraturéversikt. Rosén (2017, s. 376-377)
beskriver att i en icke-systematisk dversikt dras en eller flera slutsatser genom att samla ett
urval av den befintliga forskningen och analysera den till skillnad fran en systematisk
litteraturdversikt som har for avsikt att samla all den befintliga forskningen. Valet av denna
studiedesign grundar sig i att det ar ett studentarbete. For att fa ett starkare resultat utifran
det valda syftet har resultatet baserats pa framst kvalitativa intervjustudier inom éamnet
(Segesten, 2022, s. 142-143). Vid kvalitativa studier férklarar Henricsson & Billhult (2017,
s. 111-112) att personers levda erfarenheter undersoks, dar det inte finns nagra fel eller en
absolut sanning utan syftet ar att soka forstaelse och beskriva ett fenomen. Darfor var
kvalitativa studier lampliga att anvanda till denna litteraturgversikt. Materialet har
observerats sa forutsattningslost som mojligt och slutsatserna drogs utifran de tidigare



studierna och har darmed haft ett induktivt forhallningssatt. (Priebe & Landstrom, 2017 s.
32-33; Henricsson & Billhult, 2017, s. 114-115).

Urval

Databasstkningarna gérs med tydliga avgransningar for att stirka studiens validitet och
tillforlitlighet (Polit & Beck, 2020 s. 261). Kristensson (2014, s. 158-160) beskriver aven
att viktiga nyckelbegrepp bor identifieras ur syftet och att antalet artiklar sallas ner till
endast de med relevans for studien. Med transparens och tydlighet i hur litteraturoversikten
gatt till kan den bli reproducerbar och kvaliteten pa studien starks Kristensson (2014, s.
158-160). Synonymer och nérliggande begrepp anvands ocksa i sokningarna for att gora
sokningarna sa sensitiva och specifika som majligt. Den hér studien ar gjord med
avgransningar, inklusionskriterier och exklusionskriterier (Polit & Beck, 2020 s. 261).

Avgransningar
| den hér litteraturéversikten har avgrénsningar gjorts till endast originalartiklar. Dessa

beskriver Kristensson (2014, s. 25) ar artiklar publicerade av forskarna sjalva som utforde
studien, och darmed ar en primarkalla. Det innebar att det ar forstahandsinformation och
har hdgre tillforlitlighet &n sekundarkéllor, som istallet & sammanstélliningar av
primarkallor och beskriver det som ndgon annan redan beskrivit. Polit och Beck (2020 s.
84) beskriver ocksa att primarkallor ger 6kad validitet da sekundarkallorna i en ytterligare
bearbetning riskerar att forlora objektivitet och detaljrikedom. Ytterligare avgrénsning har
gjorts till att endast inkludera artiklar som ar peer reviewed for att studien ska uppratthalla
hog kvalitet. Det innebdr att artikeln har kvalitetsgranskats av andra forskare innan den
accepteras for publikation, detta for att sakerstalla dess validitet (Polit & Beck, 2020, s.
577). Eftersom vetenskapliga artiklar hela tiden uppdateras och samtiden férandras behdvs
begransningar pa artiklars alder, varfor beslutet tagits att avgransa till artiklar de senaste tio
aren. Sokningarna har ocksa avgransats till artiklar skrivna pa svenska och engelska da det
ar dessa sprak som behérskas av forfattarna (Ostlundh, 2022, s. 102).

Inklusionskriterier

For att svara pa syftet i den har studien har artiklar som belyser personens eget perspektiv
inkluderats. For att fa djupare forstaelse har endast kvalitativa artiklar inkluderats. Ovriga
kriterier var att personerna i studien ska vara mellan 13-44 ar men aven personer over 44
ar tillats. Enbart studier som godkants av en etisk kommitté inkluderades.

ExKklusionskriterier

| den har litteraturoversikten har artiklar som enbart fokuserade pa andra perspektiv an
personen sjélv, sdsom anhoriga eller vardpersonal har blivit exkluderade da syftet var att
belysa personens egna upplevelser. Artiklar som berér barn under 13 ar har exkluderats da
studien eftersoker levda erfarenheter. Dartill har artiklar som fokuserar pa upplevelser av
rehabilitering eller informationsdelgivande exkluderats eftersom det inte svarar pa det
studien undersoker. Artiklar som beskrivit sérskilda coping-strategier hos personer med
epilepsi har ocksa exkluderats eftersom de inte riktigt svarar pa vad som hanteras vilket ar
det som studien syftar till att svara pa. Artiklar som fokuserar pa personer som har pataglig
multisjuklighet har exkluderats mot bakgrunden att det kan paverka resultatets
tillforlitlighet.




Datainsamling

Nyckelbegreppen till litteratursokningen identifierades och darefter inleddes en kontakt
med bibliotekarie pa Sophiahemmet hdgskola. Bibliotekarien kunde stodja i sokstrategier
och identifiera narliggande s6ktermer samt ge stod kring uppbyggnad av sokblock och
feedback pa sokstrategins sensitivitet och specificitet. Sensitiva sokningar garanterar sa
gott som majligt att resultatet har relevans for syftet i studien. En optimal sokning fangar
upp manga relevanta studier, och endast ett litet antal irrelevanta studier (Rosén, 2017, s.
381).

Sokningarna i denna studie, se tabell 1, gjordes i databasen Public Medline (PubMed), som
inriktar sig pa artiklar om medicinsk vetenskap och Cumulative Index to Nursing and
Allied Health Litterature (CINAHL) vars fokus &r pa det vardvetenskapliga omradet
(Kristensson, 2014, s. 159). Sokningarna gjordes med hjélp av databasernas indexord,
MeSH-termer pa den forstnamnda och CINAHL Subject Headings pa den andra. Att
kombinera “epilepsy” med ord som kan kopplas till livsvérlden gav resultat med fokus pa
erfarenheter av att leva med epilepsi. I sokningarna har bland annat “quality of life” i savil
MeSH- samt CINAHL Subject Headings anvants eftersom det upptécktes under tidigare
frisdkningar att en stor andel av de artiklar som skulle vara intressanta for studien var
markerade med just detta indexord. Det har déartill avgransats an lite mer genom att
kombinera dessa sokningar pa PubMed med MeSH-termen “qualitative research” eftersom
studiens resultat skulle baseras pa framst kvalitativa studier och manga artiklar markta med
enbart “quality of life” &r kvantitativa.

Tabell 1. Redovisning av datainsamling.

Datum Sokord Avgransningar | Antal | Antal Antal | Antal
Databas traffar | lasta lasta inkluderade
abstrakt | artiklar | artiklar i
resultatet
24-01-30 Epilepsy In the last 10 14 14 5 3
Pubmed [MeSH years, English,
Terms] Adolescent:
AND 13-18 years,

"Qualitative Adult: 19-44
Research"[Me | years, Young

sh] Adult: 19-24

AND years

"Quality of

Life/psycholo

gy"“[Mesh]
24-01-30 Epilepsy 2014-2024, 9 7 4 1
CINAHL | (MH) English,

AND Adolescent:

Quialitative 13-18 years,

Studies (MH) | Adult: 19-44
years, Young
Adult 19-24

years
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24-01-30 Epilepsy In the last 10 3 3 1
Pubmed [MeSH years, English,
Terms] Adolescent:
AND 13-18 years,
Self Adult: 19-44
efficacy"[MeS | years, Young
H Terms] Adult: 19-24
AND years
"Qualitative
Research"[Me
sh]
24-02-05 Epilepsy/psyc | In the last 10 28 11 4
Pubmed hology [MeSH | years, English,
Terms Adolescent:
AND 13-18 years,
Qualitative Adult: 19-44
Research years, Young
[MeSH Terms | Adult: 19-24
AND years
Quality of life
[MeSH Terms
OR
Well-being,
Well being,
Wellbeing
[Title/Abstract
]
24-02-05 Epilepsy In the last 10 71 22 15
Pubmed [MeSH years,
Terms] English,
AND Adolescent:
Qualitative 13-18 years,
Research Adult: 19-44
[MeSH years, Young
Terms] Adult: 19-24
OR years
Life
experiences
[MeSH
Terms]
NOT
Children
[MeSH
Terms]
24-02-05 Epilepsy[MeS | In the last 10 13 7 3
Pubmed H Terms] years, English,
AND Adolescent:
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Qualitative
Research
[MeSH
Terms]
AND

Self care
[MeSH
Terms]

OR

Self
management
[MeSH
Terms]

OR

Self efficacy
[MeSH
Terms]

13-18 years,
Adult: 19-44
years, Young
Adult: 19-24
years

24-02-05
Pubmed

Epilepsy
[MeSH
Terms]

AND
Quialitative
Research
[MeSH
Terms]

AND

Public opinion
[MeSH
Terms]

OR
Awareness
[MeSH
Terms]

OR

Attitude to
health [MeSH
Terms]

OR

Social stigma
[MeSH
Terms]

In the last 10
years, English,
Adolescent:
13-18 years,
Adult: 19-44
years, Young
Adult: 19-24
years

36

10

TOTALT

174

74

35

13

Resultatet i denna studie bygger pa 13 olika vetenskapliga artiklar med kvalitativ
metodansats. Artiklarna baseras pa studier fran hela vérlden dar fem &r fran England, tva
fran Australien, darefter USA, Argentina, Singapore, Indien, Nigeria och Ghana. Det totala
antalet deltagare for studierna ar 324 personer, varav 50 procent kommer fran England, 14
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procent fran Australien, 11 procent fran USA, 6 procent fran Argentina, 6 procent fran
Ghana och resterande 13 procent kommer fran Singapore, Indien och Nigeria. 4 teman har
utarbetats och 12 underkategorier kunde identifieras, se Tabell 2.

Kvalitetsgranskning

For att sakerstalla hog kvalitet pa artiklarna och darmed litteraturéversikten ar det av stor
vikt att kvalitetsgranska samtliga artiklar som valjs ut. Granskningen beskrivs som en
process i tre steg, dar de tva forsta gjordes under datainsamlingen med inlasning av
abstrakt och darefter i fulltext. I det sista steget anvéands med fordel en granskningsmall for
undersokning huruvida artikeln haller 6nskad kvalitet utifran kvantitativa studiers validitet,
kvalitativa studiers trovardighet och forekomsten av bias (Kristensson, 2014, s. 164-165).

Kvalitetsgranskningen gjordes med Sophiahemmet Hogskolas bedémningsunderlag for
vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ
metodansats, som ar framtagen utifran Berg et al., (1999) och Willman et al., (2016), se
bilaga A. Bedomningsunderlaget innehaller fragestéllningar och kriterier som utgér en
grund for kvalitetsbhedomning av artiklarna och granskas utifran en tregradig skala: (111) lag
kvalitet, (11) medel kvalitet och (1) hog kvalitet. Kod och klassificering for varje artikel
grundades i bedémning av dess abstrakt, design, syfte, antalet deltagare samt eventuella
bortfall, beskrivning av urval och redogdrelsen for metodavsnittet. Endast artiklar som
klassificerades enligt hog eller medelhdg kvalitet inkluderades i denna litteraturdversikt.
Totalt inkluderades tio antal artiklar med hdg kvalitet och tre antal artiklar av medelhdg
kvalitet.

Det ar viktigt att samtliga forfattare deltar i granskningen, till en bérjan var for sig och
déarefter tillsammans for att diskutera de individuella resultaten och dérefter bestdams vilka
studier som ska inga i resultatet (Kristensson, 2014, s. 166). Den forsta granskningen
gjordes darfor tillsammans for att fa en samsyn pa hur mallen skulle anvandas. Darefter
skedde granskningen individuellt, for att sedan jamfdras. Vid likheter i klassificeringen
starks bedémningen, och vid férekomst av skillnader kunde dessa diskuteras for att komma
fram till en enighet i bedémningen (Kristensson, 2014, s. 166).

