Faktablad fran www.neurosymptoms.org

Det hdr informationsbladet dr skrivet for personer med Funktionella (dissociativa)
anfall. Det kan ocksa vara till hjédlp for familjemedlemmar, vénner och
sjukvdrdspersonal. Det dr gjort for att ge information om vad funktionella anfall dr,
vad som orsakar dem, hur de diagnostiseras och hur de kan behandlas.

Det finns manga olika namn for funktionella anfall. Andra namn du kan hora &r icke-
epileptiska anfall eller attacker, non-epileptic attack disorder (NEAD), psykogena
anfall, pseudoanfall eller pseudoepileptiska anfall. Vissa av de hdr benamningarna far
det att Iata som att anfallen ar “pahittade” eller “inbillade”, vilket de verkligen inte ar.

Anfall ar ett ord som beskriver en plotslig, tillfallig forlust av kontroll 6ver
nervsystemets funktioner. Du kan hoéra andra ord anvandas, som “attacker” eller
“blackouter”.

Medan epileptiska anfall orsakas av en pl6tslig, onormal elektrisk urladdning i hjarnan,
uppstar funktionella anfall genom en mekanism i hjarnan som kallas dissociation.
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Funktionella (Dissociativa) anfall

Vad som hander under ett funktionellt anfall varierar mycket mellan olika personer.
Vissa forlorar medvetandet under anfallet; andra forblir vid medvetande men kan vara
oférmogna att reagera normalt pa saker runt omkring dem. Vissa faller till marken och
deras armar och ben skakar, vilket dr anledningen till att anfallen kan vara sa lika
epileptiska anfall. Andra med funktionella anfall bara stirrar eller ligger stilla.
Andningen kan paverkas och de kan forlora kontrollen dver blasan, bita sig i tungan
eller skada sig. Anfallen kan paga ett tag vara ganska skrammande att bevittna.

Det ar inte konstigt att personer med funktionella anfall kan fa diagnosen epilepsi;
anfallen ser ofta ut precis som ett epileptiskt anfall.

Funktionella anfall kan orsaka
skakningar eller ryckiga rérelser

som ser vildigt mycket ut som ett
... eller kan leda till att

personen bara plétsligt faller till
marken och inte kan réra sig
eller svara pa tilltal

epileptiskt anfall....

Vad ar dissociation?

Dissociation dr en medicinsk term som beskriver en kansla av att vara avstangd eller
frankopplad fran din omgivning eller fran din egen kropp. Dissociation kan vara ganska
mild, t.ex. nar ndgon dagdrommer eller ar lite “franvarande”, eller sa kan det vara mer
patagligt som att kunna héra men inte reagera pa manniskor runt omkring dig. Det ar
ett tillstand av forandrad medvetenhet, som vissa beskriver som “transliknande” eller
att “vara borta”. Andra beskriver mindre allvarliga uttryck av dissociation som att
“tappa traden”, “pa en egen plats”, “Dar men anda inte dar”. | ett dissociativt tillstand
beskrivs forlust av kontroll som att kunna héra men inte kunna prata. Dissociation kan
vara en marklig kansla som ar svar att beskriva men det ar faktiskt vanligt. Det har inget

att géra med att “vara pa vag att bli galen”.

Dissociation ar en “avstangningsprocess” i hjarnan som trader in omedvetet, utan att
du tinker pa det eller ens ar medveten om det. Det hdnder oss alla, t.ex. nar du
koncentrerar dig pa att fa nagot gjort och inte hor att ndgon pratar med dig. Om inte
var hjarna kunde goéra detta skulle vi inte fa nagonting gjort, eftersom vi skulle bli
konstant bombarderade av alltfér mycket andra syn- ljud- och kanselintryck.
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Dissociation beskriver en
mdirklig, transliknande kénsla
ddr du kan kénna dig “avstingd”
eller “ddr men dndad inte dér”.
Om den blir vildigt stark kan du
ha en [dtt utomkroppslig
upplevelse.

