Stuur vandaag nog de antwoordkaart in.

Iy Zijn risico’s verder te beperken?
vast bedankt!

Als het niet lukt om de aanvallen (geheel) onder controle te
krijgen, kunnen de volgende aandachtspunten helpen om de

Meer weten?
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risico’s zoveel mogelijk te beperken:

Zorg dat u zoveel mogelijk inzicht hebt in uw aanvallen. Zijn
er omstandigheden die een aanval bij u kunnen uitlokken?
Houd aanvallen bij, bijvoorbeeld met een aanvalskalender,
en bespreek veranderingen of een toename van aanvallen
met uw arts.

Als u de uitlokkers van uw aanvallen kent, probeer die dan
waar mogelijk te vermijden. Deze kunnen voor iedereen anders
zijn maar bekende uitlokkers van aanvallen zijn slaaptekort,
alcohol- en drugsgebruik, stress, hormonale veranderingen
en hoge koorts.

Welke risico’s komt u in uw dagelijks leven tegen? Onderzoek
wat u zelf kunt doen om risico’s te vermijden, zonder kramp-
achtig alles uit de weg te gaan. Het is ongetwijfeld niet me-
teen duidelijk waar die grens ligt, maar als u goed geinfor-
meerd bent over uw epilepsie kan dit helpen ermee om te
gaan. Uiteraard kunt u uw vragen met een arts bespreken.
Hij of zij weet meer over uw epilepsie en kan uw vragen
beantwoorden en u waar nodig adviseren.

Bij sommige nachtelijke aanvallen kan het belangrijk zijn
dat deze opgemerkt worden door uw omgeving. U kunt dit
met uw arts bespreken. Soms kan alarmeringsapparatuur
uitkomst bieden zodat de aanvallen opgemerkt worden en
een verzorger toezicht kan houden en hulp kan bieden.

Nog enkele praktische tips
- Als u nog aanvallen hebt, mag u niet autorijden maar bij-

voorbeeld wel fietsen of wandelen. Als u deelneemt aan het
verkeer, zorg dan dat u gevaarlijke situaties vermijdt, bij-
voorbeeld in de buurt van water, of zorg dat u niet alleen
reist.

Als u gaat sporten, zorg er dan voor dat er iemand bij u is
die van uw aanvallen op de hoogte is. Voor zwemmen gelden
speciale regels, doe dit niet zonder toezicht. Zorg bij sporten
altijd voor een goede op- en afbouw van inspanning.

In huis kunt u een aantal voorzieningen treffen om risico’s

tuele risico’s en probeer waar mogelijk aanpassingen door te
voeren als dat zinvol is.

www.epilepsie.nl

Op de website www.epilepsie.nl vindt u veel
algemene informatie over epilepsie. U kunt daar

ook folders en brochures downloaden of bestellen.

Met name de brochure ‘Epilepsie, zwemmen en

andere sporten’ is in het kader van risico’s een

belangrijke bron van informatie. Verder kunt u

informatie opvragen bij de Epilepsie Vereniging
Nederland via www.epilepsievereniging.nl.

Hebt u vragen? Neemt u dan contact op met de
Epilepsie Infolijn van het Epilepsiefonds,

bereikbaar op werkdagen van 09.30 tot 16.00 uur.

Epilepsie Infolijn
030 634 40 64

Epilepsiefonds
Postbus 270
3990 GB HOUTEN
tel 030 634 40 63

info@epilepsiefonds.nl IBAN: NL83 INGB 0000 2221 11

MIX

Papier van
verantwoorde herkomst
FSC

wwwiscog  FSC® C014400

Epilepsie
en risico’s

&P epitepsic
Epilepsiefonds

> O
f_°.,h § te verkleinen. Denk bijvoorbeeld aan een inductiekookplaat
o L‘E om ongelukken in de keuken te voorkomen. Zorg voor een
i' 2, thermostaatkraan zodat u zich niet kunt verbranden en ga .
niet zonder toezicht in bad. Loop uw huis eens na op even- 2
p ’ Gar