Dataanalys

For denna litteraturdversikt har en integrerad analys anvénts for de 13 antal artiklar som
valdes ut for sammanstélining och analys, se bilaga B. Kristensson (2014, s. 174) beskriver
en integrerad analys som en dverskadlig sammanstéllning av resultatet genom att stalla
samtliga artiklars resultat i relation till varandra snarare an att stapla resultaten pa varandra
och redovisa resultaten var for sig. Den integrerade analysen skedde i tre steg sa som
Kristensson (2014, s. 174) beskriver den, dér det forsta steget innebar att l&sa igenom
artiklarna som kunde tankas inga i resultatet och identifiera 6vergripande skillnader och
likheter. Det andra steget innebar att resultaten sammanfattades och marktes med olika
etiketter och kategorier. Det tredje och sista steget handlade om att sammanstalla resultaten
under varje etikett eller kategori, vilka sedan utgjorde en grund for presentationen av
resultatdelen. Dartill har fargkodning anvants for att markera ut centrala delar och
tydliggdra teman for analysarbetet.
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Forskningsetiska dvervaganden

Etisk reflektion beskrivs av Sandman & Kjellstrom (2018, ss. 373-379) likt en grundpelare
i forskningsstudier som ber6ér manniskor och ar en pagaende dynamisk process genom
forskningsarbetet fran borjan till slut. Det handlar delvis om att reflektera éver sitt eget
deltagande som forskare och eventuella motiv till studien. Framfor allt syftar dock
forskningsetiken till att skydda deltagarna, se till att nagon ansvarar for deras deltagande,
och sakerstalla att de behandlas med respekt utifran deras grundlaggande manskliga
rattigheter. Det finns valkanda etiska riktlinjer for forskning som bygger pa olika etiska
modeller och ramverk, exempelvis Helsingforsdeklarationen som forst etablerades 1964 av
World Medical Association (WMA) och International Ethical Guidelines for Biomedical
Research Involving Human Subjects som utgavs 2002 av Council for International
Organizations of Medical Sciences i samarbete med WHO. Den sistnamnda bygger pa den
etiska kod som utformades i Belmontrapporten fran 1979 (som aven inspirerat manga
lagar) vilken anger tre grundldggande delar av forskningsetiken; respekt for personen,
gora-gottprincipen samt rattviseprincipen. For att ssmmanfatta sa beskriver "respekt-for-
personen” i Belmontrapporten enligt U.S. Department of Health and Human Services
(2018) nddvandigheten att starka och skydda varje persons autonomi, sarskilt de personer
vars autonomi dr pa nagot satt begransad genom exempelvis funktions- eller sprakhinder.
Gora-gottprincipen handlar om deltagarnas valbefinnande, att som forskare inte skada och
att maximera fordelarna med deltagandet. Rattviseprincipen fokuserar pa att alla ska ges
samma mojligheter i deltagandet, &ven om det innebdr att resurser fordelas olika beroende
pa den deltagandes behov. Tanken &r att exakt samma mangd fordelade resurser inte
nodvandigtvis ar rattvis om en av de deltagande &r sarskilt sarbar medan en annan inte &r
det. FOr att konkretisera kan ségas att det skulle kunna handla om att anpassa information
utifran sprak och kunskapsférmaga for att deltagarna ska ha samma forutsattningar (U.S.
Department of Health and Human Services, 2018).

Etiska hansynstaganden gjordes i varje steg av arbetet och i processen sakerstalldes att
varje vetenskaplig artikel tillampat etiska atgarder. Varje enskild vetenskaplig artikel som
anvants i resultatet har ocksa granskats av en etisk kommitté och fatt dess godkannande.
Enligt Etiklagen [SFS 2003:460] kravs samtycke till forskning for att vara etiskt
forsvarbart, eftersom detta var en litteraturoversikt och ingen egen undersékning gjordes
sékerstélldes istallet att samtyckesprocessen ar grundligt beskriven i de artiklar som
anvandes for att sammanstalla resultatet. Sammanstéliningen av de olika vetenskapliga
artiklarna gjordes i beaktande av att inte pa nagot satt forvranga eller vinkla den data som
framkom (Sandman & Kjellstrom, 2018, s. 387-389).

RESULTAT

Ur datan kunde fyra huvudkategorier och dartill 11 underkategorier utarbetas, se tabell 2.
Citaten som presenterades valdes utifran forfattarnas tycke om vilket citat som bast
representerade kategorins karna (Persson & Sundin, 2017, s. 325), citat valdes ocksa
utefter huruvida de kunde forstas utanfor sin kontext for tydlighetens skull.
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Tabell 2. Oversikt av huvudkategorier och underkategorier.

Huvudkategori Underkategori

e Anfallsoférutsagbarhet, anfallskontroll och dess
Psykologiska aspekter inverkan pa forvantansangest och
undvikandebeteenden
e Begrénsad sjalvstandighet i vardagen
e Kansla av misslyckande

e Ansvar dver egenvard och sjukdomshantering
Upplevelser av stod & e Stdd fran omgivningen
behandling o Konsekvenser av lakemedelsbehandling och anfall

e Okunskap och diskriminering
Sociala aspekter e Stigma

e Arbete och utbildning
Psykosociala aspekter e Relationer

e Copingstrategier och acceptans

Psykologiska aspekter

Denna kategori beskriver hur personer med epilepsi paverkades psykologiskt kopplat till
sin sjukdom och vilka foljder det fick. Resultatet presenteras i underkategorierna
Anfallsoférutsagbarhet, anfallskontroll och dess paverkan pa forvantansangest, Begransad
sjalvstandighet i vardagen och Kansla av misslyckande.

Anfallsoforutségbarhet, anfallskontroll och dess paverkan pa forvantansangest och
undvikandebeteenden

Det faktum att epilepsi ar en sjukdom av en sarskilt oberaknelig karaktér dar anfallen inte
gar att varja sig fran, anfallsoforutsagbarhet, ar ett centralt tema i Overvagande majoritet av
studierna och lag for manga personer med epilepsi som grund for radsla i vardagen och en
kansla av att inte ha nagon kontroll (Arazeem et al., 2022; Dako-Gyeke & Donkor, 2018;
Dewar et al., 2020; Gaudecker et al., 2017; Jacoby et al., 2014; Kiling et al., 2017; Kiling
et al., 2020; Mengoni et al., 2016; Shih et al., 2020; Sarudiansky et al., 2018).

Vidare beskrivs att anfallsoférutsagbarheten i sig orsakade en forvantansangest, alltsa en
oro Over att ett epileptiskt anfall kan uppsta (Mengoni et al., 2016; Rawlings et al., 2017;
Scott et al., 2018). Oron varierade i grad och orsakade for manga ett undvikandebeteende
da personerna i fraga hanterade forvantansangesten genom att undvika potentiellt hotfulla
situationer, situationer som personen upplevde synnerligen besvarliga om ett anfall skulle
intraffa. Beroende pa grunden till personens oro riktades undvikandebeteendet till olika
omraden i vardagen. En del personer med epilepsi som var oroliga de sociala
konsekvenserna av ett anfall, exempelvis att goras till atloje eller filmas, undvek ofta
sociala sammanhang. Personer med epilepsi som istéllet var oroliga Over att skada sig
undvek exempelvis trafik eller aktiviteter som innebar sérskild fysisk fara. En del personer
undvek att lamna hemmet helt och hallet. (Dewar et al., 2020; Kiling et al., 2017;
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Sarudiansky et al., 2018; Scott et al., 2018; Shih et al., 2020). Personer med epilepsi och
sarskild angestproblematik hade en hogre sarbarhet for ovisshet och darmed starkare
forvantansangest i relation till sin epilepsi i jamforelse med resten av populationen (Scott
et al., 2018). En person i Scott et al. (2018, s. 99) beskrev undvikandet foljande: “And yeah
avoid doing things like that. So I try not to exercise. | don't even go for a walk on the beach
anymore, which sucks because it could probably help me. ”

| studien av Kiling et al. (2017) beskrev en person med epilepsi anfallsoforutsagbarheten
som att allt i livet kan vara fint, foljt av ett “pang” vilket da symboliserar chocken och
plotsligheten av ett epileptiskt anfall. Personerna i studien beskrev vidare epilepsin som en
konstant narvaro i bakgrunden av deras liv, en entitet som ligger pa lur och vantar pa att
“sla till” vilket gjorde att personerna upplevde en stor forlust av kontroll ver det egna livet
och situationen, intressant nog trots en lang period av god anfallskontroll vilket knyter an
till forvantansangesten som beskrivits ovan. Detta fenomen av epilepsi som néstan en
fysisk narvaro, och som narvarande trots god anfallskontroll, beskrivs pa liknande sétt i
flera studier (Kiling et al., 2017; Kiling et al., 2020; Shih et al., 2020).

“I still get panic attacks now, thinking about it [seizures] and sometimes I'm
just sat in the house with the wife, and now I feel my arm doesn't feel right,
and my wife looks at me and says “calm down, just relax”. ... that's the worst
thing, the uncertainty. ” (Kiling, et al., 2017, s. 191)

“I've definitely withdrawn socially almost completely [ ...] mostly because I'm
afraid of getting lost on the bus, um, and having a seizure in front of people is
too embarrassing and having to talk to people about it all the time is hard.”
(Scott et al., 2018, s. 99)

God anfallskontroll verkar ha betydelse for valmaendet hos personer med epilepsi (Jacoby
et al., 2014; Shih et al., 2020). Shih et al. (2020) har beskrivit anfallskontroll som en
grundlaggande paverkande faktor for upplevd livskvalitet bland personer med epilepsi.
God anfallskontroll beskrevs ateruppratta normalitet och sinnesro. Den verkade dven vara
viktig for att personerna skulle kunna aterfa forlorat sjalvfortroende. Personer med
svarbehandlad eller lakemedelsresistent epilepsi upplevde stor lattnad efter kirurgiska
atgarder aven om de inte nadde anfallsfrihet. Trots att personerna fortfarande upplevde
anfall s& innebar aven farre anfall (fran flertalet till ndgon enstaka i veckan) en stor
forandring géllande sociala mojligheter, 6kad framtidstro och livsglédje i vardagen (Jacoby
et al., 2014; Shih et al., 2020).

“[Since having surgery] it's really different. [I am] a lot healthier. Healthier,
happier. More prepared to get up and have a go. Less depressed. Definitely
less depressed. More likely to take on a challenge. More confident.” (Shih et
al., 2020, s. 5)

Begrénsad sjdlvstandighet i vardagen

For manga personer med epilepsi innebar sjukdomen en begransad sjalvstandighet i
relation till vardagsaktiviteter, vilket paverkade deras valmaende negativt (Chew et al.,
2019; Dewar et al., 2020; Jacoby et al., 2017; Kiling et al., 2017; Rawlings et al., 2017;
Sarudiansky et al., 2018; Scott et al., 2018; Shih et al., 2020). Det handlade framst om
personernas upplevelse av att inte kunna utféra vardagliga aktiviteter sjalva utan att
aventyra den egna sakerheten, men ocksa att behdva forlita sig pa andra. Sarskilt namns att
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inte kunna duscha eller bada hur som helst, och att behdva nagon som narvarar under tiden.
Samma galler andra aktiviteter som innebdr en risk, exempelvis att baka eller laga mat vid
spisen. | en studie framkom det att avstandstagande fran vardagsaktiviteter pa detta sétt
upplevdes som restriktion likt att “leva med handbojor” och att forlita sig pa andra
forknippades med storda relationer till anhoriga. Det gjorde ocksa att personerna upplevde
en kénsla av otillracklighet. En annan mycket central del i k&nslan av begrénsad
sjalvstandighet var att frantas maojligheten att kora bil, deltagarna upplevde detta som
generellt begransande i vardagen men ocksa som en forminskning av dem som personer
(Chew et al., 2019; Dewar et al., 2020; Kiling et al., 2017). “Well it is [restrictive] isn't it,
because I'm not allowed a shower unless my husband's in the house, and baking, and
cooking with hot stoves...I mean I'm beginning to do that now under supervision.” (Kiling
etal., 2017, s. 192).

Kénsla av misslyckande

| studierna framkom att personer med epilepsi, av olika anledningar, uttryckte en kénsla av
misslyckande i livet och att de upplevde sig vara en borda for anhdriga (Dewar et al., 2020;
Gaudecker et al., 2017; Kiling et al., 2017; Scott et al., 2018; Shih et al., 2020).
Aterkommande i studierna beskrivs att detta framst orsakades av att personerna med
epilepsi inte kunde ha korkort och darfor behdvde forlita sig pa att andra, ofta anhoriga,
korde runt pa dem. En person uttryckte att hon kénde sig som en borda for sin make och att
han hade kunnat gora sa mycket mer i livet om det inte vore sd att han var gift med henne
(Gaudecker et al., 2017; Kiling et al., 2017; Scott et al., 2018).

Nagot annat som beskrevs aterkommande i studierna var hur personer med epilepsi
paverkades negativt da en lang anfallsfri period foljdes av ett anfall. Handelsen upplevdes
som ett misslyckande av personerna med epilepsi, nastan som ett aterfall, och fick stor
paverkan pa deras valmaende (Jacoby et al., 2014; Kiling et al., 2017). Det beskrevs av en
person som mentalt valdigt pafrestande, “sjalsforstorande” och lamnade personen i tarar
nér den klarat sig utan anfall en l&ng period, for att sedan “trilla dit” och kastas tillbaka till
ruta ett (Kiling et al., 2017). En annan beréttar om livet som hade borjat komma pa plats
med arbete, barn och vélkontrollerade anfall till den punkt att den fatt kora bil igen. Nar
anfallen da kom tillbaka hade det stor inverkan pa maendet och gav ocksa en kénsla av att
personen var tillbaka pa ruta ett (Jacoby et al, 2014).