Dissociation ar vanligt hos manniskor som ar valdigt trotta. Det kan ocksa skydda oss,
sa om vi utsatts for nagot valdigt skrammande eller upprorande sa stanger hjarnan av
sa att vi kan uppleva det pa ett lugnare satt. T.ex. berdttar manga som ar med om
bilolyckor att de kdnde sig avstdangda fran det som hande.

Mild dissociation kan vara normalt och ibland till och med anvandbart (till exempel nar
det hjalper dig att klara av en obehaglig situation - som att ligga i tandlakarstolen).
Men vid funktionella anfall sker avstangningen hela tiden pa ett satt som blir ett
problem och kan bli valdigt handikappande. Under ett funktionellt anfall stanger
hjarnan av och personen tappar kontrollen éver kroppen.

Hur diagnostiseras funktionella anfall?

En specialist kan ofta stalla en diagnos pa ditt problem néar du beskriver dina anfall. Det
ar ocksa till stor hjalp for lakaren att héra en beskrivning fran nagon som sett dina
anfall. Detta hjalper experter att stdlla en korrekt diagnos i minst 8 av 10 fall.

Specialister kan stélla diagnos pa anfallen annu mer tillforlitligt (i 9 av 10 fall) om de
far se en video av dem (som en mobilvideo). De kan ocksa ofta bli ganska sakra pa
diagnosen om de har sett och undersokt dig under ett av dina anfall.

Ibland, om ldkarna ar osdkra, kan de anvanda ett EEG (Elektroencefalogram) for att
titta pa den elektriska aktiviteten i hjarnan. Det visar onormala monster av elektrisk
aktivitet under epileptiska anfall, men de monstren ses inte vid funktionella anfall. EEG
ar mest anvandbart nar det kombineras med en videoinspelning av ett av dina anfall.
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Bildundersdkningar, som MRT- eller CT-undersoékningar, ar INTE till nagon hjalp for att
diagnostisera funktionella anfall.

Sa sitter funktionella anfall “bara i huvudet”?

Nej, definitivt inte - funktionella anfall ar verkliga, inte inbillade och inte pahittade.
Under ett funktionellt anfall tappar personen kontrollen dver sin kropp. Behandling
syftar till att hjalpa till att fa kontroll 6ver den mekanism som orsakar anfallen.

De flesta har inte hort talas om funktionella anfall. Du kanske ar orolig 6ver att vanner,
familj eller sjukvardspersonal tror att du “hittar pa dina anfall” eller “ar pa vag att bli
galen”. Att dela med dig av den har informationen kan hjilpa dem att forsta att du inte
inbillar dig dina problem; du har ett vanligt problem som inte har nagot att géra med
att “bli galen”.
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Hur vanligt ar det med funktionella anfall?

Funktionella anfall &r inte sa ovanliga, dven om de flesta inte har hort talas om dem.
Omkring 1 av 8 som remitteras till kliniker som &r specialiserade pa epilepsi visar sig
ha funktionella anfall. | befolkningen har runt 2-3/10 000 personer funktionella
anfall. Det betyder att det i en medelstor stad med ca 150 000 invanare (som Orebro,
Helsingborg eller Umea) kommer det att vara ungefar 30-45 personer som har dem.

Av alla som kommer in till sjukhus med anfall som inte gar 6ver snabbt visar sig
nastan halften ha funktionella anfall.

Vad orsakar funktionella anfall?

Funktionella anfall orsakas av den plotsliga, ofta slumpmassiga upplevelsen av
dissociation. Detta har manga olika orsaker hos olika personer. Att forsoka forklara
varfor de intraffar ar lite som att forklara varfér ndgon far en panikattack. Funktionella
anfall ar inte samma sak som panikattacker, men de har liknande drag.

Vissa med funktionella anfall beskriver attacker som tydligt utloses av stress. Att fa ett
anfall efter ett upprérande brak eller nar du ar pa en stokig, stressig plats ar nagra

exempel.

