WARCADA

Hurudant stod beh6ver en
idrottare med epilepsi?

Semistrukturerade intervjuer med fem personer.

Lee Wassell

Examensarbete
Idrott- och halsopromotion
2022




EXAMENSARBETE

Arcada

Utbildningsprogram: | Idrott- och halsopromotion

Identifikationsnummer:

Forfattare: Lee Wassell

Arbetets namn: Hurudant stéd behdver en idrottare med epilepsi?
Handledare (Arcada): Marko Vaappo

Uppdragsgivare: | Positive Solutions

Sammandrag:

Examensarbetet har genomforts som en kvalitativ studie. Syftet med den hér studien ar
att 6ka kannedomen om och forstaelsen for de utmaningar som en idrottande epileptiker
stalls infor. Avsikten ar att utgdende fran intervjupersonernas upplevelser undersoka
hurudant stod de fatt, hur de bedémt riskerna med de idrottsgrenar de utévar och hur de
anser att stress har paverkat bade deras epilepsi och idrottskarriar. Forskningsfragorna
som stéllts till intervjupersonerna lyder: Hur 6ppna har de varit med sin epilepsi? Hur har
de sett pa riskerna som ar forknippade med den gren de utévar? Hur paverkar stress deras
maende samt idrottande? Hur har familj, lagkamrater och lakare sttt dem? Hurudant stod
skulle de ha behdvt? Semistrukturerade temaintervjuer har anvants som metod och sam-
manlagt har fem idrottare med epilepsi deltagit i studien. De centrala referenserna som
anvants ar tabeller dver riskbeddmning i olika idrottsgrenar av ILAE (International Lea-
gue Against Epilepsy), Physical exercise in epilepsy: What kind of stressor is it? (Ricardo
M. Arida et. al) som redogdr for hur stress paverkar epilepsi samt Epilepsy and physical
exercise (José Pimentel et. al.) dar epilepsi beskrivs som en stigmatiserad sjukdom som
folk generellt sett inte har tillrackligt med kunskap om. Resultaten ar sammanstallda i
tabellen pa sidan 38.Resultaten visar att samtliga intervjupersoner anser att det vore vik-
tigt att oka kunskapen om epilepsi bade generellt och inom idrott. Dessutom vill alla in-
tervjupersoner bli bemétta normalt. Studien har avgransats for att undersoka endast vuxna
epileptikers erfarenheter kopplade med idrott, stéd, stress och riskbedémning.

Nyckelord: Epilepsi, idrott, stress, riskbedomning, stdd, Positive Solut-
ions

Sidantal: 46

Sprak: Svenska

Datum for godkannande:




DEGREE THESIS

Arcada

Degree Programme: | Sports and Health Promotion

Identification number:

Author: Lee Wassell

Title: Hurudant stod behdver en idrottare med epilepsi?
Supervisor (Arcada): Marko Vaappo

Commissioned by: | Positive Solutions

Abstract:

This thesis has been conducted as a qualitative study. The purpose of this study is to in-
crease knowledge and understanding of the challenges that athletes with epilepsy face. The
aim is to research what kind of support the interviewees have received, how they have
evaluated the risks involved with the sport they have chosen and how they think stress
affects their career in sports and their epilepsy. The questions that have been asked of all
interviewees are: How open have they been about their epilepsy? How have they evaluated
the risks involved with their sport? How does stress affect their general wellbeing and their
ability to perform in sports? How has their family, friends and doctors supported them?
What kind of support would they have wanted? The method used is the conducting of the-
matic, semi-structured interviews with five athletes with epilepsy. The theoretical frame of
reference includes reports about risk evaluation in various sports by ILAE (International
League Against Epilepsy), Physical exercise in epilepsy: What kind of stressor is it? (Ri-
cardo M. Arida et. al) which describes how stress affects epilepsy, and lastly Epilepsy and
physical exercise (José Pimentel et. al.) describing epilepsy as a stigmatised disease that
people in general have little to no knowledge of. The results of this study are listed in the
chart on page 38. All the interviewees consider it to be of high importance to increase
awareness of epilepsy both in general and in sports. Furthermore, all interviewees wanted
to be treated the same as everyone else. The study has been delimited to solely adults with
epilepsy, examining their experiences regarding sports, support, stress and risk assessment.

Keywords: Epilepsy, sports, stress, risk assessment, support, Positive
Solutions

Number of pages: 46

Language: Swedish

Date of acceptance:




OPINNAYTE

Arcada

Koulutusohjelma: | Idrott- och halsopromotion

Tunnistenumero:

Tekija: Lee Wassell

Tyon nimi: Hurudant stod behdver en idrottare med epilepsi?
Tyo6n ohjaaja (Arcada): Marko Vaappo

Toimeksiantaja: | Positive Solutions

Tiivistelmé:

Tama opinnaytetyd on suoritettu kvalitatiivisena tutkimuksena. Tyon tavoitteena on tuoda
tietoa ja ymmarrysta epilepsiasta ja niista haasteista, joita epilepsiaa sairastava urheilija
kohtaa. Tyon tarkoituksena on, haastateltavien kokemusten pohjalta, tutkia heidan saa-
maansa tukea, heidan kokemaansa stressia ja sen vaikutusta epilepsiaan ja urheilu-uraan,
seké kartoittaa heidén valitsemansa urheilulajin riskeja epilepsian ndkokulmasta. Tutki-
muskysymykset ovat: Miten avoimia haastateltavat ovat olleet epilepsiansa suhteen? Mi-
ten he ovat suhtautuneet riskeihin, jotka liittyvat heidédn harrastamaansa lajiin? Miten
stressi vaikuttaa heidan oloonsa seka urheilemiseen? Milla tavalla perhe, joukkuekaverit
ja laé&kari ovat tukeneet heitd? Millaista tukea he olisivat tarvinneet? Tutkimuksen mene-
telménd on kéytetty puolistrukturoituja teemahaastatteluja ja yhteensé viisi epilepsiaa sai-
rastavaa urheilijaa on haastateltu. Teoreettisena viitekehyksend kéytettiin muun muassa
ILAE:n (International League Against Epilepsy) laatimaa raporttia joka selvittaa eri lajien
riskeja epilepsian ndkokulmasta, Physical exercise in epilepsy: What kind of stressor is it?
(Ricardo M. Arida et. al) joka tutkii mill& tavalla stressi vaikuttaa epilepsiaan, seka Epi-
lepsy and physical exercise (José Pimentel et. al.) jossa todetaan etta epilepsiaan liittyy
vahva stigma ja etta tieto ja ymmarrys sairaudesta on puutteellista. Tulokset on koottu
taulukkoon sivulla 38. Ne osoittavat ettd kaikkien haastateltavien mielesté olisi tarke&a
lisata tietoa epilepsiasta, seka yleiselld tasolla etté urheilun piirissd. Haastateltavat myos
painottivat, ettd haluaisivat tulla kohdelluksi niin kuin kaikki muut. Tutkimus on rajattu
koskemaan ainoastaan aikuisten urheilua harrastavien epileptikoiden kokemuksia urhei-
lusta, tuesta, stressista ja riskien arvioinnista.

Avainsanat: Epilepsia, urheilu, stressi, riskinarviointi, tuki, Positive So-
lutions

Sivumé&éra: 46

Kieli: Ruotsi

Hyvaksymispdivdmaara:




INNEHALL

N [T F=To | 1T o Mo PSP 6
2 EPIEPST e 8
2.1 KIassifiCering av EPIlEPSIEN ........iii i 9
3 TeoretisSk refEreNSIaM ......cciiiiiiiiiiiiiiiieeee e 12
00 11 (oY= To [0 0T V1 o PSSR 12
L2 SIESS ittt 16
IR ] (o o LR PSPPSR 17
4 Syfte 0Ch frAgESTAIINING ...cooveiee e et e e ereee e 20
5 MetodiK — TEMAINTEIVIU ..o e e e e e e aa s 21
5.1 Temaintervju som arbetSredsSKap .....oooeeeeeiieee e 21
LI = 1 PP PP PP PPPPPPPPTN 22
5.3 AVGIANSNINGAT ...eeeiiiitiite ettt e sttt e e st b et e e st be e e e s bbbt e e s abe e e e sbbseeesanbeeeesannneeens 23
5.4 Presentation av iNterVjUPEISONEINA ........ccuueiieiuirieeiiieee e sttt e siieeeesnieeeeessiene e e snbeeeessnneees 24
6 Intervjuer — DatainSamIing ... 25
6.1 RISKDEAOMINING ....ciitiiieiitiii ettt et e e e et e e e sbb e e e sbneeeeanes 25
5.2 SEIBSS .tttitutuittititttittttt ettt s 29
LR ] (Lo OO PP UT PP PP PPPRUTTN 32
TRESUIAL ..o 38
B DISKUSSION i 40

o I - 1 [0 ] PR 43



1 INLEDNING

Jag fick idén att skriva detta examensarbete eftersom jag vill diskutera och lyfta fram hur
stodet en epileptiker far paverkar ens valmaende. Sarskilt vill jag granska hur epilepsi
fungerar tillsammans med tréning och deltagande i tavlingar for att sedan i framtiden

kunna forbattra eller minimera eventuella nackdelar som epilepsin medfor.

Arbetet & uppbyggt med hjalp av temaintervjuer gjorda med fem personer. Alla deltagare
har nagon form av epilepsi, och de idrottar/har idrottat pa en bred skala, allt mellan topp-
niva och halsoframjande idrott. Detta omrade intresserar mig eftersom jag sjélv ar en id-
rottande epileptiker, och jag vill nu utgaende fran de utmaningar jag upplevt skriva om

amnet.

Jag fick min diagnos som 24-aring, efter att ha fatt flera anfall som var svara. Vid traffen
med neurologen fick jag uppmaningen att ”inte g och simma ensam”. Eftersom jag Syss-
lar med tavlingsrodd pa toppniva, forstod jag genast att det skulle innebara att jag maste
sluta med den idrottsform som jag hade agnat all min tid till under de senaste sex aren.
Vad fanns att géra? Vilket stod behdvde jag for att kunna fortsatta ro? Vilket stod fick

jag?