Upplevelser av stod & behandling

Detta tema ber6r behandling och egenvard, resultatet presenteras i underkategorierna
Ansvar 6ver egenvard och sjukdomshantering, Stod fran omgivningen samt Konsekvenser
av lakemedelsbehandling och anfall.

Ansvar over egenvard och sjukdomshantering

| studierna framkom att personer med epilepsi behdvde ta stort eget ansvar Gver sin
sjukdom och detta beskrevs ofta som en borda. Det handlade framfor allt om att de fick
gora stora anstrangningar i att anpassa sin vardag enligt rekommendationer och egenvard
for att forhindra epileptiska anfall och kroppsskada (Arazeem et al., 2022; Chew et al.,
2017; Dewar et al., 2020; Jacoby et al., 2014; Kiling et al., 2017; Kiling et al., 2020;
Mengoni et al., 2016; Rawlings et al., 2017; Sarudiansky et al., 2018; Scott et al., 2018).
En del personer upplevde balansgangen mellan att ta ansvar och leva sitt liv som de
onskade som svar, och gransen mellan att ta ansvar och pa ett ohalsosamt satt begransa sig
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verkar till viss del luddig. Mycket energi och engagemang visade sig ga at att planera i
forvig och hantera “bra” och “daliga” dagar, sdrskilt for personer med svarbehandlad eller
lakemedelsresistent epilepsi (Dewar et al., 2020; Kiling et al., 2017). Unga personer med
epilepsi upplevde en ambivalens kring ansvarstagande, vilket framgar i studien av Chew et
al. (2019). Det verkar ha berott till stor del pa att personernas foraldrar forvantade sig en
storre eget ansvar kring sjukdomen fran de unga personerna, men samtidigt upplevde de
unga personerna att deras foraldrar alade dem stora restriktioner och var 6verbeskyddande.

“But I always worry, I clock-watch at night; | think if it's a certain time I've
got to be in bed otherwise I'm going to be so tired tomorrow, and if I'm so
tired I will perform terribly and I'll have seizures.” (Scott et al., 2018, s. 98)

Stod fran omgivningen

| de artiklar som studerats framkom att valmaendet for personer med epilepsi paverkades
av stodet fran omgivningen (Chew et al., 2019; Dewar et al., 2020; Gaudecker et al., 2017;
Rawlings et al., 2017; Sarudiansky et al., 2018; Scott et al., 2018). Sarskilt unga personer
gynnades av ett positivt stod fran vanner genom att vannernas acceptans skyddade mot
kénslan av annorlunda- och utanférskap. Att beréatta for sina vanner om sin sjukdom fick
en positiv effekt pa relationen och vannerna blev mana om vannen med epilepsis
valmaende, sarskilt efter anfall (Chew et al., 2019). | studien av Scott et al. (2018)
framkom att positivt stod fran familj och vanner var viktigt. Det beskrivs att anhoriga
kunde paverka utvecklingen av forvantansangest, vissa anhoriga kunde forstarka ett
undvikandebeteende vilket ledde till angest medan andra anhoriga istallet uppmuntrade
personer med epilepsi att mota situationer de upplevde som angestfulla. | studien av
Gaudecker et al. (2017) framkom att en epilepsidiagnos var nagot kvinnor i Indien fick
hantera ensamma med stor diskretion. Kvinnorna uttryckte ett bristande socialt stdd,
exempelvis deltog anhdriga i att forstarka undvikandebeteenden genom att begrénsa
kvinnorna med epilepsi fran att delta i sociala sasmmanstéllningar.

Konsekvenser av lakemedelsbehandling och anfall

Nagot annat som paverkade valmaendet for personer med epilepsi var delvis
lakemedelsbehandlingen men ocksa de fysiska konsekvenserna som ofta foljde ett
epileptiskt anfall (Chew et al., 2019; Dewar et al., 2020; Gaudecker et al., 2017; Kiling et
al., 2019; Mengoni et al., 2016; Rawlings et al., 2017; Sarudiansky et al., 2018; Scott et al.,
2018; Shih et al., 2020). Upplevelsen av misslyckad lakemedelsbehandling beskrevs av
vissa som en lang, slingrande vag och en kamp (Dewar et al., 2020). En del personer med
epilepsi upplevde det som att lakemedelsbehandlingen tog 6ver deras liv, vissa Overvéagde
till och med mojligheten att det skulle vara lattare att hantera anfallen an daglig, langvarig
medicinering (Kiling et al., 2020). Hos en del personer verkar lakemedelsbiverkningar
begréansa mojligheten till arbete och utbildning, exempelvis hos en person med epilepsi
som studerade juridik och upplevde frustration pa grund av minnesstérningar som féljd av
lakemedel, eftersom minne &r en viktig bestandsdel av det juridiska arbetet. En annan
person uttryckte svarigheter med trotthet under forelasningar vilket stérde studierna
(Sarudiansky et al., 2018; Scott et al., 2018). En person i studien av Gaudecker et al.
(2017) hade valt att avbryta sina studier som betalades av familjen och drygade ut pa sina
antiepileptiska lakemedel, genom att ta dem mer sallan, for att spara pengar a familjens
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vagnar. Under studien av Gaudecker et al. (2017) framkom att kvinnor i Indien uppfattade
sitt problem som tvadelat dar ena anden var sjalva epilepsin och den andra &nden var
lakemedelsbehandlingen. Samma kvinnor uttryckte ocksa oro, relaterat till antiepileptiska
biverkningar, dver att kunna foda friska barn.

Manga personer med epilepsi upplevde svarigheter i vardagen pa grund av de bieffekter
som drgjde sig kvar efter ett epileptiskt anfall (Mengoni et al., 2016; Rawlings et al.,
2017). Dessa visade sig exempelvis genom utmattning, forvirring, minnesforlust, smérta,
ilska och trotthet. Personer med epilepsi upplevde olika stort behov av aterhamtning efter
ett anfall och for vissa innebar det att de inte kunde fortsatta med sin dag. Vissa personer
med epilepsi och intellektuell funktionsnedsattning uppgav att aterhamtning ibland kunde
ta flera dagar, samtidigt som de férhindrades fran att delta i sina inplanerade aktiviteter. En
del unga personer med epilepsi upplevde i studien av Chew et al. (2019) problem med
utmattning efter anfall vilket forhindrade dem fran att vara i skolan en langre tid at gangen.

Socialt

Denna kategori beskriver hur personer med epilepsi upplever det sociala livet och hur de
upplever den okunskap i samhéllet som finns. Detta presenteras i underkategorierna:
Okunskap och diskriminering och Stigma.

Okunskap och diskriminering

Det framkom fran flera studier att diskriminering och illa behandling var vanligt
forekommande, dar personer inte fatt hjalp eller blivit skrattade at nar de haft ett anfall pa
allménna platser, blivit kallade for galna personer, att de & smittsamma och att personer
varnat andra for att komma néra en pa grund av epilepsin (Arazeem et al., 2022; Dyako-
Gyeke & Donkor, 2018; Jacoby et al., 2014; Kiling et al., 2017). Flera vittnade om att ha
gatt miste om mojligheten till ledarroller inom skola och arbete pa grund av sin epilepsi
och hindrat dem fran att uppna sin potential inom yrket (Chew et al., 2019). Daligt
bemdtande av andra ledde till att det kéndes svarare att berétta om sin epilepsi och ledde
till bade social och mental forlust (Jacoby et al., 2014; Kiling et al., 2017; Scott et al.,
2018). Det finns mycket okunskap och missforstand om epilepsi i samhallet vilket bidrar
till den negativa synen och déliga bemotandet. Okad kunskap om vilken typ av hjalp en
person som har ett anfall kan behdva ger dessutom battre trygghet for personen med
epilepsi varfér manga engagerat sig i att utbilda om epilepsi (Chew et al., 2019; Dyako-
Gyeke et al., 2018; Mengoni et al., 2016). Det framkom &ven i studier att manga ser pa
epilepsi som ett spirituellt tillstand personen fatt som straff for tidigare synder eller fran
andra personer som vill en illa eller att det ar orsakat av gud (Dyako-Gyeke et al., 2018;
Sarudiansky et al., 2018).

“Sometimes, I experience seizures outside home and people around tell me,
after recovery, how dangerous it was. | feel ashamed and uncomfortable
when | pass by the same route of the incident the following day. What makes
the situation worse is that | hear people talk and point fingers at me in
reference to the seizure incident. Some people refer to me as an insane
person... even at church, people behave the same way toward me — they are
all the same” (Dako-Gyeke et al., 2018, s. 104)
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Stigma

Ett dterkommande tema i flera studier var begreppet stigma vilket i manga fall kopplades
till okunskap i samhaéllet och orsakade mycket angest hos personerna med epilepsi
(Arazeem et al., 2022; Gaudecker et al., 2017; Jacoby et al., 2014; Shih et al., 2019). Enligt
en studie av Rawlings et al. (2017) var det ofta relaterat till symtomen av epilepsi och att
personernas identitet kopplas tatt till sjukdomen av andra, exempelvis genom att de kallas
“epileptiker”. Aven personer som inte haft anfall pd mycket Iang tid kande 4nda att stigmat
hela tiden fanns dar. Andra studier pavisade att manga tvingas dolja sin diagnos kopplat till
stigma for att det inte ska paverka ens arbete eller dktenskap men ocksa att personer
runtomkring tenderar att dra sig undan for att inte riskera att vara med nar personen far ett
anfall, for att de inte vet hur de ska hantera det (Arazeem et al., 2022; Jacoby et al., 2014;
Gaudecker et al., 2017; Shih et al., 2019).

Psykosociala aspekter

Den har kategorin belyser hur personer med epilepsi upplever mgjligheterna till arbete och
utbildning, pa vilka sétt relationer kan paverkas och hur de hanterar sin epilepsidiagnos
genom olika copingstrategier. Detta presenteras i underkategorierna Arbete och utbildning,
Relationer och Copingstrategier och Acceptans.

Arbete och utbildning

Studier visar pa att epilepsi har en negativ paverkan gallande mojlighet till anstallning
(Dyako-Gyeke & Donkor, 2018; Rawlings et al., 2017). Fér de som hade en anstallning och
beréttade om sin epilepsi eller hade ett anfall pa arbetsplatsen som andra sag slutade det
ibland med att personen fick avsluta sin anstallning mot sin vilja (Dyako-Gyeke & Donkor,
2018; von Gaudecker et al., 2017). Vid delgivande av sin diagnos och fortsatt anstallning
kunde anstallningen anpassas utefter personen for att arbetet ska vara sakert, men som
upplevdes som ett hinder for fortsatt karriarsutveckling (Jacoby et al., 2014; Sarudiansky et
al., 2018; Scott et al., 2018). En betydande andel av personer med epilepsi har inte slutfért
grundlaggande utbildning vilket ocksa bidrar till svarigheter att skaffa jobb (Arazeem et al.,
2022; Sarudiansky et al., 2018) Samtidigt som det ar svart att fa jobb och att behalla sin
anstallning stalls krav pa personer med epilepsi att ha tillrackligt med pengar for att tacka
kostnader for lakemedel och lakarundersdkningar (Dyako-Gyeke & Donkor, 2018; Shih et
al., 2019).

“While my educational background is good, finding a job is difficult; I have
tried many times without success, employers do not employ me because of my
disease. As | may experience seizures on the job, I disclose my condition to
potential employers, but being truthful has affected me negatively. Employers
think I would infect other employees with the disease. Besides, they believe I
would not to perform up to expectation or that being an epileptic, | am
incompetent” (Dako-Gyeke, et al., 2018, s. 105)

Relationer

Det framkom att relationer upplevs férsamras nar personer med epilepsi berattade for andra
om sin diagnos (Arazeem et al., 2022; Chew et al., 2019; Dyako-Gyeke & Donkor, 2018;
von Gaudecker et al., 2017). En del sag ner pa sig sjalva och vad de kan bidra med till en
vanskapsrelation kopplat till begréansningar i vad de kan delta i for aktiviteter. Personerna
har nagon sorts forforstaelse av att andra inte ska vilja umgas med personen med epilepsi
for att den inte kan delta i alla aktiviteter och att andra personer da ar mer attraktiva att
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umgas med (Chew et al., 2019). Aktenskap paverkas i form av utdraget svar vid frieri
vilket en deltagare beréttar om i studien av (Arazeem et al., 2019, s. 3843) “My wife knew
about my health condition before we got married and she was delayed in responding to my
proposal but when she got convinced, she agreed to my proposal.”. Andra berattar om
paverkan pa éktenskap i form av patryckningar fran den egna familjen att dolja sin sjukdom
till efter frieriet vid arrangerat aktenskap (von Gaudecker et al., 2017) och skilsmassor som
sker pa grund av hog anfallsfrekvens (Shih et al., 2019).