"Det dr vanligt att anfall
verkar komma “som en
blixt fran klar himmel”
ndr man dr avslappnad
och inte kénner sig

stressad”

III

Det ar vanligare att man far anfall som verkar komma “som en blixt fran klar himme
nar man ar avslappnad och inte kanner sig stressad. Det beror troligen pa att det ar
lattare att dissociera eller hamna i ett “transliknande” tillstdnd ndr man ar avslappnad
eller inte fokuserar pa nagot speciellt.

Forskning ger oss vissa ledtradar om vad det dar som verkar handa. Studier har visat att
i “varningsfasen” av funktionella anfall sa kdnner personen av kroppsliga symtom som
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tyder pa att deras kroppar ar i ett alarmtillstand. Symtomen kan vara 6kad puls, snabb
och ytlig andning, svettningar och muntorrhet. Sddana har symtom kommer ofta
tillsammans med starka kanslor som ilska eller panik, men man marker ofta inte av
sadana kanslor under anfallen. Faktiskt sa brukar personer som ar medvetna under
anfallen beskriva att de kdanner sig frankopplade, “dar men dnda inte dar” eller att de
kdnner sig avdomnade. Hos vissa verkar det vara sa att hjarnan “stinger av”
(dissocierar) for att det tar bort de hemska kanslor de far som en del av sitt anfall.

Vissa kan faktiskt vara medvetna om den har uppbyggnaden av symtom innan ett
anfall. Ibland kan familjemedlemmar beratta nar ett anfall ar pa gang dven om
personen sjalv inte kan minnas dem.

| 6ver 50% av anfallen kan det helt saknas varningssignaler, sarskilt om anfallen har
funnits ett tag.

Vad kan gora att anfallen blir varre med tiden?

Det kanske inte alltid ar mojligt att komma fram till varfér nagon har fatt funktionella
anfall, men nar val anfallen har borjat sa ar det manga saker som kan géra dem varre.
For de flesta manniskor kan enbart oron éver anfallen faktiskt gora dem mycket varre.
bildas, dar oro Over anfallen gora att de kommer oftare, vilket
leder till mer oro och fler anfall.

III

En slags “ond cirke

Det har ar exempel pa saker som brukar kunna oroa personer med anfall (och som i
sin tur kan géra dem varre):

radsla for att bli skadad under ett anfall

radsla for att det blir pinsamt att fa ett anfall bland folk

radsla for att tappa kontrollen

att fa olika besked fran olika lakare

att kanna att ingen lakare vet vad som ar fel

att kdnna att du har en allvarlig bakomliggande sjukdom som man inte har
hittat

att ta mediciner som inte hjalper

att ha obehagliga biverkningar av mediciner

e radsla for att inte bli trodd.
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Benagenhet att Oro eftersom
dissociera ingen verkar veta
vad det ar for
diagnos
Funkti I Oro over
unktionella
anfall konsekvenserna "NGr man vél
av anfallen .
fatt
funktionella
anfall blir det
ofta en ond

cirkel som gér

Okat ”varnings- ..
g dem vdrre”

tillstand” vilket
gér personen
mer sarbar for
funktionella
anfall

Stress i livssituationen
hos vissa men inte alla

Det ar vanligt att manniskor blir mer och mer begransade av anfallen dver tid. | bérjan
ar det manga som inte kan arbeta eller minskar aktiviteter utanfér hemmet. Man slutar
traffa vanner, undviker att ga i affarer eller slutar att dka kollektivt av radsla for att fa
ett anfall. For vissa blir anfallen till slut sa handikappande att de inte vagar lamna
hemmet alls. Vi vet att ju mer begransat livet blir, desto mer paverkade blir personen
och familjen som drabbats.

Mad tiden kan det som startar anfallen andras. Till slut blir anfallen en slags “reflex”
eller “vana” - de verkar intraffa automatiskt i situationer som inte har nagot att gora
med orsaken till att de kom till fran bérjan. Precis som med andra reflexer eller vanor
kan de vara svara att férandra utan hjalp - men att férsta hur anfallen uppstar och vad
som forvarrar dem kan vara tillrdckligt for att ditt tillfrisknande ska kunna pabdorjas.

