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Forord

en forsta guiden for barn med epilepsi

och sirskilt f6r deras forildrar kom ut
1980. Behovet f6r guiden var vildigt stort. Det
var nimligen s att tidigare fanns det endast en
guide som ursprungligen syftats till en annan
kultur och 6versatts ordagrant till finska. Gui-
den kindes frimmande och den vann inte
gunst bland de finska lisarna. Guiden frin
1980 6ppnade dorren f6r minga kunskapstors-
tande for forsta gingen till att bekanta sig med
fragor kring epilepsi pd sitt eget modersmal.
Utmirkande for guidens oumbirlighet var att
cirka en tredjedel av upplagan pa 10000 exem-
plar togs av likarna och andra professionella
inom vardsbranschen!

Bara drygt ett decennium fére guiden kom
ut hade de forsta av véra nutida epilepsifore-
ningar grundats, vilka 4 sin sida hade grundat
Epilepsiforbundet. Vid inspirationen att skriva
en guide pa epilepsi hade forbundet en bety-
dande roll. I praktiken kom den f6rsta guiden
med sina 31 sidor till under f2 heta midsom-
mardagar nir jag var ensam och i lugn och ro
pa min arbetsplats efter att alla andra hade bér-
jat sin semester.

Nir jag skrev den férsta guiden kunde jag
inte ana att man skulle ta en ny upplaga
omkring vart annat r. Den stora efterfrigan
berdttar om befolkningens vetgirighet och bild-
ning.

Kanske berittar det 4annu mer om det att
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epilepsi har kommit "ut ur skuggan” till den
allminna diskussionen som ett hilsoproblem
bland de andra. Samtidigt har guiden inne-
hallsmissigt dndrats s& att den ir lisvinligare
och forhoppningsvis ocksa littare att forstd.
Syftet med guiden ir att férmedla grundlig-
gande information om epilepsi och de var-
dagliga frigor som de drabbade har. Sidana
guider idr dock 4 ena sidan alltid ganska gene-
rella i natur och de kan inte ge svar pa frigor
enstaka barn, ungdomar och deras familjer har.
A andra sidan uppmuntrar den oss att kunna
och viga friga saker som trycker oss och som
kriver tydliga svar. Den torde kunna hjilpa
barn, ungdomar och deras familjer i vardagliga
problem och forbittra deras livskvalitet.

Denna ir epilepsiguidens tionde upplaga
som stér till lisarnas férfogande, och jag hop-
pas att den vinner den samma gunst som de
tidigare upplagorna.

Matti Sillanpid
Professor i barnneurologi
Emeritus overlikare

Forord



Epilepsi i barn- och ungdomsaldern

jirnans normala aktivitet baserar sig pa

nerveellernas elektriska kommunikation.
Ett epileptiskt anfall 4r en tillfillig storning i
den elektriska aktiviteten, som uppenbarar sig
som storningar i medvetandet, rorelserna, sin-
nesfunktionerna, psykiska funktionerna eller i
icke viljestyrda, s.k. autonoma funktionerna. Pa
nerveellsnivdn idr den viktigaste anfallsorsakaren
antingen cellmembranens 6verdrivna retbarhet
eller bristen pa de faktorer som ddmpar retbar-
heten. Storningarna hos enstaka nervceller kan
inte fororsaka symptom, utan det behévs alltid
ett par kvadratcentimeter nerveeller som sam-
tidigt synkroniseras for att dstadkomma en epi-
leptisk elektricitetsurladdning.

Epilepsi definieras som en benigenhet att fi
upprepade epileptiska anfall utan yttre stimuli.
Vem som helst kan fi ett enstaka epileptiskt an-
fall t.ex. vid feber, ytterst anstringning, hjirn-
skada eller vid en svér generell sjukdom — da
giller det dock inte om epilepsi.

Epilepsi i barndoms- och ungdomsaldern ir
ett vildigt méngfacetterat fenomen; anfallens
uttrycksformer, orsaker och prognoser varierar
individuellt. Hos en del av dem som insjuknat
i epilepsi kan epilepsisyndromen identifieras pd
basis av aldern, anfallstyp, associerad symptom,
avvikelser hos hjirnans elektriska aktivitet och
prognosen. Syndromerna kan vara godartade,
som inte pa ett betydande sitt paverkar barnets
utveckling, eller svira att behandla, som ofta

Epilepsi i barn- och ungdomséldern

anknyter sig till andra neurologiska symptom
och grundsjukdomar, vilka kan forsena eller till
och med stoppa barnets utveckling. De godar-
tade epilepsierna och syndromerna ir vanligare
in de som ir svéra att behandla.

Identifiering av epilepsisyndromen #r viktigt
fraimst vid bestimmandet av behandling, ytter-
ligare undersokningar och prognos, men
syndromdiagnosen dr mojlig endast hos var
tredje patient. Hos 6vriga patienter baseras epi-
lepsidiagnosen huvudsakligen p& anfallstyp,
men hos vart tionde barn kan den exakta epi-
lepsitypen inte bestimmas.

De flesta som insjuknar i epilepsi i barn-
domséldern kan leva anfallsfria tack vare de nu-
varande behandlingsmetoderna. Hos de barn
som fér anfall trots behandlingen kan epilepsi
paverka barnets tillvixt och utveckling pi ett
betydande sitt. Till den goda behandlingen av
epilepsin hor tidig diagnos, god medicinsk be-
handling, acceptering av epilepsin som en av
barnets individuella egenskaper och stédandet
av den normala utvecklingen.

For epilepsins diagnostik, behandling och
specialfrigor (t.ex. differentialdiagnostik, val av
medicinsk behandling, utbildnings-, yrkesval-
och rehabiliteringsfrgor) svarar frimst en spe-
cialist i barnneurologi. Hos de utvecklingsstor-
da barn, vilkas anfall 4r 1 balans, kan behand-
lingsansvaret efter inledningsfasen overflyttas
till en specialist i utvecklingsstorningar eller pa



grund av dldern till en specialist i neurologi,
som efter sin egen evaluering kan vidare over-
flytta behandlingsansvaret till en hilsocentrals-
eller huslikare, nir barnet har nitt vuxenildern.

Prevalens och incidens

id utvecklingen av barnets nervsystem

forindras kontrollen av hjirnans elekt-
riska aktivitet. Barn har en storre risk for epi-
leptiska anfall 4n vuxna. Anfallssymptomen ir
de vanligaste neurologiska symptom som fore-
kommer i barndomsildern. Fast vart tionde
barn fir ett epileptiskt anfall fore vuxendldern,
de flesta av dem p.g.a. en yttre orsak, t.ex. feber
— dr det d4 inte friga om epilepsi. Cirka 0,5 %
av barn fir upprepade epileptiska anfall utan
yttre orsak — dvs. de har epilepsi. Risken for att
insjukna i epilepsi idr storst hos de yngsta, i syn-
nerhet hos barn under ett 4r. I Finland finns
det omkring 5 000 barn och ungdomar under
16 ar med epilepsi, och varje &r inleder cirka
500 finska barn och ungdomar medicinsk be-
handling fér epilepsi.

Orsakerna och arftligheten

ndast vart fjirde barn som drabbats av

epilepsin har en bevisbar organisk orsak
till den, t.ex. ett eftertillstind av en infektion
i centrala nervsystemet eller av en olycka,
en utvecklingstérning, hjirntumér eller for-
lossningshandikapp. Hos de flesta barn blir den
grundliggande orsaken till epilepsi okind. De
faktorerna som tidigare ansdgs bidra till utveck-
lingen av epilepsi, t.ex. direkt kausalitet mellan
problemen i graviditet, forlossning och barn-
domens feberkramper, har man inte kunnat be-
visa, utan iven en del av dessa faktorer hor till
genetiska eller strukturella benigenhet for
epileptiska anfall. Hos dem som har primirt
generaliserade anfall (bl.a. frinvaro(absens)an-
fall hos barn och ungdomar, ungdomsélderns
myoklona anfall), vilket utgér 20-30 % av alla

personer med barndomens epilepsi, upptrider
benigenheten ocksa sliktvis.

Hos de flesta ir epilepsi en sjukdom som be-
ror pd minga orsaker, varvid bdde genetiska och
omgivningsfaktorerna paverkar utbrottet av an-
fall. Hos barn med forildrar med epilepsi esti-
merar man ha 5-10 % risk och dennes syskon
2-4 % risk for epilepsi. Diremot risken hos
mera fjirran sliktingar (kusiner, barnbarn) ir
inte 6kat. Den exakta genfelen och irftlighets-
modellerna ir kinda hos nagra sillsynta epilep-
sisyndromer. Dessa tillhor bl.a. godartade slikt-
vis forekommande epilepsier hos nyfédda och
spiadbarn samt progressiv myoklonusepilepsi,
som tillhér det finska sjukdomsarvet. Dessa
epilepsier, som oforindrat gir i arv frin forild-
rar till barn, ticker emellertid endast 1-2 % av
alla epilepsier.

Yiterligare symptom

ncidensen av epilepsi dr mera sannolik

hos de barn som ocksd har andra neuro-
logiska symptom. I befolkningsbaserade under-
sokningar har man funnit att en tredjedel av
barn med epilepsi ocksa har ytterligare neurolo-
giska sjukdomar som t.ex. utvecklings- eller ro-
relsehandikapp. Ytterligare har 10-20 % av barn
lindrigare neurologiska symptom (ovighet, in-
lirnings-, koncentrations- och uppmirksam-
hetssvarigheter). Forhdllandet mellan epilepsi
och neurologiska svarigheter ir flertydigt. Ofta
hér bade anfall och andra symptom till samma
grundliggande orsak (t.ex. hjirnans medfédda
strukturella avvikenhet eller ett eftertillstind av
en infektion i det centrala nervsystemet), vilket
gor det svart att bestimma epilepsins roll i upp-
komsten av speciella utvecklingssvérigheterna.
Emellertid kan en svérskott epilepsi i och for sig
forsena eller 4ven himma barnets utveckling.

Epilepsi i barn- och ungdomsaéldern



Prognos

rognosen i epilepsin varierar betydligt

enligt dldern nir anfallen bérjade, epi-
lepsitypen och orsaken till anfallssymptom.
Hos cirka 2/3 av barn och ungdomar kan anfal-
len kontrolleras med mediciner, och tom. 80 %
blir anfallsfria. En del av epilepsier som bérjar i
barn- och ungdomsaldern ir &ldersbundna. I
dessa framkommer anfallen endast vid en viss
alder, efter vilket de tycks férsvinna. Andra epi-
lepsier & sin sida (ca 20 %) ir svara att behandla.
D3 har de ofta en organisk orsak (en utveck-
lingsstérning av nervsystemet, en forlossnings-
handikapp, en eftersjukdom av hjirn- eller
hjiarnhinneinflammation) och ofta foljs de av
andra neurologiska symptomer ocksa.

Prognosen i epilepsin som bérjar i barndo-
men ir stort sett god — hos en hilft av dessa kan
medicineringen avslutas efter en tillrickligt ling
anfallsfri period f6re vuxendldern. Hos en del av
dessa borjar anfallen pd nytt i vuxendldern och
medicineringen méste bérjas pd nytt. Vid vissa
epilepsier (t.ex. ungdomsalderns myoklonus-
epilepsi) fornyar anfallen nistan alltid om
medicineringen avslutas.

Hos dem som drabbats av epilepsi i barn-
domsaldern bestims den lingfristiga sociala
prognosen frimst p.g.a. tilliggshandikappen
(rorelse- och utvecklingshandikapp). Hos dem
som har endast epilepsi skiljer sig studerande,
grundning av familj och sysselsittning i vuxen-
dldern inte betydligt frin jimndriga och be-
folkningen i medeltal.

Epilepsi i barn- och ungdomsaldern

Varfor behdver epilepsi behandlas?

skott kan epilepsi vara en fortskridande

sjukdom som férsenar barnets motoris-
ka, intellektuella och sociala utveckling. Mélen
i behandlingen av epilepsi 4r dérfor:

anfallsfrihet eller si god anfallsbalans

som mojligt

minimering av behandlingskomplikationer
uppritthallandet av inlirningsformaga,
tryggandet av kognitiva och

neurologiska utvecklingen

att klara sig och orka med sjukdomen

att leva ett fullsdige liv

Hornstenarna i behandlingen ir gedigen
grundinformation om epilepsi, dess orsaker,
medicinska behandling och prognos samt pati-
entens, familjens och vardpersonalens positiva
och uppmuntrande attityd till barnets framtid
och utveckling. Samarbetet mellan barnet, for-
dldrarna, vinner, dagvards- och skolpersonal
(ldrare, skolbitriden, skolhilsovardarna) ir
forutsiteningen fér goda virden. Detta innebir
en 6ppen attityd till epilepsi, god informations-
vixel och gemensamt avtalade férfaranden i for-
verkligandet av medicineringen och vid méjliga
anfallssituationer.

Vid uppfsljning av behandlingen kan man
anvinda sig av ett uppf6ljningskort dir man an-
tecknar anfallstypen, regelbundna epilepsime-
dicineringen och dtgirderna vid f6rsta hjilpen —
situationerna. Har en full anfallsfrihet inte upp-
ndtts och om epilepsisymptom péverkar det
vardagliga livet behover man en individuell
plan fér l6sning av specialfrigor i skolging
(grinsningar, stoditgirder vid inlirningssvarig-
heter osv.).

Uppfdljning av barnets utveckling ir en vi-
sentlig del i behandlingen av epilepsin. I syn-
nerhet hos spidbarn och barn i lekdldern kan
anfallen vara svira att observera, och upphéran-
det av utvecklingen kan vara det forsta synliga



symptomet. Uppféljning av epilepsin och dess
behandling innebir ocksa att forildrar, hilso-
vérdare vid rddgivningsbyrdn, skolhilsovirdare
och likare observerar avvikelserna i barnets ut-
veckling.

Det viktigaste milet vid behandlingen ir att
trygga barnets motoriska, kognitiva och sociala
utveckling och minimera epilepsins negativa
foljder i livskvaliteten som forsimring av jag-

forestillningen, stimplingen, anfallsridsla och
upplevelserna om att vara annorlunda. Detta
forutsitter att barnets och familjens problem
betraktas som en helhet. Detta forutsitter ett
méngprofessionellt betraktelsesitt vid = dia-
gnostiken, behandlingen och rehabiliteringen
av symptom och problem samt bra samarbete
mellan alla de som har med barnet att gora.

Epilepsi i barn- och ungdomsaldern



Orsaker, diagnostik och
klassificering av epilepsi

Orsaker av epilepsi i barndomsaldern

n stor del av barndomsélderns epilepsier

dr idiopatiska dvs. deras ursprung ir
okind. De ir ofta godartade och forekomsten
av anfallen kan begrinsa sig enbart till ett visst
barndomsskede. Dessa barn ir friska och nor-
malt utvecklade. Ocksd hjirnans strukeur i da-
tortomografi och magnetresonansundersok-
ningar (MRI) ir normal. De vanligaste idiopa-
tiska epilepsierna borjar i lekéldern eller under
de forsta skolaren. Hos méinga av barn med idi-
opatisk epilepsi har en eller flera nira sliktingar,
som antingen har eller har haft epilepsi. En drvd
benigenhet idr en central bakgrundsfaktor av
godartade epilepsin.

