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Inledning

Syftet med denna guide ar att ge information om epilepsi at féraldrar till barn som har insjuknat i
epilepsi, samt hjadlpa familjen att forsta sjukdomen och hur man kan leva med den. Barnets
insjuknande fororsakar ofta forvirring och osakerhet for hela familjen. Sjukdomen kan kdnnas
skrammande och brist pa information kan 0ka osdkerheten. | denna guide finns det generell
information om de vanligaste symtomen av epilepsi hos barn. Man forklarar ocksa vad som kan
orsaka epilepsi. Det finns dven information om olika typer av epilepsi, vard och undersokningar
forknippad med epilepsi, samt barnets eller ungdomens vardag med epilepsi.

| slutet av guiden finns det en anfallsdagbok dar man kan skriva upp symtom som férekommer
med anfallet och andra saker som ar viktiga da man planerar till exempel medicineringen. Det
finns dven en illustrerad, skriftlig anvisning for hur man ger anfallsmedicin till munnens
slemhinnor, samt en skriftlig anvisning for anfallsmedicin som doseras i andtarmen.

Guiden ar gjord som examensarbete for Vaasan ammattikorkeakoulu i samarbete med
barnneurologiska enheten i Vasa centralsjukhuset. Bilderna i guiden ar fran Microsoft Word Clip
Art bildfil, forutom bilden av doseringen av midazolam, som ar ritad av Essi Ratilainen.




Vad ar epilepsi?

Ditt barn har fatt ett epileptiskt anfall eller
barnet kan redan ha en epilepsidiagnos.
Alla foraldrar blir radda, da de ser sitt barn
fa ett epileptiskt anfall, for det kan ibland se
ganska valdsamt ut. Vanligtvis gar anfallet
anda snabbt 6ver, inom nagra minuter. Det
finns olika slags anfall. Ibland kan
fordldrarna endast bli uppmarksamma att
barnet uppvisar ett ovanligt eller
franvarande beteende, vilket sedan kan visa
sig vara ett epileptiskt symtom.

Vem som helst kan fa ett tillfalligt epileptiskt
anfall. Alla har vi elektrisk aktivitet i hjarnan.
Utan den skulle inte hjarnan fungera. Ett
epileptiskt anfall beror pa en storning i
nervcellernas elektriska aktivitet i hjarnan.
Detta fororsakar de ibland vdldsamma
anfallssymtomen. Nar man pratar om
epilepsi som sjukdom, betyder det att
personen ifraga har en benadgenhet att fa
aterkommande epileptiska anfall. Ungefar
halften av barndomsepilepsier férsvinner
da man blir aldre. Det ar svart att forutsaga
hur sjukdomen kommer att utvecklas,
eftersom det ar individuellt. Om man inte
har haft anfall i ndgra ar, brukar man forsdka
att sluta lakemedelsbehandlingen. Det finns
anda alltid risk for aterfall. Risken varierar
mellan barnet och typen av epilepsi.

Epilepsin syns inte pa ytan. Det &r bara en
del av barnet. Barnet kan vara ett lyckligt,
ledset, lekande och valutvecklat barn, trots
sjukdomen. Till nagra typer av epilepsin kan

det emellertid hora férsenad utveckling och
inlarning. Epilepsin smittar inte och dodsfall
ar valdigt sallsynta.

Orsaken till epilepsi

Da barnet fodds, ar nervsystemet inte fardigt,
utan det utvecklas under en lang tid. Pa
grund av detta ar ett barn mera benaget att
fa epileptiska anfall an vuxna. Manga
foraldrar kan fundera, om man borde ha gjort
nagonting annorlunda, sa att barnet inte
skulle ha epilepsi. Det finns ingen anledning
att beskylla sig sjalv, for det finns manga olika
orsaker till barndoms- och ungdomsepilepsi.
Fast man inte annu vet orsak till alla
epilepsier, finns det faktorer som man vet kan
leda till at man utvecklar epilepsi. Sadana
faktorer ar till exempel syrebrist i barnets
hjarna vid forlossningen, nagon annan
fosterskada under graviditeten eller vid
forlossningen, skallskada (till exempel i en
olycka), hjarntumor,
blodcirkulationsstérningar i hjarnan,
infektioner i det centrala nervsystemet eller
ndgon stdrning i amnesomsittningen. Aven
utvecklingsstorning eller medfédda
rorelsestorningar kan utsatta barnet for
epileptiska anfall. Nagra typer av epilepsi kan
ha genetisk bakgrund, darfor ar det bra att
veta om det finns ndgon i barnets néara slakt
som fatt epileptiska anfall.




Olika typer och symtom av epilepsi
hos barn

| denna guide beskriver man de vanligaste epilepsityperna och symtomen pa epilepsi hos barn.
Manga av oss ser kramper som ett symtom pa epilepsi. Men symtomen borjar nédvandigtvis inte
alltid med kramper hos alla barn. De finns olika symtom och de kan delas i tva huvudkategorier:
lokaliserade och generaliserade. | lokaliserade anfall behaller man medvetenheten, atminstone
partiellt. | generaliserade anfall blir barnet medvetsldst och far ryckningar. Det ar ett sa kallat
tonisk-kloniskt anfall. Det finns alltsa manga olika typer av epilepsi med olika symtom. Hos barn
kan man forknippa olika symtom och aldern da anfallen bérjade med en viss typ av epilepsi eller
syndrom.