Faktablad hamtat frdn www.neurosymptoms.org
Ursprungligen utgivet av CODES Trial www.codestrial.org, King’s college London, senast reviderat 2020

Svensk oversatining Carl Sjostrom, specialistlakare i Psykiatri och Rehabiliteringsmedicin och
Arbetsterapeut Sandra Hakkarainen 2022
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Hur ar det med andra symtom?

Manga manniskor har en sarbarhet for att utveckla andra symtom som ar verkliga men
som inte kan synas pa rontgen eller blodprover. Omkring 8 av 10 patienter kommer
ocksa att ha andra hélsoproblem som irritable bowel syndrome (IBS), huvudvark,
smarta, trotthet eller svaghet i nagon kroppsdel. Du kan ldsa mer om detta pa
www.neurosymptoms.org.

Att ha haft angest och depression tidigare ar ocksa vanligare bland patienter med
funktionella anfall, men det stammer inte for alla.

Vilka behandlingar finns for funktionella anfall?

Att forstda och acceptera diagnosen vet vi hjdlper manga att aterhamta sig fran
tillstandet. Att kunna avsluta onddig och potentiellt skadlig medicinering mot epilepsi
kan ocksa hjalpa.

En neurolog ar bra lampad for att stélla diagnos och ge den forsta informationen om
tillstandet. Men en neurolog kanske inte dr den basta personen for att hjalpa dig att
lara dig mer om dina anfall och hur du kan borja bli av med dem. Den héar processen
kan ta tid och man kan behova ta hansyn till andra saker i ditt liv.

Av det skdlet remitteras de flesta med funktionella anfall till en psykiater eller psykolog
for fortsatt behandling.

Manga som remitteras till en psykiater undrar om det betyder att ldkaren tror att de
“hittar pa det” eller “har blivit galen” trots allt! Sa ar det inte. Har &r nagra anledningar
till varfor en psykiater kan hjalpa vid funktionella anfall:

® Psykiatriker som arbetar tillsammans med neurologer har erfarenhet av att
beddma och behandla funktionella anfall och har framgangsrikt hjalpt manga
andra patienter att bli av med sina anfall.

® En psykiater kan satta av mer tid med dig for att forklara och hjalpa dig att forsta
diagnosen.

e Psykologiska faktorer ar ofta viktiga for att forsta funktionella anfall - en psykiater
kan mer i detalj bedoma de har sidorna av saken.

e Psykiatriker kan hjalpa till att ta reda pa saker som gor anfallen varre - till
exempel oro 6ver att lamna hemmet i fall man skulle fa ett anfall.
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Inte sallan kan varken psykiatern eller patienten hitta nagra relevanta psykologiska
faktorer, men psykiatern kan fortfarande hjalpa genom att man far prata om sjalva
anfallen och hitta tekniker att anvanda nar de kommer.

Det finns sjukvardspersonal som beddomer att “pratbehandlingar” som KBT kan hjalpa,
men vi behover forska pa detta for att se om de behandlingarna verkligen hjalper.

Hur ska jag gora med mina epilepsimediciner?

Vissa med funktionella anfall (omkring 10-15%) har ocksa epilepsi, och om du ar en av
dem kanske du behover fortsatta dta de har medicinerna. Din lakare kommer att
beratta om detta galler for dig. Men de flesta som har funktionella anfall har aldrig haft
epilepsi och behover inte ta mediciner mot epilepsii Om du slutar med
epilepsimedicinen kommer du att marka att din kondition forbattras och att du kdnner
dig piggare. Men du behover trappa ut medicinen, eftersom att sluta tvart kan ge dig
utsattningssymtom. Vi forstar att det kan kannas som en orolig tid ndr man slutar med
medicinen om du har tankt att medicinen har hjalpt dig. Din lakare kommer att ge dig
rad om detta och hur du gradvis kan sluta med medicinen.