Epilepsi kan ocksa vara ett symptom av hjir-
nans utvecklingsstérning eller skada eller en
sjukdom som péverkar hjirncellernas aktivitet.
D3 talar man om en organisk eller symptoma-
tisk epilepsi. Speciellt vid graviditetens inled-
ningsfas kan vilken som helst skadande faktor,
som t.ex. en infektion eller en storning i blod-
cirkulation, fororsaka en strukturell missbild-
ning eller en lokal skada i fostrets hjirnvivnad.
Gener kan ocksa fororsaka utvecklingsstérning-
ar i hjirnan. Till och med hos barn, kan epilep-
si 1 sillsynta fall férorsakas av en hjirntumér.
D4 giller det ofta om en godartad, sakta vixan-
de tumér som méjligen har uppstitts redan un-
der fostertiden.

Orsaker, diagnostik och klassificering av epilepsi
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Ibland drabbas ett friskt och normalt utveck-
lat barn av en epilepsi som ir ingen av de kinda
idiopatiska epilepsierna, men i undersékningar-
na kan man inte heller hitta nigon orsak till an-
fallen. Epilepsier av den typen kallas ”sannolikt
symptomatiska” (tidigare termen var "krypto-
genisk”). Hirvid kan man misstinka att en liten
skada eller utvecklingsstorning i hjirnan for-
orsakar symptomen, dven om man inte kan av-
sloja det genom de nuvarande underssknings-
metoderna. Prognoserna vid dessa epilepsier
varierar: Stdrsta delen av dem visar sig vara
godartade, medan vid en del av dem kan det
vara svart att genom likemedelsbehandling
uppnd det anfallsfria tillstdndet.

Klassificering av anfall och epilepsier

nligt den internationella klassificeringen
delas epilepsianfallen i tvd huvudgrup-
per: partiella och generaliserade anfall. Partiella
anfall kan sprida sig till hela hjirnbarkens om-
rade dvs. generaliseras. Undergrupperna i klas-
sificeringen grundar sig pd symptomens natur
och pd den estimerade graden av medvetande-
stérningen under anfallets lopp (Tabell 1).
Symptomen av partiella anfall beror pd vil-
ken hjirndel elektricitetsurladdningen bérjar i
och vart den sprider sig. Ett enkelt partiellt an-
fall dr ett anfall med motoriska, férnimmelse-
symptom eller autonomiska symptom utan



Internationell klassificering av epilepsianfall

2. PRIMART GENERALISERADE ANFALL
a. Franvaroanfall (absensanfall)

1. PARTIELLA ANFALL
a. Enkla partiella anfall

(medvetandet forblir normalt)
motoriska symptom: kramper i nagon enstaka
kroppsdel, kroppens avvikande position,
gnallande ljudproduktion

symptom fran sinnena: kansel-, syn-, horsel-,
|ukt- och smakfornimmelser, svindel
autonoma eller icke viljestyrda

nervsystemets symptom: svettning, rodnad,
blekning, hjértklappning, k&nslor i magen,
riklig salivavsondring

psykiska: radslor, tempordra minnesstorningar,
kénslor av att upplevt saker tidigare (déja-vu)

h. Mangfacetterade eller

komplexa partiella anfall
(medvetandet fordunklas)

kan borja med ovan beskrivna enkla partiella
symptom som fortsétter nagon tid, efter vilket
medvetandet fordunklas delvis, eller helt,
eller direkt med fordunklelsen av medvetandet
innebar ofta s.k. automatismer, t.ex. icke-
andamalsenligt plockande med kldderna,
svéljning, pysslande, mallost vandrande
omkring

. Sekundart generaliserade anfall
enkla eller komplexa
ett partiellt anfall som sprider sig till
ett generaliserat anfall med medvetandeforlust
och krampryckningar

kortvarig medvetandesdnkning, varaktighet

5-15 sekunder, omedelbar aterhamtning

ibland hor sma ryckningar eller blinkande i gonlocken,
ogonen kan vanda sig uppat eller huvudet kan rycka sig bakat

h. Myoklona anfall
en enstaka eller tillfalligt upprepande plétslig
muskelknyck i extremiteterna, ansiktet och/eller kroppen,
medvetandet forblir normalt

c. Kloniska anfall
rytmiska, knyckiga kramper i extremiteterna och/eller kroppen

d. Toniska anfall
stelning av kroppen och/eller extremiteterna,
varaktighet tom. flera minuter

e. Tonisk-kloniska anfall eller anfall
med medvetandeforlust och kramper
till en borjan en plotslig stelning,
ibland ett skrik eller vral, nedfall
huden pa ansiktet kan bli blaaktig, det kan komma
fradga ur munnen, andningen kan avstanna p.g.a.
stelning i andningsmusklerna
efter 10-20 sekunder bérjar knyckarna eller
en kraftig skakning, andningen fortsatter, man kan
hora rossel, den har fasen varar 1-2 minuter
kontrollen éver blasa och tarm kan ga forlorad,
det kan komma blod ur munnen
eftersdmn efter knyckningarna; barnet kan inte vaknas
under de forsta minuterna, eftertrottheten kan drdja
tom. till nasta dag

f. Atoniskt anfall
plotslig forlust eller sdnkning av muskelspanningen
(muskeltonus)
personen kan plotsligt falla ihop pa marken

3. OKLASSIFICERBARA ANFALL
kontroversiella, svart tolkningshara eller svart
beskrivbara symptom
klassificering ar ofta svart hos sma barn (de kan inte beskriva
vad som hant) och hos anfallen dgt rum under natterna

9 Orsaker, diagnostik och klassificering av epilepsi



Hurudana symptom som upptréder under anfallet bestims av anfallshérdens position.

De olika hjarndelarna paverkar olika funktioner.

medvetandestdrningar. Till exempel kan en
elekericitetsurladdning i den ena hjirnhalvans
motoriska hjirnbark fororsaka muskelstelhet el-
ler knyckningar i motsatta sidans extremiteter,
men barnet 4r i medvetandet och kan tom.
tala nir anfallet pdgér. I ett komplext partiellt
anfall forstors medvetandet, vilket fororsakar
kontaktoférmaga och oférmaga att komma

[ Orsaker, diagnostik och klassificering av epilepsi

ihdg hindelser under anfallets lopp. I generali-
serade tonisk-kloniska anfall 4r symptomen ofta
stelning och/eller knyckningar i hela kroppens
muskulatur med medvetenhetsstérningar och
oformdiga att komma ihdg hindelser under an-
fallets lopp.

Férekomsten av anfallssymptom beror ocksa
pa det att smébarns hjidrna dr omogen. Symp-




Anfallssymptom hos barn under tre ar

Hypomotorisk
rorelserna stannar for en kort tid eller blir saktare
svara att observeras, varaktighet ofta bara
fran nagra tiotals sekunder till nagra minuter

Automotorisk
liknar hypomotoriska anfall men ytterligare innebar
automatiska rorelser: rorelserna i mungipan,
smaskning och svéljning, ibland ocksa rorelser
i hdnderna
varaktighet fran tiotals sekunder till minuter

Epileptiska spasmer

(synonym infantilspasmer)
plétslig stelning av kroppen och extremiteterna,
typisk krokning av underextremiteter och hoften och
utslagning av armarna till sidan.
varaktighet under tre sekunder
upprepas i vagor i nagra sekunders eller tiotal
sekunders mellanrum, varaktighet av vagorna frén
nagra minuter till tiotals minuter
symmetrisk eller ensidig

Tonisk
stelning av kroppen och/eller extremiteterna
anfallets varaktighet dver tre sekunder,
i séllsynta fall minuter
tvasidig, ensidig eller lokal

Symptom och klassificering av anfall hos barn under tre ar.

tomen kan vara lindrigare och svirare att mirka
in hos ildre barn. Medvetandestérning som
knyter sig till anfallet ir ofta svirt att mirka hos
spidbarn och barn i lekdldern, och barn kan inte
skildra vad som hint eller hinder. Dessutom
forekommer under de forsta levnadsiren sddana
anfallssymptom, som ir senare ytterst sillsynta.
Dirfor har man utvecklat en sirklassifikation for

Klonisk
(ganska) rytmiska, knyckiga kramper
i extremiteterna och/eller kroppen
tvésidiga, ensidiga eller lokala
varaktighet vanligtvis fran tiotals sekunder
till flera minuter

Myoklonisk
en enstaka eller orytmiskt upprepande plétslig knyck
i ansiktet och/eller kroppen
tvésidig, ensidig eller lokal

Atonisk
plotslig forlust eller sdnkning av muskelspanningen
(muskeltonus) i extremiteterna eller i kroppen
tvésidig, ensidig eller lokal
vanligtvis hogst for nagra tiotals sekunder

Versiv
tvangsartad vandning av huvudet och/eller 6gonen
till sidan
stelning och/eller knyckning
varaktighet i regel fran nagra sekunder
till ndgra tiotals sekunder

anfallen hos barn under tre &r (Tabell 2).

Den internationella epilepsiklassificeringen
grundar sig pd anfalls- och orsaksklassificering.
Vid den spelar epilepsisyndromerna en visent-
lig roll — de 4r kombinationer av symptom och
undersokningsfynd fér vilka det inte nédvin-
digtvis finns en pavisbar orsak. Sirskilt 4r det
svart att passa in smdbarns epilepsier i klassifi-
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ceringen. Detta beror pd att hjirnan dr omogen,
vilket ocksa betyder att spidbarn och tom. barn
i lekaldern kan samtidigt ha béde partiella och
generaliserade anfall. Det ir inte alltid man
mirker anfallen, utan det forsta symptomet av
epilepsi kan hos spidbarn vara forsening av ut-
vecklingen och hos barn i lekdldern himman-
det av tal.

Idiopatiska (av okant ursprung) epilepsier

os ett friskt spidbarn borjar spadbarnens

godartade partiella epilepsi i 4-8 ména-
ders alder. Ofta har en nira slikting till barnet
haft anfall av samma typ. Anfallsvigorna, speci-
ellt i samband med infektioner, ir vanliga. Mel-
lan anfall 4r barnet i god kondition och utveck-
lingen fortskrider pé ett normalt sitt. I elektro-
encefalogrammet (EEG) kan man hégst kon-
statera ringa avvikelser. Behandlingen mot an-
fall 4r effektiv och anfallen forekommer inte
lingre efter barnet fyllt tv4 ar.

Den sillsynta godartade spidbarnalderns
myoklona epilepsi borjar i 1-2 &rs alder med
muskelknycksymptom som kan utlésas av beror-
ing eller andra stimuli. Anfall av andra slag finns
inte, EEG i4r normal mellan anfallen och epilep-
simedicineringen 4r mycket verksam. Senare i li-
vet dr utvecklingen normal eller hogst lindrigt
forsenad. Enstaka epilepsianfall kan dock fore-
komma glest di och di 4nnu i vuxenaldern.

Barndomens mest vanliga godartade epilepsi
ir s.k. rolandisk epilepsi som bérjar i 5-10 ars
dlder (godartad barndomsalderns epilepsi med
upptridandet av centrotemporala "spikar” i
EEG). Anfallen férekommer frimst i sémnen:
barnet vaknar, kan inte tala, det kommer fradga
ur munnen men han ir i medvetandet och kan
vakna sina forildrar som kan se den ena kinden
eller mungipan knycka. Vanligtvis avhér anfal-
let dir, men ibland kan det fortskrida till en
ovre extremitet eller extremiteter pa ena sidan
eller tom. till ett krampanfall i hela kroppen.
Sidana anfall kan férekomma endast nigra eller
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titt, tom. varje natt. Typiskt kan man i EEG se
lokala "urladdningsspikar” vid den ena hjirnlo-
bens centeromréde (centrotemporalt). Medici-
ner — som stort sett ir mycket effektiva — behovs
om symptomen stdr barnet sjilv. Anfallen av-
slutar vid 16 4rs alder, barnet har utvecklat nor-
malt, men risken fér inlirningssvérigheter har
okat i ndgon grad.

Sillsynta epilepsier som borjar i lek- eller for-
skoledldern ir Panayitopoulos syndrom och
godartad nacklobsepilepsi. Symptomen i det
forsta dr nattliga illamdende-krikningsanfallen
med kraftig huvudvirk och generaliserade med-
vetsloshets-krampanfall. T det sistnimnda fore-
kommer symptomen niir personen ir vaken, de
kan bérja med visuella storningar och generali-
sera sig till anfall med medvetenhetsstérningar.
Medicinering ir effektiv for bigge epilepsier
och forekomsten av anfallen kan begrinsas
inom ett par ar.

En typisk barndomsélderns franvaro-
epilepsi (absence-epilepsi) borjar frimst mellan
5-7 ars dlder; sjukdomens utbrott dr dock méj-
ligt mellan 4-10 4r. Anfallen bestir av korta,
under 15 sekunders frinvaron. Nir anfallet dr
pa gdng stannar barnet och avslutar sitt sysslan-
de, han svarar inte och han kanske blinkar sina
ogonlockar och vinder sin blick férbigdende
uppét. Under ett dygn kan det férekomma tio-
tals eller tom. hundratals anfall, och EEG:n
visar typiska spike-slow wave -urladdningar
(bild 2 s. 15). Hos de flesta barn avhor anfallen
snabbt efter likemedelsbehandlingen inletts,
och hos de flesta forsvinner anfallen med dldern
s att mediciner inte lingre behovs. Neurologis-
ka utvecklingen och inlirningstérmagan forblir
stort sett normala.

Ungdomsilderns franvaroepilepsi borjar
vid 10-12 &rs 3lder (variationsbredd 10-17 &r),
franvaroanfallen ir lingre i (20-30 sekunder)
och de ir firre (ndgra per dag) 4n vid barndoms-
dlderns frdnvaroepilepsi som bérjar tidigare.
Vid ungdomsélderns frinvaroepilepsi kan det
ocksd forekomma medvetsloshet-krampanfall,



speciellt ndr man vaknar upp i morgonen. Li-
kemedelsbehandlingen ir i regel effektiv, men
anfallsbenigenheten kan fortsitta léngt in i
vuxendldern. Neurologiska utvecklingen och
inlirningsférmédgan forblir stort sett normala.

Vid ungdomsalderns myoklonisk epilepsi
som oftast bérjar vid 14-16 ars élder (varia-
tionsbredd 6-26 &r) féorekommer muskelknyck-
ar (myoklonier) i morgonen utan att personen
blir medvetslds. De flesta (ca 90 %) av patienter
har dessutom generaliserade medvetsloshet-
krampanfall, som kan fororsakas av starkt eller
blinkande ljus, och hos en tredjedel kan det fo-
rekomma frinvaroanfall. Hos dem som har
ungdomsilderns myoklonisk epilepsi dr utveck-
lingen normal och prognosen god. Ritt vald
medicinering inverkar effektive pd anfallen,
men efter avslutning av medicinering bérjar an-
fall pid nytt hos de flesta av patienterna.
Overdrivet vakande, stress och alkoholbruk
okar anfallsrisk mer 4n vid andra epilepsier, dvs.
regelbundna livsvanor som stéd till likemedels-
behandlingen spelar en stor roll i férebyggandet
av anfallen.