Anfallssymtom

Hjarnan ger order overallt i kroppen. Olika delar av hjarnan kontrollerar olika organ. Det kan
forekomma méanga olika symtom beroende pa var i hjarnan utbrottet av den elektriska storningen
finns. Vid lokaliserade anfall sker det epileptiska, elektriska utbrottet i ena sidan av hjarnan.
Utbrott som sker i hogra delen av hjarnan ger symtom i vanstra sidan av kroppen och vice versa.
Till exempel ryckningar i ena extremitet kan vara ett symtom. | generaliserade anfall, sprider sig
det elektriska utbrottet i hjarnan till bada hjarndelar och fororsakar omfattande symtom i bada
sidor av kroppen. | ett tonisk-kloniskt anfall har man bade ryckningar och ar medvetslds. Anfallet
borjar ofta ganska ovantat och kan se ratt sa valdsamt ut.

Vanligt lokaliserat anfall:

Ingen medvetsléshet. e  Psykiska symtom: kéinslan av rédsla och
dngest, svdrigheter att prata och en sé kallad
déja-vu-effekt, alltsa barnet kan uppleva att ha
varit i samma situation tidigare.

Motoriska symtom: ryckningar eller tics i ena
extremitet (till exempel tics i fingret), tics i ena
sidan av ansiktet, avbrott i talet, speciella ljud,
férdndringar i Idget av huvudet och kroppen. e Fysiska symtom: pulsen ékar, man svettas,
kénningar i magen, rodnader eller blekhet i

Sinnessymtom i smak-, lukt-, hérsel-, kdnsel- ) ) ’
ansiktet, pupiller vidgas.

och synsinnen samt yrselférnimmelser, till
exempel konstig smak i munnen eller
domningar/stickande kénsla i handen.

Komplicerat lokaliserat anfall:

Medvetandet séinks, men man blir inte e Barnet kan bete sig lite konstigt: travar
medvetslés. omkring rastlést, pillar sina kldder, bérjar
svdlja, smacka och tugga med munnen, tar av

Som férkdnning kan barnet uppleva att det Y 3
sig kldder utan orsak eller verkar franvarande

kédnns ddligt eller konstigt, och kan ddrfor bli

rédd och s6éka trygghet hos en vuxen. (automatismer).




Generaliserat anfall:

Oftast inga férkdnningar.

Barnet dr medvetslést under anfallet.

Absens:

En av de mest typiska generaliserade
anfallstyper hos barn dr absens. Aldern dé
absensanfall brukar bérja varierar mellan 4-10
ar, men vanligtvis bérjar dem i 5-7 drs dlder.

Absensanfallen dr ofta ganska omdrkbara. Fér
andra kan det verka att barnet bara

Tonisk-kloniskt anfall:

Det elektriska utbrottet sprider sig samtidigt till
hela hjérnan och barnet blir medvetslést.

Symtomen kan vara tics/ryckningar i bdda
extremiteter och barnet kan segna ihop eller
falla ner i marken

Toniskt skede: barnet blir medvetslést och faller
ner, efter vilket extremiteter och kroppen
styvnar

Kloniskt skede: bérjar efter det toniska skedet.
Bdda extremiteter rycker och krampar. Ansiktet

Status epilepticus

Ett séllsynt, IGngvarande typ av tonisk-kloniskt
anfall.

Anfallet  fordréjs och  funktionsférmdgan
kommer inte tillbaka i 30 minuter eller mellan
anfallen.

“dagdrémmer”. Under anfallet kan barnet
tappa medvetandet fér en stund och dr helt
franvarande. Barnet faller inte ner under
anfallet, men slutar géra det hen héll pé med.
Ansiktet kan vara uttryckslést, barnet kan se
férvirrad ut och stirra rakt fram. Anfallet varar
bara 4-20 sekunder. Efter anfallet kan barnet
genast dterga till det hen héll pd med.

och lépparna kan bli bldaktiga, eftersom barnet
slutar att andas for en stund. Det kan komma
saliv eller skum ur munnen. Andningen
fortséitter med ett snarkande, rosslande ljud

Efter anfallet barnet ofta kissar pa sig, dven
avféring kan komma. Ndr barnet Gterhdmtar
medvetenheten, kan hen vara vildigt trétt och
klaga pa huvudvdrk.

Redan ett fem minuters anfall kréver
omedelbart vdrd och férsta hjdlp, eftersom
anfallet ér livsfarligt om det férdrdjs.




Forsta hjalp vid anfall

Ett tonisk-kloniskt anfall gar oftast 6ver i 1-2 minuter. Omedelbar vard kravs ifall anfallet fordrojs
over 5 minuter. Man kan ge anfallsmedicinen redan da anfallet varat 2 minuter. (Gaily 2014). Det
|6onar sig att hamta anfallsmedicinen nara redan da anfallet borjar.