De personer jag intervjuat i den har undersékningen har varit i samma situation som jag,
och de har varit tvungna att stélla sig samma fragor. Vilket stéd fick de? Vilket stod skulle

de ha behovt?

Jag vill med detta arbete diskutera och 6ka kannedomen om och forstaelsen for epileptiker
och epilepsi. Dessutom vill jag bidra till &mnet “epilepsi och idrott” genom att minska pa
mangden stigma som tydligt forknippas med sjukdomen. Stigmatiseringen kommer tyd-
ligt fram i flera undersokningar jag anvant mig av, speciellt da man talar om hur epilepsi,
risker och idrott hanger ihop. Utgaende fran intervjupersonernas upplevelser har jag un-
dersokt hur man med ratt sorts stod kan underlatta en idrottande epileptikers idrottsuto-

vande och minska pa stressen han eller hon upplever.



Jag har hittat flera studier utomlands som undersckt dessa fragor, men ingen verkar ha
fragat finlandska idrottare med epilepsi hur de blivit och énskar bli bemétta.



2 EPILEPSI

Det finns manga olika former av epilepsi, som &r en neurologisk sjukdom. For att patien-
ten skall fa en sa god vard och behandling som mojligt, ar det viktigt att man kan dia-
gnostisera honom eller henne sa precist som mojligt. Eftersom epileptiska anfall kan or-
sakas av strukturella avvikelser i hjarnan ar det viktigt att patienten redan efter ett anfall
undersoks vidare, ifall eventuella bradskande kirurgiska ingrepp skulle behévas. Patien-
ten diagnostiseras pa basis av upplevda kanslor, samt beskrivningar av 6gonvittnen. For
att fa en noggrannare diagnos kompletteras undersokningarna med bade EEG- samt
magnetundersokning for att fa en sa exakt bild av hjarnan som mdjligt. (Duodecim, God

medicinsk praxis. 2021).

En tillfallig stérning i hjarnans funktion skapar epileptiska anfall. Det hér beror pa att den
elektriska aktiviteten (epileptiforma aktiviteten) i nervcellerna ar onormal eller i 6verak-
tivt tillstdnd. Vanligtvis ar diagnosen epilepsi fastslagen da anfallen visar sig vara ater-
kommande, det vill saga da patienten har fatt atminstone tva anfall. (Duodecim, God me-
dicinsk praxis. 2021).

I rapporten “ILAE Official Report: A4 practical clinical definition of epilepsy” beskrivs
epilepsi som en storning i hjarnans funktion, som kéannetecknas av ett bestdende anlag
som orsakar epileptiska anfall. | praktiken innebér det att patienten far tva separata anfall
med minst 24 timmars mellanrum. (Fisher, R.S. et. al. 2014).

Om ett anfall anses ha orsakats av en sa kallad provocerande faktor, det vill séga som ett
resultat av till exempel en hjarnskada, behandlas inte handelsen i fraga som epilepsi om
faktorn som skapat anfallet kan skotas/behandlas pa annat sétt. Ett epileptiskt anfall som
intraffar inom en vecka fran en hjarnskada ses som ett provocerat anfall. (Duodecim, God
medicinsk praxis. 2021). Det finns manga olika typer av epileptiform aktivitet som kan
bevisas med hjélp av EEG- skanning (elektroencefalogram). Epileptiform aktivitet inne-
bér att det sker en storning i hjarnans normala funktion som pa EEG- undersokningar
normalt visar sig som sa kallade “’sharps” eller ”spikes”. (Learning EEG, Valentine, D.
2020)



Epilepsisyndromen byggs upp av symptomen (det vill sdga typen av anfall), patientens
alder da forsta anfallet intraffade, samt de fynd som undersokningar har pavisat (exem-
pelvis fran EEG). (Duodecim, God medicinsk praxis. 2021).

Malet med varden och medicin ar att skapa ett anfallsfritt liv for patienten, utan markanta
biverkningar. Valet av lakemedel bygger pa den typ av epilepsi som patienten har, och
medicinering anvands i grund och botten som en férebyggande faktor for att hindra upp-

komsten av anfall. (Duodecim, God medicinsk praxis. 2021).

Incidensen (férekomsten) av epilepsi ar enligt undersokningar gjorda i Europa och USA
mellan 45 — 55 per 100 000 invanare. Enligt flera undersékningar ar risken att insjukna
hogst hos smabarn och da aldern éverskrider 65 ar. Incidenskurvan dr U- formad vilket
betyder att den lagsta risken for insjuknande &r hos 30 — 40-aringar. Enligt artikeln "Epi-
lepsins orsaker, forekomst och prognos” blir majoriteten (mellan 60 — 70 procent) av

epileptiker anfallsfria da de far ratt sorts behandling. (Forsgren, L. Et.al. 2018).

2.1 Klassificering av epilepsier

Enligt ILAE (ILAE Classification of the Epilepsies) kan klassificering av epilepsi genom-
foras i tre steg: 1) diagnosticering av anfallstypen, 2) diagnosticering av epilepsitypen, 3)
klassificering av epilepsisyndromen, det vill sdiga man diagnosticerar de specifika syndro-
men anfallet har. Det &r viktigt att integrera de etiologiska aspekterna (orsakerna till an-
fallen) i alla tre steg av diagnosticeringen eftersom etiologi i de flesta fallen har stor be-
tydelse. (Zuberi S.M och Perucca E. 2017)

Det ar viktigt att, i man av mojlighet, anvanda bland annat EEG- skanning, bilddiagnostik
och andra undersokningar vid alla tre steg for att kunna klassificera epilepsin sa noggrant

som mojligt. (ILAE, Epilepsy Classification, 2022)

Enligt CDC (Centers for Disease Control and Prevention) finns det flera olika sorter av
epileptiska anfall, och en epileptiker kan lida av en eller flera typer (kombination) av
anfall. Anfallssymptomen (hur anfallet kdnnetecknas) beror pa vilken typ av epileptiskt

anfall ar i fraga. Ibland kan det till och med vara svart att lagga marke till nar en person
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har ett epileptiskt anfall, eftersom anfall av viss typ leder till exempelvis att man stirrar i
tomma intet. Andra typer av anfall leder till att personen faller omkull, skakar okontrol-
lerat och mister medvetandet. CDC delar upp epileptiska anfall i tva grupper, det vill séga
generaliserade anfall och fokala anfall. Det ar dock majligt att ha en kombination av bade

generaliserade och fokala anfall. (CDC, Types of Seizures. 2020)

Generaliserade epileptiska anfall sker till foljd av att den elektriska aktiviteten stors,
och paverkar bada hjarnhalvorna. Generaliserade anfall kan konkret ta sig uttryck i tva

typer av anfall.

1) Franvaroanfall, dven kallade petit mal - anfall kannetecknas av hastigt blinkande med

dgonen eller stirrig blick i ungefar fem sekunder.

2) Tonisk-kloniska anfall, &ven kallade grand mal - anfall. Den typen av anfall far ofta
personen att bli medvetsls, falla omkull och fa spasmer/okontrollerade muskelkontrakt-
ioner. Vanligtvis forsoker ocksa personen skrika pa hjalp innan han eller hon blir med-
vetslos. Efter ett grand mal — anfall &r personen vanligtvis trétt pa grund av spasmerna
och muskelkontraktionerna. (CDC, Types of Seizures. 2020)

Om elektriska aktiviteten stors i endast ett visst omrade i hjarnan orsakas ett fokalt epi-
leptiskt anfall. Denna grupp av anfall kallas aven for partiella epileptiska anfall och kan
indelas i tre olika typer: (CDC, Types of Seizures. 2020)

1) Fokala anfall, som kan kannetecknas som knyckningar i kroppen samt orsaka en for-
andring i ens sinnesintryck (man kéanner konstig smak eller lukt). Paverkar en liten del av
hjarnan (CDC, Types of Seizures. 2020). Dessa kallades forr enkla partiella eller fokala
anfall utan medvetsloshet (Moller, E. Typer av epileptiska anfall. 2021)

2) Komplexa fokala anfall, kan orsaka att personen kénner svindel och/eller forvirring.

Denna typ av anfall leder till att man blir franvarande och inte kan reagera pa tilltal eller

motsvarande upp till tva minuter (CDC, Types of Seizures. 2020). Enligt Dr. Ernst Moller

kallades dessa tidigare for fokala dyskognitiva anfall, och orsakar medvetsloshet eller

férsamrad medvetenhet. Man vet ej om att man hade ett anfall, och kan mojligen sluta
10



reagerar pa vad som hander runtomkring en. I vissa fall kan en person med ett komplext
fokalt anfall misstas for att vara ouppmarksam eller ignorera andra, da de i sjalva verket

lider av denna typ av anfall. (Moller, E. Typer av epileptiska anfall. 2021)
3) Sekundara generaliserade anfall beror pa att det sker en storning i en del av hjarnan

som sedan sprids vidare till bada hjarnhalvorna. Med andra ord kan en person forst fa ett

fokalt anfall som sedan f6ljs av ett generaliserat anfall (CDC, Types of Seizures. 2020).
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3 TEORETISK REFERENSRAM

Som teoretisk referensram har jag anvént tidigare forskningsrapporter och vetenskapliga
artiklar som granskar den idrottande epileptikern ur tre perspektiv: riskbeddmning, stress-
hantering och stod till en epileptisk idrottare.

Undersdkningen har genomforts genom att anvanda databaserna PubMed, SPORTDiscus
och Google Scholar for att soka relevanta forskningar som stdd for intervjuerna. Dessu-
tom har booleska sokoperatorerna NOT och AND tillagts for att exkludera sokorden
”Children”, samt inkludera ”Epilepsy” och Sports” samt “Exercise”, och fokuserat sokt
efter “Full text”. Intervjupersonerna har jag hittat pa olika satt som jag redovisar for i

samband med presentationerna av dem.

