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Forord

Med hénsyn till den komplexitet som finns i1 varden av personer med epilepsi och den
medicinska utveckling som skett inom epilepsiomradet, bade nir det giller utredning
och behandling, finns behov av ett samlat dokument for epilepsivérd. Ett sadant doku-
ment har hittills inte framstéllts 1 Sverige, undantaget den “Expertrapport - epilepsi, fore-
komst, handldggning och vardorganisation”, som publicerades 1993 (Socialstyrelsen).

Svenska Epilepsiforbundet har begirt att Socialstyrelsen skall utarbeta nationella rikt-
linjer for epilepsivard enligt samma modell som man gjort for andra diagnoser. Det har
klargjorts att Socialstyrelsen inte 1 nuldget har for avsikt att utarbeta nationella riktlinjer
for epilepsi.

Det intressepolitiska handlingsprogrammet dr forbundets principiella standpunkter
avseende epilepsivarden med utgangspunkt fran patientperspektivet.

De viktigaste malgrupperna for dokumentet dr vardgivare och beslutsfattare samt
ovriga som 1 sin yrkesutovning kan paverka livskvaliteten for personer med epilepsi.
Avsikten ar att dokumentet skall uppdateras i en dialog mellan personer med epilepsi,
anhoriga, vardpersonal och beslutsfattare.

Stockholm i november 2009
Svenska Epilepsiforbundet
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Sammanfattning

Svenska Epilepsiforbundet kraver

att diagnos ska faststallas av neurolog/barnneurolog - vilket kraver att specialistkompetens
i neurologi skall finnas 6ver hela landet och resurser maste avsattas i landstingen for fler
utbildningstjanster, for att pa sikt 0ka antalet neurologer

att Socialstyrelsen ska ta fram nationella riktlinjer for epilepsi

att varje landsting ska inga i ett regionalt vardprogram for epilepsi

att neurologklinikerna maste prioritera resurser for epilepsivard i forhallande till vardtyngd
for diagnosgruppen

att epilepsisjukskoterska ska finnas i férsta hand vid lans- och regionsjukhusens neurolog-
kliniker

att resurser tillfors for att etablera epilepsiteam vid alla ldns- och regionsjukhus, som for-
utom ldkare, epilepsisjukskoterska, kurator, arbetsterapeut dven har tillgang till

kompetens i form av neuropsykolog och specialpedagog for att mojliggéra en helhetssyn

att tydliga riktlinjer utfardas for innehall och tillgang till en helomfattande och aterkom-
mande rehabilitering/habilitering for personer med epilepsi

att anhoriga inkluderas i rehabiliteringen/habiliteringen

att epilepsiskola erbjuds personer med epilepsi och anhériga for att bl a uppmarksamma
de psykosociala konsekvenserna

att ett nationellt register for samtliga personer med diagnosticerad epilepsi upprattas for
kvalitetsuppféljning av vardinsatser vid olika tillstdnd/epilepsityper

att elever i skolan ska ha det stdd som behdvs for att kunna klara sin inldrning trots sin
epilepsi

att familjer till personer med epilepsi far stod av saval sjukvard som skola

att personer med epilepsi ska kunna arbeta och fa de férutsattningar som kravs for att
kunna arbeta

att fysiska atgarder i bostad och pa arbetsplats samt i fritidsverksamhet tillgodoses for att
undvika skador vid anfall

att kompetens i epilepsi ska ges till yrkesutévare som moter personer med epilepsi t ex
inom sjukvard, skola, arbetsférmedling, forsakringskassa, rattsvasende, socialtjanst m m.




Riktlinjer for vard och stod
Omvardnaden av personer med epilepsi ska ske i samverkan och med
utgangspunkt fran den enskilde personens situation, behov och 6nskemal.

Personer i alla &ldrar som misstidnks ha epilepsi, ska utredas och diagnostiseras av specialist
i neurologi; barn och ungdomar pa barnklinik/barnmottagning och vuxna pa neurologklinik/
neurologmottagning.

Personer som handldggs i primérvard skall ges mojlighet till konsultation av specialist i
neurologi. Om anfallsfrihet ej kan uppnas skall konsultation ske pé regionniva.

Tidigt bor kontakt etableras med epilepsisjukskdterska eller alternativt neurologiskt inriktad
sjukskoterska med goda kunskaper om epilepsi, medicinska och psykosociala konsekvenser.

For att fa kontinuitet och for att veta vem man kan vénda sig till vid frdgor och problem ska
personer med epilepsi som behandlas med ldkemedel ha en patientansvarig ldkare och i vissa
fall ocksa en kontaktansvarig epilepsisjukskdterska/kurator.

En vardplan uppréttas for att sékerstilla att personens olika behov av behandling och rehabili-
tering uppmarksammas. Vérdplanen ska innehdlla diagnos, behandling, mitbara mal, atgérder
och ska utvérderas och revideras regelbundet. Anhoriga skall vid behov inkluderas i1 upprét-
tande av vardplan.

. Alla med missténkt epilepsi ska utredas av specialist i neurologi

. Alla med epilepsi ska erbjudas kontakt med epilepsisjukskoterska

. En individuellt anpassad vardplan, som revideras regelbundet, skall uppréttas i
samrad med personen efter diagnostillfillet

. Omvéardnaden ska préglas av respektfullt bemdtande och omtanke

. Ett epilepsiteam ska finnas pa varje lans/regionsjukhus med neurolog, sjukskoterska,
kurator och psykolog

. Andra resurspersoner skall vid behov ingé: neuropsykolog, arbetsterapeut,

specialpedagog, logoped m fl



Riktlinjer for rehabilitering

Mal
Personer med epilepsi skall tidigt erbjudas adekvat stod for att kunna leva ett sa vl
fungerande liv som majligt.

