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leva ett bra liv

Epilepsi ar en av varldens vanligast forekommande sjukdom som paverkar nervsys-
temet. Runt 50 miljoner manniskor éver hela varlden har epilepsi. Trots epilepsi ar
sa vanligt méts manga manniskor med epilepsi fortfarande av férdomar, vilka ofta
harror fran brist pa kunskap om vad det egentligen innebér att ha epilepsi. Allt
fler med epilepsi upptacker dock att de kan leva, arbeta, ha en aktiv fritid, atnjuta
normala relationer och ta aktiv del i samhallslivet om deras anfall ar valkontrol-
lerade.

Det kan vara svart att acceptera att du eller nagon av dina anhériga har epilepsi
och du kommer troligen att fraga dig hur och varfér sjukdomen uppstod. De har
tankarna ar helt naturliga, och det ar ocksa viktigt att borja fundera pa vad du kan
gora for att hantera din epilepsi pa ett bra satt.

Den har broschyren ar en introduktion. Har far du veta mer om epilepsi, om den
typ av anfall du har, om varfér det ar viktigt fér den behandlande lakaren att
kanna till anfallstypen och hur den paverkar din behandling. | avsnittet Anteck-
ningar i slutet av broschyren kan du skriva ner sddant som du vill ta upp med din
lakare vid ditt nasta besok.

Du kan ocksa anvanda en anfallsdagbok foér att kartldagga dina anfall. Den kan
hjalpa dig att komma ihdg att ta upp dessa med din ldkare, faststalla vilken be-
handling som ar lampligast och méjligheten att stoppa anfallen helt. Naturligtvis
kan din lakare inte ge dig nagra garantier eftersom epilepsi yttrar sig pa olika satt
hos olika individer, vilket innebar att det satt du reagerar pa kan skilja sig fran hur
andra reagerar. Viktigast ar att du direkt fran starten far undersékt behandlings-
alternativen tillsammans med din lakare.



epilepsi?

Epilepsi ar ett symptom pa skada i hjarnans elektriska funktion som kan drabba
manniskor oberoende av alder, kén, etnisk bakgrund, social grupp eller nationa-
litet. Epilepsi kan uppsta nar hjarnan skadas vid en huvudskada, vid en infektion
i hjarnan, vid en hjarntumor eller vid en hjarnblédning. En infektion i hjarnan
ar sannolikt den vanligaste orsaken i varlden till man drabbas av epilepsi. For de
flesta ar dock orsaken okand eftersom ingen hjarnskada kan konstateras.

En epilepsidiagnos stalls vid upprepade epileptiska anfall under en viss period i en
persons liv. Om du bara far ett anfall rér det sig sannolikt inte om epilepsi.

anfall?

Ett anfall ar resultatet av en tillfallig stérning i hjarnans elektriska aktivitet. Detta
far till foljd att hjarnans signaler tillfalligt hindras eller blandas ihop. Antalet an-
fall kan variera fran farre an ett per ar till flera ganger om dagen. Anfall kan
intraffa nar som helst pa dygnet. De varar vanligen enbart nagra sekunder eller
minuter och sedan atervander hjarnans celler till normal aktivitet.

Hjarnan styr de flesta av vara kroppsfunktioner, sa en enskild persons upplevelse
av ett anfall beror pa vilken del av hjarnan som ar paverkad samt hur langt och
snabbt det sprider sig. Av den har anledningen finns det manga olika typer av
anfall och var och en upplever sin epilepsi pa ett unikt satt.

Anfall delas in i tva typer: generaliserade anfall och partiella anfall.

Generaliserade anfall paverkar stérre delen av
eller hela hjarnan P

Partiella anfall paverkar en begransad del av hjarnan :
och kan vara antingen enkla eller komplexa ﬂ;k I V



Vid dessa anfall ar personen vid fullt medvetande. Eftersom hjarnan styr storre
delen av kroppens funktioner paverkar ett anfall vanligen det organ som den ak-
tuella delen av hjarnan kontrollerar. Till exempel kan anfall som paverkar den del
av hjdrnan som styr:

musklerna — orsaka rytmiska skakningar i en del av kroppen

sinnesorgan: 4
B Nerverna - orsaka en stickande eller krypande kansla iden delen av U
kroppen som i vissa fall kan sprida sig till andra delar

