Epilepsi vid autism

TEXT: SUSANNA DANIELSSON

SYMPTOMEN VID EPILEPSI har varit kanda i tusentals

ar och lika lange har det funnits missuppfattningar och
fordomar, trots att epilepsi ar den vanligaste neurologiska
sjukdomen. Epilepsi ar alltsa en sjukdom, till skillnad fran
utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar som autism,
ADHD och utvecklingsstorning.

Epilepsi precis som autism, ar nagot man kan ha, inte
nagot man ar. Den forsta reaktionen nar man sjalv eller en
anhorig far epilepsi kan vara oro, sorg, radsla och kanske il-
ska. Det ar viktigt att fa prata om epilepsin pa det satt man
sjalv kan, fa information pa ett satt som ar anpassat till ens
forstaelse och fa svar pa alla fragor man kan ha.

I SVERIGE HAR 0.6-0,7 % av befolkningen epilepsi. Fore-
komsten ar hégre hos barn, ungdomar och vuxna med
autism, ca 20 %, framfoér allt om man har autism i kombi-
nation med utvecklingsstérning. Férekomsten av epilepsi
vid autism utan utvecklingsstérning ar ca 8 %.

Vid autism kan man insjukna med epilepsi nar som helst
under livet. En uppféljningsstudie av vuxna med autism dar
inga hade svar utvecklingsstorning beskriver att var femte
hade fatt epilepsi och att de flesta hade anfallsdebut efter
12 ars alder och 25 % som vuxna.

En annan studie av vuxna med autism och mattlig och
svar utvecklingsstorning hos majoriteten, visade att 1 av 3
fick epilepsi under uppvaxten och att anfallsdebuten i den
gruppen var fore 10 ars alder hos de flesta.

EPILEPTISKA ANFALL KOMMER FRAN HJARNAN

Det vi ser eller individen upplever vid ett epileptiskt anfall
ar uttryck for en dvergdende onormal hjarnaktivitet i vissa
av storhjarnans nervceller. Hjarnan fungerar tack vare ett
samspel mellan nervcellerna i olika natverk. Nervcellerna
kommunicerar med varandra via kontaktpunkter som kallas
synapser.

En nervcell kan ha kontakt med tiotusentals andra i
dessa natverk och antingen vara aktiverande eller hAmman-
de. Obalans mellan hammande och retande nervimpulser
kan innebara sankt anfallstroskel, det vill sdga en sankt
motstandskraft mot att utveckla anfall. Personer utan epi-
lepsi har en lagom hog anfallstroskel, medan personer med
lag anfallstroskel far epilepsi.

Hur ett epileptiskt anfall &r beror pa var i hjarnan den
overgaende rubbningen dger rum. Rubbningen orsakas av
felaktiga, samtidiga och repetitiva urladdningar i ett stort
antal nervceller.

PRECIS SOM VARJE person med autism har sin typ av
autism, har personer med epilepsi sin typ av epilepsi. Det
gor det mojligt for omgivningen att kanna igen personens
anfallsyttringar, och personen kan lara sig kanna igen kans-
lan vid anfall.

Epileptiska anfall kommer definitionsmassigt spontant
om personen inte tar lakemedel mot epilepsi, men det kan
finnas anfallsutlésande faktorer. Vad som ar anfallsutlésan-
de faktorer ar olika for olika personer. Vissa har bara anfall
nar de sover, andra nar de ska vakna eller somna. Vissa far
anfall av flimrande ljus. Andra kan fa anfall |attare om de
har feber, har sdmnbrist, eller infektioner, Aven hormonella
faktorer kan paverka, eller vid forvantningar eller starka
kanslomassiga upplevelser. For vissa kan det vara svart att
pa egen hand hitta strategier for att undvika anfall.

DIAGNOSEN EPILEPSI OCH EEG

Anfall som inte upptrader under fér hjarnan normala for-
hallanden ar inte epilepsi. For att det ska heta epilepsi ska
anfallen dessutom vara likadana hos individen varje gang
samt intraffat under de senaste aren. Epileptiska anfall kan
se ut pa manga olika satt, men det finns tva huvudtyper av
epilepsi. Fokal epilepsi heter det nar anfallet borjar i en viss

”Julia ar 12 &r och alskar att rida, titta pa bilder pa Yohio och att vara hemma med sin familj. Hon gar

en mindre undervisningsgrupp i skolan for det passar hennes inlarningstakt och ar anpassat till hennes
behov utifran att hon har autism och en lindrig utvecklingsstérning. Julias pappa blir uppringd av lararen
i skolan. Under lektionen pd formiddagen stannade Julia plotslig upp nar hon satt i sin bank.