I vardplanen skall inrymmas en rehabiliteringsplan med individanpassat stod med psykolo-
gisk och social rehabilitering redan i ett tidigt skede. Utgdngspunkten skall vara god anfalls-
kontroll med sé {4 biverkningar som mojligt

Vérden ska planeras sé att personen med epilepsi ska ha bista mdjliga forutséttningar att delta
1 arbetslivet, studera, ta korkort, ha ett gott familjeliv samt ha sa god livskvalitet som mojligt.

Eventuella problemomréden i rehabiliteringen skall identifieras sa tidigt som mojligt for att
kunna atgirdas innan de blivit bestaende

Samordning av insatser fran landsting och kommun handlaggs av sérskilt utsedd person. I
sjukvarden skall finnas en epilepsikunnig kontaktperson, forslagsvis epilepsisjukskdterska,
som &r latt tillgénglig for patient och anhoriga.

29

Anfallen dr jobbiga i sig, men tiden mellan
anfallen dr vdrst. Att inte veta ndr ndsta
anfall kommer dr pdfrestande.



Riktlinjer for information och undervisning

Mal

Att personer med epilepsi i hela landet far likvardig information av hog
kvalitet om epilepsi, behandling och rehabiliteringsmaojligheter.

Epilepsiskola - undervisning individuellt och i grupp

Malsittningen bor vara att alla som far diagnosen epilepsi i tidigt skede skall & muntlig och
skriftlig information om epilepsi och om behandlingsméjligheter. Aven nérstidende ska erbju-
das deltagande i epilepsiskolan. Sjukvérden ska ansvara for epilepsiskolan.

Utbildningen ska vara likartad dver hela landet och vara indelad i tre steg:

1

Tidig information, individuell och i grupp, inom ramen for omvardnadsplanen.
Informationen ska inriktas pd mdjligheter till god livskvalitet samt informera om
psykosociala konsekvenser, risker m m

Gruppundervisning med mdjlighet till diskussion och erfarenhetsutbyte
Aterkommande fortbildning till relevanta patientgrupper

Epilepsiskolans innehall

Kunskap om hjirnan

Utredning

Diagnosmetoder

Behandlingsformer (ldkemedel, kirurgi, ketogen kost, psykologiska
behandlingsalternativ)

Epilepsiteamets roll i behandling

Livskvalitet i vardagen (risker, korkort, samliv etc)

Tandhélsa

Rehabilitering

Sociala rittigheter och stodformer

Information fran myndigheter t ex Forsdkringskassan, Arbetsformedling m m
Information fran Epilepsiforbundet och lokalféreningen



Informationsskyldighet

Med den stora komplexitet som finns inom epilepsidiagnosen ar det nodvandigt att varden

ar vélorganiserad och vilstrukturerad. Rutiner for informationsdverforing skall finnas saval
inom som mellan olika avdelningar och enheter liksom mellan dessa och patienten. Som pa-
tient ska man informeras om sina mgjligheter att sjalv begéra remiss till andra specialister och
om rétten till en eventuell “second opinion”. Man ska ocksa erhalla information om rehabili-
teringsmojligheter.

Skriftlig information

Vid alla enheter som behandlar personer med epilepsi ska det finnas kortfattad tillgénglig
information om epilepsi, utredning, vard och behandling. Informationen ska vara likvirdig
over hela landet. Innehallet kompletteras med lokal information, t ex namn och telefonnum-
mer till kontaktpersoner/epilepsiskoterska pa sjukhuset, till Epilepsiforbundet och till berérd
epilepsiforening.

* Personer med epilepsi skall nér diagnos ges fi relevant information och erbjudas delta i
utbildning om epilepsi, lampligen i form av epilepsiskola

* Information om olika behandlingsmdjligheter skall delges innan behandling inleds

» Information ska vara objektiv och ges bade muntligt och skriftligt samt uppdateras utifran
behandlingsplanen

* Rutiner ska finnas for hur barn till personer med epilepsi ska informeras

» Nirstdende ska, om personen si Onskar, kunna delta vid informationstillféllet eller epilep-
siskolan

» Alla nya personer med epilepsi ska beredas mdjlighet till information om Epilepsiforbun-
det och dess foreningar samt fa tillgang till forbundets informationsmaterial

* Exempel pa tidigare forbisett informationsbehov ar virdet av god munhygien for att upp-
mirksamma eventuell lakemedelspaverkan pa munhilsan. Vidare bor upplysas om tand-
vardsforsdkringens omfattning for tandskada vid epileptiskt anfall



Viktiga omraden att lyfta fram i epilepsivarden

Brist pa specialister i neurologi

Personer med epilepsi utgor neurologins storsta enskilda
diagnosgrupp med allvarlig kronisk sjukdom. Personer

Epilepsiteam

God epilepsivard forutsitter samverkan
mellan olika yrkeskategorier. De psyko-
sociala konsekvenserna vid epilepsi kan
vara betydande och behdver bemotas
tidigt. For att motsvara behoven kréivs
erfarenhet och sakkunskap fran olika yr-
kesgrupper. Det medicinska behovet mots
av ldkare och epilepsisjukskoterska.