Om barnet far ett tonisk-kloniskt anfall:

Hall dig lugn.
Lamna inte ett krampande barn ensam.
Forsok inte att hindra kramperna, utan skydda barnet sa att hen inte skadar sig.

Se till att andningen flodar fritt (satt ingenting i munnen och ta bort allt extra fran munnen,
till exempel mat eller en leksak).

Nar krampen slapper: vand barnet i sidolage och se till att andningen flodar fritt genom att
Oppna spanda klader. Lat mojliga uppkastningar eller slem att rinna ur munnen.

Hamta anfallsmedicinen forst efter du har forsdakrat att barnet inte kan skada sig under
kramperna (information om medicineringen av tonisk-kloniskt anfall finns pa sidan 12).

Ge anfallsmedicinen om anfallet inte har gatt om i nagra minuter eller om anfallet upprepas
fore barnet har haft tid att aterhamta sig.

Om anfallet inte gar om trots att barnet fatt anfallsmedicinen eller om anfallet varar mera
an fem minuter/barnet far ett till anfall genast efter det forsta anfallet, ring efter
ambulansen (112).




Andra typer av epilepsi

Det finns manga olika epilepsisyndrom och tillstand, som klassificeras som andra epilepsier. Vissa
epilepsier kan man forknippa med nagot visst epilepsisyndrom, till exempel pa grund av aldern da
tillstandet paborjar, anfallssymtom och undersékningar. Alla epilepsier kan man emellertid inte
klassificera. | denna guide finns det endast exempel pa nagra av de vanligaste epilepsisyndromen.

Rolandisk epilepsi ar en form av godartad epilepsi, som ofta forekommer hos barn i 2-13 (5-10) ars
alder. Den ar en av de vanligaste fokala epilepsierna hos barn. Stoérsta delen av barnen far anfall pa
natten. Anfallssymtomen ses oftast i ansiktet/kring munnen (tungan och struphuvudet). De kan vara
Okad salivmangd, svaljningssvarigheter eller oavsiktliga rérelser med tungan och struphuvudet. Man
kan ha tics eller domningskanslor i ansiktet och det kan vara svart att tala. Domningskanslor och tics
kan ibland sprida sig till ena sidans extremiteter. Ibland kan barnet ha dven magsymtom. Anfallen
kan dven utvecklas till tonisk-kloniska anfall.

Juvenil myoklonisk epilepsi (JME) ar en ratt sa vanlig form av epilepsi, som férekommer hos
ungdomar. Som symtom finns oavsiktliga muskelryckningar i armar och ben, som oftast
forekommer pa morgonen genast da man vaknat. Medvetenheten paverkas inte under anfallet.

Infantila spasmer hos spddbarn forekommer som epileptiska anfallssymtom hos de allra minsta
barnen. Aldern da symtomen bérijar varierar mellan 4-8 manader, vanligtvis cirka ett halvt r gamla
barn drabbas. Ett typiskt symtom ar att barnets kropp stelnar symmetriskt fér en stund. Detta
upprepas med 5-20 sekunders mellanrum. Tillstandet kan fortsatta fran flera minuter till en halv
timme. Under anfallen far man ingen kontakt med barnet. De vanligaste bakomliggande orsakerna
ar utvecklingsstorningar eller skador av olika slag i hjarnan.




Undersokningar och férberedelser

Lakaren intervjuar barnet och foraldrarna for att fa reda pa orsakerna bakom epilepsianfallen.
lakttagelser avdem som bevittnat anfallen samt anfallens natur ar viktiga for att utreda diagnosen,
for med hjalp av dem och andra undersékningar kan man avgora vilken anfallstyp det kan galla.
Den vanligaste epilepsiundersokningen ar EEG, alltsa elektroencefalografi. Ibland tar man dven
blodproy, sarskilt i borjan av sjukdomen och vid behov. Nufértiden behéver man inte ta blodprov
rutinmassigt. MRI, dvs. magnetundersdkning av hjarnan gors alltid da man misstanker epilepsi hos
barn.

EEG-undersékningen

En ofarlig undersékning dar man undersodker aktivitet da barnet sover i

den elektriska aktiviteten i hjarnan.

Man satter en flexibel mossa eller gumminat
runt barnets huvud. | mossan eller natet finns
elektroder som ror vid skalpen.
Undersokningen gors oftast i ett morkt, lugnt

undersdkningsrummet.

| EEG-undersdkningen for barn over 2 ar
undersoks dven effekten av hyperventilation
och ljuskanslighet med ett blinkande ljus.
Ibland behoévs en langvarig EEG-undersokning,

rum och varar cirka 30-60 minuter. Under vilket betyder undersékning som varar nagra
undersokningen ska barnet ligga stilla. timmar eller &ven dagar. Sadana EEG-
Man gor alltid en sdmn-EEG foér barn. | sOmn- undersokningar som tar flera dagar gors i

EEG registrerar man hjdrnans elektriska universitetssjukhus.