“... because I cannot do those things [activities] right. Then, I become very
boring, like different from my classmates. As if | am very weak or very poor
thing, you know. But I don't think I am, it's just that they [parents] don't allow
me to do things. But sometimes | am also not sure if I can do those things or
not, because I've never tried. But people will see me differently right? Like I
cannot do things. So, if they choose friends, they will chose other people who
is more fun and exciting, and not me.” (Chew et al., 2019, s. 246)

Copingstrategier och acceptans

Flera studier visade pa att personer med epilepsi inte ser pa sig sjalva som att de har en
sjukdom (Dewar et al., 2020; Kiling et al., 2019; Scott et al., 2018). Personerna hittade
olika strategier for att hantera sin sjukdom och en acceptans av att det ar nagonting som de
kommer behova leva med, men genom att inte lata det ta 6ver vardagen for mycket och
hitta olika satt att leva pa som vanligt kinde manga sig tillfreds med sitt liv. Har var
kunskapsinh&mtning och att identifierat triggers for att kunna forebygga anfall centralt
(Arazeem et al., 2022; Dewar et al., 2020; Kiling et al., 2017; Kiling et al., 2019; Rawlings
et al., 2017; Sarudiansky et al., 2018; von Gaudecker et al., 2017). En del personer hittade
stdd i gud eller annat spirituellt stod och levde med hoppet att gud hjalper personen att
hantera anfallen och mojligen bli anfallsfri (Arazeem et al, 2022). Andra hanterade
epilepsin genom att dopa anfallen till ett namn for att distansera sig fran det (Rawlings et
al., 2017). Risken att do i plotslig ovantad dod i epilepsi (SUDEP) var ingenting som
personerna tankte sd mycket pa, ’det har gatt bra hittills”, som en person beskrev det
(Dewar et al., 2020).

“I feel like my ability to understand it and manage it, and not feel I have to
do anything about it, actually enables me to feel like I'm more in control of it.
| feel like I've been lucky, I've had a really good Clinical Psychologist for a
couple of years and I feel like I've come a long way with all of that.” (Scott et
al., 2018, s. 101)

DISKUSSION

Resultatdiskussion

Presentationen av resultatet gjordes i fyra huvudteman vilka var: Psykologiska aspekter,
Upplevelser av stod och behandling, Sociala aspekter och Psykosociala aspekter. Fynden
ur resultaten diskuteras nedan utifran begreppet KASAM av Antonovsky (1991, s. 43-46).

Resultatet kommer dartill diskuteras utefter ett transkulturellt och socioekonomiskt
perspektiv.
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De fyra huvudkategorierna och elva underkategorierna som framarbetats demonstrerar hur
sjukdomen paverkar livets olika aspekter for personer med epilepsi, dar
anfallsoforutséagbarhet och de konsekvenser som den far, det ansvar som det innebar att
sjalv hantera sin sjukdom, hur personen blir bemétt i samhallet och vilka mojligheter
personen har i arbetslivet &r centralt for den generella upplevelsen av hur det ar att leva
med epilepsi.

Anfallsoférutsdgbarheten som uppdagats i denna studie verkar ha stor betydelse for det
generella vdlmaendet hos personer med epilepsi, och intressant nog, dven hos personer som
ar anfallsfria, som upplevde utmaningar i form av forvantansangest. Detta motsager
tidigare, saval som aktuell forskning som héavdar att det finns en koppling mellan
anfallsfrekvens och livskvalitet hos personer med epilepsi (Birbeck et al., 2002;
Elsharkawy et al., 2012; McLaughlin et al., 2008; Taylor et al., 2011). A andra sidan har
det ocksa framkommit i foreliggande studie att personer med lakemedelsresistent epilepsi
som haft en hog anfallsfrekvens varit synnerligen sarbara, och att valmaendet forbéattrats
efter battre anfallskontroll, vilket talar for att anfallsfrekvens ocksa har en betydelse.
Forfattarnas slutsats av dessa tva motpoler &r att anfallsoforutséagbarhet paverkar
valmaendet oavsett anfallsfrekvens; men att personer med en hog anfallsfrekvens aven
moter andra utmaningar vilket paverkar deras valmaende, exempelvis genom fysiska
bieffekter pa frekventa anfall, storre risk for kroppsskada och rent praktiska svarigheter att
fungera i det sociala livet. Oberoende alltsa av anfallsfrekvens, finns det underlag for att
havda att anfallsoforutsagbarhet &r en avgorande faktor for valmaendet hos personer med
epilepsi. En studie av Bautista & Glen (2009) som &mnade att undersoka sambandet mellan
anfallsfrekvens, svarighetsgrad av anfall och livskvalitet visade att svarighetsgraden av
anfall tydligt korrelerade med livskvalitet oberoende av anfallsfrekvensen. Alltsa, en
person med svarare anfall paverkades negativt aven om anfallen skedde séllan. | studien av
Bautista & Glen (2009) mattes svarighetsgraden av anfall med kliniska matt, exempelvis
langden pa anfall och om de utvecklades till klusteranfall (flera pa raken). En reflektion &r
att beroende pa individen sa kan anfall upplevas olika traumatiskt, &ven om anfallet fysiskt
inte varit méatbart svart. Detta skulle kunna fa samma effekt pa valmaendet och forklara
sambandet i foreliggande studie mellan anfallsoférutsagbarhet och forvantansangest
oavsett anfallsfrekvens. En skillnad finns mellan anfallsoférutsdgbarhet for personer med
epilepsi i de hog- respektive laginkomstlander som undersokts. Eftersom det forekommer
en felaktig uppfattning i de undersokta laginkomstlanderna (Ghana, Nigeria, Indien) av att
epilepsi skulle vara smittsamt och att andra manniskor héller sig borta fran dem. Det kan
tankas leda till att personer med epilepsi i laginkomstlanderna kan uppleva annu starkare
angest och en storre utsatthet infor anfall, eftersom de vet att de inte far nagon hjalp om det
skulle intraffa. Aven studien i Argentina, vilket 4r ett medelinkomstland, visade ocksa pa
liknande okunskap kopplat till epilepsi. Dér framkom att vissa personer sag pa diagnosen
som ett gudomligt straff, som att vara besatt av en ond ande eller som ett resultat av ‘onda
ogat’. Det sades dock inte huruvida dessa personer hade upplevt att de inte blivit hjalpta
under anfall.

Ovissheten av om, och i sadana fall nar ett epileptiskt anfall ska ske kan tydligt kopplas till
begreppet hanterbarhet vilket ar en av de tre huvudpelarna i forklaringsmodellen KASAM
(Antonovsky, 1991, s. 43-46). Det ar tydligt i det resultat som framarbetats att personens

formaga att hantera anfallsoférutsagbarheten paverkas av det sociala stéd och natverk som
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finns, personens sjalvkansla och sjukdomsinsikt. Vissa personer har en hogre sarbarhet for
ovissheten, exempelvis de personer med epilepsi som ocksa har angestsyndrom, vilket
paverkar hanterbarheten negativt och motstandskraften till forfogande for att mota
utmaningar. Personer med hogre sarbarhet for ovissheten kring anfall behover sérskilt stod
i att starka hanterbarheten. Anfallsoférutsagbarhet kan ocksa kopplas till begriplighet i det
avseendet att varje anfall kan ses pa som en plotslig, upprérande handelse vilken kan stélla
livet pa “sin spets”. Enligt Antonovsky (1991, s. 44) ser en manniska med hog begriplighet
de stimuli, eller 6verraskningar, som kommer komma i livet som forvantade och har
installningen att dessa kommer att ga att forklara vilket 6kar personens motstandskraft. En
person med epilepsi med lag begriplighet kommer alltsa “skakas” mer vid ett anfall
eftersom hen ser handelsen som kaotisk och ostrukturerad snarare an nagon med hog
begriplighet som ar forberedd pa anfall och ser handelsen som rimlig, och vantad.

| kategorin framkom ocksa att personer med epilepsi upplever en begransad, eller total
forlust av sjalvstandighet i vardagen. Det handlade om att sjalv inte kunna utféra
vardagsaktiviteter, sa som att duscha, laga mat eller ta sig fran en plats till en annan. Det
paverkade sjalvkanslan och gav upphov till ett element av beroendeskap mellan personen
med epilepsi och anhoriga vilket paverkade deras relation negativt. Vanligt forekommande
i relation till bristande sjalvstandighet var ocksa en kansla av misslyckande, vilket
samstammer med resultatet fran en systematisk analys av Bai et al. (2023). Detta kan
kopplas till begreppet meningsfullhet enligt KASAM (Antonovsky, 1991, s. 43-46)
eftersom en kansla av bristande sjalvstandighet kan leda till en negativ paverkan pa den
upplevda kansloméssiga innebdrden i vardagens utmaningar. Att en person inte upplever
sig delaktig eller ha formagan att paverka sadana basala saker som nar under dagen hen vill
duscha, eller att inte kunna duscha utan uppsikt, kan leda till en kénsla av frustration och
maktloshet vilket i sig paverkar meningsfullheten.

Resultatet visar att en del i upplevelsen av att leva med epilepsi &r att hantera de
farmakologiska bieffekterna som ofta kommer med antiepileptiska lakemedel och att det
hos en del fanns ett sorts ambivalent hat-karleksforhallande till behandlingen vilket
samstammer med aktuell forskning (Bai et al., 2023; Fazekas et al., 2021). Det har ocksa
framkommit i tidigare forskning att kanslor av isolering och depression forstarks av den
farmakologiska behandlingens bieffekter och att biverkningarna dven forknippas med allt
fran yrsel, illaméaende och depression till minnesforlust och sjalvmordstankar (Fazekas et
al., 2021). | resultatet framkom att det hos personer med epilepsi forekom en stark kansla
av att behGva ansvara dver sin sjukdom och egenvard i vardagen vilket upplevdes som en
stor borda, detta styrks ocksa av tidigare forskning (Fazekas et al., 2021). A andra sidan
framkom det i en systematisk analys gjord av Bai et al. (2023) att personer med epilepsi
sag pa det som i denna studie beskrivs som “ansvar”, som hélsosamma
livsstilsforandringar eller som ett satt att hantera sjukdomen, och hade en betydligt mer
positiv klang. Stodet fran omgivningen hade stor inverkan pa personer med epilepsis
valmaende och formagan att hantera sjukdomen saval negativt som positivt vilket ocksa
stdmmer med befintlig forskning (Bai et al., 2023).

Det framkom i foreliggande litteraturdversikt att personer med epilepsi upplever olika grad
av okunskap, stigma och diskriminering till foljd av deras sjukdom. De starkaste
berattelserna kom fran personer i laginkomstlanderna Ghana och Nigeria, samt ett utsatt
omrade i ett medelinkomstland, Indien. Liknande berattelser framkom dven i den
inkluderade studien fran Argentina (Sarudiansky et al., 2018), som é&r ett
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medelinkomstland. | de studerade laginkomstlanderna och Argentina, till skillnad fran
studierna i hoginkomstlander, identifierades att epilepsi i en del fall sags pa som en
spirituell sjukdom. Epilepsi sags pa som helig, som en férbannelse av onda andar, ett straff
for personernas egna eller familjemedlemmars synder. Sjukdomen sags ofta pa som botbar.
Dessa uppfattningar gav upphov till utanforskap och stigmatisering. Det fanns ocksa en tro
om att sjukdomen skulle vara smittsam vilket gjorde att manga av personerna med epilepsi
inte blev hjalpta av allmanheten néar de fick ett anfall i det offentliga, tvartom, personer
forsokte halla sig borta. Fyndet av denna sorts specifika okunskap stammer med aktuell
forskning ber6rande stigma och epilepsi och verkar forekomma framst i laginkomstlander
och laginkomstpopulationer (Kwon et al., 2022; Shi et al., 2021). En reflektion &r att
stigmatiseringen i laginkomstlander verkar starkas av den okunskap som finns, vilket i sig
lagger grunden for diskriminering bade i privat- som arbetsliv. Uppfattningar om att
epilepsi skulle vara smittsamt eller ett straff for synder verkar gora att personerna med
epilepsi far stora svarigheter att ta sig fram i livet, sarskilt eftersom andra undviker att
associeras med dem. Att det samhélleliga skyddet for lakemedels- och boendekostnader i
dessa lander samtidigt ter sig bristfalligt gor problemet multifaktoriellt. Ett resonemang ar
att det ar svart for dessa personer med epilepsi att fa och bibehalla ett jobb, vilket gor det
svart att saval betala for boende som farmakologisk behandling, vilket ger upphov till
bristande anfallskontroll. Den bristande anfallskontrollen i sig orsakar stora psykologiska
och fysiska konsekvenser, potentiellt livsfarliga, som gor det &n svarare att fa ett jobb.

| hoginkomstlander beskrevs en upplevd stigmatisering pa ett mer diskret satt och som
“invivt” i vardagen. Det handlade da om svarigheter att hitta ett jobb och darefter bibehalla
det, en del personer upplevde diskriminering under arbetsintervjuer i form av att
arbetsgivarna andrade instéllning till dem nér de berattade om sin epilepsi. Manga
begransade sig sjalva i vardagen och undvek ocksa sociala sammanhang av fruktan att
goras till atl6je, filmas och skamma bort sig om de skulle fa ett anfall. | en studie baserad
pa data fran fem olika hoginkomstlander; Italien, Storbritannien, Spanien, Tyskland och
Frankrike av Fazekas et al. (2021) framkom en oro for sociala mediers inverkan pa
personer med epilepsis valmaende, exempelvis pa grund av trender och videos som hanar
personer som far epileptiska anfall. Detta fenomen gjorde att personer med epilepsi
upplevde &nnu storre oro ver ovissheten kring anfall &n innan, eftersom det fanns en risk
att bli filmad, uthangd och skrattad &t av hela varlden; till skillnad fran att oroa sig enbart
over de personer som skulle befinna sig pa anfallsplatsen. Ett rimligt resonemang &r att
detta skulle kunna bidra till starkt férankrat undvikandebeteende och ytterligare social
isolering. Bade i de undersokta hog- och laginkomstlanderna i foreliggande studie valde
manga att halla sin diagnos hemlig for att skydda sig sjalva mot diskriminering och skam.