Psykolog krévs for krisbearbetning
och familjeterapi, neuropsykolog for att
bemdta de kognitiva funktionerna och
inldrningssvarigheter (hos barn). Kurator
behdvs for att handlagga sociala stodat-
gérder och rittigheter. Vid behov ar dven
arbetsterapeut ndodvindig for att handlag-
ga atgirder for tryggare bostad.

Teamens komposition kompletteras om
individen har en komplicerad situation bl
a med hanvisning till bakomliggande
diagnoser och psykisk sjukdom. Teamen
bor vara aktiva bade pa lins- och region-
niva (se sid 19).

29

Eftersom det oftast finns for
lite personal kan det ibland
bli ett och ett halvt dr mellan

med misstinkt epilepsi skall utredas av specialist i neuro- besoken. Det kan dven ta ldng
logi. Antalet specialister i neurologi minskar pa grund av  fid att fd en telefontid med
pensionsavgangar. Eftersom epilepsi #r ett mingfacetterat [dkaren - om man fatt ett anfall
omrade med en mingd yttringar och svarighetsgrad stélls

stora krav pé djup och fortlopande uppdaterad kunskap

och erfarenhet om utredning och behandlingsmojligheter.

I Sverige ér tillgdngen pé neurologer ca 32 per miljon invanare. Den moderna neurosjuk-
varden skulle behdva mellan 50-60 specialister i neurologi per miljon invénare. Antalet
specialister 1 neurologi dr avgorande for att personer med epilepsi ska erbjudas optimalt
omhéndertagande vid misstankt epilepsi, samt erhalla adekvat behandling och uppf6ljning av

god kvalitet Gver hela landet.
10



Eleven i skolan
Det finns omkring 10 000 barn i Sverige som har epilepsi. Dessa barn och férdldrarna beho-
ver stod fran samhéllet i1 fragor som ror barnets kognitiva funktioner och utveckling, riskfak-
torer och framtidsfragor.

De flesta barn och ungdomar med epilepsi gar i vanlig skola, men skolgangen kan ofta
bli problematisk med inldrningssvarigheter och trétthet. De som fatt epilepsi i unga ar eller
har epilepsi fran fodseln kan ha genomgatt skolan med uppenbara problem. Det innebér att
manga som har haft en aktiv epilepsi under barndomen ofta kan ha svérigheter med att helt
eller delvis fullgora sin skolutbildning. Detta innebér att unga med epilepsi oftast har svért att
fa en bra grund i form av gymnasie- och hogskoleutbildning.

En del barn med epilepsi kan fa beteendeproblem och inldrningssvarigheter. Detta behdver
uppmadrksammas tidigt och stodatgirder behover erbjudas. Beteendestorningar kan ha en rad
olika orsaker, inte minst anfallstyp och anfallsfrekvens. Om ett barn har partiellt komplexa
anfall kan barnet uppfattas ha beteendeproblem nér det i sjdlva verket dr en manifestation av
ett anfall. Korta franvaroattacker kan av omgivningen uppfattas som ouppmarksamhet och
medfor avbrott 1 inldrningen. Det 4r mycket viktigt att ldraren kénner till elevens situation for
att pa bésta sitt individuellt stodja elevens inldrning, t ex vid skrivningar bor forlangd skrivtid
erbjudas for att kompensera paverkan av likemedel och andra konsekvenser av epilepsin.

Epilepsildkemedel kan ha en negativ effekt pa barnets beteende liksom dven sjélvbild och
omgivningens och familjens attityder. Om anfallet paverkar personens minnesfunktionen kan
inldrningsproblem uppsté och det dr da angeldget att en kvalificerad utredning féreslér viagar
till stod. Epileptiska anfall samt lakemedelsbehandling kan resultera i trotthet. Forstaelse for
behovet av vila dr angelaget.

Det ar viktigt att skolans personal dr informerad om epilepsi generellt och om elevens epi-
lepsi, eftersom individuell hdansyn dr nddvéndig. Det forutsitter specialutbildning for ldrare
for att kunna ge barn och ungdomar adekvat stod och specialpedagoger ér ibland ndédvandigt
for uppgiften. Idag saknas emellertid specialpedagoger for elever med epilepsi. Om epilepsin
ar svar med hog anfalls-
frekvens eller om flera
handikapp finns blir
dock ofta specialutbild-
ning nédvandig, stod-
atgirder 1 arbetslivet.
Maénga kan vélja den ut-
bildning de 6nskar med
nagra fa undantag. Med
ratt stod skulle flera
sannolikt kunna klara av
den utbildning de 6ns-
kar. Fritidssysselséttning
kan i regel véljas utan
inskrankningar.




Familjen

Foréldrar till barn med epilepsi stélls ofta infor svara dverviganden och provningar i varda-
gen som frestar pd bdde samlevnaden och ekonomin. Ocksa friska syskon och andra anhdriga
blir pdverkade om en familjemedlem far epilepsi.

Manga fragor vicks kring anfallens inverkan pé utveckling och sjélvbild, kamraters instill-
ning, lakemedlens paverkan pa barnets utveckling, restriktioner och gransdragningar. Daruto-
ver finns ocksa direkt anfallsrelaterade faktorer som skapar problem. Till dessa hor bl a om
anfallen intraffar utanfor hemmiljon da fordldrar inte har tillsynen. Fordldrarna behover stod
och hjdlp av epilepsiteamen for att t ex informera personal pa forskola, kamrater och deras
fordldrar och kanske fritidsgardens personal.