Symptomatiska (organiska) epilepsier

artiella symptomatiska och sannolikt

symptomatiska epilepsier kan bérja i vil-
ken 4lder som helst, dven under de forsta livs-
dagarna. D4 framkommer anfallen ofta mycket
titt, ibland tiotals om dygnet. Hos de minsta
barn kan anfallssymptomen vara mycket ringa;
hos ildre barn ir de tydligare. Responsen pa li-
kemedelsbehandling varierar. En del av epilep-
sier som bérjar i tidig dlder 4r svara att behand-
la, och operativ behandling kan hjilpa om an-
fallens startpunkt kan determineras noggrant i
undersokningar. Inverkan av en partiell epilepsi
pa barnets utveckling varierar — i synnerhet se-
nare i lek- och skoléldern framskrider utveck-
lingen hos de drabbade ofta helt normalt, tom.
trots anfallssymptom som pagirt i flera ir. A
andra sidan ingr ett utvecklingshandikapp ofta

ien partiell epilepsi som ir svért att behandla
och har bérjat i en tidig alder.

Vid infantila spasmer (West syndrom, av
vilket det finns ocksé en idiopatisk form som
reagerar bra pa likemedelbehandling) 4r bar-
nets huvudsakliga anfallstyp en serie av epilep-
tiska spasmer. Spasmerna kan ocksé fsrekomma
en och en. I EEG konstateras antingen en typisk
generaliserad avvikenhet som kallas hypsarytmi
eller en lindrigare, ibland endast ensidig urladd-
ningsfynd. Vanligast borjar den hir typen vid
4-8 manaders alder. Barnets utveckling kan
bérja férsena innan man ens kan mirka anfall.
Responsen pd likemedelsbehandling varierar.
Hos drygt en hilft av barn kan anfallen kotrol-
leras. Hos de barn, vilkas anfall kan helt avslu-
tas kan utvecklingen fortsitta normalt. Hos en
stor del av dessa barn har senare i livet problem
av varierande grad i neurologisk utveckling.

Lennox-Gastauts syndrom (Lennox epilep-
si) borjar vanligtvis i lekéldern. Infantila spas-
mer kan med &ldern férvandla sig till Lennox
epilepsi. Det finns ménga typer av anfallssymp-
tom: plotsliga atoniska eller toniska anfall som
ofta leder till ett nedfall med risk for en olycka,
myoklona anfall och linga frénvaroanfall. Bar-
nets utveckling bérjar forsena efter anfallen
borjat och hos en betydande del av patienter in-
gdr 1 syndromen ett utvecklingshandikapp.
Epilepsin ir svarskott och fortsitter genom hela
livet.

Barnet som drabbas av myoklonisk-astatisk
dvs. Dooses epilepsi har ofta haft feberkrampar
under sitt forsta levnadsér. Tonisk-kloniska an-
fallen, myoklona muskelknyckningarna och
franvaroanfallen borjar vanligen vid 2-3 ars al-
der. Likemedelsresponsen ir i regel bittre och
faran for utvecklingshandikapp mindre 4n vid
Lennox epilepsi.

Landau-Kleffner — syndromens forsta
symptom ir forsvagning av talforstdelse hos
barn vid 2-9 &rs lder. Ocksd talproduktionen
blir svirare och kan avhora totalt. Horseln ir
normal, men p.g.a. horselomrédens epileptiska
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funktionsstérning i hjirnan kan barnet inte
skilja mellan sprikljuden. Hos tva av tre barn
som drabbats av Landau-Kleffners syndrom har
dessutom epileptiska anfall, vanligtvis franvaro-
anfall. Epilepsimedicinering kan hjilpa, och
nigra barn tillfrisknar sig frin sina symptom
fullkomligt. Hos de flesta forblir svirigheter av
varierande grad i tal och spriklig utveckling,
hos en del ocksa utvecklingshandikapp.

Hos en del av barn med Landau-Kleffners
syndrom har en permanent elekerisk epileptisk
status dvs. en CSWS (continuous spike-and-
waves during slow wave sleep) — syndrom.
Den bérjar i regel vid 3-8 ars dlder hos barn
som redan har epilepsi i samband med t.ex. ett
CP-handikapp. Hos ett friskt barn 4r utbrottet
av CSWS sillsyntare. I symptomen ingdr epi-
leptiska anfall, nya anfallstyper ovanpd de tidi-
gare anfallstyper, allmin letargi, forsening av
utvecklingen och ovighet i rorelserna. Likeme-
delsresponsen ir ofta délig och vissa epilepsi-
mediciner kan forvirra symptomen. Hos
ménga barn forblir utvecklingen forsenad, dven
om den elektriska urladdningsaktiviteten ofta
forsvinner, nir barnet fyllt tio ar.

Progressiv myoklonusepilepsi, PME (Unver-
richt-Lundborgs sjukdom), som hér dill det
finska sjukdomsarvet, ir en sillsynt, recessivt
arftlig, generaliserad epilepsi, som fororsakas av
felen i kromosom 21 hos genen EPM1. Barnet
utvecklar sig normalt tills epilepsins utbrott.
Sjukdomens férsta symptom idr antingen
myoklonier eller medvetsloshets-krampanfall
mellan 6-18 (vanligtvis mellan 9-13) ar. Typiske
for PME ir myoklona muskelknyckningar, som
utlésas av yttre stimuli sdsom starka ljus eller
beréring. Senare férekommer i samband med
sjukdomen, p.g.a. hjirnans funktionsstorning,
dven andra symptom som svindel, gdngosiker-
het och svirigheter med muskelkontroll. Vid
fortskridning av sjukdomen forsimrar rérelse-
formagan i vuxendldern. Ritta diagnosen och
valet av mediciner ir viktiga, dé vissa epilepsi-
mediciner kan forvirra symptomen.
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EEG registrerar
| hjérnans
elektriska aktivitet.

Kartlaggning av anfallssymptom

et viktigaste vid undersdkningen av an-

fallssymptom och epilepsi dr en mojligt
noggrann beskrivning av symptom som ingdr i
anfall och deras férekomstordning. Anfallsin-
formationen bestdr av fyra olika delar: Férnim-
melser (fore anfallet), Graden av medveten-
hetsstérningen (delvis eller total), Ensidighet
(en- eller tvasidigheten av motoriska sympto-
men), Aterhémtning (foljdsymptomen, t.ex.
funktionshinder i de ena sidans extremiteter,
talstérningar). Dessa ir viktiga for att kunna
bestimma anfallets typ (partiell eller generalise-
rad), anfallshirden och utbredningsomridet.
Ytterligare erbjuder videoinspelningar och
ogonvittnesbeskrivningar av flera anfallssitua-
tioner virdefull information. Det 4r ocksg vik-
tigt att friga barnet om hans egna férnimmelser
fore anfallet och under dess lopp.

Det dr ocksé viktigt att halla en anfallsdag-
bok for att man kunde pilitligt folja dndringar
langfristigt (inom manaders och 4rs lopp) och
konstatera effektiviteten av behandlingen. For
detta indamal finns det firdigt tryckea anfalls-
diarier. Varje olik anfallstyp bér antecknas skilt,
for anfallens grad varierar, och vissa mediciner
kan hjilpa vid den ena anfallstypen, men inte
vid den andra.
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Bild 1 (EEG)
Undersdkningar

o id likarundersokningen utredas barnets
allminna hilsa, centrala nervsystemets
kondition och barnets utvecklingsniva. Redan i
denna fas kan antydelser om anfallsorsakaren
komma fram.

Elektroencefalogrammet (EEG) ir en av de
grundliggande undersskningarna, som bidrar
till klassificering av anfall och epilepsi. P4 grund
av EEG, som i regel registreras mellan anfall,
kan man tyvirr inte med sikerhet veta om bar-
nets anfallssymptom har varit epileptiska. Till
en borjan av EEG-undersokningen befistas pa
huvudets yta ca ett tjugotal elektroder med
hjilp av ett gummibandsnit eller en méssa.
Den egentliga registreringstiden varierar mellan
en halv timme och en timme. Middagsluren ir
en bra tid fér undersokningen, dé& det dr 6nsk-
bart att barnet skulle somna under EEG:n. Un-
der den stdrsta delen av EEG:n vilar barnet pa
singen och lyssnar p& musik eller sagokassett.
For att undersoka reaktioner av hjirnans elekt-
riska aktivitet mot olika stimuli blinkas ett
starkt ljus och barnet bes andas lite djupare i
nagra minuter.

En precis bild pd hjirnans struktur 3stad-
koms med magnetresonans (MRI)-undersok-
ning, som baserar sig pd beteendet av hjirnans
atomkirnor i apparatens starka magnetfilt.
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Bild 2 (EEG)

Bild 1: Lokala "spikar” pa den vanstra hjarnhalvans (pekpilar)
omrade hos ett nioariges vaken-EEG.

Bild 2: En generaliserad urladdning vid ett typiskt franvaro-
anfall hos ett femariges EEG. Pilen pekar begynnelsen av
anfallet. Barnet som har ett franvaroanfall rér sig och
svarar inte, och dgonlockarna bldnkas. | sin helhet varar
ett franvaroanfall ca 10 sekunder.

MRI-underssékningen utsitter barnet inte for
rontgenstrilning. Det enda besvirliga med
MRI-undersokning ir att barn under skoldl-
dern och utvecklingshandikappade barn maste
sovas, f6r under undersskningens lopp bér man
vara alldeles stilla i det tringa magnetresonans-
réret. Hjdrnans strukeur fir man mycket tydligt
fram ocksd med datortomografi eller TT-under-
sokning, som anvinder sig av rontgenstrilning.
TT-bilden ir inte si exakt som MRI, men i re-
gel kan man ordna TT:n mycket snabbare 4n
MRI. Dirfér limpar sig TT:n speciellt till sada-
na situationer nir undersokningen behévs
snabbt.

En video-EEG — undersokning behovs, om
anfallstypen blir oklar pa grund av symptoms-
beskrivning, om man misstinker fisymptoma-
tiska anfall eller om man vill exakt determinera
anfallshirden for epilepsins eventuella kirurgis-
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En MRI -undersékning ger en bild om hjdrnans struktur.

ka behandling. I denna undersékning registre-
ras samtidigt hjirnans elektriska aktivitet och
inspelas barnets anfallssymptom och funktio-
neringsformaga. Undersokningens varaktighet
varierar fran flera timmar till flera dygn. Under
hela undersokningen méste barnet stanna i regis-
treringsrummet, dir man fritt och normalt kan
rora sig, leka, titta pa TV, dta och gd pé toalet-
ten. Under anfallssymptom och dven under
symptomfria urladdningar underséker en vi-
deo-EEG -skétare barnets funktionsférméiga
och medvetenhetsnivin bl.a. genom att stilla
barnet fragor.

Naturen av glest upprepande, oklara anfall
kan man dven undersoka genom en s.k. ling-
fristig EEG. D4 inspelas EEG:n pa en band-
spelare, som barnet bir med sig i en dos eller i
en vist som speciellt utsetts for undersok-
ningsindamil. Under undersékningen kan bar-
net leva helt normalt hemma, i daghemmet och
i skolan. Observerade symptom och férekomst-
tider antecknas s& noga som mojligt. Kassetten
bytas och elektrodernas plats granskas i sjukhu-
set en ging om dygnet. Jimf6rt med video-
EEG:n ir férmanen med denna undersékning
att barnet inte behover ligga i sjukhuset och
nackdelen att information 4r mindre pélitlig
och begrinsad.

Vid svéra epilepsier, speciellt for att kunna
estimera mojligheter av kirurgisk behandling,
kan behovas hjirnans funktionella bildgiv-
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Magnetbilden pa ett sexariges
hjérna visar en lokal utvecklings-
stdrning (pekpilar) i hjdrnbarken.

ningsundersokningar for kartliggningen av an-
fallshirden.

Enfotonemissionstomografi eller SPECT-
undersokning kartligger indelningen av hjir-
nans blodcirkulation. Under anfallets lopp kar
blodcirkulationen temporirt pa hjirnans an-
fallshird och detta omride syns som en
overskottsansamling av mirkesimnet.

Hjirnans sockermetaboli kan man undersska
med en positronemissionstomografi- eller PET-
undersokning. Hjirnans anfallshird syns som
en vivnad som anvinder sig av firre socker.

Med magnetoencefalografi eller MEG kan
man komplettera informationen frin EEG om
de avvikande hjirnelektricitetfenomenenas
("spikar”) lige och utreda var kinsel-, motorik-
och horselomradena i hjirnan individuellt lig-
ger.

Med magnetspektroskopi undersokas hjir-
nans kemiska konsistens, som kan lokalt for-
dndras kring anfallshirden. Spektroskopin ge-
nomfdrs med samma apparat som magnetreso-
nans och undersékningarna ir i ménga avseen-

den helt identiska.

En video-EEG
aren tillaggs-
undersékning.




Behandling av epilepsi

or diagnostiken, behandlingen och upp-

foljningen av epilepsin som bérjar i
barndomsaldern svarar specialisterna i barnneu-
rologi. Vid vissa situationer kan mellankontrol-
lerna dga rum hos barnet egen barnlikare, om
barnet har en sddan. Uppféljning hos likaren
en eller tvd ginger per ar behovs nir epilepsin dr
i balans. Fore kontrollbesdket borde bade bar-
net och familjen i forhand tinka alla frigor som
de vill ta fram i mottagningen. Férutom anfalls-
situationen och medicineringen ir det vil juste-
rat att diskutera drenden som ror sig vid barnets
skolgéng, tillvixt och egeninitiativ. Vid indivi-
duell 6vervigning kan barnet forst komma till
mottagningen ensam och férildrarna forst lite
senare. Barn dver 12 ar fir ju sjilv bestimma
vilka saker som de 6nskar och inte 6nskar att l-
karen berittar till forildrarna. Nir det giller
ungdomar bor i mottagningen behandlas minst
de foljande fyra: Yrkesval, kéorkort, virnplike
och alkoholbruk.

Lakemedelshehandling

pilepsis frimsta behandling ir likeme-

delsbehandling. Tills vidare hor epilepsi-
medicinerna, exklusive de nyaste preparaten,
till den hogre specialersittningsklassen. Be-
handlingen ir symptomatisk och botar inte sjil-
va epilepsin, men en regelbunden likemedels-
behandling forebygger férekomsten av anfallen.

