vart att veta om epilepsi och
Svenska Epilepsiforbundet

Epilepsi — vad ar det?

Epilepsi kan uppsta nar som helst i livet hos vem som helst. Det finns minst 60
000 personer i Sverige som har epilepsi. Det innebér att de da och da far
epileptiska anfall. Anfallen kan komma olika ofta hos olika manniskor, alltifr@n ett
eller ett par anfall under hela livet till flera anfall varje dag. Epileptiska anfall
orsakas av dvergaende stérningar i hjarnans nervceller. Foljden blir ett
epileptiskt anfall, vars utseende avgérs av var i hjarnan urladdningen uppstar.
Epileptiska anfall bérjar alltid mycket plétsligt. De varar fran sekunder till
minuter och slutar av sig sjalva. Oftast ar medvetandet mer eller mindre
paverkat under anfallet.

Stora epileptiska anfall

Vid stora epileptiska anfall (toniskt-kloniska anfall, grand mal), blir personen
plotsligt medvetslds, faller omkull och f&r kramper (muskelryckningar). Anfallet
varar i regel tre till fem minuter. Andningen &r till en bérjan forsvarad, vilket gor
att ansiktsfargen kan bli bla. De tar sedan ndgon timme upp till ett dygn innan
vederbdrande &r helt 3terstilld, ofta efter sémn. Skador kan uppkomma i
samband med fallet.

Franvaroattacker

Franvaroattacker (absencer, peit mal) &r vanligast hos barn och innebér ndgra
sekunders franvaro och avbrott av alla aktiviteter. Man faller dock inte omkull.
Franvaroattackerna kan komma flera ganger dagligen.

Astatiskt — myoklona anfall

Astatiskt-myoklona anfall innebér plétslig férlust av férmagan att std. Man faller
handlést till marken, inte sallan med skador som f6ljd. Den har anfallstypen ar
vanligast hos personer med flerhandikapp.

Komplexa partiella anfall

Vid komplexa partiella anfall (psykomotoriska) ar medvetandet grumiat.
Franvaron &r kombinerad med antingen psykiska upplevelser (syn-, hérsel- eller
smakhallucinationer) eller motoriska fenomen (enkla rérelser, tuggning,
smackning). Man svarar inte pa tilltal, men faller inte omkull. De varar upp till
nagon minut, men kan i likhet med absenser och astatiskt-myoklona anfall,
utvecklas till toniskt-kloniska anfall.

Orsaker

Epilepsi orsakas av en permanent eller tillfallig skada i hjarnan. Skadans
omfattning varierar. For de flesta med epilepsi ger skadan inga andra symtom an
risken for epileptiska anfall. Ar skadan mer omfattande kan symtom finnas &ven
mellan anfallen till exempel i form av neurologiskt handikapp (férlamning,
talsvarigheter m m) eller psykisk utvecklingsstérning. I vissa fall ar skadan eller
storningen sa liten att den inte kan pavisas ens med de kansligaste
undersdkningarna. Skadan kan ha manga orsaker. Allt som kan skada hjarnan
kan ge upphov till risk fér epileptiska anfall sdsom till exempel skador uppkomna



under fosterlivet eller i samband med férlossningen. Hjarnblédning eller
hjarninfarkt, tumoérer, forgiftning (alkohol) eller trafikolycksfall ar andra exempel
pa orsaker.

Utredning

Diagnosen epilepsi stélls pa den beskrivning som patienten och vittnen till
anfallet ger. For att sdka faststalla orsaken gors dels en neurologisk
undersdkning med noggrann sjukhistoria, dels laboratorieundersékningar, i
forsta hand EEG, dar hjarnans elektriska aktivitet registreras samt
datortomografi eller magnetréntgen, som visar eventuella skador pa hjérnans
struktur.

Behandling av ett stort anfall

En person som far ett epileptiskt anfall pa offentlig plats bér som regel av
praktiska skal foras till sjukhus, aven om detta inte ar nédvandigt medicinskt
sett. De allra flesta epileptiska anfall ar namligen sjalvbegransande. Man kan
som vittne darfér avvakta. Transport till sjukhus ar dock nédvandigt om anfallen
inte slutar, om skador uppstatt eller om man &r oséker pd om det &r frdgan om
ett epileptiskt anfall. Vid toniskt-kloniska anfall férsoker man pa lampligaste satt
skydda personen mot skador, t ex genom att ldgga nagot mjukt under huvudet.
Man bér daremot inte stoppa ndgot i munnen, det kan skada mer &n det hjélper.
Man bdr stanna kvar hos personen till dess att han eller hon klarar sig sjalv.