I denna undersdkning menas stod i form av psykiskt/ emotionellt stdd, samt fysiskt stod.
Exempel pa fysiska stod ar till exempel véanner, flytvast, klattersele och hjalm. For att ge
emotionellt och psykiskt stdd kan man diskutera, prata, avdramatisera och framfor allt

lyssna pa idrottaren. Det handlar alltsa inte om till exempel stéd i form av pengar.

3.1 Riskbeddmning

Da man idrottar med epilepsi bor man ta i beaktande att olika aktiviteter innebar olika
risker. I det har kapitlet redogors riskerna med olika grenar.

Enligt en artikel i Current Sports Medicine Reports ("Epilepsy and Sports Participation )
har epileptiker tidigare ofta blivit avradda fran att syssla med idrott och fysisk aktivitet,
eftersom man befarat att fysisk anstréngning kunde orsaka epileptiska anfall eller 6ka
frekvensen av dem. Trots att det skett forandringar betraffande de medicinska rekommen-
dationerna kring epilepsi, och epileptiker numera uppmuntras till idrott och motion, sa
kvarstar ett stigma och epileptiker ar fortfarande mindre aktiva an befolkningen i genom-
snitt. Detta har bland annat resulterat i forsamrad aerobisk uthallighet, forsamrad sjalv-
kéansla, benagenhet till depression samt angest. Artikeln lyfter fram att anfall forknippade

eller orsakade av fysisk aktivitet ar sallsynta — tvartom sa har flera forskningsrapporter
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visat att fysisk aktivitet kan minska frekvensen av anfall och dessutom forbattra den kar-
diovaskuléra och psykiska hélsan. (Howard, G.M. et. al. 2004).

De flesta idrottsgrenar ar sakra for epileptiker, da man tar vissa saker i beaktande. Sarskild
vikt bor fastas vid att fa anfallen under kontroll (férsoker uppna ett tillstand dar man helt
enkelt inte far anfall) och en noggrann uppféljning av medicineringen. Dessutom bor fa-
milj och tranare involveras, sa att de informeras och far lara sig om epilepsi. (Howard,
G.M. et. al. 2004)

Kontaktsporter som fotboll, ishockey och amerikansk fotboll har inte konstaterats (bevis-
ligen) orsaka epilepsianfall, och darfor borde inte epileptiker uteslutas fran idrottsgrenar
av det har slaget. Man bor vara sérskilt omsorgsfull i grenar som utévas pa hdg hojd sa
som klattring (med sele), redskapsgymnastik och ridning. Artikeln lyfter dven fram dyk-
ning, skarmflygning och klattring (utan sele) eftersom de &r grenar man borde undvika i
och med att de medfér en hog risk for allvarliga skador eller dod, om ett anfall skulle
intraffa. (Howard, G.M. et. al. 2004)

Speciellt da man motionerar och ror sig nara vatten ar det viktigt att vara val forberedd
med flytvast och ha minst en person eller kompis med sig som vet om epilepsin och vid
behov kan utféra forsta hjéalp. (Staying Safe With Exercise and Sports, Sirven, J. et. al.
2013).

I rapporten “Epilepsy, seizures, physical exercise, and sports: A report from the ILAE
Task Force on Sports and Epilepsy ” (Epilepsia,2015. Capovilla,G. et.al.) kategoriseras
idrottsgrenar i tre grupper enligt de risker grenarna medfor ifall idrottaren skulle raka ut
for ett epilepsianfall. Undersokningen tar dven i beaktande olika typer av epilepsi - det
vill sdga i hurudana situationer personen i fraga brukar fa anfall och hurudana anfall han
eller hon har (tabellen nedan). De grenar som intervjupersonerna representerar har mar-

kerats med fet stil.
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Grupp 1 - sporter
(ingen signifikant risk for
skada)

Grupp 2 - sporter
(moderat risk for

idrottaren men ej for andra

Grupp 3 —sporter
(hog risk for idrottaren och

inom vissa grenar, for

personer) bade andra personer och
idrottaren)
Golf Slalom, paddling Klattring

Friidrott, forutom de

grenar listade i grupp 2

Triathlon, pentathlon,
biathlon. (Stavhopp)

Fallskarmshoppning

eller motsvarande

Racketsporter s som

tennis, squash, badminton)

Kontaktsporter sa som

boxning och karate

Backhoppning

Bollsporter som spelas pa
markniva t.ex. fotboll,
innebandy, volleyboll,
korgboll)

Ishockey, simning,
bagskytte, redskapsgym-
nastik

Flygning, dykning eller

motorsporter

(Epilepsia,2015. Capovilla,G. et.al.)

Nedanstaende tabell ger exempel pa hurdan fysisk aktivitet personen kan delta i, beroende

pa vilken grupp ens gren tillhor (1,2 eller 3) och vilken typ av epilepsi eller anfall man

lider av.
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Grupp 1 sporter

Grupp 2 sporter

Grupp 3 sporter

1 el fler anfall med symptom. | Tillatet Tillatet med neurologs god- Tillatet med neurologs godtycke, dock med re-
tycke, dock med restriktioner striktioner

1 oprovocerat anfall. Tillatet Tillatet efter att det gatt 12 ma- | Tillatet efter att det gatt 12 manader sedan det
nader sedan det senaste anfal- | senaste anfallet.
let.

Utan anfall (12 manader eller | Tillatet Tillatet Tillatet

langre).

Anfall som endast intraffar i | Tillatet Tillatet med neurologs god- Generellt sett uteslutet, men kan dvervégas

somn. tycke, dock med restriktioner med restriktioner+neurologs godtycke for gre-

nar dar inga andra personer utsatts for fara.
Anfall som inte férsamrar Tillatet Tillatet med neurologs god- Generellt sett uteslutet, men kan 6vervégas

medvetenhet.

tycke, dock med restriktioner

med restriktioner+neurologs godtycke for gre-
nar dar inga andra personer utsatts for fara.

Anfall som forsamrar medve-
tenhet.

Tillatet med neurologs
godtycke + man vet vad
som orsakar anfall.

Tillatet med neurologs god-
tycke, dock med restriktioner

Generellt sett uteslutet, men kan dvervégas
med restriktioner+neurologs godtycke for gre-
nar dar inga andra personer utsatts for fara.

Epilepsin l6st, (anfallsfri >10
ar + utan AED 5 ar.
(antiepileptic drugs)

Tillatet

Tillatet

Tillatet

Personen slutat ta AED me-
dicin.

Tillatet med neurologs
godtycke + man vet vad
som orsakar anfall.

Tillatet efter att man varit an-
fallsfri tillrackligt 1ange utan
AED.

Tillatet efter att man varit anfallsfri tillrackligt
lange utan AED.

(Epilepsia,2015. Capovilla,G. et.a
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3.2 Stress

Enligt en undersokning (Epilepsy & Behavior, 2009. Ricardo M.Arida et. al) (Physical
exercise in epilepsy: What kind of stressor is it?) har epilepsianfall huvudsakligen uppstatt
pa grund av 6verdrivet mentalt arbete, nervést spannande, orolighet samt fysisk pafrest-
ning. Det vill sdga alla dessa ar faktorer som man kan stota pa eller uppleva inom idrot-

tande sammanhang i till exempel en tévling.

Forskarna tar upp ett fall, dar en och samma 16-ariga idrottare far ssmmanlagt tva anfall,
det ena i en baseball — match och det andra anfallet i slutrakan av en spédnnande korg-
bollsmatch. Da man forskade vidare i &mnet med professionella idrottare med epilepsi,
visade det sig att endast en baseball- spelare hade fatt ett anfall, och endast en korgbolls-
spelare hade fatt sammanlagt tva anfall i tva olika sammanhang. Dessa anfall hade skett
precis innan, under matchens gang eller just efter matchen spelats. (Epilepsy & Behavior,
2009. Ricardo M. Arida et. al.)

Med tanke pa hur manga timmar av fysisk pafrestning dessa personer utséatter sig for, inte
endast i matcher utan speciellt i traningar, kan man dra slutsatsen att fysisk aktivitet spelar
en stor roll for att forhindra epilepsianfall. 1 undersdékningen konkluderar forskarna att
endast personer med lagre stresstalighet inom tavlingsidrott (och speciellt i tavlingssam-
manhang) kan paverkas av stress i den grad att stressen orsakar epilepsianfall. (Epilepsy
& Behavior, 2009. Ricardo M. Arida et. al.)

| undersokningen poangteras att det ar viktigt att skilja tva variabler inom epilepsi och
tavlingsidrott; det vill sdga den psykologiska stressen att man “masta vinna” som kan leda
till éverdriven laddning infor en tavling och i vérsta fall leda till ett epileptiskt anfall.
Som motbalans bér man ta i beaktande idrottens positiva paverkan pa mental och psykisk
aktivitet, koncentration och rent av gladjen man ké&nner av att idrotta. (Epilepsy &
Behavior, 2009. Ricardo M. Arida et. al.)

For att kunna hantera stress béttre ger forskarna exempel pa hur man gradvis kan vanja

sig vid stress i tavlingar. Eftersom det oftast kan vara svart att hantera sin stress innan
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tavlingar (och att utebli fran tavlingar inte dr det man stravar efter som tavlingsidrottare)
kan man exempelvis i stallet valja tavlingarna man deltar i. Idrottaren borde da ta i beak-
tande sin 6vriga livssituation (halsotillstand, jobb, familj osv) och stegvis 6ka pa svarig-
hetsgraden tavlingarna erbjuder for att kunna vanja sig. Da man kanner att man klarar av
alla steg som nivan (exempelvis divisionen) erbjuder far man mer sjalvfortroende och lar
sig hantera stressen battre for att sedan trappa upp till nasta niva. (Epilepsy & Behavior,
2009. Ricardo M. Arida et. al.)

Eftersom stress enligt undersokningen paverkar epilepsi (Epilepsy & Behavior, Ricardo
M. Arida et. al. 2009) har alla intervjupersoner fatt besvara fragor gallande stress och

stresshantering i samband med idrottsutdvande.