"Personer med
funktionella anfall
kan vara oroliga éver
att skada sig vid ett
anfall eller att det
kan bli pinsamt om
man far ett anfall
bland folk.”
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Finns det nagot annat jag kan gora at anfallen?

Om du far varningssymtom kan du kanske forsoka att anvanda nagra enkla
distraktionstekniker, som att prata med nagon eller halla pa med din telefon, for att
se om det kan gora att varningssymtomen innan blackouten varar langre.

Om du fortsatter att 6va pa detta kan det bli sa att du inte far nagot anfall alls. Att
kunna fa varningen att vara langre hjalper ofta patienten att kanna sig lika saker pa
diagnosen som lakaren, eftersom det ar valdigt svart att gora detta med ett epileptiskt
anfall. Detta ar nagot som en psykiater eller psykolog kan prata mer med dig om.

Att prata om funktionella anfall

De flesta (inklusive vissa lakare och sjukskoterskor) har inte hort talas om funktionella
anfall, och det kan vara svart att forklara vad det ar. Att ha forstatt diagnosen pa ett
bra satt kan gora det |attare att forklara for andra.

Har ar nagra saker du kan saga:

“Jag har funktionella anfall. Det dr attacker som jag inte kan kontrollera. De édr som
epilepsianfall men de orsakas inte av samma saker som orsakar epilepsi.”

“Jag har attacker som liknar panikattacker, férutom att jag kan svimma av ndr jag far

n

dem.

Uppmuntra din narmaste familj och dina vanner att Idsa igenom den har informationen
ocksa, sa att de har kunskap om dina anfall och kan stotta dig.
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Vad ska folk gora nar jag far ett funktionellt anfall?

Att se nagon som far ett funktionellt anfall kan vara ganska skrammande. Det
underlattar om folk vet att anfallen inte ar livshotande och att du inte behover akut
medicinsk hjdlp. Behandlingar som ges for epilepsianfall i akuta lagen kan faktiskt
forvarra funktionella anfall och vara farliga.

Du maste inte ha nagon hos dig hela tiden om du far ett anfall. Personer kan sla i saker
och fa blaméarken men det finns inga kanda fall dar nagon kommit till allvarlig skada.
Det ar till exempel inte mojligt att sluta andas under ett anfall.

Det ar viktigt att beratta for personer som troligen kommer att vara i narheten vad de
ska géra om du far ett anfall.

Alla som &r i nérheten ska forsoka att:

o gora enkla saker for att du inte ska skada dig (t.ex. titta efter riskabla saker i
den omedelbara narheten)

o gobra enkla saker for att skydda dig fran pinsamheter om anfallen kommer pa
offentliga platser (t.ex. om du far en varningssignal och det finns tillrackligt med
tid, flytta dig till en lugnare mer avskild plats; stanna hos dig; ratta till dina
klader om det behovs).

Det basta ar om de inte pratar med dig under ett anfall. Detta ar for att om de kdanner
sig skramda av handelsen sa kan du uppfatta det och detta kan gora anfallet vérre.
Aven om du inte minns anfallet &r det troligt att en viss del av din hjarna kan registrera
vad som hander runt omkring. Folk ska inte forsdka halla i dig under ett anfall, da detta
kan gora det varre.

Kan jag kora bil om jag har Funktionella anfall?

| Sverige ar Transportstyrelsen ansvarig for regler kring medicinska tillstand och
bilkorning. Reglerna uppdateras da och da. | skrivande stund (2021) finns féreskrifter
kring olika neurologiska sjukdomar som kan galla dig om du har funktionella anfall.
Det kan handla om att du behdver inkomma med lakarintyg for att t.ex. fa
korkortstillstand. Vi foreslar att du tittar pa Transportstyrelsens hemsida
https://www.transportstyrelsen.se/sv/vagtrafik/Korkort/har-korkort/korkort-med-
villkor/ och tar upp detta med din ldkare.
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Forsakringsfragor

Funktionella anfall ar en riktig sjukdom som kan innebara att du har ratt till
ersattning fran din privata sjukforsakring, beroende pa villkoren i din forsakring.

