TITTAMARI MARTTINEN OCH MARJO NYGARD

Min€ gen

STYR

-




Aapo och hans kompis Emma tillbringar kvillen tillsammans.

De spelar bradspel och tittar pa filmer.

— Epilepsi ar en del av mitt liv och en del av mig,
berittar Aapo for Emma. - Ibland tinker jag att det
ar min alldeles egen superkraft. Men epilepsi dr inte
det enda jag har. Det finns ocksa
mycket annat i mig.

Jag ar nyfiken, glad,
lattinspirerad och
en rattvis kompis.

Jag har kort har,

skrattgropar,
skarpa 6gon och :
&ron. Jag har rutig
skjorta och nya
joggingskor.
Aapo tycker om att

gora upp listor over
sina favoritsaker.

Han berattar for Emma
att han ér bra pa att rita
kartor, beritta vitsar,
utforska insekter, pilka,
hitta geogommor,

hitta pa bradspel,

vara pa dventyr i skogen,
skota hundvalpar,

spela fotboll,

baka kanelbullar.

Hurdan ar du?
Mina favoritsaker ar:

Min favoritfarg ar
gron, min favoritmat
ar hemlagad pizza,
mitt favoritdjur ar
dinosaurie.




Du kan goéra uppgifterna pa
ett annat papper eller i ett
separat hafte!

Du ar underbar!

Du ar sd modig!
Du ar en fantastisk
kille!

Det ar trevligt att bli
uppmuntrad av andra.
Det dar ocksa trevligt att
berdomma andra!

Jag har samma
favoritgrejer!
skrattar Emma.
Det kanske ar darfor
vi ar sa goda
vanner?

Aapo berittar ocksa for Emma om
rymdkanslan och anfallskalendern.
Ibland maste man vara modig nar man talar
med andra om sina privata saker. Det dr
alltid bttre att beratta dn att halla tyst.

Det kinns tryggt att veta att andra hjélper till

vid behov. Ocksa Aapo hjilper garna andra nér

de behover hjalp.

JAG AR SADAN HAR



EPILEPSI ar inte bara en sjukdom, utan en grupp sjukdomar till vilket
ocksa hor epileptiska anfall.

Ett anfall beror pa en snabb och 6vergaende elektrisk storning i hjarnbarken.

— Det sker elektriska stotar i hjarnan, berattar Aapo for Emma. — Det ar sa jag
forestéller mig det. Under ett anfall kan man bli medvetslos for en stund. Armar och
ben kan styvna och rycka till, eller ocksa far man en rymdkinsla, det vill siga att man
kanner sig konstig.

Emma vet att Aapo ibland ser franvarande ut. Aapo sager att det ibland kinns som
om man inte dr i den situation man i verkligheten befinner sig i. Efter ett anfall kan man
kédnna sig trott och riktigt konstig ett tag. Ibland behover man vila en stund innan man
kan fortsitta dagen.

Epilepsi innebdr att en person har aterkommande epileptiska anfall, alltsa flera ganger.
Anfallen kommer ofta ovéntat och utan nagon sarskild anledning. Om en person har
haft minst tva anfall drar lakaren slutsatsen att hen har epilepsi.

Epilepsi ar en neurologisk sjukdom som kannetecknas av att en person
far epileptiska anfall. Det kan till exempel vara krampanfall med
medvetsloshet eller anfall dar medvetandet fordunklas, men det finns
manga andra typer av epileptiska anfall.

Ett epileptiskt anfall beror pa en dvergaende
storning i hjarnans elektriska funktion. Olika
manniskor har olika anfall. Samma person kan
ocksa ha olika typer av anfall.

Alla som har epilepsi far vara sig sjalva. Familj och
vanner ger trygghet i ditt liv sa att du alltid far hjalp
om det behovs. Du kan ocksa alltid fraga din
likare eller sjukskotare om rad. Epilepsi kan vara
forknippat med andra problem som svarigheter
med inldrning eller nedsatt rorelseformaga, men
inte nodvandigtvis nagot av dessa.

— Epilepsi ar alltsa en verkligt individuell
sjukdom: din epilepsi ér just din sjukdom.
Det dr darfor du ar den basta experten

pa din epilepsi! Hur kanner du dig om

du far rymdkansla?




TECKEN OCH SYMPTOM:

Hur beskriver du din egen rymdkansla?