3.3 Stod

Enligt undersdkningen “The impact of social support on health related quality of life in
persons with epilepsy” har tidigare genomférda undersékningar bevisat att psykosociala
faktorer spelar en enorm roll d& man talar om halsans samband med livskvaliteten hos en
person. Socialt stdd kan ddmpa den negativa effekten som medféljs av stressfulla situat-
ioner kopplade med kroniska héalsotillstand. (Charyton, C. et. al 2009)

| undersokningen byggde forskarna upp och genomférde frageformulér av fyra fragor
som gick ut pa att reflektera 6ver hurudant socialt stod man fatt som epileptiker. Man fick
sedan som resultat sa kallade status av sjalvskattad hélsa. Resultaten av undersékningen
visade att personer som upplevde sig fa bristfalligt med tillgivenhet (lojalitet och vanskap)
aven hade storre sannolikhet att ha bristfallig eller 1ag sjalvskattad halsa. Resultaten be-
visar ocksa hur viktigt emotionellt och psykiskt stod ar for en person med till exempel
epilepsi. (Charyton, C. et. al 2009)

I undersékningen “I'd rather you didn’t come’: The impact of stigma on exercising with
epilepsy” (Collard S, S. et al. 2017) beskrivs epilepsi som den fjarde vanligaste formen
av neurologiska sjukdomar efter migran, olika typer av infarkter och Alzheimers sjuk-

dom. Aven om dmnet stigma ar ett vanligt och vél undersokt &mne, finns det valdigt lite
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forskning som beskriver hur stigma paverkar epileptiker inom fysiska aktiviteter och id-
rottsliga sammanhang.

Efter att ha byggt upp tre fokusgrupper (2 - 3 personer per grupp) och sedan hallit tre
semistrukturerade intervjuer med deltagarna, kunde man i undersdkningen komma fram
till att epileptikerna k&nde mest stigma for att delta i lagsporter, 16pningsgrupper och for
att deras epilepsi skulle bli ’avsldjad” for andra. For att minimera effekten av stigma,
ansag deltagarna att man borde utbilda andra om epilepsi for att sedan kunna skapa mer

forstaelse for epileptiker och medvetenhet hos andra. (Collard S, S. Et. al 2017).

Enligt artikeln Coaching Athletes with Epilepsy (USA Gymnastics, Marx Ohnemus, J.
1994) vore det viktigt att inte meddela namnet pa personen som har epilepsi infor hela
laget. Man kunde i stéllet genomfora en praktisk forsta hjalp-utbildning i borjan av sa-
songen, som dessutom skulle omfatta hur man skall hjélpa en person som har ett epilep-
tiskt anfall. Pa detta satt kan idrottaren sjalv valja till vem han eller hon vill beratta om

sin sjukdom, pa sina egna villkor, utan att bli utpekad som “annorlunda”.

Det bésta en tranare kan gora i detta fall, &r att bygga upp en stddjande omgivning for alla
sina adepter. Epileptiker vill vanligtvis leva ett sa normalt liv som mdjligt, utan att fa
special behandling. Som trénare borde man hantera och behandla en epileptisk idrottare
pa samma satt som vilken som helst annan idrottare i laget. Man maste dock sjalvklart ta
I beaktande medicinska behov, anvénda bondfornuft, samt reflektera 6ver om epileptikern

satter sig sjalv i fara i och med sitt deltagande. (Marx Ohnemus, J. 1994).

Epileptiker blir ofta rekommenderade att undvika sport och motion, till stor del pa grund
av Overbeskyddande och/eller radsla. Detta beror mycket pa okunnighet om hur motion
kan paverka epilepsi och kontrollera epilepsianfall. (Epilepsia,2015. Capovilla,G. et.al.).
Genom att aktivt delta i sport och motion kan man forbattra den mentala, emotionella och

fysiska hélsan.

Detta tas dven upp i en annan artikel ”Epilepsy and physical exercise ” dar epilepsi besk-

rivs som en av de vanligaste neurologiska sjukdomarna som en hel del olika stigman

kopplas ihop med. Overbeskyddande och sékerhet ar ofta i bakgrunden dd man vill
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forbjuda epileptiker att ta del i olika aktiviteter och grenar, och i samband med detta har
patientens fysiska aktivitet minimerats. Ett problem ar att man i manga fall inte ens tar i
beaktande vilken typ av epilepsi &r i frdga, och om anfallen &r provocerade eller oprovo-
cerade. (Pimentel, J. Et. al. 2015.)

Aven om det skett en tydlig forandring i attityderna inom omradet epilepsi och motion,
ar det annu ett amne for diskussion bland experter da man undersoker om fysisk aktivitet
kan inducera och framkalla anfall. Det har dock sa smaningom kunnat bevisas, med hjélp
av forskning pa bade djur och méanniskor, att fysisk aktivitet inte ar skadligt for epileptiker
utan tvartom kan vara fordelaktigt. Till dessa fordelar raknas bland annat forbéattrad fysisk
och mental halsa, social integration och forminskad stress. Antalen epileptiska anfall

minskar ocksa eftersom epileptiform aktivitet minskar i hjarnan. (Pimentel, J. Et. al 2015).

Samma forskning betonar att det rader allman konsensus om att det inte finns problem
med att kombinera epilepsi och fysisk aktivitet da epilepsin &r i ett kontrollerat tillstand.
Som undantag namner forskarna grenar som dykning samt fallskdrmshoppning och andra
grenar som sker pa hogre hojd. Dessutom skrivs det att man dven med okontrollerad epi-
lepsi kan delta i manga olika motionsgrenar och fysiska aktiviteter, men man maste ta i
beaktande riskerna med det man gor, vilken typ av epilepsi man har (typ av anfall), hur
ofta anfallen intraffar och i hurdana situationer de vanligtvis sker, till exempel om de

utloses av nagot specifikt. (Pimentel, J. Et. al 2015).

Enligt en artikel av Epilepsy Foundation (Staying Safe With Exercise and Sports) vore
det viktigt att sporra och stoda epileptiker att motionera, och att ta i beaktande vissa saker
dd man overvager risker och nytta med motion. | artikeln lyfts det fram att det ytterst
séllan sker epileptiska anfall medan man idrottar, och redan darfor ger motion mer forde-
lar &n nackdelar. Det poéngteras dock att man med eftertanke och rent bondférnuft borde
vélja vilken gren man vill utfora (har kan dock tabellerna ovan ge exempel pa riskerna i

olika grenar). (Sirven, J. et. al. 2013)
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4 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med den hér studien ar att 6ka kdnnedomen om och forstaelsen for de utmaningar

som en idrottande epileptiker stalls infor.

Avsikten ar att utgdende fran intervjupersonernas upplevelser undersoka hurudant stod
de fatt, hur de bedomt riskerna med de idrottsgrenar de utévar och hur de anser att stress

har paverkat bade deras epilepsi och idrottskarridr.

For att fa en forstaelse for idrottande epileptiker har foljande centrala fragestéllningar

utarbetats:

e Hur Oppna har de varit med sin epilepsi?

e Hur ser de pa riskerna som ar forknippade med den gren de utévar?
e Hur paverkar stress deras maende och idrottande?

e Hur har familj, lagkamrater och lékare stétt dem?

e Hurudant stod skulle de ha behovt av vanner, lagkamrater och lakare?
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5 METODIK - TEMAINTERVJU

Arbetet har genomforts och uppbyggts som semistrukturerade kvalitativa temaintervjuer.
Alla personer har reflekterat kring fragor om hur de bedémer riskerna med idrottande som
epileptiker, stress och hurudant stod de fatt av familj, vanner och lakare, samt hurudant
stod de skulle ha behovt.

Intervjuerna har i fyra fall gjorts pa distans via datalank, en av intervjupersonerna har jag

traffat personligen. Alla intervjuer har spelats in och senare skrivits ut detaljerat.

5.1 Temaintervju som arbetsredskap

Temaintervjuer lampar sig som metod for bade kvalitativa och kvantitativa undersok-
ningar. Intervjuerna kan utféras antingen som individuella eller gruppintervjuer, beroende
pa deltagarmangden. En individuell intervju kan anvandas for att undersoka en deltagares
personliga erfarenheter, medan gruppintervjuer passar for att till exempel undersdka och
fa forstaelse dver hur ett samhalle fungerar. Man kan aven kategorisera intervjuerna enligt
hur de &r uppbyggda (om de &r strukturerade intervjuer, semistrukturerade intervjuer eller
temaintervjuer) eller hur intervjuerna har verkstallts, det vill siga om de har genomforts

via telefon/ internet eller om de har traffats personligen. (Juvakka - Kylma 2007: 78 - 80)

En temaintervju ar en friare form av strukturerad intervju. Ju 6ppnare intervju man gor,
desto mera aktiv blir intervjuarens roll. D& valet av intervjupersoner ar lyckat, behover
man inte oroa sig for om antalet fragor/teman ar tillrackligt. Vanligtvis ar intervjuperso-
nerna villiga att 6ppet berédtta om sina erfarenheter — de har ju fattat ett aktivt beslut att
vilja delta i undersdkningen. En temaintervju har alla forutsattningar att lyckas om inter-
vjuaren/forskaren lyckas skapa en tillrackligt trygg och fortroendefull atmosfar. (Juvakka
- Kylma 2007: 78 - 80)

De intervjuades upplevelsevarld och deras definition av olika situationer prioriteras hogst

I en temaintervju. Det har gor intervjupersonernas roster horda och befriar i huvudsak

intervjun fran forskarens synvinkel. Intervjun fokuserar pa sarskilda teman som
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diskuteras, och forutsatter salunda inte att intervjupersonerna utsatts for en gemensam

upplevelse i forsokssyfte. (Hirsjarvi - Hurme 2000: 47 - 48)

5.2 Etik

Det &r viktigt att de som intervjuas deltar frivilligt och att materialet som insamlas &r
konfidentiellt. Redan vid den forsta kontakten bor man berétta for vilken instans eller
organisation man gor undersokningen, vilket syftet med undersokningen ar och varfor
just dessa personer utvalts som intervjupersoner. (Eskola - Suoranta 1999: 93 - 94.) Det
har har tagits i beaktande. All personlig information som till exempel namn, fodelseda-

tum, langd och vikt har ocksa strukits i undersokningen.