De primira likemedlen som ir i bruk har an-
vints for flera decennier, och bade deras effekti-
vitet och sikerhet i lingfristigt bruk ir vil kin-
da. Nya epilepsimediciner kommer ut hela ti-
den. Deras brukerfarenhet star till allmint for-
fogande forst senare, och de ir betydligt dyrare
dn de ildre likemedlen. De anvinds sekundirt
eller som tilliggslikemedel, om primirlike-
medlen ir inte effektiva eller om de har betydli-
ga sidoverkningar. Behandlingen av barnens
epilepsi borde grunda sig till medicinsk under-
s6kningsevidens.

Hos barn och ungdomar #r behandlingen av
epilepsi, som baserar sig blott pd undersoknings-
information och evidens, svirt genomférbar,
for undersskningarna pd likemedlenas och
andra behandlingsmetodernas effektivitet ir
fortfarande fi. Dirfor méste behandlingen vil-
jas pa grund av existerande undersékningsin-
formation och praktisk erfarenhet. Vid behand-
lingen borde man inte glomma visentliga saker
i barnets och familjens liv, som t.ex. hur epilep-
si och dess behandling péverkar utvecklingen,
inlidrningen och livskvaliteten. I stillet for att
behandla blotta anfall borde vi virda barn och
ungdomar som drabbats av epilepsi.

Behandlingen av epilepsin baserar sig pé ett
gemensamt avtal mellan likaren, férildrar och
barnet. P4 detta sitt borjar samarbetet bra vid
behandlingens inledningsfas och pé detta sitt
tryggas att behandlingen lyckas. Om medici-
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nerna tas oregelbundet kan det ibland vara far-
ligare 4n att inte ta medicin alls. Vid situationer
om vilka man vet att de 4r godartade, som t.ex.
rolandisk epilepsi, kan man forst bara uppfélja
anfallssituationen, om anfallen forekommer
glest och om barnet och forildrar 6nskar ate li-
kemedelsbehandlingen inte borjas.

Likemedelsbehandlingen bérjas alltid med
en medicin som ger en god anfallsbalans. Medi-
cineringen bérjas genom att s sminingom oka
doseringen t.ex. i en veckas mellanrum. P4 det-
ta sitt undviker man tréttheten och andra bi-
verkningar som ingdr i likemedelbehandlingens
inledningsfas. Den terapeutiska dosen riknas
enligt barnets vikt, men den fir inte 6verskrida
en vuxens dosering. Doseringen kan antingen
minskas eller 6kas enligt eventuella biverkning-
ar. For att uppnd anfallsfriheten kan doseringar
av flera likemedel 6kas vid behov. Dd i barn-
domsaldern barnet vixer, bor doseringen i regel
okas med tillvixten. Efter tvi-tre behandlingsar
kan doseringen f6rbli densamma. Om anfallen
inte férekommit kan man éverviga om medici-
neringen avslutas i ndgot skede.

Blodprov tas innan likemedelsbehandlingen
inleds och ocksd under de forsta manaderna.
Efter det forsta aret minskar behovet for labora-
torieundersokningar, och de behovs inte utan
nigon speciell orsak, t.ex. om patienten behs-
ver ta flera olika epilepsimediciner samtidigt.

Generella principer vid val av Iakemedel

dmforelsestudierna har visat att f6ljande

traditionella likemedel ir effektiva vid
behandlingen av barndomsélderns partiella epi-
lepsi: karbamatsepin, oxkarbatsepin, valproat,
fenytoin och fenobarbital; och féljande nyare
likemedel: topiramat, lamotrigin, gabapentin,
vigabatrin och levetiracetam. Férutom hur ef-
fektivt likemedlet forebygger anfall bor vid li-
kemedelsvalet beaktas ocksd biverkningar, si-
kerhet och kostnader. I praktiken har de

frimsta likemedlena varit karbamatsepin och
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oxkarbatsepin.

Tillrickliga lingden av behandlingen vid
partiella godartade epilepsier, som rolandisk
och nacklobsepilepsi, borde vara 1-2 ar. I vissa
fall kan man tom. avstd frin likemedelsbehand-
lingen helt och hallet, men forst maste man ge-
nom grundliggande undersékningar bli siker
att anfallen hor till en epilepsi som ér godartad.
Ett sidant forfarande giller om anfallen fére-
kommer glesare an i 1/2-1 ars mellanrum.

Vid generaliserande epilepsi och vid sddana
epilepsisyndromer med olika anfallstyper (som
t.ex. Lennox-Gastaut syndrom) anvinds frimst
bredspektrumslikemedel som valproat. Vid
dessa epilepsier skall man akta sig for vissa me-
diciner, for de har bevisats forvirra vissa anfalls-
typer. Vid barndomsalderns frénvaroepilepsi
kan den primira medicinen vara etosuximid,
men om barnet har ocksd medvetsloshet-
krampanfall verkar valproat i regel bittre.
Lamotrigin har ocksa bevisat sig vara effektiv
mot frnvaroanfall, men jimforande studier
mellan valproat och lamotrigin har inte genom-
forts.

Vid ungdomsélderns myoklonusepilepsi har
valproat sisom nyare mediciner som lamotri-
gin, topiramat och levetiracetam visat sig vara
effektiva mot myoklonier, medvetsloshet-
krampanfall och absensanfall hos de flesta
patienter. De nyare preparaten har dock inte i
studierna jimforts med effektiviteten och bi-
verkningarna av valproat. Séledes ir valproat
den primira medicinen vid behandlingen av
myoklona epilepsier.



Praktiska lakemedelbehandlingen hemma

Syftet med epilepsimedicineringen ar att forebygga
anfall. Vid inledningsfasen av lakemedelsbehandlingen
bor barnet ta medicinerna regelbundet varje dag for
flera ar - aven om inga anfall skulle férekomma. Vid
inledningsfasen av medicineringen bor barnet berattas
om hans sjukdom och behovet av medicineringen pa ett
satt som motsvarar barnets utvecklingsniva och alder.
Aven om barnet 4r i lekaldern, bér sjukdomen inte dol-
jas och medicineringen bor inte heller ges i smyg t.ex.
bland maten. A andra sidan ar det inte nddvéndigt att
gora ett stort nummer av medicineringen, utan den ar
en vardaglig sak bland de andra. Ansvaret for medicin-
intagning beror pa barnets alder och utvecklingsniva.
Genom foraldrarnas stod och évervakning kan redan
ganska unga skolbarn ta ansvaret fér sina mediciner.
Ungdomar i synnerhet bor uppmuntras att svara for sin
egen medicinering och sjukdomsbehandling sa sjalv-
mant som mdjligt. Epilepsimedicinerna hindrar inte
bruket av andra mediciner. T.ex. feber- och verkmedici-
ner kan tas som forut. Vid eventuella lakarbesok loner
det sig dock alltid berdtta om epilepsimedicineringen,
for ibland kan medicineringen inverka pa valet av den
ratta medicinen eller dess dosering. Kom ihag att ta
recepten till |akarens mottagning. Barn med epilepsi
kan vaccineras normalt. Vid specialfall kan den be-
handlande |akaren fragas om vaccinering, t.ex. om
barnet tidigare haft avvikande vaccineringsreaktioner.

Hur tas medicinerna

| regel tas epilepsimedicinerna tva ganger om dygnet.
Medicinintagningen borde dga rum i samband med
nagon vardagsrutin, t.ex. frukost eller aftonmal. Nagra
timmars avvikelser i morgon- eller kvéllsmedicinering
inverkar i regel inte pa behandlingsresultatet, och t.ex.
under veckosluten kan man lata barnet sova lite langre
pa morgonen. Om det &r svart for barnet att svalja tab-
letten med vatten kan man ta den tillsammans med
fruktkram eller — puré, grot eller yoghurt. Tabletten
maste dock inte blandas i en hel maltid, utan tabletten
tilldggs t.ex. i en sked yoghurt. Hur ungt barnet an ar
bér man inte délja att medicinen ar i skeden, utan
han/hon skall berattas att det ar dags for medicinen.

Doseringen far man inte dndra sjalv, och medicinering-
en skall aldrig avslutas med en gang.

Vad gor man om man glommer att ta medicinen
Grundregeln ar att det ar tillatet att glomma medicinen
en gang, men inte tva ganger i rad. Risken for anfall
okar om man glémmer sin medicin tva ganger i rad
eller om det finns flera gdnger om veckan nar man inte
kommit ihag medicinen. En dosett hjalper bra med att
komma ihag mediciner. Dosetter finns att kopas i apo-
teket. | dosetten laddas en veckas mediciner och det &r
mycket |4tt att halla koll pa om man tagit sina medici-
ner. Det gar lika val att paminna om medicinen genom
att satta alarmen pé sin mobiltelefon eller vackar-
klocka.

Hur gor man vid krakningar

Kraks barnet medicinen som inte hunnit smélta kan en
ny medicin tas en gang. Efter krakningen loner det sig
att vanta for en halv timme innan man tar medicinen
pa nytt, och da ar det bra att svélja den med litet
vatska. Om maghesvar drojer och om det ar omdojligt
att ta mediciner bér man kontakta den behandlande
lakaren eller direkt till sjukhusets jour.

Infor resor

Infor en utlandsresa &r det vettigt att packa mediciner
bade i handbagaget och i ovrigt resebagage. Glommer
man medicinerna hemma kan man emellertid skaffa
dem i ndrmaste apoteket eller hélsocentral eller genom
att ringa till det behandlande sjukhuset. Bade forald-
rarna och barnet borde ha medicinens namn, paverkan-
de substans och doseringen skrivna pa en papperslapp
som man haller t.ex. i planboken. For en utlandsresa
bor man hos den vardande ldkaren fraga efter ett
engelsksprakigt utlatande om sjukdomen och medi-
cineringen. Formularet for detta utlatande kan ocksa
utskrivas pa Epilepsifarbundets webbplats,
www.epilepsia.fi.
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Vanliga och allvarliga biverkningar hos de allmanna epileps

Namn
(handelsnamn)

Acetazolamid
(Diamox®)
(Odemin®)

Etosuximid
(Suxinutin®)

Fenytoin
(Hydantin®)

Gabapentin
(Neurontin®)
(Gabapentiini®)
(Gabapentin®)
(Gabrion®)
(Geabatan®)
(Neuril®)

Karbamatsepin

(Neurotol®)
(Tegretol®)

Klobazam
(Frisium®)

Klonazepam
(Rivatril®)
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vanliga, milda
hiverkningar

trotthet
huvudvark
okad urinutsdndring

trotthet

huvudvark

hicka

andringar i beteendet
maghesvar

trotthet

balansstérningar
synfaltsstorningar
tandkottshyperplasi
myoklona muskelknyckningar

trotthet

balansstérningar

darrning

depression

viktokning

myoklona muskelknyckningar

trotthet

balansstérningar
synfaltsstorningar

diarré

natriumbrist i blodet
myoklona muskelknyckningar

trotthet
nervositet

minskad muskeltonus

svarigheter i behandling av information

och stérd inldrningsférmaga
okad utséndring av

saliv och slem

svindel

viktokning
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outhardliga, allvarliga
hiverkningar

overkanslighetsexema
benmargsskada
njurstenar
kédnselstorningar

benmargsskada

overkanslighetsexema
benmargsskada
leverskada

psykiska storningar

overkanslighetsexema
benmargsskada
leverskada

psykiska stdrningar



imedicinerna

Namn
(handelsnamn)

Lamotrigin
(Lamictal®)

Levetiracetam
(Keppra®)

Nitrazepam
(Insomin®)

Oxkarbazepin
(Trileptal®)
(Apydan®)

Tiagahin
(Gabitril®)

Topiramat
(Topimax®)

Valproat
(Absenor®,
Deprakine®
Orfirll®)

Vigabatrin
(Sabrilex®)

vanliga, milda
hiverkningar

trotthet
balansstérningar
synfaltsstorningar
huvudvark

trotthet

svindel
balansstérningar
nervositet

trotthet
somnighet
nervositet

trotthet

svindel

natriumbrist i blodet
myoklona muskelknyckningar

svindel

trotthet

depression

darrning

myoklona muskelknyckningar

trotthet
balansstérningar
svarigheter i behandling av

information och stord inlarningsférmaga

kraftig viktminskning
depression
viktminskning
kénselstorningar

darrning

héravfall
illamaende

trétthet

mild okning i vikten

balansstdrningar

trotthet

nervositet

viktokning

myoklona muskelknyckningar
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outhardliga, allvarliga
hiverkningar

overkanslighetsexema

psykiska storningar

overkanslighetsexema

forvirring

overkanslighetsexema

psykiska storningar

psykiska storningar
njurstenar

leverskada
bukspottkdrtelinflammation
blddningshenagenhet
kraftig 6kning i vikten

psykiska storningar
avsmalnat synfalt
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Ovriga behandlingar av epilepsi

id vissa svira situationer ricker den van-

liga epilepsimedicineringen inte och
man bér vidta vriga behandlingsitgirder. Ke-
togeniska dietbehandlingen har utvecklats re-
dan i 1920-talet. Vid dieten strivar man efter
ett hogt fettinnehall och ldgt protein- och kol-
hydratinnehdll i maten. Denna diets exakta
verkningsmekanism vet man dock inte. Dieten
dr svar att genomfora; den ir individuell och
den borde foljas endast under niringsterapeu-
tens kontroll. Om effektiviteten av den ketoge-
niska dieten har inte gjorts kontrollerade studi-
er, men i uppfoljningsstudier har en del av barn
med svérskote epilepsi nyttjat sig av dieten &t
minstone tillfilligt.

Vid epilepsier som ir svdra att behandla kan
man ocksd 6verviga kirurgisk behandling, i re-
gel frimst vid partiell pannlobsepilepsi, men i
vissa situationer kan man ocksa operera p& om-
rdena utanfor pannloben. Som bist erbjuder
kirurgi en majlighet att botas frin svar epilepsi
helt och hallet, om epilepsihirden kan vid ope-
rationen helt avligsnas eller isoleras genom att
bryta nervkontakterna till 6vriga hjirndelar.
Detta forutsitter hirdens noggranna lokaliser-
ing och att omrédet inte innehéller funktioner
som dr viktiga for talet eller rorelserna.
Nedfallsanfall och utdragna absensanfall kan
man ibland lindra genom att kliva hjirnbalken
och sd hindra spridningen av epileptiska ur-
laddningar (kallosotomi). Utvirderingen av
kirurgiska behandlingens mojligheter forut-
sitter alltid grundliga férundersskningar i en
epilepsikirurgisk enhet som ir specialiserad pé
kirurgisk behandling.

Elektrisk stimulering av vagusnerven genom
en elektrisk stimulator under huden pd brést-
korgen (VNS, Vagus Nerve Stimulation) har
anvints som tilliggsbehandling for epilepsime-
dicineringen sedan 1988. Med behandlingen
strdvas efter att minska anfall genom att hoja
anfallstroskeln, och en del av de barn, som inte
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kan hjilpas med mediciner och kirurgisk be-
handling, har synts dragit nytta av den. I bi-
verkningarna ingdr heshet, ont i halsen, hosta
och sviljsvarigheter.

Om effektiviteten och méjliga biverkningar
av naturmediciner vid behandlingen av epilepsi
finns inte undersokningsinformation. Vissa
vixtdelar kan utsitta f6r krampanfall, sd rekom-
menderas att man forst diskuterar saken med
likaren som svarar for behandlingen av barnets
epilepsi.