Aven om personer med epilepsi i héginkomstlander inte upplever direkt uttalad
diskriminering och okunskap pa samma sétt som personer i laginkomstlander har det &nda
framkommit att manga begransar sig sjalva i vardagen och undviker sociala ssmmanhang.
Aven undanhallande av sin diagnos for sin arbetsgivare. Det gér att resonera som s att
dessa farhagor inte kan tas ur luften och bygger pa ett dolt, mer strukturellt problem for
personer med epilepsi géllande stigma och fordomar i hoginkomstlander. A andra sidan ar
det ocksa en mojlighet att en del av radslan harstammar fran personernas egna kanslor,
sjalvkénsla och installningen till sin sjukdom, snarare &n att det ar en realistisk bild av hur
andra behandlar dem. | en 6versikt gjord av Newton (2012) ndmns att studier visat att
stigma kopplat till epilepsi i fattiga omraden och bland laginkomstpopulationer framst
utgors av “enacted stigma”; ett uttryck som etablerades av Scambler (1998) och beskrivs
som faktiska diskriminerande och krdnkande handlingar utférda av andra. Det andra
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etablerade begreppet av Scrambler (1998) ér “felt stigma” vilket dr rddsla eller oro dver att
utséttas for “enacted stigma”, och detta ar enligt Newton (2012) vanligare i
hoginkomstlander. Detta fenomen stammer ocksa med de skillnader i fynd som
identifierats i féreliggande studie, och starker pastaendet att personer i saval hog som
laginkomstlander upplever stigma men pa olika sétt.

Gallande arbete och utbildning framkom i féreliggande studie att personer upplevde
diskriminering och stigma i arbetsrelaterade miljoer samt att epilepsidiagnosen hade en
negativ inverkan pa mojlighet till anstallning. Det framkom ocksa att en del personer med
epilepsi blivit uppsagda som en direkt konsekvens av sin epilepsi. | en systematisk analys
av Wo et al. (2015) beskrivs liknande fynd, exempelvis att diskriminering pa arbetsplatsen
paverkade livskvaliteten hos nastan hélften av forskningspersonerna negativt. Det framkom
ocksa att nastan hélften av de intervjuade i studierna som berérde @mnet hade upplevt
uppségning till foljd av sin epilepsi (Wo et al., 2015).

Resultatet i foreliggande studie visar pa ett tydligt monster i att den sociala
diskrimineringen och okunskapen i samhéllet genomsyrar vardagen for personer med
epilepsi vad géller arbetsliv och utbildning. I en del fall handlar det om okunskap om att
det ar smittsamt eller en allmén syn pa personen som att den ar ’sjuk”, att anfallen
paverkar dennes kompetens och ér ’délig arbetskraft”, vilket dr ogrundade synsétt pa
personer som har epilepsi. En tanke &r att det inte bor vara ett hinder, utan istéllet
uppmuntras att berétta for arbetsgivaren om diagnosen. Att beratta gor aven att kollegor
kan vara battre forberedda for att kunna hjélpa och stétta om ett anfall sker pa
arbetsplatsen. Istallet kanner manga radsla for att beratta pa grund av risken att inte bli
anstélld eller for att forlora sin anstéllning. En del personer kdnde déaremot att man kunde
beratta om sin diagnos for arbetsgivaren och arrangera sa att arbetet kunde fortgd men med
vissa anpasshingar for att det skulle vara fortsatt sakert. Daremot hindrade detta istallet
personen fran att vidareutvecklas inom sitt yrke och blev istéllet ”1ast” i ett ekorrhjul av
arbetsuppgifter, och det &r bara sa det kommer forbli, vilket gor att motivationen och
drivkraften att utvecklas bade inom sin kompetens och som person begransas. Kopplat till
KASAM och begreppet hanterbarhet, som Antonovsky (1991, s. 43-46) definierar som ett
stimuli en individ utsétts for dar den kan kanna sig som offer for omsténdigheterna eller att
livet behandlar individen oréttvist. Personer med hog hanterbarhet upplever att denne har
tillrackliga resurser till forfogande for att mota de stimuli (Antonovsky, 1991, s. 43-46), i
detta fall epileptiska anfall, den utsétts for och man kan moéta dessa vilka ar under ens egen
kontroll. Resurserna i detta fall byggs av forstaelse for hur personen kan hantera sin
epilepsi pa basta satt genom att identifiera triggers, som kan ses som viktiga komponenter
for vilka resurser personen har till férfogande.

Ur resultatet i foreliggande litteraturstudie framkom det att manga med epilepsi hanterar
sin diagnos genom delvis acceptans men ocksa att helt enkelt intala sig sjalv att den inte &r
sjuk, utan mar bra och inte tanker lata epilepsin ta 6ver dennes liv. I en artikel av Bautista
et al., (2013) framkom att personer med epilepsi framst anvande sig av acceptans, stod fran
omgivningen och religion for att kidnsloméassigt hantera sin sjukdom. A andra sidan
anvande sig en del av personerna med epilepsi av andra typer av coping, exempelvis det
Bautista et al., (2013) beskriver som fornekelse (denial) vilket ocksa kunde ses i
foreliggande studies resultat.
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Metoddiskussion

Syftet var att underséka ungdomar och vuxnas upplevelser av att leva med epilepsi i
vardagen. For att besvara syftet var det lampligt att gora en litteraturdversikt av den
befintliga forskningen, vilket innebér att information sammanstalls inom ett visst omrade
utifran befintlig forskning och skapar en éverblick éver hur kunskapslaget ser ut (Friberg,
2022, s. 185-186). Eftersom detta var ett studentarbete pa grundlaggande niva kunde
endast ett urval av artiklar granskas vilket innebar att forfattarna anvande en icke-
systematisk metod. For detta arbete inkluderades 13 vetenskapliga artiklar. Hade det
istallet varit en systematisk 6versikt hade all den befintliga forskningen granskats och
mojligen hade resultatet da skilt sig at. Det finns darfor alltid en risk att resultatet med en
icke-systematisk metod inte ger en réttvis bild mot den hur den faktiska verkligheten ser ut
aven om den icke-systematiska oversikten ocksa kan ge vardefull information och
fordjupad forstaelse for ett fenomen, och besvara syftet for studien Med det sagt kravs ett
systematiskt arbetssatt for bade den systematiska och den icke-systematiska metoden dar
varje steg i processen tydligt redogors for, vilket har gjorts i denna studie. Detta gor aven
att reproducerbarheten och tillférlitligheten 6kar (Rosén, 2017, s. 375-377). Da forfattarna
i en icke-systematisk litteraturoversikt sjalva gér avgransningar och valjer ut vilka studier
som ska vara med finns darfor en risk for selektivt urval och bias utifran den egna
synpunkten. Eftersom det inte hade varit mojligt att ga igenom all den befintliga
forskningen maste avgransningar och val av artiklar géras, men genom att ha ett kritiskt
forhallningssatt i samtliga delar av forskningsprocessen gar det anda att minska risken for
bias (Friberg, 2022, s. 187-188). Forfattarna har for denna studie l&st hélften av titlarna
och abstrakten var, och om det funnits osakerheter har dessa diskuterats forfattarna
sinsemellan for att ha en samsyn i vad som &r relevant for studien. De utvalda artiklarna
lastes i fulltext av bada forfattarna och selekterades efter diskussion huruvida de besvarade
syftet for studien eller ej.

Endast kvalitativa artiklar har valts ut och l&sts i fulltext for att inkluderas i denna studie.
Eftersom syftet, som fokuserar pa upplevelser, bést besvaras genom djupgaende och
nyanserade berattelser utifran levda erfarenheter kunde forfattarna motivera att anvanda sig
av kvalitativ studiedesign att inkludera i litteraturdversikten, &ven om det fanns en stor
mangd kvantitativa data att tillgd. Kvalitativa studier ger en mer beskrivande bild av
upplevelser och kéanslor som med kvantitativ metod hade varit svart att fa fram. Dessutom
stérks studiens validitet och trovardighet genom att anvdnda samma design (Henricsson,
2017, s. 414). Daremot beskriver Polit och Beck (2021, s. 453) att om resultaten fran
kvalitativa studier stimmer éverens med resultaten fran kvantitativa studier kan resultatet
ytterligare starkas och ha sérskild tyngd, vilket méjligen skulle kunna starka den har
studiens kvalitet. Forfattarna reflekterade kring detta men kunde dnda se mer fordelar med
att endast inkludera kvalitativa artiklar da det ansags mer relevant for att besvara syftet.
Kvantitativa artiklar har anvénts i diskussionsavsnittet for att komplettera den kvalitativa
datan i foreliggande resultat for en hégre trovardighet.

En kontakt med &mneskunnig inleddes med bibliotekarie pa Sophiahemmet Hogskola for
att fa vagledning och rad géllande sokstrategier och val av amnesord i de olika
databaserna, nagonting som rekommenderades av Rosén (2017, s. 381). Sokningens
sensitivitet och specificitet ger mer precisa traffar samtidigt som irrelevanta artiklar sallas
bort, vilket ocksa medfor att det dr ett mer hanterbart material att bearbeta avseende méngd
(Rosén, 2017, s. 381). Nagot som starker arbetets trovardighet och validitet &r att soka i
flera databaser da chansen att hitta relevanta artiklar da 6kar (Henricsson, 2017, s. 414).
Det ar viktigt att komma ihdg att olika databaser anvander olika @amnesord varfor det inte
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alltid &r givet vilka som ska anvéndas for att beskriva artikeln (Karlsson, 2017, s. 89-91).
Nar sokningarna gjordes aterfanns bast traffar i databasen PubMed varfor endast artiklar
fran en sokning i databasen CINAHL togs med i resultatet. For samtliga sokningar i
PubMed anvéandes MeSH-termer vilket gav precisa traffar utifran studiens fragestallning
och syfte. Nagra test-sokningar gjordes daremot i fritext for att undersoka om det fanns
betydelsefulla artiklar vi missat i vara sokningar med MeSH-termer, dar vi da kunde
granska fritextsokningarnas artiklars nyckelbegrepp (keywords) och anvéande detta som
inspiration till vara sokningar. Samtliga sokningar har redovisats for fullstandig
transparens och reproducerbarhet i ett flodesschema dér totala antalet traffar for varje
sokning, antal l&sta abstrakt, antalet artiklar som granskats i fulltext samt dubbletter tydligt
redovisas, vilket beskrivs av Ostlundh (2022, s. 106-107). For att den som tar del av
artikeln ska fa forstaelse for hur sékningen och urvalet gjordes samt vilka artiklar som
inkluderades for att svara pa syftet redovisas samtliga avgransningar, inklusions- och
exklusionskriterier i metodavsnittet (Ostlundh, 2022, s. 102-103). Fér denna
litteraturdversikt har enbart vetenskapliga originalartiklar som &r peer reviewed inkluderats
for att starka tillforlitligheten da amneskunniga forskare har granskat och godkéant studien
for publicering (Ostlundh, 2022, s. 104-105). For sokningarna som gjordes i CINAHL
kunde peer reviewed filtreras med en sokfunktion, medan i PubMed behdvdes denna
gallring goras manuellt. Avgransningar for alder pa artiklarna gjordes med en begréansning
pa artiklar publicerade de senaste tio aren. Detta for att det fortfarande ska ha relevans och
inkludera det senaste inom forskningsféltet (Kristensson, 2014, s. 162). Majoriteten av alla
vetenskapliga artiklar ar publicerade pa engelska, varfor dessa inkluderades da bada
forfattarna beharskar spraket. Dartill inkluderades svenska artiklar, dock fanns ingen
sadan. For transparens har ingen av forfattarna det engelska spraket som modersmal varfor
det finns en viss risk att materialet har tolkats felaktigt (Kristensson, 2014, s. 161-162).
Vid sprakbarriarer dar forfattarna behovt stod for att 6versatta ord till modersmalet pa
svenska har digitalt lexikon anvants.