Forskningsetik gar enligt “Enkat och intervju inom halso- och sjukvard. En handbok for
forskning och utvecklingsarbete ” (Hansagi, H. och Allebeck, P. 1994) ut pa att jamfora
for- och nackdelar som undersokningen mgjligen kommer att resultera i, det vill saga att
overvaga om forskningen kommer att paverka positivt eller negativt pa individer, grupper
eller till och med hela samhallet. Dessutom maste forskningens fragestallning vara av

vetenskaplig bakgrund och bade meningen samt relevansen i arbetet vara tydlig.

Hansagi och Allebeck poéngterar ocksa att forskningen inte far genomféras om det finns
en risk for att personerna som medverkar i den kan ta skada. Det ar vésentligt att alla
deltagares/informanters integritet tas i beaktande. Man talar om sa kallat ”informerat sam-
tycke” i och med att deltagaren far all obligatorisk information om undersokningen och
deltar i den av fri vilja. (Hansagi, H. och Allebeck, P. 1994)

Forskningsetik kan enligt HSFR (Humanistisk-samhallsvetenskapliga forskningsomra-
det) fran ar 1990 byggas upp av fyra vasentliga punkter. (Hansagi, H. och Allebeck, P.
1994)

e Informationskrav: Innebar att man som forskare maste informera alla deltagare
vad syftet med forskningen &r. Det skall tydligt framkomma att deltagandet ar
frivilligt och att all samlad information kommer att anvandas endast i denna forsk-

ning som de deltar i. Forskaren skall ocksa informera var resultaten presenteras,
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och dessutom var man kan hitta undersoékningen efter att den publiceras. En del-
tagare har ratten att avbryta sitt deltagande om han eller hon sa vill, utan att ge
nagon forklaring. (Hansagi, H. och Allebeck, P. 1994)

o Konfidentialitetskrav: Innebdr att all information skall hanteras ytterst konfiden-
tiellt. De redogorelser som handlar om till exempel intervjupersonerna maste ske

utan att personerna i fraga kan identifieras. (Hansagi, H. och Allebeck, P. 1994)

e Nyttjandekrav: Allt insamlat material som deltagarna ger ut far anvandas endast
for forskningsandamal. (Hansagi, H. och Allebeck, P. 1994)

e Alla deltagare har ratten att bli informerade om var undersokningen kommer
att publiceras samt tilldelas resultat och/eller sammandrag. (Hansagi, H. och Al-
lebeck, P. 1994)

5.3 Avgransningar

Denna undersokning omfattar inte ingdende analyser om hur olika mediciner paverkar
patienten, vilka mediciner de ater eller hur medicinerna verkar. Men eftersom alla inter-
vjupersoner ater epilepsimediciner s namns de i intervjuerna. Darfor har jag valt att in-
kludera deras resonemang om hur medicineringen paverkar sjélva idrottsutforandet. Jag
tar inte stallning till enskilda mediciners biverkningar, men det ar uppenbart att sjalva
medicineringen ar en relevant del av det min undersokning granskar. Det vill sdga medi-
cinen ar en forutsattning for att man skall kunna leva utan anfall sa gatt det gar, i och med
detta fungerar alltsd medicin som en del av stod. Jag har fokuserat pa fem vuxna personer
med epilepsi, sma barn med epilepsi och hur man uppfostrar dem i idrott ingar inte i

undersokningen.
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5.4 Presentation av intervjupersonerna

e Kvinna, 31, fore detta I6pare pad FM-nivé (hirefter kallad ”16paren”). Hon har
vunnit flera FM-medaljer i olika kategorier. Forsta anfallet (franvaro) fick hon i
lagstadiealdern, men diagnostiserades som epileptiker forst som 16-aring. Lopa-

ren hittade jag via Finlands svenska idrott rf, FSI.

e Man, 63, fore detta fotbollsspelare, 40 ar som tranare i bland annat GrIFK och AC
Allianssi, fore detta assisterande tranare i HIK och Finlands landslag, (harefter
kallad fotbollstranaren). Jobbar &ven som massor. Fick epilepsi efter komplikat-

ioner i samband med en hjartoperation 2002. Fotbollstréanaren ar en familjebekant.

e Kvinna, 32, skarmflygare, klattrare och friluftsguide som bland annat leder padd-
lingsgrupper (harefter kallad skarmflygaren), fick sitt forsta anfall som 23-dring.

Skarmflygaren hittade jag via en tidningsintervju.

e Man, 56, fore detta backhoppare pa olympisk niva, varldscupvinnare, har ocksa
sysslat med alpin skidakning (harefter kallad backhopparen), fick sitt forsta anfall
som 11-aring. Backhopparen valde jag pa basen av intervjuer i media dér han pra-
tat 6ppet om sin epilepsi.

e Man, 17, ishockeymalvakt (harefter kallad ishockeymalvakten), fick sitt forsta an-
fall som 7-aring. Ishockeymalvakten hittade jag via en stodgrupp for epileptiker

pa Facebook.
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6 INTERVJUER — DATAINSAMLING

Datainsamlingsprocessens forsta skede var att kontakta intervjupersonerna per telefon for
att fastsla tidpunkt for intervjutillfallet. | samband med samtalen togs alla fyra forsknings-
etiska punkter i beaktande. Det vill s&ga deltagarna blev informerade om syftet med
undersokningen, att de deltar av fri vilja och att informationen som samlas in endast an-
vands for forskningssyfte. De blev informerade om var arbetet kommer att publiceras da
det ar fardigt. Det podngterades for alla deltagare att all information hanteras konfidenti-
ellt.

Alla samtal tog mellan 45 och 90 minuter. Fyra av samtalen bandades via datalank in pa
zoom och ett samtal gjordes personligen och sparades med bandspelare. Samtliga inspel-
ningar hade deltagarnas godkénnande. Skarmflygaren, ishockeyspelaren och fotbollstra-
naren intervjuades pa finska och har dversatts av respondenten. Léparen och backhoppa-
ren intervjuades pa svenska. Alla intervjuer har transkriberats till sammanlagt 25 sidor.

| vissa fall har tillaggsfragor stallts efterat, for att precisera detaljer. Detta har skett per e-

post och textmeddelanden. Aven detta material har sparats.

Processen for analyseringen av material inleddes genom att lasa igenom transkribering-
arna flera ganger. Respondenten delade in intervjuerna i tre olika kategorier - stress, risk-
bedémning och stod. All relevant information angaende dessa tre kategorier markerades
med olika fargkoder for att snabbare fa fram det viktiga i intervjuerna. Alla citat som har

svarat pa forskningsfragorna har skrivits ner i arbetet.

6.1 Riskbeddmning

Sa har har mina intervjupersoner resonerat kring riskerna med att utéva sin idrott.

Backhopparen tror att vissa lékare stéller sig negativt till idrott for att:

”...lakare har ett ansvar, och da plockar man bort mycket idrott eftersom de tror att det

kan paverka negativt och inte vill ta det ansvaret. ”
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Han betonar att:
Jag har inte haft en enda likare som sagt stopp utan latit mig fortsatta som det har

varit.”

Backhopparen anser att man sjélv kan paverka sin trygghet i sportutdvandet och namner

som exempel sin kajakhobby:

“Jag har ocksd paddlat kajak, och tack vare flytvast har man varit trygg i det hela, och
aven déar har jag pratat om det sa att de (ledarna) ar medvetna om situationen. Dar for
jag aven en gang runt med kajaken, men fungerade normalt och gjorde som de (ledarna)
sade. D& kande jag mig trygg. Skulle det vara farligt, skulle jag fa en tanke om man ska

hdlla pd eller inte.”

Backhoppning &r ju (se tabellen ovan) en hogriskgren for epileptiker. Backhopparen har
ocksa en erfarenhet av ett epileptiskt anfall under ett hopp, men inte heller det fick honom
att dvervaga att sluta hoppa. Han klarade av att slutféra hoppet och landa tryggt trots att
han inte minns nagonting fran sjalva prestationen. Hoppet finns heller inte upptaget pa

video. Men:

”...det skulle ha varit nagot positivt att ha, se hur jag reagerade och fungerade. ”
“Eftersom jag inte sjalv har varit medveten om hur det har varit, utan bara fatt det via
ord och forklaringar, s har jag inte sett det som ett problem och har ju fortsatt med det.
Det har ju inte varit en tillfallighet, min kropp har ju fungerat, den har klarat sig fast jag

har ett anfall. Ja, farligt har det ju varit men jag har inte varit radd for att fa ett anfall.”

Skarmflygaren sysslar ocksa aktivt med bouldering dar man utfor klattring utan sele eller

rep, som till en borjan ”ldakarna var forfarade dver”.

“Ldkarna basunerade att jag borde sluta med kldttringen nu, att det inte dr en trygg

gren”.

26



Skarmflygaren sager att hon ocksa fatt flera anfall pa klattervaggen. Hon forklarar:

”Jag har inga minnesbilder av det, och en viss klattringsrutt kunde jag inte klara av pa
nytt senare — alltsa da jag inte hade nagot anfall. Jag var alltsa battre pa att klattra under

epilepsianfallets gang &n annars. ”

”Mcinniskor har forklarat att mitt kroppssprak andrar totalt, det ser ut som om jag skulle
ramla ner fran klattervaggen. Men av nagon orsak har jag anda alltid fortsatt prestera,
hallit mig fast i viggen och dessutom dven kunnat prestera goda resultat.” (Skarmflyga-

ren)

Hon fortsatter:

“Det har varit skrdmmande for de andra, av nagon orsak har jag aldrig fallit ner (fran
viggen)”... "jag har fitt en stark tillit”... "aven om det sker nagot konstigt i mitt huvud
och jag inte reagerar pa tilltal som normalt, sa betyder det inte att kroppen skulle sluta

fungera, att den skulle bli opadlitlig.”