Avslutning av lakemedelshehandlingen

vslutning av likemedelsbehandlingen

kan vervintas efter tvd — tre anfallsfria
ar. Avslutningsschemat planeras av specialisten.
Vid avslutningsskedet ir det ibland nédvindigt
att genomga en ny EEG-undersokning och dis-
kutera barnets egna opinioner och synpunkter
till sin framtid och sjukdom. Om anfallen for-
nyat sig under behandlingen, eller om orsaken
till epilepsin ir en utvecklingsstérning i hjiarnan
bér avslutandet 6vervigas noggrant. Om barnet
haller pd att genomgd en stor livsforindring,
kan avslutningen skjutas upp med manader
eller tom. ett &r. Diremot kan medicineringen
avslutas under puberteten utan vidare risk som
dr storre dn dldern. Medicineringen avslutas ef-
ter ett omsesidigt beslut smdningom under de
blivande manaderna. Kontrollbessken kan ock-
sd avslutas om det inte finns nigra andra neuro-

logiska problem.

Behandling vid ett anfall

e flesta (>90 %) av epileptiska krampan-

fall gér 6ver av sig sjilv inom 1-4 minu-
ter och de kriver varken specialdtgirder eller
medicinering. Det allra viktigaste vid anfalls-
situationer 4r att forhalla sig lugnt. Barnet vin-
das till sidan sd att han inte kan skada sig sjilv
under anfallet, stramande klider 6ppnas och
varaktigheten av anfallet estimeras. Man bor



Forsta hjalpen vid ett epilepsianfall

Medvetsloshet-krampanfall
(Tonisk-kloniska anfall)

Personen blir medvetslds, faller och kroppen stelnar. 4. Forsok vanda personen pa sidan sa fort kramperna
Tungan eller kinden kan hamna mellan ténderna, och avtar. Da hélls andningsvégarna dppna och
det kan rinna blod ur munnen. Stelningen efterfdljas eventuell fradga kan rinna ut.
av knyckande kramper. Andningen stockar sig for nagra 5. Lossa alla klader som spanner at och kontrollera att
sekunder och munnen kan fradga. Efter anfallet féljer personen kan andas.
eftersdmnen, fran vilken personen kan vaknas. 6. Kalla pa ambulans (112), om kramperna varar
langre an 5 minuter eller om ett nytt anfall
1. Ta det lugnt. Alla kan hjalpa till nér nagon bdrjar innan personen hunnit dterhdmta sig
far ett anfall. Att ge forsta hjalpen kraver fran det foregaende.
inga specialkunskaper. 7. Innan du lamnar personen i fraga bor du
2. Forsok inte hindra kramperna, men se daremot forsdkra dig om att denne hunnit aterhdmta
till att personen i fraga inte slar i huvudet eller sig helt, kan svara pa fragor och vet vart han/hon
annars skadar sig. Kramperna tar vanligtvis ar pa vag. Ring efter en ambulans om personen
bara 1-2 minuter. skadat sig under anfallet.

3. Stoppa inget i munnen eftersom
det forsvarar andningen.

#

Patienten som svéngts pa sida kan andas fritt,
och eventuella utséndringarna kan rinna ut.

Bilden fran handboken Fdrsta hjalpen
(Finlands Rdda Kors och Duodecim, 2002)

T N
Medvetenhetsfordunkling
(Komplexa partiella anfall)
Under anfallet syns personen vara férvirrad och inte 2. Forsok inte hindra personen att rora sig eftersom
helt medveten om sin omgivning. Personen kan han/hon formodligen kommer att géra motstand.
mekaniskt upprepa en rarelse; t.ex. vandra malldst 3. L&t anfallet gé dver av sig sjélv.
omkring, fingra sina klader eller smacka med munnen. Om sa inte hander inom 5 minuter bor du ringa
Medvetandet &r dunkelt och personen vet inte vad som efter en ambulans (112).
hénder och kan inte svara pa fragor. 4. Ladmna inte personen forrdn anfallet gatt helt Gver

och 4t denne vila eller sova tills han/hon

1. Hall dig i narheten av personen som fatt ett anfall aterhdmtat sig.

och forsok vid behov leda denne sa att han/hon inte
skadar sig. Anfallet tar vanligtvis bara
ett par minuter.

Om du inte vet hur du skall agera vid ett anfall, be om rad hos det allmanna nodnumret 112.
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inte forsoka hindra kramper och man bér inte
sitta nigonting i munnen. Eftersomnen som
foljer anfallet fir inte storas.

Ett epileptiske anfall 4r ett utdraget anfall om
det varar dver fem minuter eller om det uppre-
pas innan barnet hinner aterhimta sig. Som
forsta hjilpen for krampanfall, som inte gér for-
bi av sig sjilv, anvinds ett flytande lavemang
(Stesolid®, Diazepam®). Om anfallet syns
fortsitta trots medicinen miste man kalla am-
bulans (allmint nédnummer: 112) och barnet
méste himtas till sjukhusvird. Hos de barn
med ett stort antal anfall trots behandlingen,
kan enstaka anfall behandlas hemma enligt de
behandlingsinstruktioner som &verenskommits

med den behandlande likaren.
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Vid korta franvaroanfall och myoklona mus-
kelknyckning-nedfallsanfall l6ner det sig inte
att ge ett diazepamlavemang. Vid dessa situa-
tioner forsoker man endast skydda barnet mot
olyckor och skador. Om barnet har flera anfall
som leder till nedfall, kan man under virre sked
skydda barnets huvud med en hjilm. Det ir
viktigt att observera hur anfallet bérjar, hur det
fortlsper och hur linge det dréjer och senare
ocksd en mojlig forvandling av anfallstypen. A
andra sidan bor barnet inte vaktas och medvetet
foljas och forbjudas; da later vi inte barnet vara
sig sjilvt. Ett par anfall som inte alls mirkes dr
bittre 4n fortlopande 6vervakning och &ver-
skyddande, vilka litt kan forsimra
sjilvkinsla.

barnets



Hur paverkar epilepsi och anfall
harnets utveckling och funktionsformaga

arnets utveckling kan betraktas som en

serie av utvecklingsuppgifter vid olika
sked av levnadsloppet. Dessa ir enhetliga funk-
tionella utmaningar och forvintningar, som
riktas mot individen vid en viss &lder. En lyckad
genomgang av dessa utvecklingsuppgifter ir en
forutsittning for positiv utveckling och for att
kunna overflytta till det nista utvecklings-
skedet. Misslyckandet & sin sida kan hindra ut-
vecklingen. Det ir forildrarnas och uppfostrar-
nas uppdrag att stdda barnet vid dessa utma-
ningar och vid att pa ett positivt sitt gd igenom
dem.

Utvecklingen av ett barn med epilepsi foljer
desamma skeden som hos alla andra, och han
eller hon méts med desamma utvecklingsupp-
gifterna som ett friskt barn. Epilepsi sitter dock
ytterligare utmaningar for att kunna lésa ut-
vecklingsuppgifterna. Utvecklingen #ger rum
individuellt, och barn sisom forildrar ir olika i
hinsyn tll sin temperament och férmégor.
Sjukdomen i och fér sig dndrar eller hindrar
inte utvecklingen, men den ir en ytterligare
faktor som kan péverka barnets utvecklingslopp

och psykisk hilsa.

Fysiska och motoriska utvecklingen

n god fysisk kondition ir bra for barnets
utveckling och ocksd med tanke pa epi-
lepsi. Idrottshobbyer limpar sig bra till barn

med epilepsi. Hobbyn ir barnets sjdlvman syss-
la, sd 4r det visentligt att barnets egna preferens-
er och givor beaktas vid valet av hobbyn. Alla
idrottsformer varvid barnet ror sig p marken 4r
limpliga: ishockey, fotboll, innebandy, badmin-
ton och tennis. Vid simning behover barnet en
overvakare, och vid vissa hobbyer méste man
forst noggrant éverviga om de dr limpliga (t.ex.
brottning, skjutning, ridning och skidhopp).
Detta giller om anfall forekommer trots be-
handlingen.

Tankande, logiska funktioner och
intellektuell formaga

lutledningsformaga och abstrakt tinkan-

de hos barn med epilepsi utvecklas
genom de samma skeden som hos andra barn.
Epilepsi tycks inte direkt pdverka utvecklingen
av barnets tinkande. Barnet lir sig ldsa, skriva
och rikna som alla andra. Dilig anfallsbalans,
olimplig likemedelsbehandling och vissa epi-
lepsier kan dock forsimra barnets inldrnings-
och slutledningsformaga. Epilepsi okar risken
for inldrningssvérigheter.

Hos de barn som har endast epilepsi avviker
den generella intelligensen inte betydligt frin
deras &lderskamrater. Barn med epilepsi tycks
prestera vid vissa slutledningsuppgifter tom.
bittre 4n sina alderskamrater i medeltal. A ena
sidan finns det forskningsresultat, enligt vilka i

Hur paverkar epilepsi och anfall
barnets utveckling och funktionsformaga



franvaroepilepsin ingir problem i slutlednings-
funktioner. Hoga medicinhalter i blodet och
samtidigt bruk av flera likemedel kan forsimra
barnets prestation. Generaliserar man dessa
forskningsresultat till en individuell nivd kan
man kanske siga, att epilepsi ir en risk for kog-
nitiva funktioner, men epilepsi som ir i balans-
tillstind innebir inga problem vid intellektuell
prestation.

I samma takt med logiskt tinkande utvecklas
dven barnets sociala tinkande, virden och atti-
tyder. I detta forhillande avviker barnen med
epilepsi inte frin andra barn. Diremot i forsk-
ningar pd kroniskt sjuka, ocksd barn med epi-
lepsi, har man funnit, att sjukdom kan innebi-
ra dven positiva foljder. Om barnet frin forsta
borjan lir sig att vissa saker ir viktiga for vilmé-
ende och tom. livet (att komma ihdg mediciner,
att inte limna kompisen ensam), lir barnet ock-
sd generellt ta ansvar for andra och sig sjilv. In-
sjuknandet fir barn och ungdomar stanna och
reflektera vad som ir viktigt i livet. Hos kro-
niskt sjuka barn har man konstaterat, att deras
forhallande till livet &r mognare 4n hos deras al-
derskamrater. Hilften av barn och vuxna upp-
lever att epilepsi innebir ocksa fordelar, bl.a:

den bidrar till utvecklingen som minniska

okar social medkinsla mot de andra

bidrar till att man blir sjilvstindig

nirmar familjemedlemmar till varandra

medf6r hilsosammare livsvanor

Social handlingskraft

or att klara sig i livet 4r sociala handlings-

kraften viktigare for barnet dn intelli-
gensen. Den sociala handlingskraften innebir
hur barnet kommer till stind med varandra,
hurudana barnets interaktionskunskaper ér, hur
han klarar sig av sociala situationer, hurdan
hans jagforestillning 4r och pd vilket sitt han
virderar sig sjilv. Epilepsi forhindrar varken
barnets aktivitet, betydelsefulla minniskorela-
tioner eller utspridning av livskretsen. I regel
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forhaller barnen sjilv till sin sjukdom lugnt och
sillan sjdlva begrinsar sina sysslor. Forildrar &
sin sida mdste resonera behovet for barnets
grinser och inskrinkningar och dverviga bar-
nets vardagliga liv med hinsyn till epilepsins in-
skrinkningar. Typiske for barnet 4r att han har
sitt eget perspektiv istillet for epilepsins syn-
punke till sina sysslor och deltaganden. Viktigt
ir att barnet lever i en trygg omgivning som ger
mojligheter att utvidga erfarenheter och utma-
ningar som motsvarar ildersnivin. Omsesidiga
overenskommelser om regler och grinser fore-
bygger onédiga motstridigheter och bekymmer.

Jagforestallningen och upplevandet av att
vara annorlunda

arnets jagforestillning byggs sméningom

i takten med utvecklingen. Barnets sjilv-
kiinsla innebir kinnedom och virdering av sig
sjalv — det dr inte ett permanent tillstdind utan
det varierar i olika livssituationer. Vid insjuk-
ning kan barnet reagera p& minga olika sitt och
vara ledsen. Han kan vara ridd eller uppleva att
han 4r ensam. Nir barnet blir sjuk blir ocksi



forildrarnas sjilvkinsla utsatt f6r en prévning:
Man maste tinka sig om man klarar sig av sjuk-
domen och hur framtiden blir. Den tillfilliga
osikerheten forsvinner med tiden, nir medici-
neringen avligsnar anfallen. Hos ungdomar ir
ett visentligt utvecklingsuppdrag att bygga en
hel identitet. Sjukdomen kan upplevas som ett
hot, fér att den gér barnet annorlunda 4n de
andra dlderskamraterna. Hos en del av de drab-
bade bestims virldsbilden och jagférestillning-
en av ridslan for ate bli stimplad.
Jagforestillningen ir positivare hos sidana
barn med epilepsi, vilkas forildrar betraktar
epilepsi som en minst inskrinkande faktor i li-
vet. Speciellt vid insjukningsfasen krivs forild-
rarna krafter att orka trésta och uppmuntra bar-
net och bygga den gemensamma vardagen, som
nu epilepsin har kommit med i. Genom sina
egna attityder och beteende ger f6rildrarna bar-
net en modell hur han sjilv skulle reagera till sin
sjukdom. Forildrarna kan ju genom sin accep-
terande, stddande och uppmuntrande verksam-
het visentligt stoda utvecklingen av barnets po-
sitiva jagforestillning och hela identiteten.

Inlarningssvarigheter och problem vid
behandling av information

id epilepsi handlar det om hjirnaktivite-

tens tillfilliga storning, och dirfor kan
epilepsin innebira olika problem i kognitiva
funktioner. Med kognitiva funktioner avses
psykiska funktioner som ingdr i mottagning,
behandling och lagring av information. Trots
indaméilsenlig likemedelsbehandling har ca
20-30 % av barn med epilepsi anfall eller 6vriga
neurologiska symptom som férorsakar problem
i vardagen. Neurokognitiva problem som hér
till epilepsi fororsakas av flera olika faktorer.
Centralaste orsaker ir anfallstyp och — antal,
antalet och naturen av avvikelserna i hjirnans
elekeriska aktivitet, epilepsimedicinerna och
epilepsins grundorsak. De olika faktorernas en-
skilda andelar vid individuella problem ir ofta

svért skiljbara.

Till epilepsin hor en 6kad risk for olika inlir-
ningssvarigheter, vilka kan férorsakas av svarig-
heterna att behandla information. De viktigaste
neuropsykologiska svarigheterna ir problemen i
uppmirksamhet, funktionsstyrning, informa-
tionens behandlingshastighet och minnesfunk-
tioner. Mellan dessa olika problem och epilepsi
finns inte nédvindigtvis ndgon direkt kausali-
tet. Dirfor borde de beaktas som sidana, och
stoddtgirderna borde planeras och arrangeras
enligt det fororsakande problemet. Utredning-
en av de kognitiva svarigheter som férorsakar
inlirningssvarigheter forutsitter en neuropsy-
kologisk undersokning, oberoende om barnet
haft inldrningssvérigheter fore insjukningen el-
ler om dessa forst forekommit efterdt.

