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Epilepsi som stigma - ond, hellig eller gal?

Forestillinger som for oss fremstar som merkelige, har preget synet pa epilepsi gjennom hele var historie.
En rekke kreative, men oftest ineffektive behandlingsmetoder har vaert forsgkt.

Eldre skrifter vitner om at personer med
epileptiske anfall har vaert diskriminert
gjennom hele vér historie. Vi kan vanskelig
sette oss inn i hvordan det var & leve med
slike anfall i en tid da man trodde disse

var forarsaket av onde dnder og at andene
kunne pavirke eller smitte andre (1).

En kjent nevrolog har hevdet at «epilepsi-
historien kan oppsummeres som 4 000 &r
med ignoranse, mistenkeliggjoring og
stigma, etterfulgt av 100 ar med kunnskap,
mistenkeliggjoring og stigmay (2). I dagens
Norge forteller bade barn og voksne med
epilepsi om utestenging pa grunn av skepsis
og frykt i samfunnet. Mytene rundt epilepsi
er svaert seiglivede og mange av dem lever
fortsatt (3). Leger og helsepersonell ber
avmystifisere epilepsi og slik bedre pasien-
tenes livskvalitet.

Mange betegnelser

Epilepsi har gjennom historien hatt mange
navn. Selve ordet epilepsi ble introdusert
av Hippokrates og er utledet fra gresk,

«a gripe, ta, ta tak i».

I Norge har mange betegnelser veert
i bruk: den hellige sykdom, den store
sykdom, fallesyke, fallsott, brotfall, fang,
fangkrampe, ilske, brot, krampeslag, slau,
begavning, den slemme/onde sykdom
og manesyke (4).

Ordet «fallesyke» henspiller pé troen pa
at man under anfall falt til jorden i retning av
helvete og djevelen (5). «Fangy eller «fang-
krampe» viser til troen om at de underjor-
diske tar fang eller favntak, og at krampene
var et forsek pé a fri seg fra dette taket (4).

«Begavning» vitnet om at epilepsi ogsa
var assosiert med spesielle evner, blant
annet evnen til & helbrede andre. I Norge er
Knut Rasmussen Nordgarden (1792—1876)
kanskje den mest kjente. Han var bosatt
i Vestre Gausdal og ble kalt Vis-Knut. Til
ham kom folk langveis fra for & bli kurert
for sykdom (6) (fig 1).

«Den hellige sykdom» ble brukt fordi
man ogsa trodde personer med epilepsi
hadde kontakt med Gud. Et eksempel er
Christina the Astonishing (1150—1224),
eller Christina Mirabilis som hun ogsa ble
kalt. Hun var en fattig og foreldreles bonde-
jente fra Belgia som hadde et alvorlig epi-
leptisk anfall som ung. Etter anfallet trodde
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man hun var ded og begravet henne. Plut-
selig ropte Christina ut: «Stanken av men-
neskets synd er mer enn jeg kan holde ut!».
Senere i livet utforte hun en rekke miraku-
lgse handlinger. Hun er blitt et symbol pa
menneskelig lidelse og pé at man selv ma
kjempe mot stigma og fordommer (7).

«Ménesyke» (lunatic = sinnssyk)
stammer fra en forestilling om at psykiske
forstyrrelser var nar knyttet til manefasene.
I Norge hadde vi en tid diagnosen insania
epileptica (epileptisk sinnssykdom). I 1925
var 223 personer innlagt i norske sykehus
med den diagnosen (8). Begrepet «hystero-
epilepsi» ble etablert av den franske nevro-
logen Jean Martin Charcot for a beskrive
anfall som nevrotiske pasienter fikk etter
at de hadde observert anfall hos pasienter
med epilepsi pa samme avdeling.

,&rsaksforklaringene var mange

I antikken ble epilepsi ansett som en hellig

sykdom som var péfert av gudene. Behand-
lingen besto av offerhandlinger og religiose
ritualer under ledelse av prester.