Risker vid anfall 4r ndgot som alla fordldrar oroar sig for och som maste hanteras genom
saklig information och individuell radgivning fran sjukvérden. Om anfall &ven upptrader nat-
tetid innebér det ofta oro och stérd nattsdmn som i sin tur inverkar pa formagan att uppratt-
halla balans i vardagslivet. Framtidsfragor som ror skola, relationer, graviditet och yrkesval ér
andra teman som aktualiseras. For att mota hela familjens behov av stod behdvs ett allomfat-
tande psykosocialt omhéndertagande av ett tvirvetenskapligt team.

Barnets epilepsi kan ocksé atfoljas av andra funktionshinder som utvecklingstorning, rorel-
sehinder och andra neurologiska symtom.

12



Barn till fordldrar med epilepsi upplever ofta stor oro och osdkerhet om nér och hur forald-
ern far sitt ndsta anfall. Inte sdllan upplever dessa barn stora problem med sjélva anfallssitua-
tionen och att man hemlighaller epilepsin for sina kamrater. Dessa barn tar ett orimligt stort
ansvar for sina fordldrars anfall. Det dr déarfor viktigt att sjukvarden ocksa ger dessa barn stod

och hjilp.
23

Jag dr rddd for att falla om-
kull och forlora kontrollen
over kroppen. Jag dr rddd for
vad mina arbetskamrater ska
tycka ndr de ser mig.

Arbete

De flesta personer med epilepsi forvarvsarbetar och gor viktiga samhéllsinsatser. Epilepsin
kan dock innebéra svarigheter 1 arbetslivet genom arbetsgivares okunskap och omgivningens
reaktioner kring epileptiska anfall. Sjdlva anfallssituationen kan vara dramatisk t ex vid

ett stort epileptiskt anfall som innebér kramper och medvetsloshet. Personen riskerar dven
att forlora en del av sin integritet. Det kan upplevas obehagligt och leda till utanférskap pa
arbetsplatsen.

For en del kan anfallssituationen vara s& omfattande att sérskilda atgarder behover vidtas
for att personen ska kunna fortsitta med yrkesarbetet. Ibland kan detta ske med hjélp av
handledning och assistans. I andra fall maste arbetsplatsen anpassas. Ibland krivs bade
utbildning av savél arbetsgivare, kollegor och den som har epilepsi.

For vissa kommer anfallen sé ofta att arbetsprestationen kan paverkas. Man kan behova
vila efter ett anfall. Aven problem som talsvérigheter, l&ngsammare arbetstempo och
minnespaverkan kan inverka pa arbetsprestationen. Dock finns med saklig information, ritt
anpassning och forstaelse fran omgivningen mycket att gora for att personer med epilepsi ska
fungera vil 1 arbetslivet. Utgangspunkten maste alltid vara den individuella situationen.

Det finns dock en dold arbetsldshet bland personer med epilepsi eftersom de kan vara
langtidssjukskrivna, eller inneha aktivitetserséttning. De flesta som ar i dold arbetsloshet
anser sjdlva att de skulle kunna arbeta om de fick rétt forutséttningar.

Att leva med epilepsi som vuxen péaverkar ofta hela tillvaron, familjesituation och ekonomi.
Som for alla andra &r mojligheterna till arbete och personlig utveckling en viktig del av
livskvaliteten.

Om epilepsin debuterar 1 vuxen alder nir man redan har en yrkesroll och som man da
forlorar, t ex om man dr taxiforare stdlls man infor en rad svarigheter. Man forlorar en del
av sin identitet; sin yrkesroll, utdover pafrestningen att ha fatt en sjukdom. Man kan behdva
omprdva manga aspekter av sin vardag t ex om man dr beroende av bil 1 brist p4 kommunala
kommunikationer. Det kréaver ett stort psykosocialt stod fran sjukvarden att minska de
negativa konsekvenserna i en sddan situation, nagot som oftast saknas idag.

En annan problemsituation kan vara svérigheten att komma in pa arbetsmarknaden eller att
fa ha kvar arbetet efter att fatt sin epilepsi diagnostiserad.

13



Diskriminering
Personer med epilepsi utsétts ibland for diskriminerande , ,

behandling i samband med akut omhéndertagande av epi-  Jag fick ett anfall pa gatan
leptiska anfall pd allmén plats. Poliser, viktare och ridd- ¢/ vaknade upp i en cell pd
ningstjdnst ska utbildas om olika anfallstyper och lampligt
omhéandertagande.

I arbetslivet forekommer att epilepsidiagnosen felaktigt
anvéands som ett argument for omplacering och fristall-
ning, trots att personen skulle kunna fortsdtta med sina arbetsuppgifter utan kompletterande
atgird. Denna typ av atgirder grundar sig ofta pa okunskap och férdomar.

polisstationen. Dom trodde
att jag var berusad.

Aldre

Med ett stadigt 6kande antal dldre personer i samhéllet som drabbas av sjukdomar sa utgor
individer 6ver 65 ar den storsta gruppen som uppvisar dterkommande epileptiska anfall. Ny-
fodda och barn upp till 2 érs alder dr den nést storsta gruppen.