Uppmirksamhet

Uppmirksamheten ir en funktionsserie, som
bestdr av flera olika delfunktioner. Dessa bestar
av selektiv uppmirksamhet, uppritchillandet
och indelningen av uppmirksamheten samt
kontrollen och himmandet av stimuli. Avvikel-
ser i hjirnans elektriska urladdningar kan stora
vilken som helst av dessa delfaktorer. Om barnet
har problem med uppmirksamheten syns det i
praktiken som svérigheter att uppritthalla upp-
mirksamheten vid utmanande uppgifter, som
overaktivitet eller ouppmirksamhet, bristande
impulskontroll och som svarigheter att kontrol-
lera aktiviteten enligt omgivningens krav. Prob-
lem i sjilvkontroll och aktiviteten 4r de mest
centrala vid uppmirksamhetssvarigheterna.
Pg.a. brister i sjilvkontroll dr barn mera beroen-
de av hur omgivningen kontrollerar deras aktivi-
tet: finns det vuxna som overvakar och som ir
nirvarande, intresserar barnet sig av uppdragen
och om barnet fir respons frén sin aktivitet sys-
tematiskt och omedelbart.

Minnet
Vid epilepsi har man konstaterat problem med
minnet. Problem har funnits bide vid lagring
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av sprikligt och ickesprakligt material speciellt
hos de barn som har pannlobsepilepsi. Det
forefaller som om anfallshirden i den vinstra
pannloben tillhér problem med lagringen av
spriklig information, medan den hégra pann-
lobens anfallshird skulle innebira problem med
minnet som baserar sig pa visionen.

Spriklig kompetens

Sprékliga svirigheter och avvikelser i spraklig
utveckling hor speciell till vissa epilepsisyndrom-
er, som ir ofta svara att behandla. Ytterligare har
man konstaterat, att partiella epilepsier speciellt
i den vinstra pannloben tillhér benimnings-
svérigheter och sprikliga svarigheter, som inte
kan forklaras p.g.a. minnesfunktioner. Aven
hos dem som méste ta flera dn en typs epilepsi-
medicin, tycks ha problem med spriklig smi-

dighet.

Problem i kiinslolivet och beteendet

Hos de flesta barn och unga med epilepsi fore-
kommer det inte problem i kinslolivet. Prob-
lem i kompisrelationer forekommer dock hos
de barn, vilkas anfallssituation ir dilig. Ménga
faktorer, sisom anfallssituation, epilepsimedici-
nering, psykosociala och utvecklingshistoriska
faktorer inverkar pa kinslor och beteende om
barn med epilepsi. Prevalensen av psykiska
problem har kanske overestimerats, for i en
finsk studie pdvisade man att bade epilepsi-
patienter och kontrollpersoner hade psykiska
problem ungefir lika mycket.

Dagvard

ilskott samarbete mellan forildrarna,

dagvardspersonalen och barntridgards-
ldrarna garanterar bist att barnet uppfostras ge-
nom stddning av hans individuella utveckling.
Barn med epilepsi kan vara i dagvard som alla
andra, och speciella arrangemang behvs endast
med barn med svirskote epilepsi.  Med
dagvardspersonalen, skolldrarna och skolhilso-
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vérden bor epilepsin hanteras som en sak som
tillhér barnets hilsa pd samma sitt som vilket
som helst hilsotillstdnd, t.ex. allergi.

Det finska dagvérdssystemet har vil utrustats
for mottagning av barn med specialsvarigheter.
Behover barnet p.g.a. sin utveckling, sjukdom
eller annan orsak sirskild uppfostran och st6d
dr han berittigad till specialdagvard. Vid behov
kan den behandlande likaren skriva ett utlitan-
de om barnets specialdagvird. Om barnets an-
fallssituation #r svir och om han behéver mer
uppmirksamhet 4n andra barn i allminheten
kan man rekommendera att dagvardsgruppen
minskas. Barnet kan skrivas ett utlitande om att
han eller hon kunde uppta v barns plats. Om
barnet har speciellt stora svarigheter p.g.a. sin
epilepsi kan honom rekommenderas en person-
lig assistent i daghemmet.

Skrivs barnet ett utlitande om specialdag-
vérd, innebir det ocksa att vid inledningen av
dagvirden halls en s.k. uppfostrings- och habi-
literingsplaneringsméte dir férildrarna, den
behandlande instansen och dagvéirdspersonalen
tillsammans diskuterar barnets specialbehov i
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dagvérden. I regel behover barn med epilepsi
inte andra specialarrangemang 4n att personal-
en vet om sjukdomen och att den vet hur man
agerar vid eventuella anfallssituationer. Tack
vare den regelbundna medicineringen ir de
flesta barn med epilepsi anfallsfria, och inga
speciella dagvardsarrangemang behovs.

Skola

regel anpassar barn med epilepsi sig bra

till skolan. Epilepsin kan dock pé olika
sitt paverka barnets vardagliga skolarbete. Far
barnet ett anfall under lektionen missar han
bide lektionen och dess innehall, vilket han inte
kan minnas. Efter anfallet ir barnet ofta trott
och kan inte koncentrera pa skolarbetet pd sam-
ma sitt som normalt. Hur epilepsin péverkar
skolgéngen beror pd skedet och aldern nir in-
sjukningen dgde rum. Vid sjukdomens utbrott
och diagnos kan den allminna férvirringen dis-
trahera tankar och fororsaka lagmildhet och be-
drovelse. Efter anfallen fitts till kontroll och ef-
ter att barnet vant sig vid medicineringen och

accepterat omstindigheterna paverkar epilepsi
inte lingre pa skolarbetet.

I skolan bor alla ldrare, bl.a. idrottsldrare in-
formeras om epilepsi, speciellt om anfall fore-
kommer trots medicineringen — for dessa barn
kan forstahjilpmedicinen (ett Stesolid®- eller
Diazepam® -lavemang) hallas i skolans medi-
cinskdp for sikerhets skull. Skolhilsovirdaren
svarar for instrueringen om hur man anvinder
lavemanget. Barnets nirmaste kompisar bor
ocksd informeras om epilepsi. Genom 6ppet
forhéllande strivar man efter att undvika miss-
forstind och alla slags inbillningar. Barnets egen
opinion bér ocksa respekteras.

Ibland kan lixorna kinnas moédosamma.
Jimfort med forildrar till friska barn, estimerar
fordldrar av barn med epilepsi oftare att deras
barn har svérigheter med sina lixor. Barn med
epilepsi kan behova mera hjilp och stod med
lixor 4n sina dlderskamrater. Vid att bérja gora
och slutféra lixor behovs ofta forildrarnas stod
och hjilp. Manga forildrar av barn med epilepsi
tycker ocksd att barn miste pdminnas om sina
skolbocker.

Det viktigaste dr att uppmuntra barnet och
skapa omstindigheter dir barnet orkar ldsa lix-
orna. Det ir viktigt att forildrarna uppskattar
barnets arbete, strivande och koncentration.
Det 4r inte fordldrarnas uppgift att gora barnets
lixor eller g till skolan. Diskutera med liraren
om barnet har problem med lixorna eller om
han p.g.a. sin lingsamhet behéver mer tid t.ex. i
proven.

Enligt férildrarna férekommer skolmobb-
ning i ndgon grad. Nir det giller skolmobbning
finns det dock inte stora skillnader mellan barn
med epilepsi och &vriga klasskamrater. Alla
mobbningssituationer skall naturligtvis tas all-
varligt och utredas. Mobbas barnet p.g.a. sin
sjukdom madste situationen utredas grundligt,
och det kan vara lonsamt att diskutera om epi-
lepsin tillsammans i klassen.

En trygg inlirningsmiljé dr en forutsittning
for framgdngsrik skolging och inlirning. Nir
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det handlar om epilepsi, kommer trygg-
hetskinslan i livet forst efter att man ingripit
sjukdomens natur. Det ir viktigt att barnet sjilv
vet vad som hinder, och att forildrarna tillsam-
mans med den behandlande instansen héller
skolan uppdaterad om barnets sjukdomssitua-
tion. Aven barnet sjilvt tycker atc det ir littare
att andra vet om hans sjukdom i skolan. P4 det
sittet kan han lita pd att de andra vet vad som
bor goras vid eventuella anfallssituationer. I re-
gel dr ocksa forildrarna belitna med skolans for-
hallningssitt och de upplever att liraren forhal-
ler sig till deras barn pd samma sitt som till de
andra. Det finns nog somliga forildrar som
tycker att liraren skdter om ndgra barn mer in
de andra.

Inlirningssvarigheter

Epilepsi dr en risk for férekomsten av inlir-
ningssvarigheter. En del av barn med epilepsi
har skolsvérigheter och behover speciellt stod.
Svarigheterna med att ldsa, skriva och att lira
sig sprak och matematik 4r vanliga. Enligt un-
dersokningar har barn med epilepsi jimfort
med deras syskon mera problem med att lisa
och skriva, trots att deras anfallssituation ir i
kontroll och trots att de anvinder sig av endast
en medicin. Inlirningssvarigheter vid epilepsi
fororsakas i regel inte av utvecklingshinder,
utan av problem med behandlingen av infor-
mationen, t.ex. minne och uppmirksamhet.
Forklaring har man ocksé forsoke finna i andra
faktorer i omgivningens stdd, fér man har
miirke att epilepsi kan minska forildrarnas och
lirarnas forvintningar om barnets skolfram-
gang.

Det ir vanligt att kroniskt sjuka barn under-
presterar i skolan. For att undvika besvikelser
sitter de troskeln s lagt att de sikert kan dver-
skrida den. Barnets framging i skolan ir inte s&
bra den p.g.a. hans intellektuella kapacitet kun-
de vara. Skolprestationerna blir litt simre in
barnets verkliga talanger om han har mycket
franvaron eller om forildrarnas eller lirarnas
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forvintningar dr for ansprakslésa. Underpresta-
tionerna ir vanligaste vid lisforstdelse, skrivan-
de och matematik. Man har ocksd mirke att be-
sked om epilepsi kan paverka forildrarnas och
lirarnas frvintningar mot barnets inldrnings-
formaga och skolgdng. Man har pastétt att epi-
lepsin skulle minska forildrarnas férvintningar
om framgéingen i skolan, vilket i sin tur iter-
speglas i barnets beteende.

Férutom underprestering kan ocksa éverpre-
stering vara ett problem. Barnet kan p.g.a. sin
sjukdom kidnna behovet att vara bittre 4n de
andra, tom. den allra bista. Detta kan leda till
att barnet aldrig 4r belatet med sina prestationer
och kriver hela tiden mera av sig sjilvt. Ingen-
ting tycks ricka tll. Barnets skol- och inlir-
ningssvarigheter ir ofta forvirrande for forild-
rarna. Dirfor dr det viktigt att diskutera saken
med ldraren och reda ut vad som det handlar
om. Kom ihdg dock att 10 — 15 % av skolelever
har inlirningssvarigheter, och att barnet inte dr
dumt om han har sidana. Bakgrunden fér in-
lirningssvarigheterna kan undersokas, och in-
lirningen kan stédas genom specialundervis-
ning och rehabilitation. Trots eventuella svarig-
heter har forildrarna i regel en positiv attityd
till barnets skolging, och de ir i allminheten
ndjda vid specialarrangemang som vidtagits for
barn med epilepsi. De betraktas till och med
som exceptionellt goda.

Att stoda eleven i sin skolgang
Barnet kan vara borta frin skolan p.g.a. sina an-
fall. Eleven ir berittigad till stodundervisning
om han tillfillige blivit efter. Undervisning for-
medlas i regel av den egna ldraren. I synnerhet
om epilepsins behandlingsbalans ir inte god
och om barnet ir ofta borta frin skolan ir det
viktigt att fi stddundervisning. Det ir viktigt
att barnet inte upplever att han “blir efter”.
Pg.a. olika orsaker fir barn med epilepsi litet
mera stodundervisning 4n sina klasskamrater.
Behovet for skolassistent kan komma fram
om barnets anfallssituation ir svir och om han



ocksd har stora inlirningssvérigheter. Det ir
viktigt att assistenten gor sig fortrogen med det
i friga varande barnets epilepsi och att man
kommer 6verens om de spelregler som tillsam-
mans f6ljs. Om elevens skolresa ir ling, farlig
eller anstringande forpliktas kommunen arran-
gera skolskjutsning for barnet. For att fatta ett
beslut om skjuts behovs ett likarutlitande och
forildrarnas utredning om skjutsens noédvin-
dighet. Skolmaten méste ocksd arrangeras s att
elevens specialkrav beaktas. Om eleven behéver
ett mellanmél f6r medicineringen skull kan det-
ta sikert arrangeras.

Forildrarna bekymrar sig ofta hur barnets ef-
termiddagsverksamhet borde arrangeras. Hir
kan man anvinda sig av organisationernas,
kommunens eller férsamlingens eftermiddags-
verksamhet och olika arrangemang i samband
med dagvird. Man kan ocksa anstilla en privat
skotare eller anvinda sig av skolgingsassistent.

Skolans klubbverksamhet idr hygglig och trygg.

Specialundervisning och IP - planen for
ordnande av individuell undervisning

Om inldrningssvérigheterna 4r svara kan speci-
alldraren formedla specialundervisning anting-
en i samband med normal instruktion eller i 6v-
riga tider som &verenskommits vid barnets
skolarrangemang. Om  specialundervisningen
overenskommas tillsammans med liraren och
specialliraren. Specialldraren skapar en in-
lirningsplan pa vilken antecknas de viktigaste
inlirningsmaélen och utvirderingsformer.

Om eleven behdver sd mycket specialstdd att
deltidig specialundervisning inte ricker till, bor
eleven flyttas till specialundervisning. Vid éver-
flyttningen hors alltid fordldrar och dessutom
behovs en psykologisk eller medicinsk under-
sokning eller en social utredning. Det viktigas-
te dr ju att barnet fir undervisning som 4r limp-
lig for hans inlirningsférmédga och som stoder
hans tillvixt.

En individuell plan fér hur undervisningen
skall ordnas (IP) som baserar sig pd den god-

kinda liroplanen. IP innehéller individuella in-
lirningsmdl, centrala innehall, lirometoder och
utvirderingsgrunder. IP planeras tillsammans
med férildrarna, lirarna och den personal som
svarar for elevhandledning. Det ir viktigt att de
instanser som svarar for barnets rehabilitering
tar ocksé del i forhandlingarna. Har barnet ge-
nomgitt neuropsykologiska undersokningar 4r
det bra om skolan fir besked om resultat for att
kunna utnyttja dem vid undervisningen.