O6gonen — gora att personen ser ljus, foremal, djur eller andra méanniskor

Oronen — gora att personen hor ljud, roster eller melodier

@ Nnésan - ofta svart att beskriva, men upplevs vanligen som
obehagliga lukter

m tungan —ger obehagliga smaker
matsmaltningssystemet — kan orsaka illamaende
minnet eller kdnslorna — kan ge en déja vu-kansla (kénslan av att man har upplevt en
viss situation foérut), egendomliga tankar, kdnslor av radsla, valbefinnande eller oro

hjartat, lungorna, kortlarna — kan orsaka temperatursvéangningar, hjartklappning, éndrad
andningsfrekvens, svettning, feber eller frossbrytningar

Vid komplexa partiella anfall paverkas medvetandegraden. Anfallet kan bdrja som
ett enkelt partiellt anfall alternativt starta som komplext anfall. Utéver symtomen
vid enkla partiella anfall ses s.k. automatismer. Dessa kan yttrar sig som smatt
egendomliga handlingar; personen kan t.ex. dra i sina klader, smacka med mun-
nen, ga i cirklar, samla saker planldst o.d. Efter anfallet intrader en reorienterings-
fas, som kan vara fran nagra fa minuter till 6ver ett dygn. Under reorienteringsfa-
sen aterfas varseblivningen gradvis. Personen har ofta inget minne av anfallet och
kan darfér ha svart att férsta omgivningens reaktioner. Bdde enkla och komplexa
partiella anfall kan ibland spridas ytterligare i hjarnan sa att anfallet 6vergar till
ett s.k. toniskt-kloniskt krampanfall.




Tonisk-kloniska anfall (aven kallat grand mal) leder alltid till pl6tslig forlust
av medvetandet, da hela kroppen inledningsvis blir stel (den toniska fasen)
som sedan foljs av ryckningar i armar och ben (den kloniska fasen). Perso-
nen kan bita sig i tungan, urinera eller pa annat satt komma till skada. Nar
anfallet ar 6ver aterhamtar de sig gradvis.

Absensanfall ar mycket korta (varar bara nagra fa sekunder)
men kan intraffa flera ganger varje dag. En person som far
ett sadant anfall blir tyst och stilla, stirrar ut i tomma intet
och reagerar inte pa tilltal. Personen aterhamtar sig snabbt
och i manga fall passerar den har typen av anfall sa fort att
de inte uppmarksammas alls. Den har typen av anfall bor-
jar ofta upptrada i barndomen eller under tonaren och det
storsta problemet med dem ar att de upptrader mycket ofta,
vilket kan leda till koncentrationssvarigheter och inlarnings-
problem for barnet eller tonaringen.

Myokloniska anfall orsakar att kroppen eller extremiteterna (armar eller
ben) rycker okontrollerat, vilket kan fa personen att tappa det den bar pa.

Atoniska anfall medfér plotslig forlust av muskelstyrka och medvetande,
vilket gor att personen faller till golvet. De aterhamtar sig snabbt, men an-
fallen innebar av naturliga skal stor risk fér huvudskador.

Aven om de allra flesta epileptiska anfall inte leder till olyckor skapar deras exis-
tens anda osdkerhet och oro hos den som lider av epilepsi, dess anhériga och vanner.
Att folja nagra relativt enkla rekommendationer racker for att minska risken for
skador. Det ar viktigt att félja de har raden, sarskilt om du har manga eller kraftiga
anfall.




behandlas

De flesta manniskor med epilepsi forskrivs antiepilep-
tiska lakemedel for att aterstalla hjarnans elektriska A '_9
balans. Idag finns fler olika epilepsimediciner tillgang- 5

liga (se tabell 2). De anvands for att kontrollera eller, — ] :

i en del fall, helt stoppa anfallen genom att minska

kansligheten hos nervcellerna som orsakar dem. Ma-

let med behandlingen ar att férebygga anfall eller, i

idealfallet, stoppa dem helt utan att skapa andra problem (biverkningar av medi-
cineringen).

l !"3\
- '\,

Valet av behandling med ett antiepileptiskt lakemedel ar inte ett slumpmassigt
beslut. Det grundas pa flera faktorer, daribland:

typ av epilepsi
kén
din alder (som kan paverka din reaktion pa och tolerans mot medicineringen)

andra mediciner

Med de epilepsimediciner som finns tillgangliga ar det méjligt att 3 av 4 manniskor
med epilepsi kan bli anfallsfria. Att hitta fram till det mest effektiva lakemedel som
tals bast, kravs ett nara samarbete mellan dig och din lakare. Vilken behandling och
dosering som ar bast for dig sker i samrad med din lékare.