Vanliga orsaker till nydebuterade krampantall hos éldre ar stroke eller demens. Det &r dér-
for viktigt att &ven oklara medvetandestorningar eller forvirringstillstand hos dldre blir fore-
mal for kontakt med sjukvérden, blir undersokta och att ritt behandling sitts in. Aldre indivi-
der dr mer kdnsliga for biverkningar och har ofta andra mediciner som paverkar det nyinsatta
lakemedlet. Nér det géller medicinering mot epilepsi hos dldre dr darfor valet av ldkemedel
och uppfoljande kontroller viktigt for att undvika interaktionseffekter med andra typer av

lakemedel , ,

Jag ser till att jag inte har
ndgot farligt pd vinster sida,
eftersom jag alltid faller at
Risker det hdllet.
Skador ar relativt vanliga vid stora epileptiska anfall.
Skadans karaktér beror pa vilken typ av anfall man har
och 1 vilken milj6 de intréffar. Till lindriga skador hor blamérken, sarskador, tungbett och
stukningar. De mer allvarliga skadorna omfattar brannskador, frakturer, skulderledsluxation,
hjarnskakning och hotande drunkning.

Riskerna dr storst 1 bostaden, dir kok och badrum utgor storst skaderisk. For att minska
risken for skador bér man gora en individuell Gversyn 6ver bostadens utformning, moéblering
och de vanligaste forflyttningsvagarna. En sddan analys kan bidra till en sékrare miljé och
kan kompletteras med larm och andra hjdlpmedel. Bostadsanpassning &r en naturlig del i
oversynen och kan vara ndodviandig i vissa fall.

Enkla forebyggande atgérder ar att iaktta forsiktighet 1 trafiken, vid badning utomhus osv.

Kunskapen hos handldggare i kommun och landsting som handldgger hjdlpmedel och an-
passning av bostad dr har vésentlig for storsta mdjliga trygghet och hogsta livskvalitet.

Med ritt anpassning kan savil antalet skador minskas jamte samhillets kostnader for sjuk-
vard och produktionsbortfall, forutom det personliga lidandet.

14



Korkort
Korkortet dr en milstolpe 1 den per-
sonliga utvecklingen for unga per-
soner, dven de som har epilepsi. Om
man har en vilkontrollerad epilepsi
kan korkort 1 allménhet utfardas, men
det finns restriktioner som begriansar
mojligheten.

Personen skall ha varit anfallsfri
1 ett ar for personbil samt i tio ar for
yrkesforare. Regelverket syftar till att
skydda savil personen med epilepsi
som sambhéllet 1 hdndelse av epilep-
tiskt anfall bakom ratten.

Konsekvenserna av indraget kor-
kort kan dock innebéra allvarliga forandringar 1 den enskildes mojligheter till yrkesutovning
och rorelsefrihet. Detta dr nagot som handldggare pa forsakringskassa och arbetsformedling
bor vara vil inforstddda med.

Fardtjanst

Epilepsi dr en osynlig funktionsnedsittning, d v s det syns , ,

inte pd en person om denne har epilepsi, bortsett fran sjélva . ..

anfallet om det dr av sddan art att omgivningen kan uppfatta det. Hur ska j"ag ta nzzg till
For en grupp av méinniskor kommer anfallen sa ofta och ar Jobbet ndr jag forlorat

sa kraftfulla att de har visentliga svarigheter att forflytta sigpd  korkortet och ingen
egen hand eller att resa med allmidnna kommunikationsmedel. buss ga°r ?
Dock upplever manga bristande forstaelse for sitt behov av
fardtjdnst hos kommunens handldggare, trots att behandlande
lakare intygat behovet. Det dr darfor angeldget att hand-
laggare erhéller adekvat utbildning om epilepsi och dess
konsekvenser pa rorelsefriheten.
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Depression , ,
Depression hos personer med epilepsi kan Tae éir aldrie siker v mie sidlv. Jao dir
utlosas som en psykologisk reaktion till g g p g yaiv. Jag

diagnosen eller att man upplever att man alltid ridd att jag ska bli franvarande
blir annorlunda behandlad p g a sin epilepsi.  och gora saker som verkar konstiga och
Depression kan ocksa uppsta genom de som jag inte vill gora.

sociala problem som kan hora samman med

diagnosen t ex att forlora korkortet, eller

att man kanske fétt 6kat antal anfall. Andra

orsaker till depression kan ocksa vara att konsekvensen av diagnosen paverkar yrkeslivet,
fritiden och samlivet. Depression kan ibland ocksa vara en biverkan till vissa antiepileptika
och detta kan 1 regel motverkas med doséndring. Epilepsiteamen maéste fa resurser for

att fanga upp och tidigt erbjuda adekvata stodatgérder for att motverka depression och
nedstdmdhet.

Kompletterande behandlingsformer

Epilepsikirurgi

Epileptiska anfall behandlas i huvudsak med ldkemedel. Dock kan en begrinsad grupp med
terapiresistent epilepsi vara lampliga for epilepsikirurgisk utredning. Kirurgisk behandling av
epilepsi innebér att de skadade delar av hjdrnan som utloser det epileptiska anfallet avlagsnas.
Ingreppet foregés av en omfattande utredning for att faststélla hdardens ldge och utbredning.
Trots jaimforelsevis goda behandlingsresultat utnyttjas inte mdjligheten till epilepsikirurgi
fullt ut som en behandlingsméjlighet. Omkring 100 operationer utfordes arligen under
1993/94 jamfort med 66 operationer som rapporteras 2006. Vid en lansjamforelse foreligger
ocksa ett ojimnt utnyttjande 6ver landet. Varje ar berdknas tillkomma ca 150 nytillkomna
lampliga operationsfall. Det begriansade patientmaterialet understryker vikten av ett nationellt
register for epilepsikirurgi.

Vagusnervstimulator

Som ett komplement kan barn och vuxna med terapiresistent epilepsi, som inte kan komma
ifraga for traditionell epilepsikirurgi, erbjudas implantation av en vagusstimulator (VNS).
Den stimulerar vagusnerven och kompletteras med ldkemedelsbehandling.