Anfallsforebyggande behandling

Den medicinska behandlingen ar oftast farmakologisk. Ett tiotal olika lakemedel
finns att tillgd. Det kan ta 1dng tid att prova ut det lampligaste. Malet &r att fa s
bra skydd mot anfallen som méjligt utan biverkningar. Behandlingen pagar under
l&ng 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 &r
informationen om epilepsi, bade till den som har fatt anfall och till hans
omgivning. Det galler att fa patienten att kdnna att han inte &r "epileptiker” utan
samma maénniska som férut, men med den féréndringen att han I&per risk att fa
epileptiska anfall. Upprepad muntlig och skriftlig information ar har nédvandig.
Kontakt med andra i samma situation, till exempel genom epilepsiférening, ar
ofta vardefull. Ett epileptiskt anfall kan inte sallan utlésas av yttre
omstandigheter, t ex feber, vilket ar sarskilt vanligt hos barn. Andra riskfaktorer
ar t ex sdmnbrist, psykisk eller fysisk stress eller alkoholfértaring. Antalet anfall
kan ocksa dka pa grund av oro for vilka foljder anfallen kan fa fér férhallandet till
anhériga eller kamrater och pa méjligheten att fa kérkort eller arbete. Det &r
viktigt att géra en noggrann individuell kartldaggning av eventuella riskfaktorer
och darefter forsdka avlagsna eller minska dem.

Attityder

For de allra flesta ménniskor med epilepsi kommer anfallen sa sallan att sjélva
anfallen inte ar det storsta problemet. De kan leva ett praktiskt taget vanligt liv
eftersom det &r ovanligt med nagra besvar mellan anfallen. Den stérsta
svarigheten &r istéllet tyvarr det ofta negativa bemétandet fran den ndrmaste
omgivningen, fran myndigheter, skolor och arbetsgivare, som ofta beror pa
okunskap och radsla. Det ar darfér viktigt med en intensiv och saklig information
om epilepsi.



Skola, arbete, familj och fritid

De flesta barn och ungdomar med epilepsi gar i vanlig skola och kan vélja den
utbildning de &nskar med nagra fa undantag som till exempel yrkeschauffér,
arbete i sdkerhetstjénst och liknande. Om epilepsin &r svar med hég
anfallsfrekvens eller om flera handikapp finns blir dock ofta specialutbildning
nédvandig och senare arbete med I6nebidrag eller i skyddad verksamhet.
Fritidssysselsattning kan i regel valjs utan inskrankningar. Inget generellt hinder
for familjebildning finns fér den som har epilepsi.

Svenska Epilepsiforbundet

Den svenska handikapproérelsen har ca 400 000 medlemmar. Inom denna
gemenskap arbetar Svenska Epilepsiforbundet med de speciella problem som
galler for personer med epilepsi. Férbundet &ar en sammanslutning av drygt 40
lokal- och lansféreningar med ett centralt kansli i Stockholm och en styrelse som
véljs av medlemmarna. Férbundet har bidrag fran staten och far del av de
medlemsavgifter som tas ut av féreningarna. De flesta av de mer an 4000
medlemmarna har antingen sjalva epilepsi eller ar anhériga, men aven personer,
vilka &r professionellt verksamma inom epilepsivarden finns med.

Lokalforeningarnas arbete

De lokala féreningarnas grundldggande uppgift ar att pa olika satt —kurser,
studiecirklar m m - ge information till sina medlemmar om epilepsi och
epilepsirehabilitering, men d@ven att ge medlemmar och anhdriga tillfalle till
avkoppling och rekreation. Féreningarnas andra grundldaggande uppgift ar att ge
allman information om epilepsi till allma@nheten, till personalgrupper inom
sjukvard och skolvdsende samt till myndigheter och beslutsfattare.

Forbundsarbetet

Svenska Epilepsiférbundet ger pa olika sétt stéd till de lokala féreningarnas
arbete: produktion av informationsmaterial i skrift eller pa video, anordnande av
riksomfattande och regionala kurser och konferenser for féreningarnas
funktionarer och informatdérer, medverkan vid bildandet av nya féreningar samt
inte minst informella kontakter med féreningarna med diskussioner om det
vardagliga arbetet. Férbundet utfér &ven ett omfattande vardpolitiskt och
vardideologiskt arbete i syfte att successivt forbattra vard och rehabilitering for
personer med epilepsi, samt att stimulera till 6kad forskning. Férbundet har en
sarskild forskningsfond, Stiftelsen Epilepsifonden, i detta syfte.

Information

Epilepsi ar ett dolt handikapp som fortfarande omges av felaktiga férestallningar
och férdomar. Okad kunskap genom saklig information &r det enda sattet att
fdrandra denna situation. Férbundet l&dgger darfor stor vikt vid att pa olika satt
sprida korrekt information om epilepsi till olika malgrupper: broschyrer med
allman information och om speciella @amnen, videofilmer, material for
studiecirklar tas fram, informatdrer utbildas, tidskriften Svenska Epilepsia ges ut
fyra ganger arligen.

Identitetsmarke

Férbundets logotyp &r en ljuslaga, vilken dven finns pa det identitetsméarke som
manga med epilepsi anvander. Market ger information till omgivningen i
handelse av anfall pd offentlig plats. Férbundet tillhandahaller &ven anfalls- och
medicineringskalender.



Bli mediem
Ditt medlemskap innebér att vara mdjligheter till insatser 6kar. Ta kontakt med
narmaste forening eller forbundskansliet i Sundbyberg.

Svenska Epilepsiférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Tel 08-669 41 06

Fax 08-669 15 88

Bankgiro 181 - 5554

Plusgiro 19 55 66 - 5

Hemsida www.epilepsi.se

Epost: info@epilepsi.se

Stiftelsen Epilepsifonden, bankgiro 5796 - 5444.

Plusgiro 596 05 - 6
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