Magnetundersékning

Man goér MRl om man vill utreda hjarnans struktur och utesluta anomalier som kan férorsaka
epileptiska symtom. Man bokar tid for barnets magnetundersékning via barnpolikliniken. For
mindre barn (0-6 ar) gérs MRI-undersdkningen oftast i latt anestesi, for det ar valdigt viktigt att
halla sig stilla pa plats under undersékningen. Pa undersdkningsdagen forbereder man barnet for
undersokningen i anestesi. Man satter in en kanyl for att kunna ge anestesimedlet och eventuellt
kontrastmedlet. Om anestesi inte behovs (barn 6ver 6 ar), kommer barnet anda till
barnpolikliniken for kanylinsattning om kontrastmedlet behévs i undersékningen.

Anfallsbeskrivningen frdn 6gonvittnen hjalper vid faststdllande av epilepsidiagnosen. Till exempel
foljande information ar viktig:

Vid vilken tid pa dygnet forekom e Hur lange varade anfallet?
anfallet/anfallen? e Anfallets natur/Hur sag anfallet ut? (Barnets
Vad har mojligen hant fore anfallet? medvetande och anfallets ensidighet?)
Vilka faktorer har mojligen satt igang anfallet? e Hade barnet eftersymtom?

Hade barnet forkanningar?




Det lénar sig att filma anfallen hemma, om mdjligt. Till exempel ett filmklipp av epilepsianfallet taget med
mobilens kamera hjélper den vardande Iékaren ndr hen 6vervdger diagnosen och medicineringen. Man far
dock inte glémma bort anfallsmedicinen om barnet far ett tonisk-kloniskt anfall!

Forberedning for undersékningar

Nagra barn kan kanna radsla och angest infor undersokningar, sarskilt om det ar forsta gangen
undersokningen gors. Oftast ar man radd for blodprov och smarta. Fordldrarna kanner sitt barn
béast och vet, hur barnet brukar reagera i sddana situationer. Det |0nar sig att berdtta om barnets
radslor till vardpersonalen. Barnet kan vara radd for till exempel nalar och injektioner, olika ljud i
sjukhuset, separationen fran foraldrarna och att vara ensam. Vid blodprov kan man minska
smartan med EMLA-beddvningssalva eller -plaster, som satts pa injektionsstallet.

Barnets alder och utveckling paverkar forberedningen. Fore undersokningen eller pa
undersdkningsdagen ska man beratta for barnet aldersenligt om undersoékningens forlopp. Det ar
mycket viktigt att skapa en kansla av trygghet och tillit. Man kan till exempel visa barnet
undersokningsinstrument eller bilder av undersdkningen. Det dr 6nskvart att foraldrarna ar med
vid undersokningstillfdllet och oftast far fordldrarna vara med vid undersékningen. Man kan
beldna barnet efter undersokningen och ga igenom undersokningens forlopp med barnet efterat,
till exempel med hjalp av en lek. Detta lindrar radslor och gor det lattare vid foljande
undersokningar, da barnet far en trevlig minnesbild av undersokningen.

Epilepsi ar en sjukdom, som maste undersokas for att man ska kunna skota barnet pa ett ratt satt.
Barnet kan vara misstanksamt mot fraimmande vuxna (sjukskdtarna och ldkarna), sarskilt om
undersokningen ar smartsam eller om man gor undersékningen for hastigt sa att barnet inte
riktigt forstar situationen. Fordldern kan under hela undersékningsprocessen stéda sitt barn
genom att halla sig lugn och, tillsammans med vardpersonalen, skapa en trygg kédnsla for barnet.
Det kan vara mycket lattare att géra undersékningen om man ger barnet tid att anpassa sig till
situationen.
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\Vard av epilepsi

Malet med varden vid epilepsi hos barn och ungdomar ar: inga anfall eller atminstone en bra
kontroll 6ver anfallen, lite biverkningar fran behandlingen, uppratthallande av en bra
inlarningsformaga och att sakerstalla en god kognitiv och neurologisk utveckling. Ett viktigt mal
ar daven mojligheten for hela familjen att kunna leva ett balanserat liv dar man klarar sig bra med
sjukdomen. En ovardad epilepsi kan fordréja barnets intellektuella, motoriska och sociala
utvecklingen, vilket kan fororsaka problem i olika livsomraden. Epilepsin vardas framst med
lakemedelsbehandling. Med lakemedelsbehandlingen stravar man att férebygga anfallen och
utvecklingen av epileptiska symtom. Lakemedlen bromsar spridningen av avvikande utbrott i
hjarnans elektriska impulser eller till och med forhindrar utbrotten. Andra vardalternativ 6vervags
i svara epilepsier, dar man inte far andamalsenlig reaktion med lakemedelsbehandlingen.