Ketogen kost

Ett fatal personer, f n barn med terapirestistent epilepsi, kan erbjudas behandling med ketogen
kost. Behandlingen innebér en extremt strikt fettrik diet som fordrar mycket engagemang fran
anhoriga, samt betydande resurser fran ett multiprofessionellt team.
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Fakta

Det finns 50 miljoner ménniskor med epilepsi i virlden

6 miljoner personer har epilepsi i Europa varav 60 000 lever i Sverige

Omkring 3/4 av dem i Sverige har anfallskontroll med ldkemedel

Omkring 4500 personer i Sverige insjuknar arligen i epilepsi

Risken att {4 epilepsi &r storst under det forsta levnadsaret och efter 60 ars alder

En del personer far epilepsi pa grund av en hjarnskada som uppkommit genom t ex
en infektion, forlossningsskada eller stroke. For omkring 6 av 10 kan man inte hitta
nagon orsaksforklaring till de epileptiska anfallen (genuin epilepsi). Anfallsfrihet
uppnas f n endast hos en minoritet av personer med epilepsi.

Alla ménniskor har en anfallstroskel; personer med hog anfallstroskel har storre mot-
stdnd mot att fa epileptiska anfall &n de som har en 1ag troskel. Om man inte kan hitta
en orsak till anfallen kanske personen har en medfodd 14g anfallstroskel som innebar

att de har storre sannolikhet att fa epileptiska anfall.

Epilepsi kan i regel inte botas, men symtomen kan behandlas med ldkemedel och
kirurgi. Detta syftar till att eliminera de epileptiska anfallen, men kan inte bota sjilva
grundorsaken till anfallen.
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Svenska Epilepsiforbundet

Svenska Epilepsiforbundet, SEF, bildades 1954 och &r en politiskt obunden och ideell or-
ganisation som har som framsta uppgift att bevaka intressen for personer med epilepsi och
deras anhoriga i samhéllet. En central uppgift ér att bevaka fragor som ror epilepsivardens
utveckling. Vidare har forbundet som uppgift att sprida information om epilepsi, att ge rad
och stod till enskilda samt allménheten samt att vara en trygg och stimulerande motesplats
for personer med epilepsi i olika aldrar.

Forbundet har nirmare 5000 medlemmar fordelade pa ett 40-tal foreningar i landet som
erbjuder information, inbjuder till sociala aktiviteter och utfor lokalt pdverkansarbete.

Forbundets tidning, Svenska Epilepsia, utges fyra ganger arligen och ger aktuella ater-
blickar pé aktiviteter inom epilepsiomradet.

Forbundet ger rad och stdd samt sprider informationsmaterial om epilepsi till bl a all-
ménheten, arbetsgivare och institutioner.

Forbundet har en etablerad samverkan med andra handikapporganisationer i Sverige
genom Handikappforbunden.

Forbundet har en fordldragrupp och en ungdomssektion med sérskild verksamhet for
respektive malgrupp.

Forbundet ingér i International Bureau for Epilepsy (IBE) som dr en global samman-
slutning av 126 epilepsiforbund i 93 lénder.

Forbundet har sedan 1994 ex “hmnlrminanfond Cu pilepsifonden, som &rligen
delar ut anslag till epilepsifc

Dokumentet har antagits av Svenska Epilepsiforbundet 2010
Copyright Svenska Epilepsiforbundet
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Sjukvardens uppbyggnad for epilepsivard

A Halso- och sjukvardslagen (HSL 1982:763) stadgar:

a. § 2 ”Malet for hilso- och sjukvérden ar en god hélsa och en vard pa lika
villkor for hela befolkningen”,
“bedrivas si den uppfyller kraven pé en god vérd”,
’tillgodoser patientens behov av trygghet i vdrden och behandlingen”,
“vara latt tillgénglig” och
tillgodose patientens behov av kontinuitet och sékerhet i varden” och
”varden och behandlingen skall sa ldngt det 4r mdjligt utformas och
genomforas i samradd med patienten”.

b. § 3 ”Varje landsting skall erbjuda en god hilso- och sjukvard at dem som
ar bosatta inom landstinget”.

B Till stod for tillampningen av ovan lagbestammelser utformade
Socialstyrelsen foreskrifter och allmédnna rad,
"Kvalitetssystem i hdlso- och sjukvarden’, SOSFS 1996:24:

a § 1 All hélso- och sjukvérd skall omfattas av system for planering,
utforande, uppfoljning och utveckling av kvaliteten i verksamheten

b § 2 Patientens vérdighet, integritet, delaktighet och sdkerhet skall
sakerstdllas

C § 3  Ansvar — vardgivaren skall sdkerstilla att det i varje verksamhet

finns ett Andamalsenligt kvalitetssystem
§4  Krav pé kvalitetssystem
e §5  Egenkontroll, uppfoljning och erfarenhetsaterforing
f § 6  Dokumentation och spérbarhet

C Sveriges landsting och kommuner planerar/organiserar och leder varden via
Landsting/privatvard
Primarvard > Distriktsldkare/husldkare
Specialistvard -> Oppenvard vid sjukhus/privata specialister
Sjukhusvard -> Akutvard/inneliggande vard/rehabilitering