Blicken blev tom och hon borjade plocka med handerna, blev lite blek och svalde. Hon verkade lite
forvirrad en stund och svarade inte pd tilltal. Efter en knapp minut var det éver, men da var hon trétt och
ville sova. Under eftermiddagen har Julia varit helt sig lik. Nar Julias pappa tanker efter har han ocksa sett
tva liknande episoder under hosten, men tankt att dottern drommer sig bort. Lararen, som har traffat
andra elever med epilepsi, foreslar att foraldrarna ska kontakta sjukvarden”
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"Mamman, pappan och Julia har via habiliteringens sjukskéterska fatt en aterbesokstid till en barnneu-
rolog. Hen undersoker Julia pa en neurologs vis och hittar inget avvikande. Doktorn staller manga fradgor
om Julia och hur anfallen ser ut. Familjen far information kring att det later som epileptiska anfall, att
epilepsisallan ar farligt, men att det oftast gar att behandla effektivt med lakemedel som tas profylak-
tiskt for att slippa fler anfall. For att doktorn ska forstd vilken sorts epilepsi Julia har foreslar hen vidare

utredning med sémn-EEG.

Foraldrarna tror inte att Julia kommer gd med pa det, for allt nytt ar farligt. Lakaren berdttar da att
man har tagit fram bilder som beskriver hur undersékningen gar till, och att foraldrarna kan forbereda
Julia pa samma bra vis som de gjort infor lakarbesoket. Men hur ska hon somna pa bestallning? Doktorn
berattar att melatonin kan ges som insomningsmedicin vid undersékningen. Melatonin kanner mam-
man igen for det har en pappa till en klasskamrat till Julia berattat att hans pojke anvander mot insom-

ningssvarigheter”.

begransad del av hjarnan (i ett fokus), och generaliserad
epilepsi nar anfallsstarten ar generellt utbredd dver stora
delar av hjarnan samtidigt.

EEG mater hjarnans elektriska aktivitet via sma metall-
plattor (elektroder) som satts fast utanpa huvudet. Under-
sokningen tar cirka 30 minuter - 1 timme vid en sémnre-
gistrering, efter att elektroderna med sladdar placerats pa
huvudet. Personen ligger da och vilar pa en bekvam brits i
ett lugnt rum. Om den epileptiforma aktiviteten kommer
fran ett stalle, talar det for fokal epilepsi, till skillnad fran
om aktiviteten startar samtidigt éver bagge hjarnhalvorna.

Det ar inte alltid man finner epileptiform aktivitet pa
EEG, fast personen har epilepsi. Epileptiform aktivitet kan
ocksa forekomma hos personer utan epilepsi.

ANFALLSTYPER

Vid fokala anfall kan man vara helt vaken eller ha grumlat
medvetande i kombination med ryckningar i ena kropps-
halvan, égon- eller huvudvridning, eller kdnsel-, syn-,
horsel-, lukt-, eller smaksymtom. Personen kan ma illa, fa
konstig kansla i magen, gashud, svettning, blekhet eller
rodnad. Psykiska symtom kan ocksa forekomma sdsom att
en bekant situation kan upplevas som helt ny, overklighets-
kansla eller stark radsla.

Riktad aggressivitet eller fysiskt utagerande beteende ar
extremt sallsynta anfallsmanifestationer. Vid ett fokalt an-
fall med grumlat medvetande verkar personen franvarande,
blir stilla, ibland med en stirrande blick. Ofta tillkommer
automatismer som tuggning, smackning, upprepande av
ord, att personen vandrar omkring, klar av eller pa sig. An-
fallet kan paga i flera minuter och efterat kan personen vara
trott, ibland forvirrad eller upprord under nagra minuter.
Generaliserade anfall kan vara att personen under nagra
sekunder blir franvarande, stilla och kan ha diskreta ryck-
ningar i 6gonlocken.

En annan form av generaliserat anfall ar sekundsnabba
ryckningar i bagge armarna (myoklonier), eller pl6tslig
forlust av formagan att halla sig uppratt eller halla upp
huvudet. En valkand och ytterligare variant av generaliserat
anfall ar en ihallande muskelkramp i hela kroppen foljt av

ihallande rytmiska ryckningar i bagge kroppshalvor vanligen
i ca 1 minut. Efter ett generaliserat anfall av denna typ ar
personen helt avslappnad i muskulaturen och sover djupt.

AR DET ETT EPILEPTISKT ANFALL?