Lakemedelsbehandling

Ldkemedelsbehandlingen av epilepsi pabdrjas vanligtvis redan da barnet har fatt tva anfall som
kan klassificeras som epilepsi. Om man inte har andra skal att fortsatta lakemedelsbehandlingen,
forsoker man sluta den om barnet inte fatt anfall under tva ars tid. Lakaren utvarderar situationen
individuellt hos varje barn. Nufortiden skrivs lakemedelsreceptet elektroniskt och den sparas i
lakemedelsregistret som Fpa ansvarar for. Du kan fa mera information fran lakaren eller
poliklinikens vardpersonal.

Regelbunden medicinering ar viktigt for att halla anfallen i kontroll. Om man glommer att ta
medicinen, tas den genast da man marker det. Det kan emellertid vara stressande bade for barnet
och for foraldrarna att folja medicineringen for noggrant. En eller tva timmars avvikelser med
medicinintaget da och da ar inte farligt, men man maste komma ihag att ta medicinen varje dag.
Nar man ar pa semester kan man flytta medicineringstiden lite framat men anda sa att lakemedlet
tas samma tid varje dag. D3 halls lakemedlets verkan stabil. Man maste ta hand om
medicineringen dven pa semesterresor. Foraldrarna eller nagon annan vuxen tar hand om
medicineringen for smabarn. Ett storre barn kan redan ta lite ansvar for sin egen medicinering. En
dosett kan vara bra for att komma ihag att ta medicinen. Tabletterna delas fardigt i dosetten for
en veckas tid.

Manga foraldrar funderar 6ver maojliga biverkningar av medicinen. Alla mediciner har sina for- och
nackdelar. Som en biverkning av epilepsimedicinerna kan det férekomma till exempel trétthet,
balanssvarigheter, yrsel och forandringar i matlusten. Trotthet och koncentrationssvarigheter kan
ibland fororsaka problem med inldrningen. Vanligtvis minskar biverkningarna da man har anvant
medicinen nagra veckor. Om barnet far starka biverkningar av medicinen, sasom eksem, maste
man genast ta kontakt med barnneurologiska enheten
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Olika lakemedelsformer:

Vanligtvis tar man medicinen via munnen.
Tabletter och kapslar dr de mest allménna
ldkemedelsformerna. Man tar dem med
tillrdcklig véitskeméngd. Man kan dela tabletten,
om det finns en brytskara pd den. Ndgra
tabletter med brytskdra kan blétldggas i en liten
mdngd vdtska, sd att det dr ldttare att ta
medicinen. Kapslar svdljs hela. Enterotabletter
och -kapslar svdljs hela och de fér inte delas. | en
langvarig medicinering ¢r det trevligare att ta
ldkemedlet en eller tvd gdnger per dag.

Depot-preparat har en Iéngre verkningstid
eftersom Idkemedlet frisdtts IGngsamt i dem och
ldkemedlets verkan hdlls Idngre. Depot-
preparater far inte krossas eller delas, utan de ska
svdljas hela. NGgra mediciner tas som drageer.
Drageerna kan blandas med en liten méngd
vdtska, sGsom saft, yoghurt, grét (men inte i het
vdtska, annars kan den bli klumpig, och inte heller
i for stor vitskemdngd, sa att barnet kan ta
medicindosen). Det finns dven vissa flytande
Iékemedel.

Lakemedelsbehandling vid anfall
med medvetsloshet och krampar

Det finns olika forsta hjalps -mediciner for
epilepsianfall. Deras uppgift ar att avbryta
anfallssymtomet. Hos barn anvands oftast
diazepam som ges i andtarmen (Stesolid®
eller Desitin). Anfallsmedicinen midazolam
kan &dven ges till munnens slemhinnor
(Buccolam®). | slutet av denna guide finns
det en instruktionsbild av anfallsmedicinen
som ges till munnens slemhinnor och en
skriftlig instruktion om hur man ger
anfallsmedicinen Stesolid® rektalt.

Diazepam som ges rektalt ger man som
lavemang under anfallet. Barnet ligger i
sidolage och man for ldakemedeltubens
spets in i andtarmen och sprutar hela
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innehallet i andtarmen. Man haller
lakemedeltubens tjocka del ihopstryckt hela
tiden, dven da man tar ut tubens spets ur
andtarmen. Nar man gett lavemangen, ska
man latt trycka barnets skinkor mot
varandra sa att lakemedlet hinner verka.

Midazolam (Buccolam®) som appliceras pa
kindernas slemhinnor ges under anfallet pa
slemhinnorna i barnets mun. Lakemedlet ar
fardigt doserat i en spruta utan nal. Man
Oppnar forsiktigt barnets mun sa att det ar
latt att fora sprutans spets mellan
tandkottet och kinden. Det 16nar sig inte att
fora sprutan eller egna fingrar mellan
barnets tander eftersom barnet kan bita
ihop tanderna. Man sprutar lakemedlet pa
kindens slemhinna, varifran den absorberas
i blodomloppet. Vanligtvis ar det bra att dela
upp lakemedlet sa att halften ges pa andra
sidan av munnen och den andra delen pa
andra sidan. Pa det har sattet forsakrar man
att sa stor mangd av lakemedlet som moijligt
absorberas och lakemedlet inte rinner ut ur
munnen. Efter att man gett lakemedlet ar
det bra att Iatt trycka ihop barnets lappar
mot varandra.