D Sjukvardsnivaer
A. Akutvérd — Jour- och akutmottagning vid vardcentral eller sjukhus ~ — vérdniva 1
B. Nir- eller bassjukvérd — primérvard eller specialistvard vid sjukhus ~ — vardniva 2
C. Specialiserad vérd vid lanssjukhus eller regionsjukhus — vérdniva 3
D. Hogspecialiserad vérd vid ldnssjukhus eller regionsjukhus — vardniva 4
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Specifikation

Vardniva 1
Atgirder:

Vardniva 2

Atgirder:

Vardniva 3

Atgirder:

Vardniva 4

Atgirder:

Akutmottagningar/vardcentraler/barnlikare i 6ppenvard
Akut omhindertagande vid anfallsdebut
Utféardar remiss till barnlékare alt (neurolog) specialist for utredning

Specialistlikare alt barnlikare i 6ppenvard, sjukhus eller privat/helst
neurologspecialist respektive barnlikare med neurologisk erfarenhet
Genomfor grundliggande utredning

Tar stéllning till och startar behandling

Erbjuder uppfdljning.

Remitterar till niva 3 vid tveksamhet om diagnos, terapisvikt eller
patienter med omfattande behov av rehabilitering

Specialiserad epilepsivird med epilepsiteam och kvalificerade
utredningsmaojligheter inklusive inneliggande anfallsregistrering
Utvidgad utredning med avseende pa bakomliggande orsaker och
associerade symtom

Kontakt multidisciplinért team med bl. a psykolog/psykiatriker, kurator,
klinisk farmakolog

Vid fortsatt terapiresistens stéllningstagande till licenspreparat, remiss
for epilepsikirurgi

Erbjuda fortsatt uppfoljning for patienter med kvarstaende behandlings-
problematik

Epilepsienheter vid regionsjukhus (universitetssjukhus) eller
strukturerade rehabiliterings/habiliteringsenheter

Genomfora sirskilt resurskrdvande hogspecialiserad utredning, sasom infor
epilepsikirurgi. Mgjlighet till ldngre tids klinisk observation vid exempelvis
neuropsykiatrisk problematik
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Epilepsi team/vuxna

Niva 2

Specialist med sérskild
kunskap om utredning
och behandling av
epilepsi - helst neurolog

Lakare

Sjukskoterska Ssk med erfarenhet
av epilepsivard som
del av arbetet

Psykolog Klin psykolog/
barnpsykolog med
kunskap om epilepsi

Kurator Kurator med erfarenhet

av epilepsivard

Neurofysiolog

Neuroradiolog

Neurokirurg

Niva 3

Neurolog

med sarskild avsatt
tid for epilepsivéard

Epilepsisjukskoterska
med sdrskild avsatt tid
for epilepsivéard

Psykolog med insikt i
neuropsykologiska
foljder av epilepsi
kognitiv och affektiv

Kurator med sérskild
kunskap av epilepsi-
vard

- Utfora Rad och Stod-
atgéirder enl LSS-lagen

Delta i ep team med
sérskild kunskap infor
diagnos och utvir-
dering av behandling

Kan ibland behova

inkopplas vid utred-
ning av orsak
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Niva 4

Epileptolog/

neurolog med fordjupade
kunskaper av epilepsivard

Epilepsisjukskoterska

Neuropsykolog med
kunskap och erfarenhet
av testning for att se
paverkan av epilepsi resp
dess behandling

Kurator med bred kun-
skap av epilepsivard

Avgorande kunskap infor
stillningstagande till ep-
kirurgi

Nodvéndig kunskap infor
stillningstagande till ep-
kirurgi

Naturlig del vid ep kirurgi-
utredning



Epilepsi i korthet

Epilepsi kan uppstd nir som helst i livet hos vem som helst. Det finns minst 60 000 personer
1 Sverige som har epilepsi. Det innebér att de di och da far epileptiska anfall. Anfallen kan
komma olika ofta hos olika ménniskor, alltifrén ett eller ett par anfall under hela livet till flera
anfall varje dag.

Epileptiska anfall orsakas av dvergdende storningar i hjarnans nervceller. Foljden blir ett
epileptiskt anfall, vars utseende avgors av var 1 hjarnan urladdningen uppstar. Epileptiska
anfall borjar alltid mycket plotsligt. De varar fran sekunder till minuter och slutar oftast av sig
sjdlva. Oftast &r medvetandet mer eller mindre paverkat under anfallet.

Stora epileptiska anfall

Vid stora epileptiska anfall (toniskt-kloniska anfall, grand mal), blir personen plotsligt med-
vetslos, faller omkull och far kramper (muskelryckningar). Anfallet varar i regel tre till fem
minuter. Andningen é&r till en borjan forsvérad, vilket gor att ansiktsfdrgen kan bli bl. De tar
sedan nigon timme upp till ett dygn innan vederborande ar helt aterstilld, ofta efter somn.
Skador kan uppkomma i samband med fallet.

Franvaroattacker

Franvaroattacker (absencer, petit mal) dr vanligast hos barn och innebir nagra sekunders
frdnvaro och avbrott av alla aktiviteter. Man faller dock inte omkull. Frinvaroattackerna kan
komma flera génger dagligen.

Astatiskt - myoklona anfall

Astatiskt-myoklona anfall innebér plotslig forlust av formagan att std. Man faller handlost till
marken, inte sidllan med skador som f6ljd. Den hédr anfallstypen dr vanligast hos personer med
flerhandikapp.