Backhopparen resonerar om anfallen och dess risker sa har:

”Jag har ju inte direkt skadat mig for att jag fatt ett anfall.”
”...jag har sdkert gjort mer slarv ndr jag har varit medveten an nar jag har varit omed-

veten (under ett anfall).”

De som sag backhopparens hopp (da han fick anfall under hoppet) har beskrivit situa-

tionen sa har:

”| stallet for att sitta i hoppstallning i 6verbacken sa stod jag rakt upp. Och nér jag kom
till hoppkanten, i stallet for att hoppa sa gjorde jag som i alpint ett forhopp for att inte

flyga sa langt. ”

”...och ndir jag landade hade jag balansen, bromsade upp pa bromsplan, och tog av mig
skidorna.”
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Backhopparen forklarar det enda han minns om hoppet sa har:

”Jag satt ju pa bommen (uppe i hopptornet) och darifran ar det en (minnes)lucka fram

tills jag hade skidorna mot axeln (nere vid bromsplanen).”

Fotbollstranaren reflekterar over varfor epileptiker mojligtvis undviker idrott, varfor det

finns sa fa epileptiska idrottare:

“"Hurdana dr de forsta anfallen? Om de dr kraftiga anfall, sd funderar sikert alla (som
dr inblandade) om mdjligheten att idrotta finns i fortsdttningen.”... ”"Man kan inte alltid
heller vara séker pa om medvetsloshet hos en spelare pa fotbollsplanen orsakats av en
small i huvudet, eller om det ar frdgan om ett epilepsianfall — om en small i huvudet lett

till ett epilepsianfall... eller om en spelare helt enkelt far et (oprovocerat) epilepsianfall .

Eftersom ishockeymalvakten var sa ung nar epilepsin borjade, var det hans foraldrar som

gjorde riskbedémningen med att spela ishockey:

"Hjdilmen dr av hog kvalitet. Han forstarker och haller nack- och axelregionens muskler
i gott skick. De enda riskerna som finns ar kollisioner med andra spelare, om huvudet
slar i isen eller stolpen (malramen), och om pucken traffar honom i huvudet (i hjalmen)

till foljd av ett slagskott. Utdver det har saken inte diskuterats.” (ishockeymalvaktens

pappa)

Loparen séager att riskbedomning inte var nagot hon tankte pa under sin aktiva karriar,

hon forklarar hur hon resonerade s& hér:

“Jag var bara fast besluten att fortsdtta trina eftersom idrotten betydde sa vdildigt mycket
for mig. Nu i efterhand kan jag tanka mig att den pafrestning som framfor allt den hogin-

’

tensiva trdningen innebar, kanske ocksd paverkade epilepsin till en viss mdn.’
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6.2 Stress

Backhopparen berattar om sitt forsta epileptiska anfall och inleder &mnet sa har:

“Jag var 1ldar gammal (da det forsta anfallet skedde) och det orsakades troligtvis av
stress. Det hande hemma och var troligen ett grand mal — anfall, det &r nagot vi aldrig

talade om med min mamma som var dar da det Adnde. ”

Backhopparen besvarar &mnet om stressens paverkan pa epilepsi:

”Med mig har mer anfall skett infor sisongen, grand mal — anfall och franvaro(anfall),
eftersom det var valdigt laddat for att komma i gang helt enkelt. Och sedan kom de pa

varen, da jag skulle trappa ner fran att vara sa pass aktiv, en period med mer anfall”.

Backhopparen ser en koppling mellan stress, stdd och trygghet, i och med att han inte
kunde kanna sig trygg om han inte hade ett tydligt stod fran sina narmaste vanner och

familj.

”Det dir den biten som dir jobbigast for mig. D& andra blir paverkade och radda (fér min
del), och ser jag att dom blir radda, tveksamma eller kénner panik sd gar det inte ihop.”
Han menar att det inte skulle fungera om ”...dom gar omkring och &r livradda bara av
att man gar och vinglar till en gang (och de direkt tror att man far ett anfall) .

”Den gruppen (som &r radda for min del) har jag pratat med, men det &r nog svdrt”,

fortsatter han.
Loparen forklarar sina epileptiska anfall s har:
“For mig har det inte varit sa obehagligt, annat dn (endast) det som kommer efterdt, sa

som huvudvarken och sa vidare. Det ar mer folk runt en som ser det, de blir radda ef-

tersom det ser ndstan vdrre ut dn vad det kdnns for en sjdlv”
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Ishockeymalvakten beskriver kanslan och tankarna som kommer efter ett anfall:

”Nu héiinder det igen, det suger. Jag tinker att jag igen troligen inte kommer att fa korkort.

Jag blir forbannad. Jag ar for det mesta nog medveten om att det (anfallet) hander.”

Han fortsatter:

“Ibland dir jag sd trétt att jag helt enkelt inte skulle orka ga pa traning. Det bar emot, jag
skulle hellre stanna hemma och spela videospel pa sofflocket. Dar (pa tréaningarna) ar

det anda trevligt, och man far se alla lagkompisar dar. ”

Ishockeymalvakten séger att motstandet han kanner ar bade fysiskt och psykiskt:

"Ibland dir kroppen sd i lds, och ibland orkar jag helt enkelt inte psykiskt ga pd tréning. ”

Fotbollstranaren beskriver hur stress kénns for en tranare, och hur en normal rytm funge-

rar under sasongen:

"Det dr arbetsamt att fungera som trinare. Och for mig var det alltid det (fotboll) jag
tankte pa mycket. Direkt nar en match tog slut, borjade vi se fram emot och fundera pa
foljande motstandare. Jag tycker det var ett vanemassigt beteende ... "jag tinkte auto-
matiskt att jag helt enkelt skdr fast” (dd anfallen borjade).

Fotbollstranaren beskriver ocksa hur hans minne har forandrats, och hur det syns i varda-

gen:

“For det mesta, om jag ar val forberedd, och inte har brattom nagonstans sa gar allting
bra, jag kommer ihag allting. Ibland har jag farit i vag okontrollerat (i bradska), vanligt-
vis i samband med att jag tagit min morgonmedicin, och till exempel glémt mitt massa-
gebord hemma da jag farit i vag pd jobb” (jobbar civen som massor) ... Man fir helt

enkelt inte fatt i saker och ting ”.
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Fotbollstranaren anser ocksa att spelaren och tranaren borde ha ett konfidentiellt forhal-
lande for att minska pa stressen hos till exempel en epileptisk spelare:

“Spelaren skall inte behova fundera 6ver om spelandet (presterandet) misslyckas om in-
formationen (om epilepsin) kommer till allmdn kdnnedom ... ”’man kunde komma Gverens
sinsemellan (spelaren och tranaren) att arendet skulle bli deras interna angeléagenhet

tillsammans med ldkaren”.

Skarmflygaren har tva ganger fatt nattliga anfall (i somnen) som en foljd av svar stress.
Hon lider av pannlobsepilepsi som reagerar pa stress, och sjalv betonar hon att det speci-
ellt ar kanslomassig stress (till exempel manniskorelationer) som tar sig uttryck pa det har
sattet. Hon forsoker foljaktligen undvika sadan stress i sitt liv, eftersom de nattliga anfal-

len lett till direkt farliga situationer.

“Efter de hdr nattliga anfallen kan mitt tillstand av forvirring rdicka rdtt ldnge, fastin jag
tar medicin. Jag har kunnat ga upptill en kilometer innan jag vaknat upp och fattat att
jag ar utomhus. Efter mitt forsta nattliga anfall har jag borjat sova med ett armband déar

min hemnyckel sitter fast.” (skarmflygaren)

Skarmflygaren sager att kdnslan av att vara utomhus i bara trosorna och inse att man ar

fullstandigt beroende av medmanniskors vilja att hjélpa &r ytterst stressande.

”Hur mycket intresserar det andra ménniskor att hjilpa dig? Sedan maste man annu sta
ut med skammen att nastan naken be nagon om hjalp. Jag forstar nog att manga manni-
skors forsta reaktion har varit att jag sékert nog ar narkoman. Efter ett epilepsianfall star
6gonen i huvudet pa mig och mitt ansikte kan vara blodigt eftersom jag biter ihop téan-
derna sa kraftigt under de har nattliga anfallen . (Skarmflygaren)

Skarmflygaren upplever alltsa att de anfall hon far till exempel pa klattervaggen inte or-

sakas av stress och att hon kan funktionera bra trots anfallet, medan de nattliga anfallen

orsakas av kanslomassig stress.
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6.3 Stod

”Jag skulle sakert ha fatt (stod), jag har egentligen inte pratat om epilepsin s& mycket.
Men sen nar sjéalva grand mal — anfallen kom sa blev det ju valdigt tydligt. Jag var ju
tackt av blamarken, som kom under anfallen...jag var anda fullt installd pa att springa,
men da var det ju &nda &nnu mer ett maste att beratta om epilepsin. Stodet skulle sakert
ha varit valdigt bra hela tiden, men jag valde att inte prata om det valdigt mycket och
brett. Det var nagra av de narmaste (personerna) som visste om det sedan tidigare”.

(Loparen)

S& har resonerar fotbollstranaren:

“Jag tror att det skulle vara hemskt viktigt att jag vet om saken (epilepsin) och att jag
skulle forsta vad det innebér... att jag inte tanker att han (spelaren) ar samre... jag skyd-
dar (honom) sa mycket som mojligt. Inte sé att jag skulle halla det hemligt, utan tvartom.
Vi skulle beratta om det for alla (laget). Vi skulle beréatta att erfarenheterna med medicin

dr goda och sd vidare. Att det hdr dr inte farligt pa ndagot sdtt.”

Men fotbollstranaren lat lange bli att beratta for laget om sin egen epilepsi, han séger sjéalv

att han inte gjorde ett medvetet val att halla tyst, men:

”...ndr man pratar om epilepsi sa har mdanga en forestdllning av en skakande gubbe med
fradgande mun, och hur skulle det paverka spelarna om man fick ett anfall under en
match, hur skulle publiken reagera och sa vidare... sa nog skulle det ha diskuterats sakert

inom klubben... att har den hdr trinaren det som behdévs for att fortsdtta.’