Vilka symptom har din epilepsi?

Nar kanner du dig trygg?

Hur dr det med

dig idag?
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Om du har nagra problem ar det bra att tala med foraldrar, lakare, vanner,
far- och morforaldrar och dven med ditt husdjur!



Aapo och Emma funderar éver hjdrnan.

Hjdrnan ér en del av det centrala nervsystemet som styr kroppens funktion och haller
ménniskan i kontakt med omvirlden. Manniskan utforskar varlden med sina sinnen: smak,
lukt, kinsla, horsel och syn.

e N
Skriv in i tabellen de sinnesupplevelser du haft i dag.

SMAK LUKT KANSLA HORSEL SYN

Nar hjarnans struktur eller funktion stors kan det orsaka epilepsi.

Ibland hittas ingen sdrskild orsak till sjukdomen. Storningar kan orsakas
av genetiska fel, storningar i hjarnans utveckling, inflammationer, skador,
tumorer eller storningar i blodcirkulationen. Stérningen kan vara mycket
liten eller sd kan den finnas i ett storre omrade.

Din kropps forsvarssystem kan av misstag angripa sig sjalvt.
En person kan ha ett fel till exempel i en enda gen, dvs. arvsanlag.
Arvsanlagen ger vagledning for manniskans utveckling och funktion, och

om det finns ett fel i ett visst relevant arvsanlag kan det leda till epilepsi.

Att ta reda pa orsakerna till epilepsi kan vara ett detektivarbete.
| vart tredje fall av epilepsi kan ingen specifik orsak hittas.

Ungefar en av hundra finlandare har epilepsi.






Vid misstanke om epilepsi gors en elektroencefalografi (EEG) pa barnet och
ofta ocksa en magnetresonanstomografi (MRI). | bada undersdkningarna kan
hjarnan se helt vanlig ut, aven om barnet har epilepsi.

Pyt

Kameratunneln ar
upplyst och
luftkonditionerad.
Med horselskydd pa
huvudet kan du lyssna
pa musik eller radio.

Signaleringsknapp. Fraga din skotare eller [akare nar den ska anvandas.

EEG: variationerna i hjarnans aktivitet undersdks nar du ar vaken och andas
lugnt. Dina 6gon ar tackta. Under undersdkningen visas blinkande ljus en liten
stund. S6mnen ar ocksad en viktig del av undersékningen.

MRI tar en exakt bild av hjdarnans struktur. Den ger information om olika
sjukdomar. En sddan undersokning kan redan utforas pa sma barn.
8



EEG-undersokning

Under matningen far du ga “i gdmman” en stund nar dina 6gon tdcks.
Kan du fa snurran att snurra genom att bldsa?
Minns du hurdana drommar du drdmmer?

Efter undersdkningen kan det finnas “klister” eller saltpasta kvar i hdret nar
elektroderna avldagsnas, men det forsvinner nar haret tvdttas.
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Anfallskalender

datum

antal anfall

typ av anfall




datum

antal anfall

typ av anfall

,\

Ta val hand om

dig sjalv!




HJARNANS FUNKTIONELLA OMRADEN

PANNLOBEN

e rorelse, motorik
e tal

e problemldsning

e uppmarksamhet
e minne

e koncentration

TINNINGLOBEN

e horsel och tal
e kanslor

Min epilepsi




HJASSLOBEN

e gestaltning
e kanselsinne
e kombination av

‘ sensorisk information

NACKLOBEN

e syn
kanna igen det
man ser
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Pa hurdant humor ar du i dag?
glad, arg, tjurig, nyfiken, solig, fortjust, spand, radd, ivrig,
rasande, livfull, stollig...

Lagg till ansiktsuttryck! Rita din egen kanslomatare!

Kanslomatare



Nér man undersoker din epilepsi ar det viktigt att fa veta hurdana anfallen ar. Beratta hur du
kinner det nar du har ett anfall. Det ar ocksa viktigt att mamma eller pappa eller nagon annan
nérstaende beskriver anfallet.

Av de olika medicinerna viljer man ut en som passar just dig. Behandlingen inleds vanligen
efter det andra anfallet. Ofta anvinds en enda medicin, ibland flera. Malet med behandlingen
ar att inga nya anfall ska intréffa.