Godkanda antiepileptiska lakemedel i Sverige.

Diazepam

Nitrazepam

Etosuximid

Oxkarbazepin

Felbamat

Fenantoin

Fenobarbital

Pregabalin

Fosfenytoin

Primidon

Gabapentin

Topiramat

Karbamazepin

Valproinsyra

Klonazepam

Vigabatrin

Lamotrigin

Zonisamid

Levetiracetam




behandling

Din lakare rekommenderar vanligtvis att behandling-
en paborjas successivt, med en jamn 6kning av dosen.
Det har ger din kropp en chans att vanja sig vid lake-
medlet, vilket begransar biverkningarna. Om biverk-
ningar tillstéter kan den behandlande lakaren besluta

W att minska dosen under en kortare tid innan den 6kas
‘ igen, i langsammare takt.
Antiepileptiska lakemedel kan doseras en, tva eller tre

ganger om dagen beroende pa lakemedelstypen och
intas vanligen i samband med maltiderna. Lakemedlet ska helst tas vid samma
tidpunkter varje dag. Om du har glomt att ta en dos, forsok da ta den sa fort som
moijligt.
Om anfallen fortsatter eller om biverkningarna blir svara att hantera ska du med-
dela lakaren detta. For de flesta personer med epilepsi kommer deras férsta antie-
pileptiska lakemedel att kontrollera deras anfall i tillrackligt stor utstrackning.
Andra, som inte tal ett visst lakemedel eller vars anfall inte blir tillrackligt kontrol-
lerade, kan behova byta lakemedel eller ta ytterligare ett lakemedel vid sidan av
det forsta.



Alla lakemedel, inte bara de mot epilepsi, kan ge biverkningar. Dessa biverkningar
kan variera fran latta till svara. Det kan vara latt att vanja sig vid sin epilepsibehand-
ling utan att inse hur man paverkas av den. For att du och din lakare ska komma
fram till den behandling som ar bast for dig ar det viktigt att vara uppmarksam aven
pa sma latta biverkningar. Manga accepterar biverkningar av behandlingen som en
del av vad det innebar att lida av epilepsi, men sa behéver det inte vara. Beratta
alltid for din lakare om du upplever biverkningar.

EXEMPEL PA KORTVARIGA BIVERKNINGAR

En del biverkningar kan visa sig nar man inleder behandlingen, medan kroppen
haller pa att anpassa sig till dem. Nar detta har skett kan en del av dem minska eller
helt férsvinna.

Dasighet/trotthet

Balansproblem, yrsel, svindel eller illamaende
Lattretlighet

Allergisk reaktion/hudutslag eller klada

EXEMPEL PA LANGVARIGA BIVERKNINGAR

Mer bekymmersamma effekter kan visa sig nar vissa lakemedel tas under lang tid.
Det kan till exempel réra sig om:

problem med minnet och koncentrationssvarigheter

langsamt tal, svarighet att finna ord

svullet tandkott

akne

viktékning/-minskning

haravfall i storre eller mindre omfattning/6kad harvéxt pa ovanliga stallen




Du ska alltid informera din lakare om du drabbas av en eller flera av dessa eller
nagra andra biverkningar. Du |6per stor risk fér anfall om du andrar dosen eller slu-
tar ta medicinen, darfor ska du alltid tala med din lakare om du vill sluta eller &ndra
dosering. Sluta aldrig med medicineringen eller andra dosen pa egen hand.

Informera din ldakare om du upplever problem med medicineringen eller om du
observerar féljande:

biverkningar som paverkar ditt dagliga liv
O0kning av antalet anfall
en ny typ av anfall

att anfallen varar langre an vanligt

Din lakare kan komma fram till att ett besdk hos en specialist pa epilepsi ar lampligt.
Detta innebar en mojlighet for dig att fa veta mer om olika behandlingsalternativ
som kan innebaéra forbattrad kontroll av anfallen och farre biverkningar.

Din lakare kan komma att hénvisa dig till en specialistidkare i epilepsi. Det ger dig
chansen att ordentligt undersdka om det finns nagra behandlingsméjligheter som
ger battre anfallskontroll och férre biverkningar.