Ibland kan det vara svart att veta om “anfallet” man ser ar
epileptiskt eller inte. Det kan istallet réra sig om hjartaryt-
mi, lagt blodsocker eller rubbning i saltbalansen, utbrott

i affekt, andningshinder, yrsel, migran, svimning, sura
uppstorningar eller beteendestdérning. Hos vissa personer
med autism kan till exempel stereotypier, sjalvstimulerande
beteenden och uppstannanden i samband med egna tanke-
gangar misstolkas som anfall.

Det ar helt nédvandigt att doktorn far svar pa manga
fragor vid samtalet eftersom det ar ytterst sallan personen
har ett anfall medan hen besdker lakaren. Individer som
har svart att uttrycka sig maste ha med sig anhoriga eller
personal som kdnner personen val och som har bevittnat
anfall. Ibland har man kunnat fanga det man tanker ar
ett anfall pa film med mobilen. Det galler ocksa nar sedan
inledd medicinering ska utvarderas avseende effekt och
eventuella biverkningar. Annars finns en risk for saval over-
medicinering som undermedicinering.

EN BRA ANFALLSBESKRIVNING INNEHALLER SVAR PA

FOLJANDE FRAGOR:

«  Nar pa dygnet kommer anfall?

«  Finns det ndgon utlésande faktor?

«  Hur borjar anfallet?

«  Hur fortsatter anfallet? Ansiktsfarg, sidoskillnad,
rorelsemonster, vaken eller med grumlat medvetande,
beteendeférandring etc

«  Hurlange pagick anfallet?

«  Hur madde personen efter anfallet?

DET KAN VARA mycket véardefullt att fora en anfallsdagbok,
speciellt om personen vistas i olika miljéer som hemma,
korttidsboende, forskola/skola/daglig verksamhet eller pa
arbetsplats.
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"Doktorn ringer upp Julias mamma ett par veckor efter EEG-undersokningen och fragar hur Julia mar.
Mamman berattar att flickan mar bra, men att man har sett ett anfall till. Doktorn berattar att man pa EEG
ser epileptiform aktivitet 6ver ena tinningloben och att detta stoder misstanken att Julia har fatt fokal epi-
lepsi. Doktorn foreslar lakemedelsbehandling for att Julia ska slippa fler anfall och beskriver vad foraldrarna
ska vara uppmarksamma pa under insattningen av medicinen.

Ett intrappningsschema skickas hem och familjen far ett telefonnummer till sjukskoterska att ringa vid
fragor. Doktorn foreslar ocksa utredning med magnetkameraundersokning (MRT) av hjarnan for att se sa
det inte finns en synlig skada eller avvikelse i hjarnan som orsakar epilepsin. For att bilderna ska bli tydliga
maste Julia ligga helt stilla ca en halvtimme. Da behover hon soévas for hon har svart att ligga helt stilla pa
bestallning. Doktorn kommer passa pa att kontrollera ett blodprov samtidigt.”

BEHANDLING AV EPILEPSI

Behandling av epilepsi bestar av information och samarbete,
uppféljning av de konsekvenser epilepsin far for personen och
familjen, samt lakemedelsbehandling. Sjukvarden behover

ha forstaelse for att mer tid kan behdva avsattas for besok
om personen utdver epilepsi har autism och att anamnes kan
vara svar att ta fran personen sjalv.

Behandlingsuppfoljning och information maste anpassas
till individens behov och férmaga att forsta. Kontakt kan
behova tas med vardnadshavare och/eller boendepersonal
bade fore och efter besoket. Rutiner for detta underlattar. En
epilepsikunnig sjukskoterska kan vara en nyckelperson for en
fungerande vardkedja mellan 6ppenvard och specialistvard.

LAKEMEDELSBEHANDLING SATTS IN oftast efter minst tva
oprovocerade anfall och malsattningen ar anfallsfrihet utan
biverkningar. Anfallsfrihet leder till mindre risk for skador i
samband med anfall, minskad psykisk ohalsa och kan leda
till battre vakenhet och darmed forbattrad funktionsniva.
Bieffekter av medicinen, framfor allt om flera sorter behéver
ges samtidigt, ar sankt vakenhet och negativa beteende-
och humoreffekter.

Biverkningarna kan vara beroende av dosen, som t ex
yrsel, trotthet eller magbesvar. Personer med begransad
uttrycksmojlighet kan da reagera med beteendestérning om
de har svart att tala om vad de upplever pa annat satt. Biverk-
ningar kan ocksa uppkomma oavsett dos som t ex allergiska
reaktioner eller paverkad blodbild. Begransade slutsatser
kan dras fran hittills gjorda studier angaende epilepsi-
lakemedlens biverkningar hos personer med utvecklings-
storning med eller utan autism. De fa studier som finns
pavisar inte hogre forekomst av bieffekter i gruppen.