(intervjun med fotbollstranaren dversatt fran finska).

Skarmflygaren sager att 6ppenhet har gjort det mojligt for henne att arbeta inom familje-

foretaget:

"Det storsta stodet har varit det att jag fatt leda grupper i naturen, till exempel som le-
dare for stora grupper med paddlare. Vi har ett familjeforetag och jag har fatt mycket

ansvar dar.”
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Backhopparen sager att han anvént sina egna erfarenheter till att stoda foraldrar till barn

med epilepsi:

“Jag sysslar med att avlasta fordldrars tryck med barn som har epilepsi. De far komma
ifran att hela tiden masta vara med dem (sina barn) och jag talar om hur min situation
har varit, hur jag sett pa det. Jag forsoker prata sa det kanns lugnt och forsoka fa bort

oron.”

Ishockeymalvakten har ofta kant att lagkamraterna inte forstar vad epilepsi ar och vad det
innebdr. Hans mamma hade forsokt underlatta genom att samla laget och prata med dem,
undervisa dem i hur de skall ge medicin om ett anfall skulle intraffa pa en spelresa.

(Intervju med ishockeymalvakten, dversatt fran finska). Men han har ocksa kant att mal-

vaktstranaren kunde ha visat ett stOrre intresse.

“Trdnaren skulle kanske ha kunnat fraga mig mera ingdende om saken (epilepsin). Men
de vet val inte ndgonting om epilepsi och da tror de att sjukdomen inte paverkar (spor-

tandet) pa nagot sétt.”

Backhopparen reflekterar kring stodet som ldkaren gav sa har:

“Ldkaren jag triffade da meddelade att jag kunde fortsdtta och gav klartecken for idrott.
Backhoppningen var ju mitt liv redan da. Det var da det jag inte fick missa, jag skulle ha

tagit valdigt illa upp”.

Fotbollstranaren poangterar hur viktigt det ar att inte genast forbjuda de saker som &r
viktiga for personen in fraga, &ven om de kan medfora risker. Han funderar 6ver neuro-
logers och lakares satt att agera och paverka patienters beslutsfattande, speciellt inom

grenar kopplade med grupp 2 och grupp 3 i riskbeddémningstabellen.
”Jag tror att det litt gdr sd hér da lakaren har en instinkt att skéta om patienten (finska:
hoivavietti) ... “att man inte ser grenen som denna patients viktigaste hobby/aktivitet, som

han eller hon har satsat pa och tycker om att gora. Lonar det sig da att riva bort
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(forbjuda) personen att utéva den aktiviteten? ”... "Eller borde man forsoka hitta pd los-

ningar for att kunna fortsdtta?”

Da skarmflygaren fick radet att sluta med klattringen, forsokte hon envist sta pa sig med
hanvisningen att hon nu inte endast hade nydiagnostiserad epilepsi utan dven maste sluta
utfora aktiviteter hon njuter av: “Jag tinker inte flytta innanfor en papplada och vara

riidd resten av mitt liv for saker som kanske kan hinda” (6versatt fran finska)

Skarmflygaren upplever att hon fick foga forstaelse av lakarna for de biverkningar ett
medicinskt preparat medforde. Hon beskriver det sa har:

"Till en borjan gick jag troligtvis igenom alla neurologer i Tammerfors neurologiska
avdelning. De diskussionerna som uppstod pa grund av Trileptal (antiepileptisk drog)
gjorde mig till en otrevlig patient som blev avlastad fran en lakare till en annan ... ’I det
skedet har jag &ven sagt fula kommentarer till lakare, da de har hanvisat till statistiken

for hur effektivt Trileptalen fungerar.”

Skarmflygaren beskriver hur det skedde en vandpunkt i hennes bemétande da hon fick en

egen neurolog som tog sig an henne som patient.

“Jag vill inte att du skall leva ditt liv for sdkerhets skull.”
Sa minns hon att neurologen hade sagt da skarmflygning och sakerhet hade kommit pa
tal.

Det hander att epilepsi misstas for psykiska problem fore epilepsin hunnit diagnostiseras.

Det hér har tva av mina intervjupersoner rakat ut for.

Loparen sager att hon kande sig konstig redan under tiden i lagstadiet, hon kéande sig

franvarande. Men det drojde anda tills hon fyllde 16 fére hon fick sin epilepsidiagnos.

”...redan i lagstadiet blev jag skickad till psykologen nér jag berattade om mina kén-

ningar, och det blev véldigt manga omvégar, men sedan i borjan av gymnasiet var det

skolhalsovardaren som foreslog att jag skulle fara pa ett EEG-test och magnetrontgen.
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Darifran fick jag diagnosen, forst var det val tal om hjarntumér men blev sedan epilepsi
da. Sen borjades det med medicinering och sadant .

Skarmflygaren blev ocksa skickad till psykolog och psykiater, eftersom hennes franvaro-

anfall avvek fran det som anses vara typiskt for epilepsi.

”...Jag skickades till en borjan pa psykologiska test, och till en psykiater ”... “normalt sd
ar epileptiska franvaroanfall sddana att man fryser, blir stilla, men jag ar tvartom ganska
aktiv under ett franvaroanfall och i synnerhet i det tillstand av forvirring som i mitt fall

kan racka 30 minuter.”

Backhopparen funderar pd hur man kan stoda epileptiker, och namner nagra konkreta

exempel:

”Ju fler som vet om situationen, sa far du ju ett stod ifrdn de andra (desto battre stod far
du), och da pratar vi om vanner. Da &r det dels det som far dig att kiannas trygg. Om de
andra runtomkring dig kanner sig lugna, sa blir du sjalv lugnare. Att vara 6ppen helt
enkelt.”... ’jag har inte haft, fran mina fordldrar eller trinare, ett tryck eller tvekan av
dem”..."utan jag har ju hela tiden faitt positivt bemétande...  ’sjélvklart har det hént att
jag har fatt anfall i vissa situationer pa grund av det jag utfor, och da& har jag undvikit att

>

sdtta mig i samma situation igen.’

Som konkret stod for ishockeymalvakten funderar han pa losningar for sitt fysiska or-
kande i traningar och hur han kan férebygga bland annat hyponatremi som ar en vanlig
biverkan av manga antiepileptiska droger (AED). Eftersom AED ofta sénker pa natrium-
nivan i blodet (Carbamazepine- and oxcarbazepine-induced hyponatremia in people with
epilepsy,Berghuis, B. Et. al. 2017) funderar ishockeymalvakten pa att hamta egna dricks-
flaskor med till tréningarna men han har undvikit det eftersom ”...alla andra sedan

dricker fran dem”.

Det skulle hjalpa med orkandet pa traningarna i och med att sportdrycker ofta innehaller
kalium, natrium och elektrolyter for att snabbare fa kroppen att uppta de salter som krop-
pen blir av med under traningspassen.
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Som svar pa fragan: ~Skulle inte lagkamraterna lata din dricksflaska vara ifred da de vet

om att du har epilepsi?”

Sager han: “Inte dr de sa kloka” .

Ishockeyspelaren anser att malvaktscoaching, naringsexperter, fysiktranare samt
coaching inom snabbhetstréaning ar konkreta stottepelare for att kunna fortsatta med
ishockeyn. Han svarar dven att han vill bli betraktad “normalt”, av sina lagkamrater och

tranare.

Loparen funderar dver stodets paverkan och betydelse:

“Jag tycker det dr vildigt intressant att diskutera dessa saker...” eftersom hon inte haft

nagon att prata med géllande just epilepsin.

L6paren berattar om hur hon reagerade pa radet att sluta elitsatsningen (som hon fick av
lakare):

"Det (elitsatsningen) skulle man inte géra, men for mig personligen var det inte ett val.
Jag var redan sa valdigt investerad i idrotten och det betydde sa mycket for identite-
ten”... ’det var aldrig en tanke som slog mig. Men det gjorde kanske sen det att man inte
pratade om det, for just franvarorna och speciellt hallucinationerna gjorde att jag kénde
mig valdigt ensam. Jag isolerade mig latt. Det blev en sa pass stor skam for en sjalv ocksa

att det var svdrt att ens prata om det till andra’... "man visste att ingen annan forstar

detta, vad jag an pratade om, vad jag hade for hallucinationer.”
Loparen namner ett konkret exempel pa hallucinationerna:
”Det var lite roligt i lagstadiet nar jag fick epilepsin, sa var Harry Potter valdigt popu-

ldrt”...jag hallucinerade vildigt mycket om den héir magiska virlden”.
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Det l6paren saknade var en dialog med ldkaren om idrotten:

7 Jag fick i princip ingen ndrmare forklaring till varfor jag rekommenderades sluta id-
rotta pd elitniva”... "men precis som vid bristfallig somn och mycket resande markte jag

med tiden att stress kunde 6ka mina franvaroanfall ”.

Backhopparen poangterar hur positivt bemétande av familj och tranare paverkade hans
beslut och gjorde fortsattandet inom idrott till en ren sjélvklarhet. Men vad om han hade

blivit bemdtt med ett mer negativt bemétande av sina narmaste? Han svarar sa har:

“Det skulle ju nog vara en helt annan situation. Ndr omgivningen dr negativ blir du ju
osaker, tveksam och borjar fundera mycket mer. Och det ar nog ett av problemen fér en
person som har epilepsi. Nar man inte kanner sig trygg utav sin omgivning, sa blir man

mer tveksam.”
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7 RESULTAT

Alla intervjupersoner hade gemensamt att de inte sett epilepsin som ett hinder for att utéva

sina respektive idrottsgrenar.

Samtliga intervjupersoner uppger ocksa att stress inverkar negativt pa deras epilepsi.

Stodet intervjupersonerna fatt for att hantera sin epilepsi skiljer sig delvis, antingen i hur

6ppna de sjalv har varit om amnet, eller hurudant stod de fatt av andra.