Vid neuropsykologiska undersskningar ut-
virderas barnets slutledningsfunktioner och ut-
redas de starka och svaga omradena i hans psy-
kiska funktioner. Undersokningen innebir in-
tervjuer, observering av funktioneringsforméga
och psykologiska tester. I undersckningen utre-
das firdigheter, sprikliga funktioner, iakttagel-
ser och minnet samt inlirningsférméga, upp-
mirksamhet och styrning av funktionerna.
Dessutom utvirderas barnets férmaga att fun-
gera enligt omgivningens (hem, skola) krav. Be-
roende pd inlirningssvarighet kan testerna vir-
dera barnets férmaga att ldsa, rikna och skriva
jimfort med klassnivd, om specialliraren inte
redan gjort detta.

Utvirderingen baserar sig pa det allminna
pensumet eller det pensum eleven utsetts i IP.
Har eleven stora inlirningssvarigheter i nigot
dmne kan han prestera dem, t.ex. sprik eller
matematik enligt det anpassade liroplanet. In-
dividuella pensumet antecknas pd elevens be-
tyg. Befriandet frin ett visst pensum kan bevil-
jas endast av ytterst giltiga skil, men forst bor
man 6verviga alternativet att individualisera
pensumet och undervisningen. Det dr viktigt
for forildrarna att veta hur detta beslut inverkar
pé barnets framtid.

Om barnet maste vistas i sjukhuset for ling-
re perioder kan undervisningen arrangeras i
sjukhusskolan. Skolan stéder barnets vird och
lirarna vid sjukhusskolan haller kontakt med
barnets egen skola.
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Att klara sig med epilepsi. Utmaningar och atgarder som st

Utmaning

Insjuknandet fororsakar forvirring, osakerhet,
aven sorg.

Sjukdomen kan upplevas som ett hot mot
utvecklingen av social handlingskraft och av
en realistisk och positiv jagférestalining.

Epilepsi innebér en risk for inlarnings-
svarigheter.

Epilepsi kan innebéra underprestering
i skolan. Barnet klarar sig samre &n
vad hans verkliga kapacitet &r.

Ibland forekommer dverprestation.

Barnet kan koncentrera sig endast pa goda
betyg och krdva av sig en fullkomlig
prestation for att visa at de andra.
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Vad kan barnet sjalv gora?

Hur forhalla sig till utmaningarna

Fortsatt ditt normala vardagliga liv, hobbyer och skolgang.

Unna dig tid att vénja dig vid tanken.

Du far vara ledsen, arg och besviken.

Diskutera med dina fordldrar och kompisar.

Ta reda pa sjukdomen — informationen rojer ut onddiga radslor.

Delta i samma sysslor som dina kompisar.

Vélj hobbyerna enligt dina egna behag.

Om epilepsin bekymrar dig diskutera det

med dina kompisar och féraldrar.

Ta djarvt fram med dina radslor och negativa kanslor

med |&karen och sjukskdtaren vid polikliniken.

Du ar ett barn, en skolelev, ung — bra som sadan du &r!

Du har epilepsi. Det dr sanningen, och det &r ingen annans fel.

Beratta bada i skolan och hemma om nagot amne

eller sak &r svar for dig.

Las laxorna regelbundet vid samma tid varje dag.

Reflektera vad som ar det basta sattet for dig att Idsa laxorna.
Har du mycket axor kan du lasa dem i flera kortare bitar.

Om du &r trott 14s inte for lange i en gang.

Om du tycker illa om skolarbetet diskutera det med dina
kompisar och foraldrar.

Fraga efter hjalp med l4xorna och beratta lararen

om dina svarigheter.

Om du har bekymmer och om du inte har lust till

nagonting dra dig inte undan utan gé och se halsovardaren och
tala med henne/honom. Speciellt vid det skede nar du just fatt
veta om sjukdomen eller om anfall kommer tillbaka trots
mediciner har du full ratt att vara ledsen och férargad.

Det &r bra att du skoter om dina laxor men kom ihag

att skolan &r endast en del av livet.

Raplugga inte sa att du mar illa. Om inldrningen &r svar och
modosamt bor du prata om det med dina foraldrar och larare.
Vid hobbyer och med kompisar l&r du dig saker och ting

skolan kan inte erbjuda.

Unna dig ocksa tillrackligt med vila! Att vila tillrackligt &r ocksé
en gedigen grund for att kunna lara sig och motta ny information.
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oder en positiv utveckling

Hur kan foraldrarna genom sina egna

handlingar och attityder stoda barnet?

Ta det lugnt och sok tidsenlig information.

Unna dig kdnslorna av besvikelse, sorg och hat, diskutera
dem med de vuxna och var 6ppen med dina kénslor.
Genom din egen attityd och beteende ger du en modell om
hur du anpassat dig till sjukdomen.

Stod och uppmuntra ditt barn att syssla mangsidigt och att
umgds med sina kompisar. Undvik onddiga begransningar.
Komma 6verens om tydliga regler (hemkomsttider, anmalan
om var och hos vem man ska, 0sv.)

Tydligt satta granser medfor trygghet.

Genom foraldrarnas och kompisarnas accepterande och upp-
muntrande attityd bidrar till positiv utveckling av jagfore-
stallningen och tillit.

Epilepsi &r sant i ditt barns liv — det maste godkénnas och det
maste man lara sig att leva med. Andra har gjort det ocksa.

Visa att du ar intresserad av och uppskattar barnets skol-
gang och inlarning. Darigenom ger du ditt barn en modell
som stdder motivationen att lara sig.

Lyssna till ditt barns bekymmer och svarigheter vid hans
skolgang. Uppmuntra och stdd barnet. Vid behov kan du
komma dverens med barnet att du kontaktar lararen.
Paminna barnet om de saker som har lyckats i

och som gar bra.

Att ha inlaringssvarigheter betyder inte att barnet ar dumt.

Lara dig kdnna hur ditt barn i allmanheten presterar. Sto-
da, uppmuntra och satt realistiska mal for skolframgéng-
en. Prata tillsammans med barnet om hans mal. Epilepsi
ar ingen orsak att sétta inlarningsmal lagre.

Lara dig kdnna ditt barns talanger och fasta uppmarksam-
het pd den malniva du utsatt och den malnivan barnet
sjalv har satt.

Krdva inte for mycket — alla behdver inte vara bra i t.ex.
sprak.

Uppmuntra barnet till ett mangsidigt liv med hobbyer och
kamrater. For att klara sig i livet. Viktigare i livet &r sociala
kunskaper an enstaka skolbetyg.
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Hur kan lararen och skolan stdda barnet

efter han insjuknat?

Fortsatta med undervisningen pa ett normalt satt.
Gor inte ett stort nummer om epilepsi.

Ta reda pa epilepsin och diskutera det med klassen
pa det satt som du kommit dverens med forédldrarna.
Avtala med hélsovérdaren forfaranden vid
eventuella anfall. Lara dig hur man ska agera vid
forsta hjélpen — situationer.

Betrakta barnet som en helhet och betona speciellt
vid insjukningsfasen hans starka sidor

och lyckanden.

Betona inte sjukdomen — barnet ar framst

en elev som vill l4ra sig saker och ting.

Félja barnets inldrning och skolarbete

efter insjukning.

Lara dig kdnna barnets svaga och

starka inldrningsomraden.

Stdd och uppmuntra till sjalvstandigt arbete

och strévande.

Barnet kan anvédnda sig av stdd- och special-
undervisning. Vid svéra inlarningsproblem under-
sokningen av skolpsykologen/neuropsykologen.

Inldrningskrav i skolans prestationsmpl bér inte
sattas lagre p.g.a. epilepsi.

Vid insjuknande och p.g.a. franvaron behdver bar-
net mer stéd och uppméarksamhet.

Hjalp barnet satta en realistisk malniva och folja
sin framgang genom att jamfora sitt egen fortskri-
dande med sina egna prestationer.

Betona inlarningsgladjen vid uppnaendet av de
utsatta malen.

Fasta din uppmérksamhet pa barnets starka sidor
och erbjuda din hjalp vid verkliga svarigheter.

Hur paverkar epilepsi och anfall
barnets utveckling och funktionsformaga



Hur paverkar epilepsi vardagen

e flesta barn och ungdomar med epilepsi

dr anfallsfria genom indamélsenlig, re-
gelbunden likemedelsbehandling och genom
undvikande av anfallsprovocerande faktorer.
Vidare har de flesta inga andra betydande neu-
rologiska symptom och de kan normalt vara i
dagvard, gi i skola och ha samma fritidsaktivi-
teter 4n andra dlderskamrater.

Insjukning i epilepsi férorsakar dock ind-
ringar i barnets och familjens liv. Ridslan for
anfall och deras oforutsigbarhet leder litt till
overdrivna begrinsningar. Begrinsningarna vid
hobbyer som innebir farasituationer (bl.a.
simning), kan dvervakning och skolskjuts vid
diagnoseringsfasen och vid inledning av medi-
cinbehandlingen tillfilligt 6kas, tills man kan
pavisa att den anfallsfria situationen har upp-
natts. Hos de flesta ricker en tidsfrist av 2-3
ménader efter likemedelsbehandlingen inletts.
Efter inledningsfasen borde alla ondédiga be-
grinsningar avligsnas och hela familjen borde
kunna leva sitt liv normal.

Vissa enskilda anfallsorsakande faktorer bor-
de dock undvikas i vardagen. Sddana ir bl.a. en
langfristig utsittning fér blinkande ljus (fram-
for TV och datorns bildskirm). Detta giller de
barn som har en epilepsi vid vilken anfallen
provoceras av blinkande och starke ljus. Ytterli-
gare borde vakandet och kraftig psykisk an-
stringning undvikas. Alla anvisningar om all-
miin hilsa, som tillricklig sémn och regelbund-
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na maltider, giller naturligtvis 4ven barn och
ungdomar med epilepsi.

I dagvérd och skola ir begrinsningarna oné-
diga, och det finns inga medicinska grunder till
att deltagandet i idrottsklasserna borde begrin-
sas. Barn och ungdomar med epilepsi kan resa
utomlands med t.ex. flyg. Vid linga flyg bor
dock tidsskillnaderna beaktas di de kan stora
somnen-vakenhetsrytmen och regelbundna
medicineringen kan storas och siledes kan man
bli utsatt for anfall.

For att kunna skaffa sig ett korkort forutsitts
anfallsfrihet. Privat kérning av motorfordon
(moped, ldtt fyrhjulig, traktor, motorcykel, per-
sonbil, paketbil och fordonskombinationer som
dras av en personbil dvs. kérkortsklasserna T,
Al, A, B och AE, EE) ir méjlig efter ett anfalls-
fritc &r fran epilepsidiagnosen och bérjan av be-
handlingen. Kérning av tunga fordon och yr-
kesmissig persontrafikering ( t.ex. taxi, lastbil,
buss) sisom lokomotivférarens och pilotens yr-
ken hér till de £ yrken som inte limpar sig till
personer med epilepsi, dven om medicineringen
p.g-a. anfallsfriheten kunde ha avslutats.




Anfall kan man inte sjilv hindra men man
kan bidra till sannolikheten av deras féorekomst
genom att undvika utsittande faktorer som
overdriven vakning, alkoholbruk och genom att
ta sina mediciner regelbundet. Dessa ir visent-
liga vid sjilvvirden och de stéder ocksd ungdo-
marnas tillvixe till vuxenheten, ansvaret for sitt
eget liv och idrenden, social ansvarskinsla och
lirningen av sunda livsvanor, vilka alla har i un-
dersokningar konstaterats vara epilepsins goda
sidor. De ir ocksd en visentlig del av att leva
med sjukdomen, acceptera det och klara sig
med det.

Rehabiliteringskurser

dr barnet insjuknar i epilepsi upplever

forildrarna ofta orolighet, ridsla och
radléshet. Dessa kinslor borde man ga igenom
och t.ex. anvinda sig av tidigare positiva erfa-
renheter om hur man klarat sig vid svarigheter-
na. Det minskliga stodet frin anhériga ér alltid
det frimsta, men vid en férindrad livssituation
kan man f3 god hjilp i rehabiliteringskurser for
att finna nya resurser. Rehabiliteringskurser for-
verkligas som gruppverksamhet: dd kan man
utnyttja psykosocialt stod frén en grupp av lik-
stillda. Syftet med kurserna ir ocksd att man
blir medveten om kinslor som sjukdomen
medfor och att hjilpa behandla dem s3 att for-
dldrarna kan pa ett nytt sitt rikea sig mot till
framtiden.

Epilepsiférbundet arrangerar i samarbete
med Folkpensionsanstalten (FPA) och Pen-
ningautomatféreningen familjekurser och kurs-
er fér barn och ungdomar i olika hall av landet.
Kurserna idr kostnadsfria, och resekostnader
som overskrider sjilvrisken ersitts. Kursutbudet
presenteras vid &rets bérjan pé Epilepsiférbun-
dets rehabiliteringsbroschyr som innehaller
dven ansokningsblanketter med anvisningar.
Om kurserna finns information ocksd pd Epi-
lepsialehti (och dess svenska resumé), forbun-
dets webbplats, hos férbundets medarbetare,
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Epilepsiforbundets familjeverksamhet
Foreningarnas foraldragrupper erbjuder familjer en
trygg motesplats, dar man kan métas med andra
manniskor i en likadan livssituation. Stodet fran
likstéllda och delning av erfarenheter hjalper hitta
l6sningar till saken som barnets sjukdom kan med-
fora till vardagen. Ytterligare arrangeras barn-
familjer programfyllda veckoslutslager och utflykter,
ridningsklubbar, barnens idrottsgrupper och hobby-
klubbar. Familjegruppernas kontaktuppgifter finns
pa Epilepsia-tidning.

Utbildade stodpersoner

Stodpersoner som ger barnfamiljer stod av likstéllda
och som &r uthildade av Epilepsiforbundet finns i de
flesta lokalféreningarna. Stodpersonerna kontaktar
den som behdver stod mest per telefon och erbjuder
erfarenhetshaserad information om epilepsi. | nagra
orter kan stddpersonerna besoka sjukhuset for att
traffa familjer. Epilepsiforbundet har i samarbete
med HUCS/Barn- och ungdomssjukhuset utbildat
stodpersoner for familjer, vilkas barn ska underga
en epilepsikirurgisk procedur.

Familjesektionen

Familjesektionens medlemmar representerar barnens
foraldrar. Sektionen planerar forbundets familje-
verksamhet, arrangerar riksomfattande rekreations-
evenemang, utbildar ansvariga for lokalforeningar-
nas familje- och stodpersonverksamhet samt gor
initiativ och forestallningar kring barnens och ung-
domarnas vard, rehabilitering och socialskydd till
Epilepsiférbundets styrelse. Familjesektionen deltar i
planeringsarbetet vid Epilepsiforbundets material-
produktion for nya broschyrer och guider om barnens
arenden. Arligen utges aven “Lapsiperheen palvelu-
opas”.

Hur paverkar epilepsi vardagen



hilsovérdsprofessionella vid sjukhus och hilso-
centren, hos Folkpensionsanstaltens (FPA) by-
rder och kommunernas socialbyrier.