Det finns dock en stor individuell kdnslighet, och nega-
tiva beteendeeffekter av antiepileptika tycks mer vanligt
forekommande. Behandling med flera sorter av epilepsi-
lakemedel 6kar risken for biverkningar och ldkemedelsin-
teraktioner.

SEDAN MANGA AR ir rekommendationen i Sverige att som
forstahandsmedel préva karbamazepin vid fokal epilepsi
och valproat vid generaliserad epilepsi. Den rekommenda-

tionen galler aven vid autism och epilepsi. Epilepsimedi-
cin trappas ofta in i successivt hogre doser for att hitta
dosen som passar bast for individen. Ibland kan blodprov
kontrolleras sa att lakaren vet att personen verkligen tar/
far sin medicin eller for att veta att dosen inte ar alldeles
for hog.

Om anfallsfrihet inte uppnas eller bieffekter omojliggor
fortsatt behandling, prévas ofta valproat, levetiracetam
eller lamotrigin mot epilepsi vid autism. | regel provas ett
lakemedel i taget, anpassat efter anfallstyp, fynd pa EEG
och eventuellt epilepsisyndrom. Lakaren tar ocksa hansyn
till kbn, annan pagaende ldkemedelsbehandling och sam-
sjuklighet. Vissa barn och vuxna med autism kan ha samti-
dig lakemedelsbehandling mot ADHD (centralstimulantia),
depression och dngest (SSRI-preparat) eller fixeringar och
stressrelaterat utagerande beteende (risperidon).

Vissa lakemedelskombinationer kan krava anpassning
av styrkan pa lakemedlen. Moderna psykofarmaka forvarrar
sallan anfallssituationen vid epilepsi. Beteende- och hu-
morpaverkan beror inte sjalvklart pa lakemedelsinteraktion
utan kan vara avhangigt stressande omgivningsfaktorer
eller odiagnostiserad behandlingsbar psykiatrisk/somatisk
sjukdom.

ANFALLSTROSKELN BLIR HOGRE med |ikemedlen mot epi-
lepsi, men paverkas anda av somnbrist, att man glommer

ta medicinerna, infektioner, feber eller alkohol. Sedan finns
det individuella anfallsutlésande faktorer, som da sjalvklart
maste undvikas.

Personer med epilepsi kan annars oftast leva som andra,
men tanka pa att ta ldkemedlen. De flesta mar bra av att
sova, ata, leva sa regelbundet som mojligt och utsatta sig
for det som for en sjélv ar lagom mycket stress.

AKUT BEHANDLING

Ett fokalt anfall kan bdrja med att personen dr vaken, men
att medvetandet sedan grumlas och att anfallet 6vergar till
ett generaliserat anfall. Symtomutvecklingen kan ske myck-
et snabbt eller paga under flera minuter. Det gor att ldkaren
ofta skriver ut ett lakemedel att ge akut bade vid fokal
epilepsi och generaliserad epilepsi om det generaliserade
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anfallet med ihallande muskelkramp och ryckningar hos
en icke kontaktbarn person pagar uppat 5 minuter. Akut
kramplosande likemedel (bensodiazepiner) kan antingen
ges som en loésning insprutad i andtarmen, eller under sena-
re ar i en form som ges i munnen, pa insidan av kinden.

Epileptiska anfall upphor oftast av sig sjalvt, men i sall-
synta fall kan det handa att anfallet inte gor det, utan fort-
satter trots att man sedan ger akut krampldsande medicin.
Da ska ambulans tillkallas. Akut behandling ges pa sjukhus.
Om ett generaliserat anfall pagar langre an 20-30 min kallas
det status epilepticus.

VAD GOR MAN NAR NAGON FAR ETT EPILEPTISKT ANFALL?
Man ska ta det lugnt och ta bort saker runt om som perso-
nen kan skada sig pa. Om personen blir okontaktbar och far
ett generaliserat anfall i form av kramper i hela kroppen, sa
lagg garna nagot mjukt under huvudet. L6s upp skarp, ta av
glasdgonen och stoppa inte in ndgot mellan tanderna.

Nar anfallet upphort, lagg personen pa sidan och se att
hen andas bra. Skydda personen fran nyfikna manniskor
runt om och stanna kvar tills personen ar sig sjalv igen. De
allra flesta epileptiska anfall gar dver av sig sjalvt. Man kan
som vittne darfér ofta avvakta. Transport till sjukhus ar
dock nédvandigt om anfallet inte slutar, om skador uppstatt
eller om man ar osaker pa om det ar ett epileptiskt anfall
man har bevittnat.