Eftersom syftet berdr alla personer med epilepsi mellan ett visst aldersspann har studier
som riktar in sig pa olika typer av grupper inom populationen behévts. Exempelvis vore
det missvisande om forfattarna valt att studera studien pa enbart en grupp av personer med
epilepsi, eftersom det inte vore representativt for hela populationen. Artiklar har saledes
valts ut med en sa stor bredd som mojligt for att fa en god 6versikt ver hela populationen
och en jamn fordelning. Artiklarna har valts ut fran bade hdg- och laginkomstlander, med
fokus pa personer med epilepsi av olika aldrar, med och utan intellektuell
funktionsnedséttning, personer med och utan lakemedelsresistent epilepsi, personer med
epilepsi och sarskild angestproblematik samt en studie med fokus pa epilepsi och kvinnor.
Det skulle kunna havdas att det genom ett medvetet urval pa detta satt finns risk for bias da
forfattarna sjalva valt utifran eget resonemang, det har dock varit nédvandigt for att se till
att bilden blir sa representativ som majligt for hela gruppen.

Det finns inga allmanna kvalitetskrav som kan appliceras pa samtliga forskningsansatser
eftersom de alla anvands pa olika satt, darfor maste varje metod varderas utifran sina egna
karakteristika. Kvalitativa studier, som ju analyserats i denna studie, bor granskas utifran
innebdrdsrikedom i kombination med struktur och teoritillskott. Det innebér att den
kvalitativa datan ar trovardigare ju storre mening och forstaelse datan tillfor till fenomenet
som den undersoker, men den ska samtidigt vara strukturerad och latt att forsta (Olsson &
Sorensen, 2021, s. 108-110). Samtliga studier som anvants for resultatet i denna studie har
genomgatt en noggrann kvalitetsgranskning for att sakerstalla kvalitet och for att cka
trovéardigheten for resultatet har enbart studier av hog och medelhdg kvalitet inkluderats.
De studier som &ar av medelhdg kvalitet har gjorts antingen pa minoritetsgrupper i utsatta
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omraden i laginkomstlander eller pa andra grupper som annars kan hamna i skymundan
och motiveringen av anvandningen av dessa lyder som sa att forfattarna har ansett det
viktigare att lyfta fram dessa personer och fa en sa representativ bild av populationen som
mojligt. Kvaliteten har fallit pa bristande struktur, och inte pa den meningsfulla och
innehallsrika data som tillforts vilket ar en annan anledning till att anvanda dessa, till
skillnad fran om det vore tvartom.

Datan i denna studie har sammanstallts i en integrerad analys vilket innebdr att forfattarna
under analysfasen stallt de valda artiklarna mot varandra, snarare &n att titta pa varije artikel
var for sig (Kristensson, 2014, s. 174; Friberg, 2022, s. 177-178). Det ar alltsa ett satt att
“jobba ihop” datan. Analysen gjordes i tre steg dér den inledande fasen innebar att
forfattarna tillsammans l&ste artiklar i fulltext och 6vergripande likheter/skillnader
identifierades genom diskussion. | det andra steget gick forfattarna igenom halva urvalet i
var och plockade ut dataslingor som markerades med etiketter vilket var korta ord eller
formuleringar som textbiten handlade om, exempelvis “sjilvstindighet”,
“lakemedelsbiverkningar” eller “anfallsoférutsagbarhet”. Slingorna fargkodades aven.
Dérefter sammanstalldes dataslingorna i ett gemensamt dokument, relaterade slingor
placerades ihop och bildade underteman som i sig formade huvudteman.

Enligt Olsson & Sorensen (2021, s. 61-67) &r handledningen den absolut viktigaste
bestandsdelen i forskningsprocessen. Handledningen ér till for att erbjuda stod under
skrivprocessen men handledaren har ocksa en central roll i att leda studenten till att
utveckla ett sjalvstandigt vetenskapligt arbetssatt. (Kristensson, 2014, s. 27) forklarar
vidare att handledaren agerar bollplank och vagleder som en radgivande konsult studenten
under uppsatsens skrivprocess. Forfattarna for denna studie hade regelbundna
handledningstraffar med en handledningsgrupp dér bade handledare och andra skrivpar
narvarat. Under handledningstréaffarna har skrivparen aterkopplat pa varandras utkast enligt
schema. Forfattarna tog eget ansvar for att vara forberedda sa att traffarna skulle vara
givande. Enligt Henricsson & Lonn (2017, s. 468) kan grupphandledningstillfallen vara
vardefulla men néstan enbart om studenterna tar stort eget ansvar infor varje traff, det
namns ocksa att en del studenter upplever grupphandledning som lite rérig da det kan
finnas obalans i studenternas erfarenheter och saledes paverkar det mojligheterna till att ge
och fa olika god aterkoppling till exempel. Forfattarna for denna studie anser dock att
studenterna i grupphandledningens eventuella variationer i erfarenhet och egenskaper
istallet var berikande, och bidrog med olika typer av vardefull insikt. Det gar ocksa att
resonera som sa att genomgaende granskning av varje utkast genom skrivprocessen,
dessutom av flertalet olika skrivpar, kan hdja den generella trovardigheten for studien.

I linje med Kristensson (2014, s. 49) ska all forskning praglas av ett forskningsetiskt
forhallningssatt. Forfattarna i denna studie har tagit stort ansvar for att de vetenskapliga
artiklar som studien baserats pa har val genomtankt forskningsetiskt forfarande, att
deltagarna tagits val omhand och att den data som tagits fram som utgjorts av ofta kanslig
information har hanterats med respekt. Enbart artiklar som genomgatt etisk granskning av
en sarskild etikndmnd och godkénts har inkluderats for att vidare sakerstélla detta.

Enligt Sandman & Kjellstrom (2018, s. 385) ar etisk beddmning och hénsynstagande till
deltagarnas integritet och valbefinnande sarskilt viktigt vid studier som beror sarbara
grupper. Foreliggande studie byggde pa data fran kvalitativa intervjuer dar deltagarna &r
sarbara och synnerligen kéansliga &mnen &r en vasentlig del av det som undersoks. Amnet
epilepsi visade sig dessutom vara sa pass stigmatiserat i vissa delar av varlden att
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personerna i fraga utsattes for risk att uteslutas fran sitt sociala sammanhang och
diskrimineras om deras diagnos avsltjades. Enligt modellen géllande etiska 6vervéganden
som myntades av Emanuel et al., (2008) bedéms sarbarhet utifran exempelvis social
marginalisering, politisk maktloshet, familjerelationer och ekonomiska medel.
Omstandigheterna i foreliggande studie kravde mot den bakgrunden att forskarna i varje
studie hanterat kontakten pa ett extraordinart hansynsfullt och etiskt medvetet sétt.

Artikeln av Mengoni et al. (2016) fokuserar pa personer med epilepsi som ocksa har
intellektuell funktionsnedséttning, en del av dessa deltagare saknar verbal kommunikation
och saledes har inte alla deltagare kunnat ge muntligt, informerat samtycke. Deltagarna har
olika kommunikationssatt och datainsamlingen har anpassats beroende pa personens sétt av
kommunikation, men eftersom kommunikationen till viss del beror pa sekundar tolkning
av andra finns en risk att den ar missvisande och inte de ord som personen sjalv hade valt.
Studien har genomgatt en etisk granskning och blivit godkand, etisk reflektion finns tydligt
beskriven och forfattarna for denna studie har ansett att gruppen i fraga ar
underrepresenterad och behdver lyftas vilket &r anledningen till att studien inkluderats trots
dessa etiska fragetecken. Med det sagt, ska anda detta tas i beaktning vid bearbetning av
resultatet.

Slutsats

Foreliggande litteraturoversikt syftade till att undersdéka ungdomar och vuxnas upplevelser
av att leva med epilepsi i vardagen. Det &r tydligt att personer med epilepsi moter dagliga
utmaningar vilket drabbar saval den fysiska som mentala halsan. Dartill forstarker
okunskap och stigma i samhallet svarigheterna for personer med epilepsi att ta sig fram i
det dagliga livet. Det finns underlag for att séga att personer i laginkomstlander generellt
sett moter andra och ofta fler typer av utmaningar an de i hoginkomstlander vilket paverkar
deras forutsattningarna till att sikra sddant som &r grundlaggande méanskliga behov,
exempelvis tak 6ver huvudet och adekvat farmakologisk behandling. I héginkomstlander
upplevs stigmat generellt tystare samtidigt som det finns en sarbarhet i det ocksa.
Resultatet ger en unik majlighet for att halso- och sjukvardspersonal ska fa en storre
forstaelse for hur det ar att leva med epilepsi och darmed ge ett battre underlag for hur
personer med epilepsi behdver bli bemotta och stéttas fran varden. Att fran ett holistiskt
perspektiv se till en patients halsa och lyfta denna genom att framja egenvard, halsosamma
copingstrategier, agera bollplank i hur patienten kan ta sig an sérskilda utmaningar och
stérka patientens egna natverk genom att inkludera och motivera anhériga ér centralt for
personer med epilepsi, och nagot som gar under sjukskéterskans omvardnadsméssiga
ansvar.

Fortsatta studier

Det finns enligt forfattarna till denna studie ett fortsatt behov av fler kvalitativa studier
gallande hur halsa och valbefinnande paverkas av att leva med epilepsi utifran resultatet i
denna litteraturoversikt. Da samtliga resultat i foreliggande litteraturoversikt visar pa att
personer med epilepsi star infor svara utmaningar fanns det samtidigt tunt med underlag
och forslag for forbattringsarbete for halso- och sjukvarden att ta till sig for att
implementera rutiner géllande hur dessa patienter battre kan fanga upp och erbjudas ratt
stod. Det ar aven enligt forfattarnas mening en kunskapslucka och brist pa studier dar man
separerar kénen. Forfattarna i denna studie har forstatt att det kan finnas betydande
skillnader vad géller bland annat biverkningar av antiepileptiska lakemedel, hormoners
paverkan pa anfallsfrekvens och hur anfall och menscykel hanger ihop, varfor fortsatta
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kvalitativa studier inom detta omrade skulle kunna ge en battre forstaelse for hur specifikt
kvinnor kan fa béattre stod utifran dennes behov.

Klinisk tillampbarhet

Resultatet i denna litteraturdversikt visar pa brister och kunskapsluckor som kan ligga till
grund for sjukskoterskans forbattringsarbete gallande vilken typ av stod och rad personer
med epilepsi skulle kunna ha nytta av for 6kat valbefinnande. Sjukskoterskan kommer
mota personer med epilepsi i alla mojliga instanser inom varden varfor det ar av stor vikt
att sjukskoterskan, liksom resterande vardpersonal, har goda kunskaper inom omradet och
hur patienten kan erbjudas personcentrerad vard for att lindra lidande, starka deras kansla
av sammanhang och 6ka valmaendet. Dartill har sjukskéterskan en viktig roll som spindeln
I natet for remittering och vidare kontakt med kurator, psykolog, arbetsterapeut,
specialistlakare och andra omsorgsinstanser. Eftersom denna litteraturdversikt har en bredd
av hog- och laginkomstlander fran samtliga kontinenter utom Antarktis, kan denna
litteraturoversikt erbjuda en okad forstaelse for hur den kliniskt kan tillampas och anpassas
utifrdn ett personcentrerat synsatt med hansyn till socioekonomisk och kulturell status. Da
denna studie exkluderar personer under 13 ar ar den inte kliniskt tillampbar fér den typen
av patientgrupp.

Forfattarnas bidrag

Forfattarna Linnéa Lejon och Louise Morgan har i lika stor omfattning bidragit till alla
delar av denna uppsats.
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Bilaga A

Sophiahemmet Hogskolas bedomningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, modifierad utifran

Berg (1999) och Willman (2016).