Tyvarr kan anfallen hos runt 25 % av de som har epilepsi inte kontrolleras effektivt
med hjalp av lakemedel. | sddana fall kan epilepsispecialisten dvervaga andra alter-
nativ, daribland kirurgiskt ingrepp, for att uppna battre anfallskontroll.




Vagusnerv — har anvands en apparat som liknar en pacemaker och opereras
in under huden; den stimulerar vagusnerven foér att minska de epileptiska
anfallen.

Ketogen diet — mat som ar rik pa fett och fattig pa proteiner och kolhydra-
ter (paminner om Atkins-dieten). Detta ar en mycket strang diet som initialt
varar 6-8 veckor innan en utvardering av dess effektivitet kan goras. Efter-
som den kan ge lagre nivaer av B-, C- och D-vitaminer samt kalcium kravs
kosttillskott. Dieten kan ge en mangd biverkningar som gér att patienten
inte kan fortsatta med den. Det ar viktigt att dieten genomférs i samarbete
med lékare och dietist.

Kirurgi — den del av hjarnan som orsakar anfall och ibland dven en del av
den omgivande hjarnvavnaden avlagsnas, ofta med mycket goda resultat.
Innan man utfoér ett kirurgiskt ingrepp ar det nédvandigt att genomga om-

fattande undersékningar for att sakerstalla att ett avlagsnande av den ak-
tuella delen av hjarnan inte leder till forlust av viktiga hjarnfunktioner.




kontroll over din epilepsi

En epilepsidiagnos maste inte innebara ndgon drastisk férandring i din livsforing.
Precis som for alla andra ar det viktigt att du har en halsosam och valbalanserad
livsstil. Personer med epilepsi maste bara vidta nagra ytterligare atgarder. Har foljer
nagra enkla rad.

Kom ihag att ta din epilepsimedicin vid ratt tidpunkter — en av de allra
vanligaste orsakerna till okontrollerade anfall ar att medicinen inte tas pa
ratt satt. Olika lakemedelstyper bryts ner olika snabbt i kroppen, vilket be-
tyder att om du glémmer att ta dem ar mangden ldkemedel i blodet inte
tillracklig for att kontrollera dina anfall. En doseringsask kan underlatta
tidhallningen.

Tillrackligt med somn - sémnbrist kan 6ka risken for epileptiska anfall, sar-
skilt for personer med vissa former av generaliserad epilepsi. Ett regelbundet
sdmnmodnster som ger dig tillracklig vila rekommenderas, dvs. mellan sju
och tio timmar per natt (beroende pa alder).

Forsok att begransa arbetsbelastning och stress — stress kan utlésa anfall, sa
vissa former av sport kan hjadlpa begransa stressnivan.

Det ar bara vissa hogrisksporter som du inte bor del-

ta i om du har epilepsi (t.ex. bergsklattring, skarm-

'\ flygning, hangflygning, dykning osv.). Du kan syssla

g med, och rekommenderas bestamt att ta del av, de
flesta organiserade fritidsaktiviteter och sporter.

Det finns manga aktiviteter att valja mellan och alla
ger dig mojlighet knyta nya kontakter. Om dina an-

* fall ar valkontrollerade och du tal din behandling
bor idrottsprestationerna inte paverkas.



Stimulantia som alkohol och droger kan utlésa anfall. Overdrivet alkoho-
lintag ar skadligt for nervcellerna i hjarnan och kan ocksa paverka somn-
monstret, vilket kan leda till ytterligar e anfall. Droger kan paverka effek-
terna av din epilepsimedicin, vilket i sin tur okar risken fér anfall. Om du
forskrivs mediciner fér andra sjukdomar ar det viktigt att din lakare infor-
meras om detta.

Ha som regel att beséka en neurolog om du observerar ndgon férandring
av anfallstyp eller -frekvens. Tveka inte att tala med din ldkare om de om-
standigheter som paverkar dig — de kan vara orsak till férandringarna av
dina anfall. Skriv ner allt sddant som du vill ta upp.

Vill du ha ytterligare information eller radgivning ar du valkommen att
kontakta Svenska Epilepsiférbundet pa www.epilepsi.se eller 08-669 41 06




Nedan kan du géra anteckningar om sadant som inte har behandlats i den har
broschyren eller om det ar nagonting sarskilt vad galler ditt tillstand eller din
behandling som du vill ta upp med din ldkare.