Komplexa partiella anfall

Vid komplexa partiella anfall (psykomotoriska) 4r medvetandet grumlat. Franvaron ir kom-
binerad med antingen psykiska upplevelser (syn-, horsel- eller smakhallucinationer) eller
motoriska fenomen (enkla rorelser, tuggning, smackning). Man svarar inte pa tilltal, men
faller inte omkull. De varar upp till ndgon minut, men kan i likhet med absencer och astatiskt-
myoklona anfall, utvecklas till toniskt-kloniska anfall.

Orsaker

Epilepsi orsakas av en permanent eller tillfallig skada i hjdrnan. Skadans omfattning varierar.
For de flesta med epilepsi ger skadan inga andra symtom &n risken for epileptiska anfall.

Ar skadan mer omfattande kan symtom finnas dven mellan anfallen till exempel i form av
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neurologiskt handikapp (forlamning, talsvarigheter m m) eller psykisk utvecklingsstérning.

I vissa fall dr skadan eller stérningen sa liten att den inte kan pavisas ens med de kéinsligaste
undersokningarna. Skadan kan ha manga orsaker. Allt som kan skada hjdrnan kan ge upphov
till risk for epileptiska anfall sdsom till exempel skador uppkomna under fosterlivet eller i
samband med forlossningen. Hjarnblodning eller hjarninfarkt, tumoérer, forgiftning (alkohol)
eller trafikolycksfall dr andra exempel pa orsaker.

Utredning

Diagnosen epilepsi stills pa den beskrivning som patienten och vittnen till anfallet ger. For
att soka faststélla orsaken gors dels en neurologisk undersékning med noggrann sjukhistoria,
dels laboratorieundersokningar, i1 forsta hand EEG, dér hjarnans elektriska aktivitet registreras
samt datortomografi eller magnetrongten, som visar eventuella skador pd hjarnans struktur.

Behandling av ett stort anfall

En person som far ett epileptiskt anfall pa offentlig plats bor som regel av praktiska skil foras
till sjukhus, dven om detta inte dr nddvéndigt medicinskt sett. De allra flesta epileptiska anfall
ar namligen sjdlvbegransande. Man kan som vittne darfor avvakta. Transport till sjukhus ar
dock nédvéndigt om anfallen inte slutar, om skador uppstatt eller om man dr oséker pd om
det ar fragan om ett epileptiskt anfall. Vid toniskt-kloniska anfall férsoker man pa lampligaste
sétt skydda personen mot skador, t ex genom att ldgga ndgot mjukt under huvudet. Man bor
diaremot inte stoppa nagot 1 munnen, det kan skada mer @n det hjdlper. Man bor stanna kvar
hos personen till dess att han eller hon klarar sig sjdlv.

Anfallsforebyggande behandling

Den medicinska behandlingen ar oftast farmakologisk. Ett femtontal olika ldkemedel finns
att tillgd. Det kan ta l4ng tid att prova ut det lampligaste. Mélet &r att fa s& bra skydd mot
anfallen som mojligt utan biverkningar. Behandlingen pagar under lang tid. Den botar inte
den skada som &r bakgrunden till anfallen. Full frihet fran anfallen uppnas i 60-70 procent av
fallen.

En annan viktig del av behandlingen ar informationen om epilepsi, bade till den som har
fatt anfall och till hans omgivning. Det géller att fa patienten att kdnna att han inte &r “epi-
leptiker” utan samma ménniska som forut, men med den fordndringen att han 16per risk att
fa epileptiska anfall. Upprepad muntlig och skriftlig information &r hiar nédvandig. Kontakt
med andra i samma situation, till exempel genom epilepsiforening, dr ofta vardefull. Ett
epileptiskt anfall kan inte sdllan utlosas av yttre omstandigheter, t ex feber, vilket dr sérskilt
vanligt hos barn. Andra riskfaktorer dr t ex somnbrist, psykisk eller fysisk stress eller alko-
holfortaring. Antalet anfall kan ocksa dka pa grund av oro for vilka f6ljder anfallen kan fa for
forhallandet till anhoriga eller kamrater och pa mojligheten att fa korkort eller arbete. Det ér
viktigt att géra en noggrann individuell kartliggning av eventuella riskfaktorer och dérefter
forsoka avlagsna eller minska dem.
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Attityder

For de allra flesta ménniskor med epilepsi kommer anfallen sa sillan att sjilva anfallen inte
ar det storsta problemet. De kan leva ett praktiskt taget vanligt liv eftersom det dr ovanligt
med nagra besvir mellan anfallen. Den storsta svarigheten ar istéllet tyvarr det ofta negativa
bemotandet fran den ndrmaste omgivningen, fran myndigheter, skolor och arbetsgivare, som
ofta beror pa okunskap och riadsla. Det ar darfor viktigt med en intensiv och saklig informa-
tion om epilepsi.

Skola, arbete, familj och fritid

Det finns omkring 10 000 barn i Sverige som har epilepsi. De flesta barn och ungdomar med
epilepsi gar i vanlig skola och kan vilja den utbildning de dnskar med négra f4 undantag som
till exempel yrkeschauffor, arbete 1 sédkerhetstjénst och liknande.

Om epilepsin ar svar med hog anfallsfrekvens eller om flera handikapp finns blir dock ofta
specialutbildning nddvéndig och senare arbete med lonebidrag eller 1 skyddad verksamhet.
Fritidssysselsittning kan 1 regel viljas utan inskrankningar. Inget generellt hinder f6r familje-
bildning finns for den som har epilepsi. Fordldrar till barn med epilepsi kan dock behdva stod
i fragor som rdr barnets kognitiva funktioner och utveckling, riskfaktorer och framtidsfragor.
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