Pa foljande sida finns en tabell dar intervjupersonernas primara tankar om undersokning-
ens tre huvudfrdgor sammanfattas, det vill saga hur de tanker om riskerna som den gren
de utdvar innebar, hur de reagerar vid stress och hurudant stod de fatt och eventuellt 6ns-

kat sig.

38



STRESS RISK STOD
BACK- - Reagerar starkt pa | - Upplevde aldrig - Oppenhet ger stod
andras stress och oro | backhoppning som
HOPPAREN (fér honom) riskfylld (trots att - Familj, vanner och
Anfall Konlade gl | 2" klassas som | heurolog stodde
- Anfall kopplade ti T
stress infér och efter nogrisk) - Utan detta stod
tavlingssasongen _Kansla av sakerhet | SKulle karriaren ev.
minskar riskerna ha blivit annorlunda
LOPAREN - Reagerade under - Elitidrott och hard | - Holl epilepsin hem-
idrottskarriédren starkt | traning orsakade s&- | lig. Stodet hade s&-
pa stress. kert anfall, men hon | kert funnits om hon
var sa hangiven i sitt | éppnat upp.
- Stress utldste anfall | ;4 ottsutévande att
hon inte sig det som | - Lékaren gav radet
en risk att sluta (elitidrott),
forklarade ej varfor
ISHOCKEY- - Stress infor framti- | - Sméllar mot huvu- | - Har stétts av sin fa-
den (kommer han att | det storsta risken. milj, skulle ha dnskat
MALVAKTEN fa korkort etc.) mera stod och forsta-
) - Har skaffat extra | q1e ay mélvaktstré-
- Upplever svar skyddande hjalm och | aren och lagkamra-
stress da han kanner | starkt nacke och terna
ett anfall komma skuldror med sér-
skild traning
FOTBOLLS- - Stress orsakar - Undvika smallar - Stodet uteblir om
. glémska mot huvudet man inte berattar om
TRANAREN epilepsin. Man vin-
- Stress har orsakat - Vara dppen om ner pa att vara oppen
anfall under spelre- epilepsin sa minskar
sor riskerna (man far ratt | - Han holl sjalv tyst
hjélp i fall av anfall) | om sin epilepsi
- Litar pa medicinen
SKARM- - Emotionell stress - Skarmflygning, - Har fatt mycket
orsakar svara nattliga | paddling och kléatt- stéd av sin familj
FLYGAREN

anfall.

ring (henne-s grenar)
klassas som hogrisk,
men hon upplever
risken som lag, litar
pa sin kropp

och sina vanner

- Neurologen har va-
rit ett stort stéd som
forstatt hennes vilja
att utéva grenar med
hog risk
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8 DISKUSSION

Backhopparen hade stark tillit till sin kropp eftersom han hade fatt ett epileptiskt anfall
medan han hoppade och énda lyckades slutféra hoppet. Skarmflygaren klarar enligt egen
utsago av att utféra kravande prestationer d&ven om hon far ett anfall. Loparen tankte inte
alls pa eventuella risker med I6pning pa toppniva, eftersom hon var sa hangiven I6pandet.
Ishockeymalvakten sag (och ser fortfarandende) inte ishockeyn som riskfylld eftersom
stodet han fatt av sin familj och det konkreta stodet han har i form av utrustning fatt
honom att k&nna sig trygg. Fotbollstrénaren anser ur en trénares perspektiv att epilepsi
inte dr en orsak att sluta spela fotboll, men man maste enligt honom ta i beaktande vilken
typ av anfall som ar i fraga (till exempel om det ar frdgan om allvarliga, kraftiga anfall

eller lindriga franvaroanfall).

Tva av mina intervjupersoner ar inte dverens med ILAE:s tabell om riskbedémning (“Epi-
lepsy, seizures, physical exercise, and sports: A report from the ILAE Task Force on
Sports and Epilepsy ). Skarmflygaren och backhopparen ser inte att de utsétter sig for
nagon fara genom att utéva sina idrottsgrenar, d&ven om bagge grenar finns listade i hog
risk-kategorin. Skarmflygaren poangterar flera ganger att hon diskuterat med sin neurolog
om att inte ... "leva mitt liv for sdkerhets skull...”, och menar att hon vill gora de saker
som hon njuter av dven om de klassas som riskabla. Backhopparen fick stod av familj och

neurologer som aldrig sade att han maste sluta med backhoppningen.

| studien “Physical exercise in epilepsy: What kind of stressor is it? " hdvdas att stress har
en negativ inverkan pa epilepsi, vilket bekraftas av samtliga intervjupersoner. Backhop-
paren upplevde (under tavlingskarridren) mest stress da andra var nervésa for hans del,
eller radda for att han skulle fa ett anfall. Loparens epilepsi reagerade ocksa negativt pa
stress under tavlingskarridren, och det kunde enligt henne resultera i anfall. Ishockeymal-
vakten sager att han kanner stress varje gang han far ett anfall, eftersom han ar medveten
om att ett anfall ar pA kommande. Han upplever ocksa frustration éver faktumet att han
sannolikt aldrig kommer att fa korkort. Fotbollstranaren beréattar att stress paverkar ho-
nom negativt i och med att han fatt anfall under spelresor. Han berattar ocksa att han latt
glommer bort sjédlvklara saker 1 vardagslivet om han “okontrollerat” ldmnar hemmet.

Skarmflygaren beréttar att emotionell stress kan utlésa speciellt nattliga anfall.
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Béde undersokningen “Epilepsy and physical exercise” (Pimentel, J. Et. al. 2015.) och
“I'd rather you didn’t come’: The impact of stigma on exercising with epilepsy” (Collard
S, S. et al. 2017) poéngterar hur viktigt det &r att stoda epileptiker. Intervjupersonerna i
respondentens arbete har fatt varierande mangd stéd for sin epilepsi. Det beror antingen
pa att de inte Gppet har velat beratta om sin sjukdom eller sa har de helt enkelt fatt olika
typ av stod av familj, vanner och lakare. Det vill séga, stédpersonerna har antingen sett
epilepsin som nagot riskfyllt/farligt eller sett det som en form av farthinder som det gar

att klara av.

De rad som intervjupersonerna har fatt av lakare varierar. Backhopparens neurolog for-
bjod honom inte att hoppa, medan loparens neurolog sade att hon maste lagga av med
toppidrotten utan att ge en desto mer noggrann forklaring. Det verkar intressant eftersom
bade risktabellerna (s, 14 - 15) och fornuftet sager att backhoppning &r en betydligt farli-
gare idrottsgren an 16pning. Skarmflygaren hade tréffat en hel del olika neurologer som
forbjod henne att kléttra, tills hon “dntligen” trdffade en neurolog som inte endast priori-
terade hennes anfallsfrihet utan till och med majliggjorde hennes drém att dven fa skarm-
flyga (hog risk) som epileptiker.

Eftersom fotbollstranaren inte langre sjalv spelar fotboll stalldes fragan om hurudant be-
motande (stod) han fatt av neurologer angaende sitt tranarskap. Han séager att fa lakare
forstar vad det gar ut pa att fungera som tranare och hur den mentala och fysiska processen
fungerar. Han sager att lakarna alltid prioriterar att han skall fa tillrackligt med sémn och
ata regelbundet — men enligt fotbollstranaren ar det svart att leva sa att sdga normalt pa

grund av de rutiner och tidtabeller som en tranares vardagsliv styrs av.

Undersokningen “The impact of social support on health related quality of life in persons
with epilepsy” (Charyton, C. et. al 2009) betonar hur viktigt det psykosociala stodet é&r,
och hur det paverkar ens halsa samt livskvalitet. Socialt stod kan minska pa bland annat
stressen som ett kroniskt halsotillstand vanligtvis medfér. Backhopparen har alltid varit
Oppen om sin epilepsi och menar att ju flera som vet om situationen desto battre blir stodet
man far. Loparen berattade endast om epilepsin till sina allra narmaste vanner och sin
familj. Hon kénde skam Over epilepsin och isolerade sig latt. Fotbollstrénarens
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resonemang ar intressant, eftersom han sjalv inte berattade om sin epilepsi da anfallen
borjade men sager anda att (om han skulle ha en epileptisk spelare) han och spelaren

tillsammans skulle berétta om epilepsin, uttryckligen for att fa stod av laget.

Det vore viktigt att 6ka forstaelsen av behovet av stod: manga av intervjuobjekten upple-
ver att folk inte pa riktigt forstar hur ett anfall kanns och framfor allt hur man kénner sig
efterat. Manga av intervjupersonerna poangterar ocksa att dom vill bli behandlade som
andra manniskor. Omgivningens radsla och oro smittar av sig, och paverkar epileptikern

i valdigt hog grad.

Det intressanta med intervjupersonerna ér att flera av dem har valt idrottsgrenar som klas-
sificeras som grenar med moderat eller hog risk. Det kommer aven fram att de fatt stor
tillit till sin kropp om de har dven stark tillit till de antiepileptiska drogerna de har. Det
har namner bade backhopparen och skarmflygaren sarskilt, men ocksa fotbollstranaren
litar fullstandigt pa att medicinerna fungerar. Ocksa betydelsen av helt fysiska stod lyfts

fram, ishockeymalvakten litar till exempel pa en extra bra hjalm.

Jag fick sjalv en flytvast fran Tyskland, speciellt designad for tavlingsrodd, som gjorde
mitt idrottsutdvande mer sékert och sankte ribban att vaga fortsatta med olympisk rodd.
Aven om flytvésten utgjorde ett fysiskt hinder under tavlingar och traningar, var anda den
mentala nyttan viktigare i och med att jag inte behdvde vara orolig 6ver vad som skulle
hénda om jag fick ett anfall.

Fragan jag inte stallt i den har studien, ar hurudan policy diverse idrottsféreningar har just
betraffande idrottare med epilepsi. Finns det nagra forhallningsregler och uttalade riktlin-
jer for hur man skall bemdta en epileptisk idrottare? Eller utformar man en policy forst
om fragan blir aktuell?

Detta ar en fraga som gott kunde undersokas vidare inom amnet epilepsi och idrott ur en

alternativ synvinkel.
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