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG KVALITET

I = HOg kvalitet

1=
Medel

111 = Lag kvalitet

Randomiserad kontrollerad
studie/Randomised controlled trial (RCT) ar
prospektiv och innebér jamforelse mellan en
kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper.

Storre vélplanerad och valgenomford
multicenterstudie med adekvat beskrivning av
protokoll, material och metoder inklusive
behandlingsteknik. Antalet deltagare
tillrackligt stort for att besvara
fragestallningen. Adekvata statistiska
metoder.

Randomiserad studie med fa deltagare och/eller fér manga
delstudier, vilket ger otillracklig statistisk styrka. Bristfalligt antal
deltagare, otillréckligt beskrivet eller stort bortfall.

Klinisk kontrollerad studie/Clinical
controlled trial (CCT) &r prospektiv och
innebér jamfdrelse mellan kontrollgrupp och
en eller flera experimentgrupper. Ar inte
randomiserad.

Vélplanerad och vélgenomford studie med
adekvat beskrivning av protokoll, material
och metoder inklusive behandlingsteknik.
Antalet deltagare tillréckligt stort for att
besvara fragestallningen. Adekvata statistiska
metoder.

Begransat/for fa deltagare, metoden otillrackligt beskriven, brister i
genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Icke- kontrollerad studie (P) &r prospektiv
men utan relevant och samtida kontrollgrupp.

Valdefinierad fragestallning, tillrackligt antal
deltagare och adekvata statistiska metoder.

Begransat/for fa deltagare, metoden otillrackligt beskriven, brister i
genomférande och tveksamma statistiska metoder.

Retrospektiv studie (R) &r en analys av
historiskt material som relateras till nagot som
redan har intraffat, exempelvis
journalhandlingar.

Antal deltagare tillrackligt stort for att besvara
fragestallningen. Val planerad och
vélgenomfdrd studie med adekvat beskrivning
av protokoll, material och metoder.

Begransat/for fa deltagare, metoden otillrackligt beskriven, brister i
genomférande och tveksamma statistiska metoder.




Kvalitativ studie (K) &r vanligen en
undersdkning dér avsikten &r att studera
fenomen eller tolka mening, upplevelser och
erfarenheter utifran de utforskades perspektiv.
Auvsikten kan ocksa vara att utveckla begrepp
och begreppsmassiga strukturer (teorier och
modeller).

Klart beskriven kontext. Motiverat urval.
Valbeskriven urvalsprocess,
datainsamlingsmetod, transkriberingsprocess
och analysmetod. Beskrivna tillforlitlighets/
reliabilitetshansyn. Interaktionen mellan data
och tolkning pavisas. Metodkritik.

Daligt/vagt formulerad fragestallning. Deltagargruppen &r
otillréckligt beskriven. Metod/analys otillréckligt beskriven.
Bristféllig resultatredovisning.

* Nagra av kriterierna utifran | = Hog kvalitetet ar inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten véarderas hogre an 111 = Lag kvalitet.




Bilaga B

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for (Design, urval, datainsamling och (bortfall) Kvalitet
publikation) analys)
Land (déar studien
genomfordes)
Arazeem, A. A., | Shame, stigma Utforska Design: Fenomenologisk metod 10 Att ha epilepsi innebér pétagliga K
Adedolapo, I. T. | and social upplevelser av Urval: Icke-slumpmassigt urval 0) psykosociala, biologiska och fysiska |
& Alabi, O. exclusion: The att leva med Datainsamling: Pa-djupet-intervjuer. konsekvenser fér personer med
J.2022 lived epilepsi. Intervjuerna skedde ansikte-mot-ansikte epilepsi. Det ar ocksé forknippat med
Nigeria experiences of och utgick fran ett semi-struktuterat stigma och skam vilket paverkar
epileptic patients formular. livskvaliteten. Stigmat kopplas till tro
in a health Dataanalys: Tematisk ansats dar man om att epilepsi ar smittsamt och
facility in llorin, identifierade olika teman som kodades med darmed farligt.
Nigeria. hjalp av mind-mapping. Dérefter jamfordes
alla teman med hjélp av litteratur.
Chew, J. Living with Attanvanda den | Design: Kvalitativ intervjustudie 176 | de transkriberade intervjuerna véaxte K
Carpenter, J. M. | epilepsy in sociala Urval: Deltagarna skulle vara diagnostiserade (161) fram tre teman inom tre viktiga I
& Haase, A. 2019 | adolescence—A | relationsmodellen | med epilepsi, vara mellan &ldrarna 1316 och utvecklingsomréden: (a)
Singapore qualitative study | for att utoka gé pa vanlig skola. kamratsocialisering, (b) sjalvstandighet
of young people's | férstaelsen for Datalnsamlllr)g: Enk:?lt for det forsta} urval_et och aut_onoml och (c) sjalvkansla.
experiences in hur epilepsi och sedan holls semlstrukturergde intervjuer Utmaningarna med att Ie_va med_
Singapore: Peer paverkar centrala med d_e som samt_yckte. Alla foru_tom en epilepsi genoms;yrade ohl@ sociala
A . .| intervju utfordes i hemmet. Alla intervjuer sammanhang, sasom familj,
socialization, utve?kllngsuppglf skedde individuellt, med undantag fér en ung kamratgrupper och skola. Dessa
autonomy, and | ter for unga person som gick med pa att foraldern inkluderade de fysiska effekterna av
self-esteem manniskor fran en | opserverade. Inspelning av intervju gjordes anfall, inklusive effekter efter anfall pa
icke-vasterlandskt | vid alla forutom ett tillfalle. deras fysiska vélbefinnande; kraven pa
samhaéllsgrupp, Analys: Tematisk analys. De ljudinspelade sjukdomshantering, sdsom efterlevnad
specifikt fran intervjuerna transkriberades. Framework av lakemedelsregimer och l&kares




deras egna anvandes som analysmetod, vilket &r en rekommenderade livsstilsférandringar;
perspektiv. tematisk analys. Tre forfattare granskade och stérningar i deras dagliga funktion.
analysen for att starka trovardigheten. Data
analyserades med hjélp av nVVivol0 som &r
en kvalitativ dataanalysmjukvara.
Dewar, S. R., Perceptions of Att utforska hur Design: Kvalitativ konstruktivistisk metod 39 Studien pavisade fyra teman:
Heilemann, M. illness severity in | subjektiva utifrdn Grounded Theory. 4 Epilepsi som en kamp mot strémmen,
V., Engel, J., Lee, | adult with drug- | uppfattningar om | Urval: Deltagarna rekryterades fran ett anfallsoférutsigbarhet, att genomga
E.E., & Pieters, | resistant temporal | sjukdomens hogspecialicerat epilepsicenter och skulle kirurgi som att “ge upp” samt
H. C.2020 lobe epilepsy svérighetsgrad | Vara over 18 ar, ha bekraftad o internkonflikten som kom med att vilja
USA beskrevs av lakemedelsresistent temporallobsepilepsi, rationalisera den egna

personer med
lakemedelsresiste
nt epilepsi som
Overvagde
operation.

kunna av egen fri vilja ge skriftligt
samtycke och inte ha genomgatt
epilepsikirurgi tidigare.

Datainsamling:

Semistrukturerade intervjuer pa plats
baserade pa en intervjuguide med 6ppna
fragor. Intervjun ljudinspelades. Information
inhamtades ocksa fran journaler. Deltagarna
fick 50 dollar per intervju.

Analys: Intervjuerna transkriberades och
avidentifierades. Tre nivaer av kategorisering
enligt Grounded theory, en tematisk analys,
gjordes. Forskarna sammantrédde
regelbundet for att bearbeta datan.

epilepsisjukdomen och underskatta dess
allvarlighetsgrad, sérskilt bland andra
maénniskor, samtidigt som behovet av
forandring var stort och livssituationen
uttrycktes som omdgjlig att leva med.




Dyako-Gyeke, M
& Donkor, M. D.
2018

Ghana

Experiences and
perspectives of
stigmatization and
discrimination
against people
with epilepsy in
Accra, Ghana

Att undersoka
erfarenheter och
perspektiv pa
stigmatisering
och
diskriminering
mot personer med
epilepsi

Design: Kvalitativ intervjustudie

Urval: Deltagarna skulle vara éver 18 &r. Det
var tva urvalsgrupper, dels personerna med
epilepsi och dels “key informants” vilka var
vardnadshavare och sjukskaterskor.
Personerna med epilepsi skulle haft
diagnosen i minst ett ar, fick vard av
BasicNeeds-Ghana (en organisation i Ghana
som jobbar med psykisk halsa) och att de
hade formégan att dela sina upplevelser
under en intervju. Urvalsgruppen for “key
informants” ska ha jobbat med personer med
epilepsi i minst ett ar.

Datainsamling: Kvalitativa, djupgaende face-
to-face-intervjuer med oppna fragor.
Samtalen spelades in och darefter
transkriberades datan.

Analys: Manuell, tematisk analys.

20
©)

Det framkom olika perspektiv fran
personerna med epilepsi pa sjukdomen,
dels som spirituell dar sjukdomen é&r ett
straff for synder eller att anhoriga eller
samhallet dbelagt personen med
sjukdomen, men &ven som en botbar
sjukdom och medicinskt tillstand.
Kunskapen varierade alltsa. Det
framkom ocksa att det finns radsla i
samhéllet om att sjukdomen skulle vara
smittsam, vilket hindrade andra fran att
hjélpa personerna med epilepsi under
anfall. De upplevde ocksa
diskriminering och stigmatisering i
form av mobbning och utanférskap.
Det framkom ockséa som tema att
personerna med epilepsi var véldigt
beroende av arbete for att kunna betala
for sina mediciner, men samtidigt
upplevde diskriminering pa
arbetsmarknaden vilket forsvarade
deras tillgang till arbete och forméagan
att uppratthalla ett jobb.




Jacoby, A., Ring, | Exploring loss Att fa en djupare | Design: Kvalitativ studie 210 Huvudteman som identifierades var a) K
A., Whitehead, and replacement | forstaelse for de | Urval: Icke-slumpmassigt urval. Deltagarna (143) konceptualisering av livskvalitet, som |
M., Marson, A., | of loss for levda skulle vara mellan 18-64 ar. beskrevs som att gladje starkt
& Baker, G. understanding the | erfarenheterna av | Datainsamling: Djupgéende intervjuer som kopplades till att inte uppleva frihet
A.2014 impacts of forluster hos §kedde i hemme.'.c_e_ller_dar d_eltagaren e_IIer stre_ss. B) I_Zorklarlng av
England epilepsy onset: a | personer med pns_ke}de. Om majligt intervjuades deltagarna livskvalitetens m_verkan och' Ian!gen
ot G individuellt. mellan psykologisk och social forlust,
qualitative epilepsi och ) . . . 4
. - Analys: Intervjuerna transkriberades. som kopplades till att inte ha kontroll
Investigation u.t'for;ska Tematisk utveckling och axial kodning over anfallen, stigma och réadsla. C) Att
forha”am_jen anvandes for att identifiera teman. aterstélla “normalitet” och aterfa god
mellan olika livskvalitet, som kopplades till
influenser som anfallskontroll. D) Medierande faktorer
medierande av forlust, som handlade om graden av
forlust och paverkan pa social och psykologisk
dérmed som forlust.
bidragande till
deras livskvalitet.
Kiling, S., van The experience of | Att utforska Design: Kvalitativ fenomenologisk 39 Tre huvudteman identifierades; K
Wersch, A., living with adult- | upplevelsen av att | intervjustudie (15 bortfall | anfallsoforutségbarhet, ringar-pa- |
Campbell, C., & | onset epilepsy leva med epilepsi | Urval: 39 rekryterades varav 14 mén och 25 | till uppfdlj- | vattnet-effekt och omvérdering av
Guy, A som debuterati | kvinnor. Deltagarna skulle behandlas med ande framtiden. Oférutséagbarheten ger
2017 vuxen alder anti-epileptiska mediciner under intervjun) | upphov till stor radsla och oro for
England intervjutillfallet och fatt sin diagnos mellan personens sikerhet och gér att personen

18-59 ars alder. 24 av de ursprungliga 39
deltog i uppfdljningsintervjun.
Datainsamling:

Semistrukturerade intervjuer baserade pa en
intervjuguide med 6ppna fragor samt en
uppfoljningsintervju efter sex manader.
Inspelade och transkriberade. Majoriteten
skedde over telefon men en del pa plats.
Analys: Tematisk analys. Deltagarna
anonymiserades, darefter transkriberades
materialet enligt Moustakas” metod — att det
som stod ut gallande erfarenheter plockades

begransar sig. “Snobollseffekten” dar
epilepsin fick negativa konsekvenser pa
annat i livet som arbete, boende,
korkort, relationer och vardagliga
begransningar som att laga mat eller
bada badkar. Omvardering av framtiden
innebér att epilepsin har inverkan pa
hur personen ser pa sin framtid. Den
som redan uppnétt sina livsmal innan
diagnosen hade det mindre paverkan pa
framtidssynen. De som inte uppnétt
sina mal kande sig berdvade och de
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ut innan materialet kategoriserades for att
minska bias.

som fick diagnosen relativt tidigt innan
langsiktiga livsplaner hade inte
reflekterat s3 mycket kring det.