"Julia kommer for aterbesok till barnneurologen.
Det gar bra att ta medicin morgon och kvall, och
Julia harinte haft fler anfall. Forsta veckorna var
hon lite trott, men nu mar hon som vanligt.
Mamman visar ldkaren hur hon rit-pratat
med Julia kring vad epilepsi ar och varfér hon
behéver medicin. Mamman fick idén efter
besoket hos en epilepsisjukskoterska som gav
foraldrarna mer information kring epilepsi.
Lakaren berattar att MRT undersékningen visar
att hjarnan ser ut som den ska. Funktionen i
hjarnan syns inte pa en vanlig MRT vilket gor att
man kan ha epilepsi, autism och utvecklings-
storning utan att det syns ndgot avvikande
Lakaren fornyar recept och kommer éverens
med familjen att de ska ses om ett halvar nasta

gang’”

ORSAKER TILL EPILEPSI

Hos de allra flesta med epilepsi med eller utan autism hittar
man inte nagon saker orsak vid neurologisk utredning. Hos
nagra kan man pavisa en saker orsak. De vanligaste pavis-
bara orsakerna hos barn och vuxna | Sverige med epilepsi ar
genomgangen stroke, eller tidig hjarnskada som samtidigt
ger utvecklingsstorning med eller utan autism, och/eller

cerebral pares. Hos 4-10% orsakas epilepsin av en hjarn-
tumor och hos 4-9% ar epilepsin orsakad av sviter efter
skalltrauma eller hjarninflammation.

KAN EPILEPSI FORSVINNA?

Lakemedelsbehandlingen pagar i minst 1-2 ar hos barn och
4 ar hos vuxna efter att anfallsfrihet uppnatts. Medicinen
kan sedan langsamt sattas ut under 2 manader till 1 ar.
Risken for aterkomst av anfall ar storst ett till tva ar efter
avslutad behandling.

Det finns vissa epilepsisyndrom (epilepsiformer) med
god prognos for fortsatt anfallsfrihet, medan andra syn-
drom ofta kraver livslang behandling. Om ett sadant senare
syndrom foreligger och inga bieffekter ses av behandlingen
avstas i samrad med neurologen fran utsattningsforsok.
Anfallsfrihet uppnas inte hos 1/3 av alla med epilepsi. Det
kan ibland bero pa att personen inte tar/far medicinen som
ordinerat, har felaktig diagnos, eller fel typ av ldkemedel.

Vid svarbehandlad epilepsi trots behandling konsulteras
epilepsispecialister pa universitetssjukhus for bedémning
och ytterligare utredning.

VID AUTISM MED utvecklingsstérning ar fokala anfall med
eller utan sekundar generalisering den vanligaste anfalls-
typen. Epilepsin ar varaktig i majoriteten av fallen, ar
svarbehandlad hos 1/3 och ar en negativ prognosfaktor
avseende funktionsniva. Trots att vissa personer med
epilepsi, autism och utvecklingsstérning har svarighet att
uppna anfallskontroll tyder mycket pa att specialistvarden
underutnyttjas nar det galler vuxna och att gruppen utreds i
mindre utstrackning an andra med epilepsi.

En oro finns att omgivningen inte férvantar sig att an-
fallssituationen ar paverkbar hos en vuxen med flera funk-
tionsnedsattningar. Utredning och behandling kan darmed
forsenas. Boendepersonal kan sakna medicinsk utbildning
och personalomsattningen kan vara hég. Inom vuxenhabili-
teringen, till skillnad fran barn- och ungdomshabiliteringen,
saknas ofta lakarresurser.

Helhetsomhandertagande tycks hittills vara lattare
genomfdrbart inom barn- an vuxensjukvarden. Att upp-
marksamma och diagnostisera psykiatrisk samsjuklighet,
somnstorning, synnedsattning eller annan kroppslig sjuk-
dom &r nagot som kan krava remiss fran epilepsibehand-
lande doktor till ratt instans. Kunskapen kring hur symtom
kan yttra sig vid autism och tillgangligheten i sjukvarden ar
begransade.

Vid éveranvandning av vid behovs medicinering med
bensodiazepiner kan paradoxala effekter uppsta i form av
okad anfallsfrekvens, trotthet, abstinensreaktioner och
toleransutveckling.

SVENSKA EPILEPSIFORBUNDET BILDADES 1954 och ar en
ideell intresseorganisation for personer med epilepsi och
deras anhoriga. Om man blir medlem i Epilepsiférbundet kan
man traffa andra med liknande erfarenheter, fa aktuell infor-
mation, stddja opinionsbildning for 6kade vardresurser och
utveckling av epilepsisjukvarden samt fa en medlemstidning.
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