Kirurgisk vard

| Finland ger man kirurgisk vard for epilepsi
vid universitetssjukhusen. Man kan ge
kirurgisk vard om epilepsin ar svar och
medicineringen inte fungerar.

Modifierad Atkins-diet

Modifierad Atkins-diet (MD) ar en typ av
vard for svara och valdigt svara epilepsier
dar man anvander kost som vardmetod.
Man rekommenderar anvandning av fetter
och mangden av kolhydrater minskas i
borjan av varden till 10g/dygn.

MD passar for sadana barn som har dalig
anfallssituation trots medicineringen. Enligt
undersokningar har denna metod en bra
effekt pa anfallskontrollen tillsammans med
medicineringen. Effekterna av MD-metoden
syns forst efter ett tag och darfor
rekommenderas att man foljer metoden
atminstone tre manader.

Man borjar dietvarden alltid i sjukhuset sa
att man kan folja med barnets maende (till
exempel med blodprov). Naringsterapeuten
ar med for att ge instruktioner for barnet
och familjen under dietvarden.
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Hur epilepsin
paverkar livet

Nar ett barn eller en ungdom far
epilepsidiagnosen, kommer det nya saker
till livet for hela familjen, till exempel
poliklinik- och sjukhusbesdk och mdjligen
olika rehabiliteringsperioder. En
regelbunden medicinering paborjas. Ibland
maste medicineringen justeras. Nagra
familjer upplever att medicineringen ger
stabilitet i livet, andra tycker att den
forsvarar vardagen. Alla kdnslor ar tillatna,
och varje familj tar epilepsin som en del av
sin vardag pa eget satt. Viktigaste ar att
barnet/ungdomen som drabbats av
epilepsin och deras familjer far fortsatta
leva sa normalt som modjligt och att man
undviker onddiga begransningar.

Situationer som o©kar risken for anfall ar
bland annat da blodsockret sjunker eller om
man vakar lange pa kvéllen eller anstranger
sig fysiskt, men dven saker som blinkande
ljus, feber, infektioner och alkohol kan
paverka. Det lonar sig att diskutera med
barnet eller ungdomen om dessa saker och
tillsammans lara sig att identifiera saker
som Okar risken for anfall. Regelbundna
levnadsvanor, sasom regelbundna maltider
och vila, ar viktiga for epileptiker. Hos barn
kan bristen av vila forekomma till exempel
som rastloshet eller huvudvark, hos
epileptiker dven som epileptiska anfall.
Nagra barn eller ungdomar kan vara
kansliga for att fa anfall pa grund av kraftiga,
blinkande ljus. D& kan det vara skal att
begransa skarmtiden.
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Vardagen for barnet eller
ungdomen med epilepsi
Vanligtvis vaxer och utvecklas barnet

normalt trotts epilepsin. Vid vissa svara
epilepsier kan det forekomma
utvecklingsfordrojningar. Da kan barnet
behodva stdd och hjalp med vissa saker. Det
betyder emellertid inte, att barnet inte
kunde leva ett normalt liv. Oftast kan ett
barn med epilepsi ga i dagvard eller i skolan
och ha fritidsintressen som alla andra barn.
Vid lindriga epilepsier forekommer det
oftast inte nagra inlarnings- eller
utvecklingsproblem. Om  det skulle
forekomma nagra speciella svarigheter eller
inlarningsproblem, ar samarbetet med
dagvarden och skolan ytterst viktigt.

Epilepsin kan paverka livet for en ung
epileptiker pa manga olika satt. Epilepsin
syns inte utanpa, men ungdomen kan
skammas over sin sjukdom och isolera sig
fran sina vanner pa grund av den. Da kan
ungdomen dven fa angest eller bli
deprimerad. Sadana symtom hos en
ungdom borde tas pa allvar och man bor
prata om situationen med ungdomen och
vardpersonalen. Ungdomen kan ocksa
fundera mycket pa sin framtid och sitt
yrkesval. Det ar viktigt att ha en oppen
dialog och att acceptera ungdomens
funderingar kring dessa amnen.

Det ar viktigt att ungdomen som har epilepsi
forbinder sig till varden, for det oOkar
ungdomens ansvarsférmaga, aktivitet och
motivation vad det géller sin egen sjukdom
och sitt eget liv. Ibland kan det vara
kréavande, for ungdomar gar igenom nya och
svara utvecklingsutmaningar, som ocksa kan
forminska motivationen for att skota sin
sjukdom. En tonaring vakar garna sent och
hanger med sina kompisar, fast det skulle
vara skola nasta morgon. Om man vakar och




lever oregelbundet liv, kan det sla tillbaka
som ett anfall. Darfor ar det viktigt att
ungdomen forstar, att tillrackligt med vila ar
for hens eget basta. Aven Ig blodsockerniva
kan hos nagra utsatta en for anfall. Darfor
I6nar det sig att ha regelbundna maltider
och komma ihag mellanmal, ocksa fore
idrottspasset. D3 sjunker inte blodsockret
for lagt.