GOED DOEL



Zeventig procent van de mensen met epilepsie wordt aanvals-
vrij. Er zijn dus ook mensen die ondanks medicatie of een
andere behandeling nog aanvallen hebben. Die aanvallen
kunnen in sommige gevallen risico’s met zich meebrengen.
Zoals bij de meeste aandoeningen, vragen mensen zich af
of epilepsie ook levensbedreigend kan zijn. Kun je aan
epilepsie overlijden? Het antwoord op deze vraag vindt u in
deze folder. We maken hierbij onderscheid tussen verschil-
lende risico’s. Iemand kan aan de gevolgen van een aanval
overlijden, bijvoorbeeld door verdrinking. Slechts in zeld-
zame gevallen komt het voor dat iemand met epilepsie
overlijdt zonder dat de directe oorzaak duidelijk is.

Wat zijn de risico’s tijdens een aanval?

Aanvallen kunnen verschillende risico’s met zich meebrengen.
Die hangen samen met het type aanval. Iemand kan vallen,
en/of het bewustzijn gedeeltelijk of geheel verliezen. Bij een
tonisch-clonische aanval kan iemand door het vallen ongelukkig
terechtkomen. Bij focale aanvallen met verminderde gewaar-
wording daalt het bewustzijn en kan iemand ongecontroleerd
gaan bewegen. Iemand registreert gevaar of pijn dan niet.

Dit kan riskant zijn, bijvoorbeeld als iemand tijdens een aanval
een drukke weg op loopt. Een ander risico vormt een zoge-
noemde status epilepticus: een aanval die niet vanzelf stopt.
Als een status epilepticus lang duurt, vraagt dit in uiterste
gevallen dusdanig veel van het lichaam dat het bedreigend kan
zijn. Spoedopname in een ziekenhuis en intensieve bewaking
en behandeling zijn dan soms nodig.

Kun je overlijden aan een aanval?

Gelukkig is de kans om aan de gevolgen van een aanval te over-
lijden niet groot. Veel mensen die voor de eerste keer een ‘grote’
epileptische aanval meemaken, schrikken ontzettend. “Ik dacht
dat hij doodging” of “Ik dacht: daar gaat mijn kind...” zijn
veelgehoorde reacties. En die zijn zeer begrijpelijk want een
tonisch-clonische aanval ziet er vaak heftig en bedreigend uit.
De kans dat iemand in een aanval overlijdt, is gelukkig zeer klein.
Iemand kan blauw aanlopen en de ademhaling kan stokken, maar
de hersenen beschikken over een mechanisme om de aanval te
onderbreken. De ademhaling komt hierdoor weer op gang. Bij
de meeste mensen stopt de aanval dus vanzelf. Bij mensen die
niet vanzelf uit een aanval komen of bij wie de ene aanval op
de andere volgt, gebruiken we in die situatie speciale medicatie
om de aanval(len) te onderbreken. Als u hierover vragen hebt,
overleg dan met uw arts.

CASPAR VIEL TIJDENS EEN
AANVAL OP HET SPOOR

Caspar kreeg een focale aanval met verminderde gewaar-
wording op een perron. Hij verloor zijn bewustzijn, bleef
doorlopen en viel op het spoor. Hij had een hoofdwond,
gebroken ribben en uiteindelijk is zijn onderbeen
geamputeerd. Hij praat er verrassend rustig over:
“Misschien omdat ik in het revalidatiecentrum besefte
dat het veel slechter had kunnen aflopen. Achteraf hoorde
ik dat een naderende goederentrein nog net heeft kunnen

stoppen. Het had dus veel erger kunnen zijn.”