Om man har trott att dina anfall berott pa epilepsi och du har blivit sjukskriven for
dina anfall bor detta inte automatiskt andras bara for att diagnosen har andrats till
funktionella anfall. Det ar fortfarande ett tillstand som kan vara handikappande.
Daremot ar det viktigt att din lakare meddelar Forsakringskassan den nya diagnosen.

Det finns goda mojligheter att dina anfall kommer att forbattras och att du kan bérja
arbeta igen i framtiden. Om det blir sa kan det vara en stressfaktor att ga fran
sjukskrivning till att arbeta igen. Manga har inte arbetat pa lange. Det kan vara bra
att diskutera detta med din ldkare och gora en plan for atergang i arbete. Sjukvarden
kan ocksa hjalpa till med information till din arbetsgivare sa att de vet mer om hur de
bor reagera pa dina anfall.

Finns det mer information nagonstans?

Du kanske vill veta mer om funktionella anfall. Nagra anvandbara hemsidor ar:

Non-Epileptic Attacks Non-epileptic (dissociative) attacks: A
guide for patients and families
www.nonepilepticattacks.info

Den har hemsidan handlar specifikt om

Functional and Dissociative Neurological
Symptoms: A patient’s guide
www.neurosymptoms.org

Den har hemsidan, som ocksa &r skriven
av en neurolog, har information om

Tank noggrant igenom vad du lart dig om funktionella anfall och hur det galler for
dig. Ett forsta verkligen viktigt steg i behandlingen ar att forsta och acceptera vad
funktionella anfall ar.
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Funktionella (Dissociativa) anfall

Vem skrev det har informationsbladet?

Det har informationsbladet har producerats av en grupp av kliniskt verksamma och
forskande lakare och psykologer som arbetar med manniskor med funktionella
anfall.

Informationen ar utformad for att alla patienter ska ha en bra niva pa information
innan man gar vidare med utredning och behandling. Om du vill lasa mer om de
manniskor som skrivit kan du ga in pa www.codestrial.org/. Forfattarna ar:

Dr Jon Stone, Overléikare i Neurologi, Western General Hospital, Edinburgh

Professor Markus Reuber, Professor i Klinisk neurologi, Royal Hallamshire Hospital, Sheffield

Dr John Mellers, Overliikare i Neuropsykiatri, Maudsley Hospital, London

Professor Trudie Chalder, Professor i Kognitiv Beteendeterapi, Institute of Psychiatry, King’s College London
Dr Alan Carson, Overlékare i Neuropsykiatri, Western General Hospital, Edinburgh

Dr Nick Medford, Overléiikare i Neuropsykiatri, Brighton and Sussex Medical School

Professor Mark Richardson, Paul Getty Il Professor i Epilepsi, Institute of Psychiatry, King’s College London
Professor Laura Goldstein, Professor i Klinisk Neuropsykologi, Institute of Psychiatry, King’s College London

Oversdttning och anpassad till svenska férhéllanden 2022.

Cognitive Behavioural Therapy for Dissociative (Non-Epileptic) Seizures

CODES-studien

Informationsbroschyren gjordes av det forskarteam som var inblandad i CODES-
studien. Det var en multicenterstudie i Storbritannien med finansiering fran National
Institute for Health Research.

Studien undersokte huruvida KBT ledde till forbattring for patienterna om det lades
till utéver sedvanlig behandling. Studien ar nu avslutad. Du kan ldasa mer, hitta lankar
till forskningsartiklar och se en video som beskriver resultaten fran studien pa
www.codestrial.org

Informationsbroschyren ar en uppdaterad version av det som anvandes for deltagare
i studien. Informationen har anpassats till svenska férhallanden.
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