Risken for epileptiska anfall okar aven da
man anvdnder alkohol. Vid baksmalla
sjunker blodsockret, som igen okar risken
for anfall. Om man har glomt att ta
medicinen pa grund av festandet, eller
ungdomen inte vagar att ta medicinen
tillsammans med alkohol, ar risken for anfall
aterigen okad.

Det ar viktigt for flesta ungdomar att fa ett
mopedkort. For att fa mopedkortet, maste
man vara utan anfall fér 12 manader efter
diagnosen. Beroende pa sjukdomens natur
kan man aven uppskatta mopedkortet
individuellt. Om man redan har
mopedkortet och far ett anfall, maste man
tillfalligt overlamna kortet. Korférbudet
varar oftast 3 manader &dven efter
undersdkningar.

Idrott och epilepsi

Barn som har epilepsi kan idrotta som alla
andra barn. Daglig motion ar viktigt. Den
uppratthaller hdlsa och fysisk kondition. En
bra fysisk kondition kan till och med minska
antalet anfall. Rorelse ar naturligt for barn
och den utvecklar dven barnets sjélvbild och
sjalvkansla. Ett trevligt, fysiskt fritidsintresse
skapar gladje i barnets liv. Barnet far
nagonting annat att tdnka pa, sa att
sjukdomen inte hela tiden styr barnets
tankar.
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For en epileptiker ar riskfyllda grenar inte de
forsta alternativen. Da barnet funderar pa
hobbyer, dr det skl att tanka pa riskfaktorer
som finns i vissa grenar (till exempel
vaggklattring, ridning, skytte m.fl.). Likasa i
redskapsgymnastik och klatterstallningar ar
det skal att 6vervaka barnet noggrannare pa
grund av en okad risk for att barnet ska
skada sig. Nar barnet cyklar ar det bra att
alltid anvanda cykelhjalm. Simning ar inte
forbjudet, men da maste det finnas nagon
som 6vervakar barnet ifall det skulle komma
ett anfall dd man simmar.




Om barnet blir sjuk?

Barnen har ofta infektioner med feber och
magsjuka. Nar ett barn med epilepsi
drabbas av en infektion med feber eller
magsjuka kan man vid behov vara i kontakt
med sin egen halsovardscentral eller
enheten som vardar barnets epilepsi. Hos
epileptiker kan feber provocera anfall och
fororsaka vatskebrist i kroppen. Uttorkning
kan ocksa ske da man har diarré eller
krdakningar. Man kan lindra febern med
febernedsattande lakemedel enligt
instruktioner och genom att minska barnets
kladsel. Ett tillrackligt intag av vatska ar
ocksa viktigt da barnet har feber eller
krakningar/diarré, for febern uttorkar
kroppen vilket kan leda till ett epileptiskt
anfall.
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Sociala stodet for
epilepsipatienten

Epilepsin  hor  till  sjukdomar som
specialersatts. Da ersadtter Fpa 100% av
lakemedlets pris. Efter en initialsjdlvrisk av
50 euro betalar kunden endast 4,50 euros
sjalvriskandel per lakemedelsinkdp. Lakaren
skriver ett B-intyg for specialersattningen av
lakemedlet, som skickas direkt till Fpa. Fpa
skickar ett nytt Fpa-kort till
barnet/ungdomen och det tas med varje
gang man far till apoteket. Man far kopa
specialersattningslakemedel endast for tre
(3) manaders behov. Nufortiden skriver
lakaren ett sa kallad e-recept som skickas
elektroniskt till receptcentret. Man kan
kopa lakemedlet fran vilken apotek som
helst genom att visa Fpa-kortet.

Barn eller ungdomar som ar under 16 dr kan
fa handikappbidrag fran Fpa. D3 kravs dock
att man haft behov av vard, omsorg och
rehabilitering for minst 6 manader. Detta
galler epileptiker som har svarbehandlad
epilepsi. Ytterligare information finns till
exempel pa Fpas hemsidor: www.fpa.fi

Epilepsiférbundet ar en nationell
patientorganisation for epileptiker och
deras  familjer. Epilepsiférbundet
organiserar olika
anpassningstraningskurser, evenemang och
skolningar for barn, ungdomar och deras
familjer. | en anpassningstraningskurs
stoder man familjer for att klara sig i
vardagen med sjukdomen, till exempel
genom att ge information om epilepsin och
dess paverkningar. Kurser organiseras
overallt i Finland vid olika tidpunkter.
Epilepsiforbundet har dven lokalféreningar
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och lokalt verksamhet. Mera information
finns pa: www.epilepsia.fi/sv/hem