Kiling, S.,
Campbell, C. &
van Wersch,
A.England
2019

Negotiating the
boundaries of
the medical
model:
Experiences of
people with
epilepsy.

Studien syftade
till att utforska
hur personer med
epilepsi upplever
sjukvarden i
kontexten av
deras liv.

Design: Kvalitativ studie

Urval: Rekrytering skedde via annonsering.
Deltagarna skulle ha fatt sin diagnos mellan
aldrarna 1-59 samt sa antiepileptika.
Datainsamling: Semistrukturerade intervjuer
som skedde ansikte-mot-ansikte eller dver
telefon samt en uppféljningsintervju.
Dataanalys: Efter transkribering kunde
foljdfragor och amnen lyftas upp i
uppféljningsintervjun. Smith och Orborn’s
fenomenologiska analysmetod anvandes.

39
(15 deltog
eji
uppféljande
intervjun)

Tre huvudteman identifierades: a) att
férhandla om utrymmet mellan hélsa
och sjukdom b) spénningar i att anta ett
biomedicinskt perspektiv och c)
behovet av bredare stod.
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Mengoni, S. E.,
Gates, B., Parkes,
G., Wellsted, D.,
Barton, G., Ring,
H., Khoo, M. E,,
Monji-Patel, D.,
Friedli, K., Zia,
A., & Durand, M.
A.2016

England

“Sometimes, it
just stops me
from doing
anything”: A
qualitative
exploration of
epilepsy
management in
people with
intellectual
disabilities and
their carers

Att undersdka
effekten och
hanteringen av
epilepsi hos
personer med
intellektuell
funktionsnedsattn

ing

Design: Kvalitativ metod

Urval: Deltagarna skulle vara diagnostiserade
med intellektuell funktionsnedsattning samt
epilepsi, haft minst ett anfall de senaste tolv
ménaderna, ha ndgon typ av meningsfull
icke-verbal eller verbal kommunikation som
gjorde att deltagaren kunde medverka och ha
en vardare som talade engelska. Deltagarna
hade olika kommunikationssatt och olika
grad av funktionsnedséttning. Studien
inneholl deltagare som bade hade och inte
hade mdjlighet till att samtycka till
medverkan, och for de utan mojlighet var en
vérdare med och konsulterades for samtycke.
Datainsamling: Semi-strukturerade intervjuer
med en uppfoéljningsintervju efter 20 veckor.
Hjéalpmedel till intervjuerna som var
anpassade utefter intellektuell formaga med
hjalp av stédord och bilder anvéndes.
Intervjuerna skedde i hemmet och alla
forutom en vardare gick med pa att intervjun
spelades in.

Analys: Intervjuerna transkriberades och
analyserades med tematisk analys. NVivo,
som &r en kvalitativ dataanalysmjukvara,
anvandes som assistans.

15
©)

De teman som framkom i intervjuerna
efter tematisk analys var: a) deltagarens
egenskaper, b) att leva med epilepsi
samt c) epilepsihantering och
informationsbehov.

VIl




Rawlings, G. H., | Written accounts | Syftet med Design: Kvalitativ studie 20 Fem huvudd@mnen kunde identifieras
Brown, 1., Stone, | of living with studien var att Urval: Rekrytering skedde via en neurologisk (0) utifran skriftlig data och dessa
B., & Reuber, epilepsy: A dka forstielsen mottagning och organisation fér personer fokuserade pé reflektioner kring a)
M.2017 thematic analysis | fr personer med | Med anfall. Deltagarna skulle vara ver 18 anfallsdebut vilket ofta beskrevs som
England epilepsis ér, ha diagnosen epilepsi, kunna ge total f('_jré}ndring ochen avgdrand_e
livserfarenheter. informerat samtycke och genomféra en punkt i livet, b) anfallssymtom vilket
inledande enkat utan hjalp. talades om kopplat till r&dsla och
Datainsamling: Data samlades in genom att undvikande av utlgsande faktorer, c)
interventionsgruppen fick skriva fritt, behandling och utfall vilket kopplades
antingen for hand eller digitalt, om sin till en process av “trial-and-error”,
diagnos och livssituation. Deltagarna skulle anfallskontroll men &ven biverkningar
skriva fyra olika stycken under minst 20 som paverkade deras liv mer an
minuter och ensamma i sitt hem, utifran fyra anfallen, d) att leva med epilepsi vilket
Gversiktliga amnen med 6ppna fragor som kopplades till en kénsla av att epilepsin
forskarna formulerat. kunde ta kontroll éver personernas liv
Analys: Tematisk analys med mixad och bidragande till social begransning
induktivt och teoretiskt forhallningssatt. samt e) coping-strategier vilket
kopplades till acceptans och hur
personerna sag pa relationen till
epilepsi som en kamp de skulle vinna.
Sarudiansky, M., [ A life with Att forstd Design: Kvalitativ intervjustudie 42 6 teman och 36 underteman vaxte fram
Korman, G. P., seizures: upplevelsen av Urval: Deltagarna skulle vara dver 18 ar och (22) frén intervjuerna. Huvudteman var a)
Scévola, L., Argentine lakemedelsresiste | exkluderades om de inte haft ndgot anfall sjukdomens egenskaper, b)
Oddo, S., patients' nt epilepsi hos under ett fem-dagars v-EEG, om de hade ir]tera!ftio_rler med halsosystemet, c)
Klochen,. S, & perspectives patienter i icke-epileptiska anfall, om deras 1Q var fgrestglln!ngar om sjukdomen d) _
D'Alessio, L. about the impact | Argentina som &r un_der 85 eIIer_ om d_e var ien psykotisk forestéallningar om_r\ur andra mannlskor
2018 of drug-resistant | ett land under episod under intervjuperioden. 22 personer uppfattar dem e) sjalvuppfattning och f)
Argentina exkluderades mot denna bakgrund. sjukdomens inverkan pa aktiviteter.

epilepsy on their
lives

utveckling.

Datainsamling: Semistrukturerade intervjuer.
Analys: Tematisk analys med induktivt och
tolkande forhallningssatt. Sjalva analysen av
datan gjordes med hjalp av atlas.ti vilket ar
en kvalitativ dataanalysmjukvara.




Scott, A. J.,
Sharpe, L.,
Thayer, Z.,
Miller, L. A.,
Wong, T., Parratt,
K., & Nikpour, A.
2018

Australien

A qualitative
examination and
theoretical model
of anxiety in
adults with
epilepsy

Att avgora vilka
faktorer som kan
forklara varfor
vissa personer
med epilepsi
utvecklar
angestsyndrom
och andra inte

Att utforska
mojliga
forklaringar till
varfor vissa
personer upplever
angestproblemati
k medan andra
inte gor det, samt
vilka processer
som spelarini
utvecklingen och
uppréatthallandet
av angest vid
epilepsi.

Design: Kvalitativ intervjustudie

Urval: Mellan aldrarna 1865 ar, ha epilepsi
och vara engelsktalande. Malet var att halften
av urvalet skulle uppleva angest och halften
inte. En kdnsfordelning som representerade
samhallet onskades och darfor exkluderades
fem kvinnor infor intervjuerna. Deltagarna
skattades ocksa utefter matinstrumentet 21-
item Depression Anxiety and Stress Scale
(DASS-21) for att mata nivan av angest och
personer med normal/mild niva av angest
exkluderades.

Datainsamling: Deltagarna fick fylla i en
enkét om sig sjalva, sitt liv och sin epilepsi.
Dérefter semistrukturerade intervjuer som
spelades in och transkriberades. Majoriteten
var telefonintervjuer och nagra face-to-face.
Analys: Grounded Theory, en tematisk
analys. Dérefter anvéndes axial kodning for
att forklara underliggande samband mellan
teman och koder och ge djupare forstaelse
for fenomenet. Datan analyserades med hjalp
av NVivo v11 vilket &r en kvalitativ
dataanalysmjukvara.

69
(43)

Samtliga deltagare i studien upplevde
angest och oro i forhallande till de
risker och konsekvenser som kan
komma med epilepsi. Vissa upplevde
det vérre att fa ett anfall ensam, medan
andra ansag det varre att fa ett bland
andra. De deltagare med hdg
sjalvrapporterad angest var mer
benégna att dverskatta faran och det
begrénsade deras liv till en
oproportionerlig niva dar de
exempelvis isolerade sig eller fick
torgskrack. De underskattade ocksé den
egna formagan att hantera situationerna
som de fruktade.




Shih, P., Francis-
Auton, E.,
Nikpour, A.,
Herkes, G.,
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Rapaport, F.
Australien

2019

Enhancing
quality of life
among epilepsy

surgery patients:

Interlinking
multiple social
and relational
determinants

Studien fokuserar
pa hur patienter
forbereder sig for
eller har
genomgatt
resektiv
hjarnkirurgi
konceptualisera
livskvalitet i
samband med
deras tillstdnd och
behandling, och
hur kliniska och
sociala aspekter
av deras vard
anvands for att
framja livskvalitet
holistiskt.

Design: Kvalitativ metod

Urval: Rekrytering skedde fran besokslistor
fran tva epilepsicenter. Personerna skulle
vara 6ver 18 ar och vara fysiskt och
emotionellt kapabla till att delta. De skulle
vara i planeringsfas for kirurgi eller ha
genomgatt kirurgi, och i sadant fall ha gatt
mellan 6 méanader och 2 &r sedan ingreppet.
Datainsamling: Faltanalys for observation pé
sjukhuset dar deltagarna véardades. Darefter
holls semistrukturerade intervjuer ansikte-
mot-ansikte och dver telefon. Intervjuerna
ljudinspelades. Nar materialet var mattat
slutade man rekrytera.

Dataanalys: Tematisk analys. Transkribering
gjordes avidentifierat. Aterkommande teman
organiserades hierarkiskt for att hitta priméra
och sekundéra teman.

21
©)

Tre huvudteman identifierades kopplat
till livskvalitet. A) handlade om
effekterna av anfall pa relationer och
socialt liv, sérskilt inom familjen. B)
om den psykosociala halsan relaterat
till sjalvfortroende, anfallsfrihet,
utbildning och socialt stéd. C) handlade
om socialt stod for att framja
patienternas socioekonomiska
valbefinnande.
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von Gaudecker, J.

R., Taylor, A. G.,
Keeling, A. W.,
Buelow, J. M. &
Benjamin, S.
2017

Indien

Living in the
epilepsy treatment
gap in rural South
India: A focused
ethnography of
women and
problems
associated with
stigma

Syftet med den
har studien var att
identifiera och
beskriva
svarigheterna och
ambitioner hos
sex kvinnor som
bor inom ETG i
Kerala och
foreslar
mojligheter for
framtida studier,
inklusive
kulturellt
lampliga
interventioner.

Design: Kvalitativ deskriptiv fokuserad
etnografi

Urval: Kvinnor med epilepsi (6 stycken),
anhdriga (8 stycken) och helare som tog hand
om deltagarna (2 stycken) utgjorde det totala
urvalet. Kvinnorna med epilepsi skulle vara
over 18 ar, ha en epilepsidiagnos, ta hjalp av
en helare och/eller inte f6lja protokollet for
antiepileptiska lakemedel. Kvinnorna fick
inte delta om de var gravida, ammande, hade
icke-epileptiska anfall eller inte var i mentalt
skick for att fullfolja studien.

Datainsamling: Data samlades in med hjélp
av semistrukturerade intervjuer som spelades
in och transkriberades samt observationer.
Analys: Tematisk analys. Datan analyserades
med hjalp av nVivo v10 vilket &r en
kvalitativ dataanalysmjukvara.

31
(15)

Teman som framkom var (a)
stigmatisering och inre och yttre arr
fran skador och psykisk paverkan, (b)
maste lida och (c) lev mitt liv. Den
allmanna uppfattningen bland
deltagarna och deras familjer var att
epilepsi orsakades av en gudomlig
forbannelse eller att personen med
epilepsi var besatt av en ond ande.
Dessa Overtygelser vagledde dem att
sOka olika typer av behandlingar.
Ytterligare tre teman framkom géllande
kvinnornas val av behandling och
barriarer till effektiv vard.
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