Kurserna erbjuder en méjlighet att triiffas
med andra familjer som befinner sig i en lika-
dan livssituation. I férildrarnas program finns
bl.a. foreldsningar om epilepsi, socialskydd och
barnens skolging. Vid handledda smagrupps-
diskussioner har forildrarna en mojlighet att ga
igenom sina ridslor och andra kiinslor om bar-
nets sjukdom, byta erfarenheter och hitta nya
synvinklar och 18sningar till att leva med epi-
lepsi. Med forildrarna arbetar professionella
inom rehabilitering, hilsovérd, undervisnings-
visen och socialférvaltning.

Under familjekurserna har barn sitt eget
program, som arrangeras av professionella kurs-
arbetare samt studerande av barnuppfostran
och vard. Vad giller utvecklingen av en realis-
tisk jagforestillning dr upplevelsen om att ”jag
ir inte den enda med epilepsi” mycket viktig for
barnet.

Barn med epilepsi kan ha skyddats f6r myck-
et i namnet av deras trygghet. Dirfor dr syftet
med barnens och ungdomarnas kurser att f6r-
stirka deras sjilvfértroende genom att erbjuda
erfarenheter om lyckandet och klarandet. Del-
tagare i ungdomarkursen planerar sin egen
framtid och sjilvstindigt klarande. Aven vid
dessa kurser 4r det vildigt virdefullt att ungdo-
marna i en likadan livssituation triffas. Vid slu-
tet av barnens kurs samlas syskon och forildrar
tillsammans for att hora vad som hint under
kursens lopp. Det ir ocksd en mojlighet for for-
dldrarna att tala med varandra och fi respons
fran handledarna om hur barn skulle stodas.

Epilepsiforbundet och -foreningarna

pilepsiférbundet ir en folkhilsoorgani-
sation, vars syfte ir att stoda minniskor
med epilepsi att leva jimlika med 6vrig befolk-
ning samt att stdda dem, deras anhéoriga och
andra nirmaste for att uppnd detta mél. For-
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bundet erbjuder tjinster dven f6r dem som i sitt
yrke méts med minniskor med epilepsi. For-
bundet har 8500 medlemmar och verksamhet
pa 42 orter.

En av de viktigaste verksamhetsformer for
barnfamiljer 4r stédet frin likstillda, en mojlig-
het att dela erfarenheter som befinner sig i en
likadan livssituation. Epilepsiférbundets famil-
jeverksamhet erbjuder familjer med barn med
epilepsi information och stdd nir barnet vixer
upp och blir sjilvstindig. Foreningarnas for-
dldragrupper erbjuder familjer en trygg motes-
plats. Stddet fran likstillda och delandet av er-
farenheter hjilper hitta [6sningar till situationer
som barnets sjukdom medfor i vardagen. Flera
lokalféreningar har stodpersoner for familjer
med nyinsjuknade barn.

Lokalféreningarna har ungdomsgrupper, i
vilka ungdomarna kan diskutera frigor om sin



egen livssituation tillsammans med andra och
utreda sitt forhéllande till sin epilepsi. Férbun-
dets Nuoret Liekit — arbetsgrupp arrangerar
riksomfattande ungdomsevenemang och utger
Epinuori-tidningen.

Forbundets 6vriga centrala verksamhetsfor-
mer ir intressebevakning, ridgivning, informa-
tion, utbildning, forskning och projekt.

Rehabiliteringschefen och regionssekreterar-
na ger rdd vid frgor kring socialskydd och
andra stodtjinster, rehabilitering, studerande
och arbetsliv, motionering och till livet med
epilepsi och till frigor om Epilepsiférbundets
verksamhet.

Férbundet har fem regionssekreterare, av vil-
ka var har sitt ansvarsomride inom specialan-
svarsomrddet av ett universitetssjukhus. Regi-

onssekreteraren kan vid behov besoka skolor
och daghem, delta arbetsgrupper i vilka be-
handlas drenden kring barnets skolging eller
vara med vid att skapa samarbetsnitverk med
forildrarna, skolan och hilsovérdens profession-
ella. Hos regionssekreteraren fir du informa-

tion om lokalféreningarnas verksamhet och
forbundets dvriga verksamhet.

Epilepsiférbundet arrangerar utbildning
t.ex. for hilsovdrdens, socialférvaltningens, dag-
vérdens och lirovisens personal. Information
om utbildningar finns pa forbundets webbplats
(www.epilepsia.fi), Epilepsia-tidningen och
forbundets medarbetare.

Hos Epilepsiférbundet kan man bestilla gui-
debocker och broschyrer, de flesta av vilka dr
gratis. Skriftliga material erbjuder information
t.ex. kring socialskydd, forsta hjilpen vid epi-
leptiska anfall, kérforméga, motionering och
specialfrigor vid studerandet, yrkesval och ar-
betsliv. Hiftet "Kohtaus rannalla” limpar sig
till barn. Med hjilp av animationsfilmen Kala-
retki 4r det litt att beritta om epilepsi till 6-12
— driga barn. Den prisbelonta videon "Karhun-
lankaa — tautinen rakkaustarina”, skriven och
regisserad av Markku Polonen, berittar om tvd
ungdomarnas kirlekssaga, vid vilket flickans
epilepsi fororsakar problem i kirleken. I slutet
av videobandet finns en demonstrationsfilm

MEDLEMSFORMANET:
Epilepsia-tidningen 6 nr/ar

EPILEPSIFORBUNDET ERBJUDER:
Aktuell information om epilepsi
Avgiftsfria guider och broschyrer
Epilepsirddgivning

EPILEPSIFORBUNDET ARRANGERAR:
Rehabiliteringskurser
Stodda semestrar

Forbundet har foreningsverksamhet i
50 orter runt landet. Vid riksomfattande
och lokala evenemang kan du traffa :
andra manniskor med epilepsi och :
deras ndrmaste.
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om forsta hjilpen vid ett epileptiskt anfall. Epi-

lepsia-tidningen kommer ut sex gdnger om ret. ~ LITTERATUR

Den ir gratis for férbundets medlemmar. Allt Epilepsian ABC

material kan bestillas hos Epilepsiférbundet per Epilepsian merkitys koululaiselle,

telefon eller pd webbplatsen. En svensksprakig hénen perheelleen ja kouluyhteisolle.

kortversion av tidningen utges ocksa. Red. Kai Eriksson, Ullamaija Seppél4,
Férbundet har gjort forskning pa frigor Pirkko Nieminen, Mirja Heikkild.

kring livets lopp och vardagen hos barn med PS-kustannus 2003.

epilepsi, ungdomar och deras familjer samt om
livssituationen hos dem som har en svirskote  Nuori aikuinen ja epilepsia

epilepsi. Forskningsinformation utnyttjas i for- Tutkimus epilepsiaa sairastavien nuorten
bundets projekt och vid produktionen av nytt sosiaalisesta selviytymisest ja hyvinvoinnista.
infomaterial. Skribent: Anne Koponen.

Med Penningautomatféreningens stod ar- Epilepsiforbundets publikationer 1/2001.
rangerar Epilepsiférbundet stédjade semestrar
for familjer med barn med epilepsi. I semester- Bestallningarna hos Epilepsiforbundet.

perioderna ingdr en helpension. For resekostnad-
er svarar deltagarna sjilva. Vid en del av se-
mestrar finns Epilepsiférbundets personal med,
vid en del svarar lokala handledare f6r program-
met. Om semestrarna finns information pa re-
habiliteringsbroschyren, hos Epilepsi forbun-
dets medarbetare och pd forbundets webbplats.

Epilepsiférbundet har foreningsverksamhet i 50 orter runt landet.
Medlemsavgiften varierar enligt féreningen (6-15 euro/ar).
Ytterligare information om medlemskapen far du hos
Epilepsiférbundet, tfn (09) 350 8230.

Ja tack! Jag vill ocksa hli tand och anméler mig
som medlem till epilepsiforeningen. Anmélan ocksa pa
Epilepsiforbundets webbplats

Namn

- Epilepsiforbundet
Naradress Kod 500 5644
00003 SVARSFORSANDELSE

Postnummer och -anstalt

Telefon

Fodelsedatum

Q Jag har epilepsi
O Jag ar familjemedlem eller anhérig
Q Annars intresserad
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Ordlista

corpus callosum
hjarnbalken, det systemet av nervbanor
som férenar de tva halvorna i storhjarnan

CT,TT
computed tomography eller datortomografi

EEG
elektroencefalogram eller registrering
av hjarnans elektriska aktivitet

epilepsi
en bendgenhet att utan yttre orsaker fa aterkommande
anfall p.g.a. stbrningar i hjarnans elektriska aktivitet

epilepsisyndrom
En epilepsi varvid anfallens typ, EEGn och prognos
ar likartade hos olika patienter

epileptiskt anfall
en forbigdende storning i hjarnfunktionen som féror-
sakas av nervcellernas avvikande elektriska aktivitet

etiologi
grundorsak

fotosensitiv
overkanslighet for blankande ljus

GM eller Grand Mal
en utdaterad term for toniskt-kloniskt
medvetsloshets-krampanfall

identitet
identitet definierar vem en individ ar och vad han
hor till. Begreppet innebér bl.a. yrket, aldern, kon,
civilstand, socioekonomisk status

idiopatisk
"uppkommit av sig sjalv", ofta genetiskt bestamt

IP
en individuell plan for hur undervisningen skall

ordnas som bhaserar sig pa den godkanda l4roplanen

sjalvkansla
sjdlvkanslan bestar om jagmedvetenhet, sjalv-
kdnnande, sjalvvardering. Sjalvkanslan &r att
kdnna, vardesatta och veta sig sjélv

kallosotomi
en operativ behandlingsméjlighet vid svar epilepsi
varvid man klyver ca 2/3 av hjarnbalken som forenar
hjarnhalvorna

utvecklingsuppdrag
med utvecklingsuppdrag avses enhetliga
funktionella forvantningar vid ett visst utvecklings-
skede, som barnet maste hérska

kognition
funktionerna som svarar fér mottagning, behandling
och lagring av information

kognitiva funktioner
psykiska funktioner som hér till behandlingen av
information uppméarksamhet, observering, minnes-
inlarning, sprakliga funktioner, emotioner

kryptogen
"fordolt uppkommen”, orsaken finns sannolikt,
men den kan inte pavisas genom nuvarande
metoder ny term "sannolikt symptomatiskt”

dyslexi
specialsvarighet att 14sa och skriva

MEG
magnetencefalografi

jagforestallning
individens helhetssyn till sig sjalv; hur han betraktar
sig sjalv i hansyn till sina attityder, utseende,
varden egenskaper och kanslor

MRI
Magnetic Resonance Imaging eller magnetresonans
undersokning. Bilden pa hjarnans struktur fas
med hjalp av en magnetfalt
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minne
med minnet avses all lagring av information
och informationshehandling som tillhor det

myokloni, myoklona anfall
plétslig och kort (1-2 sekunder) muskelknyckning i
extremiteterna eller i kroppen

lokalt angransat (partiell, fokal) anfall
de elektriska urladdningarna far sin borjan i
en lokalt avgransad del av hjarnan men kan sprida
vidare, och motoriska anfallssymptom &r —
atminstone till en borjan — ensidiga

franvaroanfall (absensanfall)
en tillfallig (5-15 sekunder) franvaro och avbrott av
aktiviteterna, osynliga eller lindriga motoriska
symptom (blinkning av dgonlockarna)

PET
Positron Emission Tomography:
en undersokning som méater hjarnans metaboli

PM eller Petit Mal
en utdaterad term som inte langre &r i bruk,
betydde ett franvaro (absens-) anfall

SPECT
Single Photon Emission Computed Tomography:
en undersokning som méter hjarnans blodcirkulation

status epilepticus
ett tillstand dér det epileptiska anfallet blir utdraget
(6ver 30 min) som inte avslutar av sig sjalvt: anfallet
over 5 minuter kraver oftast medicinbehandling

stigma
stdmpling = vilken som helst egenskap, sdrdrag
eller beteendemdnster som symboliskt stdmplar
sin barare kulturellt icke-accepterad eller
nedervardigare an de andra

symptomatisk
organisk (t.ex. hjarnans strukturella avvikelse)

Ordlista
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medvetenhetsfordunklings-forvirringsanfall

(komplex partiell)
franvarighet, responsloshet, smaskande, odnda-
malsenliga forvirrande handling, mojlig eftertrtthet

medvetsloshets-krampanfall (toniskt-kloniskt)
medvetsldshet, nedfall, stelning av
extremiteterna/kroppen, foljd av rytmiska
knyckningar/krampar (kloniskt skede), eftertrétthet

uppmarksamhet
med uppmarksamheten avses formagan att sjalv
styra hur man skall agera pa grund av observationer
om omgivningen och hur véljer man de l[dmpligaste
ageringssatten vid vissa situationer

funktionsstyrning
fardigheten att styra sitt eget agerande enligt till-
agnade regler och styra sitt agerande andamals-
enligt, formagan att planera kommande aktioner och
smidigt utnyttja ageringsalternativ, soka systematiskt
information samt reglera inre stimuli och impulser

arbetsminne
den delen av minnet med en gransad kapacitet
i hdnsyn till lagringstiden av den lagrade
information och lagringsmangden, omedelbart minne

video-EEG
samtidig registrering av hjarnans elektriska aktivitet
och videobild, anvands vid anfallssymptoms
differentialdiagnostik

WISC-R
Wechsler Intelligence Scale for Children- Revised,
en allman intelligenstest for barn

generaliserat anfall
storningen av hjarnans elektriska aktivitet
sprider sig samtidigt till bdgge hjarnhalvor och
motoriska symptomen —om de férekommer —
ar symmetriska dvs. tvasidiga



KONTAKTUPPGIFTER

Epilepsiforbundet rf.

Malms handelsvéag 26, 00700 Helsingfors
Tfn (09) 350 8230, Fax (09) 3508 2322
epilepsialiitto@epilepsia.fi, www.epilepsia.fi

Radgivningstelefon (09) 3508 2310

Ma. kl 12-16, ons. och fre. kl. 9-12
Familjeverksamhetsansvarig (09) 3508 2330
Rehabiliteringsansvarig (09) 3508 2314
Kurssekreterare (09) 3508 2311

Regionsekreterare
Helsingfors (09) 3508 2330
Abo (02) 241 0935
Tammerfors (03) 211 0109
Kuopio (017) 262 7092
Uleaborg (08) 531 7225

Epilepsia-tidningen
Redaktion (09) 3508 2317
Abonnemang (09) 3508 2358

Kontaktuppgifterna for lokalforeningar
och familjeklubbar

www.epilepsia.fi

Epilepsiforbundet (09) 350 8230

Vill du bli medlem kontakta antingen
lokalforeningen eller forbundets centralbyra.



sanofi-aventis ar ett |akemedelsforetag

som satsar pa neurologiska sjukdomarnas forskning

och som har hoga etiska verksamhetsprinciper.

Manniskornas valbefinnande, kvaliteten,

sakerheten och omgivningen styr vart arbete
med halsovardsbranschen. Vart mal &r Din halsa!
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