Kontrollbesdk pa
barnneurologiska enheten

Forsta kontrollbesoket i borjan av varden ar
efter cirka 3 manader. Fodljande
kontrollbesok bokas med cirka 6-9
manaders mellanrum. Om barnet mar bra
och det kommer inga anfall kan kontrollerna
i senare skede vara till och med bara en gang
om dret. Vid sidan av lakarmottagningen
kan barnet med epilepsi ha dven sa kallade
skotarbesok. Dar diskuteras bland annat om
barnets maende, situationen med anfall och
hur det gar med medicineringen, den
vanliga vardagen och hur man orkar i
vardagen, samt uppféljer barnets tillvaxt
och utveckling. | kontrollbesék hos lakaren
vill man veta till exempel hur barnet har
matt, om barnet har haft anfall eller ens
nagra oklara kdnningar, som kunde bero pa
epilepsin. Lakaren oftast undersdker barnet
och man gar igenom blodprovssvaren och
saker som hor till medicineringen. Vid
behov  gor lakaren andringar i
medicineringen eller remitterar barnet till
ytterligare undersdkningar. Sedan kommer
man Overens om nasta besdkstid hos
lakaren eller skdtaren. Om barnet ar redan i
tonarsaldern, brukar lakaren forst prata i
enrum med barnet i boérjan av
mottagningen.
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Aktuell kontaktinformation fér
barnneurologiska enheten i Vasa
centralsjukhus fds direkt fran polikliniken
eller via Osterbottens vilfdrdsomrddets
hemsidor.

https://osterbottensvalfard.fi/




Anfallsdagbok

Ogonvittnesbeskrivningen hjalper dig om ditt barn f8r ett epileptiskt anfall. I denna blankett kan du
skriva upp saker som du markt under anfallet. Blanketten har fyra delar: kanningar, medvetenheten,
symmetrin samt dterhamtning (Eriksson m.fl., 2013). Om du vill, kan du beskriva anfallssymtomen
dven noggrannare.

Barnets namn och 3lder:

Datum: Klockslaget:

1. KANNINGAR (Hade barnet forkanningar fore anfallet, till exempel sinneskanningar?)

2. GRADEN AV NEDSATT MEDVETETENHET (Var barnets medvetsstorning partiell eller komplett?)

3. SYMMETRIN (Hade barnet motoriska symtom, sdsom ryckningar, bara i ena sidans extremiteter eller
pé béda sidorna?)

4. ATERHAMTNING (Hade barnet eftersymtom, till exempel talstérningar eller icke-fungerande
extremiteter, efter anfallet? Hur snabbt dtervande barnet till sina normala aktiviteter?)

Vaasan keskussairaala
Teresa Korkala VAMK 2014




BILAGA

Att ge forsta hjalps -medicinen (Buccolam®) at barn

> Stod barnets huvud med ndgonting mjukt, till exempel en kudde eller om barnet sitter, mot
din kropp.

Se till att du har ena armen ledig s& att du kan ge medicinen.

> Ta medicinsprutan i ena handen och med fingrar 6ppna barnets mun sa att du kan stoppa
sprutan vagratt in i munnen mellan tandkéttet och kinden. Satt inte sprutan mellan barnets
tander. Medicinen absorberas fran kindens slemhinna.

Nar spetsen av sprutan ar pa ratt stélle, tryck kolven i sprutan Idangsamt nerat.

Dosera hélften av medicinen pd ena sidan och hélften pd andra sidan av munnen. Om det
ar svart att ge medicinen eller om barnet inte ar i ett bra lage, kan du ge hela méngden pa
ena sidan av munnen.

> Tryck latt barnets lappar mot varandra sa att medicinen hinner dras in.
Skriv upp klockslaget du gav anfallsmedicinen och hur lange anfallet varade.

Forsakra att barnets luftvagar ar 6ppna dven efter medicindoseringen.

Vaasan keskussairaala
Teresa Korkala VAMK 2014
Piirros: Essi Ratilainen




BILAGA

Dosering av Stesolid®/Desitin -rektiol

Stesolid®/Desitin -rektiol ges som forsta hjalps -medicin i barnets andtarm da hen far
ett epileptiskt anfall. Det verksamma amnet i rektiol ar diazepam, som lindrar
krampar. Rektiolen doseras enligt lakarens ordinationer. Doseringen for barn ar 0,5-1
mg per kg kroppsvikt (till exempel 1-2ml for ett barn som vager 10kg). Man bor inte
overskrida engangsdos av 20mg.

1. Nardu ger enrektiol, vand barnet i sidolage eller pa magen. Forsdkra att barnet
kan andas.

2. Tarektiolenienahanden och for spetsen av medicintubeninibarnets andtarm.
Med mindre barn, for in spetsen endast till det forsta strecket.

3. Nar spetsen av rektiolen ar in i barnets andtarm, press ut all medicin i tuben
med tummen och pekfingret.

4. Dra ut rektiolen ur andtarmen; fortsatt att pressa tuben med fingrarna.

5. Néar du har gett medicinen, tryck latt barnets skinkor mot varandra, sa att
medicinen hinner verka i andtarmen.

6. Vanligtvis verkar lakemedlet inom fem minuter. Om anfallet inte gar over eller
upprepas, ring efter ambulansen (112). Pa vardagarna kan du aven ta kontakt
med barnneurologiska enheten.

Vaasan keskussairaala
Teresa Korkala VAMK 2014