SUDEP: als iemand aan epilepsie overlijdt zonder
aanwijsbare oorzaak

Het is zeldzaam maar het komt voor dat iemand met epilepsie
vlak na een aanval overlijdt, zonder dat de exacte oorzaak
duidelijk is. Dit wordt Sudden Unexpected Death in Epilepsy

genoemd, afgekort SUDEP. De kans dat dit gebeurt is klein.

In het Verenigd Koninkrijk gaat het om ongeveer zeshonderd

sterfgevallen per jaar. Voor de Nederlandse situatie is het

exacte aantal moeilijk te bepalen omdat het in Nederland niet

gebruikelijk is om obductie, dus onderzoek, op een lichaam te

verrichten na het overlijden. De mensen met epilepsie die

zonder aanwijsbare reden overlijden, hebben enkele kenmerken

met elkaar gemeen:

- Er zijn aanwijzingen dat er een epileptische aanval is
geweest.

- Ze hebben veel tonisch-clonische aanvallen.

- In meer dan de helft van de gevallen overlijdt iemand in de
slaap.

- Meestal hebben deze mensen nog (veel) aanvallen ondanks
medicatie.

- Het betreft meestal jongvolwassenen: de leeftijd ligt vaak
tussen de twintig en veertig jaar.

De oorzaak van SUDEP is nog niet bekend, er wordt volop onder-

zoek gedaan om hier meer inzicht in te krijgen. Onderzoekers

veronderstellen dat een aanval leidt tot problemen met de

ademhaling en soms met het hart.

Hoe minder aanvallen, hoe minder risico’s

Welke risico’s iemand met epileptische aanvallen loopt, verschilt

sterk van persoon tot persoon. Het is onder meer afhankelijk

van de omstandigheden en van het type aanvallen dat iemand
heeft. Daarom is het belangrijk altijd ‘op maat’ te beoordelen
welke risico’s voor u gelden. Aangezien de risico’s ontstaan
door de aanvallen, is goede aanvalscontrole het allerbelangrijk-
ste. In feite geldt: hoe minder aanvallen, hoe minder risico’s.

Voor zover u daar invloed op hebt, geldt dus het advies er alles

aan te doen om aanvallen te voorkomen. De volgende aan-

dachtspunten kunnen daarbij helpen:

- Neem uw medicijnen altijd trouw en regelmatig in en stop
en verander uw medicijngebruik niet zonder overleg met uw
arts.

- Als medicijnen niet (voldoende) aanslaan of als de aanvallen
veranderen, bespreek dit dan met uw behandelaar. Is de
diagnose zeker en helemaal duidelijk? Is verandering van
medicijnen een optie?

- Als de aanvallen niet onderdrukt kunnen worden met
medicatie, bespreek dan met uw arts of er andere en/of
aanvullende behandelingen zijn om de aanvallen onder
controle te krijgen, en of bijvoorbeeld epilepsiechirurgie of
een nervus vagus stimulator een optie is.

Antwoordkaart

Epilepsie Magazine
() Ik ontvang graag Epilepsie Magazine:
) eenmalig een gratis proefnummer ter waarde van € 5,-
() een abonnement. Ik machtig het Epilepsiefonds om
tot wederopzegging € 20,- per jaar automatisch af
te schrijven van mijn rekeningnummer.

Steun eenmalig

() Ik steun het werk van het Epilepsiefonds met een
eenmalige gift. Ik geef het Epilepsiefonds toestemming
om eenmalig het onderstaande bedrag af te schrijven
van mijn rekeningnummer.

) €10,- () €25,- (J anders

Steun als donateur

() Ik steun het werk van het Epilepsiefonds en word
donateur. Ik machtig het fonds om tot wederopzegging
het aangegeven bedrag automatisch af te schrijven van
mijn rekeningnummer.

() €5,- per maand () € 10,- per maand
per maand / jaar*

() Ja, ik ontvang graag de digitale Nieuwsbrief.

postcode

telefoon

geboortedatum
IBAN

handtekening

* Doorhalen wat niet van toepassing is.