Medicinerna rittar till onormala saker som sker i nervcellerna. De hjilper alltsa till att bota
storningarna. Om medicinen ger biverkningar eller problem kan den bytas ut mot en annan.
Dirfor ar det viktigt att du talar om hur du mar.

Din lakare vet vilken typ av sjukdom du har och ordinerar lamplig behandling.

Det ar viktigt att du ocksa sjilv behandlar din epilepsi enligt likarens anvisningar.

Det ar viktigt att du berattar om din egen erfarenhet av
sjukdomen, sa att du far ratt behandling och mar bra.

Har du vanner med epilepsi? | s fall kan ni tillsammans diskutera
vilka saker ni har gemensamt och vilka som ar annorlunda.

Mina mediciner ar:

Nar du reser, packa medicinerna i handbagaget —
da behover du inte oroa dig for dina mediciner om din resvaska forsvinner.
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Nar du talar med din lakare kan du ocksd frdaga om sddant du har tankt pa.
Har din l3kare gett dig ndgra sarskilda instruktioner?
En dagbok hjalper ldkaren att planera din behandling.

e B

§ En rejal och
Du far alltid HJALP och stdd ndr du behdver det. . .
modig attityd!
Du bor ta din medicin regelbundet.

Anfall kan ocksa férebyggas genom att sova
tillrackligt och leva ett s& normalt liv som
mojligt. Gor saker du gillar!

g

Det ar viktigt

Beratta!

Rita! —
: I att larare, vanner och andra som
Skriv ett .brev J star dig ndra kdnner till din epilepsi.
Beskriv! Berdtta om allt som &r viktigt att

veta. Du kan ocksa tala med dem
tillsammans med dina foraldrar.

Om du ndgon gang behover
hjalp kan de hjalpa dig.

Vad har du for hobbyer?

P43 morgonen ater jag en god
frukost i lugn och ro. | den ingar:

=

I vilka situationer maste jag sarskilt ta
hansyn till min epilepsi?

Vad gor dig glad?

Vilken slags mat ar bra for dig?

|
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Skriv eller gor ett bildcollage
om din dag.

Natt

MOrgon  Middag vl

Eftermiddag

Vilka ar dina
favoritratter?

Jag stannar och tittar

Det roligaste ar

Skriv hdr om vad du

Hurmanga ) oy glad Gver i dag:

timmar brukar
du sova?

Hemma foredrar jag att gora

Den basta dagen
ar dé jag gor allt

/ jag gillar mest!

D3 beger jag mig

pa utfdrd

till skogs

till biblioteket
ut pad stan

till en park

till skridskobanan
ut pa en skidtur
ut pa en cykeltur
pa bio

till en kompis

till mormor eller
farmor

till morfar

eller farfar

ut med hunden

- nagon

] annanstans, vart?

i l




Aapo och Emma blir glada av dtminstone:

grodor, sickstol, teleskop, skrapa och skota sitt husdjur, vanner, skateboard, baka och
laga mat, utflykter, tala i telefon, spela kort, bra bocker, tecknade serier, spela gitarr, rita,
fagelskadning, hitta pa historier, chilla, gora trollkonster, beritta vitsar, fotografera.
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Du ar fin precis som du ar.

Designa ditt eget kannetecken'!
-

.

Vilka saker och handlingar far dig att md bra?

Vilka dr dina superkrafter?




Skriv eller gor ett bildcollage om hur din drémdag ser ut.







Mina anteckningar

(ly






Forsta hjalpen

«  Omdin kompis mar daligt, sok genast hjalp av en vuxen.

«  Nodnumretir 112.

«  Nikan ringa numret eller anvinda 112 Suomi-appen.
Da kommer ambulansen for att hjilpa till.

Pa den hir webbplatsen far du information om hur man ska
agera i en forsta hjilpen-situation:
www.epilepsia.fi/sv/om-epilepsi/forsta-hjalpen/

Mer information:
www.epilepsia.fi

Tack till specialisten i barnneurologi, docent
Liisa Metsahonkala och EPILEPI-styrgruppen.
Boken getts utt av Epilepsiforbundet.
UCB Pharma Oy Finland har gett understdd for utgivning av boken.

F. 3 Inspired by patients.

b
"4 Driven by science.


https://www.epilepsia.fi/sv/om-epilepsi/forsta-hjalpen/
https://www.epilepsia.fi/sv/hem/
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