I mange arhundrer trodde man epilepsi var
forarsaket av onde ander, djevler og demoner
(«morbus daemonicusy). Epilepsi var ogsa
knyttet til hekseri. I en handbok fra 1494,
Malleus Maleficarum (Heksehammeren),
blir det hevdet at hekser hadde serlige karak-
teristika, blant annet epileptiske anfall (9).

Folkefortellinger fra Norden péa 1600-,
1700- og 1800-tallet viser at epilepsi ble
sett pd som resultat av hendelser i svanger-
skapet. Den gravide matte unnga & vere
«uaktsom» — hvis ikke fikk barnet fallesyke
(1). Gravide kvinner matte vokte seg for
alt som hadde falt sammen. Eksempelvis
matte man ikke trd over gjerder som hadde
falt ssmmen, man matte ikke vaere vitne til
noen som demonterte vever og heller ikke
miste gjenstander. Hvis man sd noen som
falt, matte man for all del hjelpe dem opp
igjen for 4 unngd de magiske kreftene (1).

I bygda Slétthog i Smaland blir det fortalt
at man matte passe seg for 4 kaste barnets
badevann rett ut i naturen. Da ville vannet
berere de underjordiske vettene som senere
hevnet seg ved & pafore barnet epilepsi (1).

Det var ogsé en utbredt oppfatning at epi-
lepsi kunne vaere Guds straff for egne eller
forfedrenes ugjerninger.

Mange ulike behandlingsmetoder
Innfering av kristendommen forsterket
troen pa helbredelse ved hjelp av religiose
ritualer. I Det nye testamente fremgar det
at Jesus helbredet en gutt med «ménesyke»,
dvs. epilepsi: «Og Jesus talte myndig til
ham, den onde &nden for ut, og gutten ble
frisk i samme stund» (10). De mest brukte
behandlingsformer var benn, faste, offer-
handlinger og eksorsisme (djevleutdri-
velse). Man tilba ogsa enkelte helgener.

«A sette sykdom i jord» var et vanlig
behandlingsprinsipp (4). For & lede syk-
dommer til jorden skulle man for eksempel
legge en arm som rykket under anfall, mot
jorden. «Smyging» kunne ogsa virke mot
anfall, dvs. & trekke personen gjennom en
apning 1 naturen, for eksempel gjennom
en steinhule eller et hult tre (fig 2).

Man trodde ogsd at en amulett eller
pose med terkede dyreorganer rundt halsen
kunne virke helbredende. Andre behand-
lingsformer var kastrasjon, drelating, blod-
igler og kraniotomi (for & slippe ut onde
ander), aske fra brente klaer man hadde pé
seg under anfall, urter, ulike metaller, blod
fra bade dyr og mennesker, urin og oppmalte
menneskeskaller (fig 3). Metodene var

Figur 1 Trollpose, datert 1885. Man benyttet poser
med virksomme ingredienser som man bar pa seg,
ofte rundt halsen (1, s. 86)
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i beste fall helt uvirksomme, i verste fall
skadelige (5).

I boktrykkerkunstens spede begynnelse
var urtebeker viktige. Bekene var gjerne vel-
signet av den lokale biskopen som presiserte
at «denne urten hjelper — om Gud vil» (11).

Bromsalter i epilepsibehandlingen ble
innfert i Norge i 1930-arene og var fortsatt
i bruk rundt 1950. Saltene var ofte bakt inn
i bred (12). Det til tross for at andre og mer
virksomme legemidler var blitt introdusert.
Bromsalter hadde en anfallsreduserende
effekt, men de kunne gi omfattende bivirk-
ninger, for eksempel store byller pa huden.
Historien viser dessverre at om en behand-
lingsmetode forst er blitt utbredt, kan det
ta lang tid for man stopper 4 bruke den selv
om den har vist seg & vere skadelig (5).

Lobotomi som behandlingsmetode ble
benyttet ved norske psykiatriske sykehus
i 1940-arene og frem til 1957. Lite kjent
er det at ogsa personer med epilepsi fikk
denne behandlingen som forte til mer eller
mindre omfattende hjerneskader. En del
av dem som ikke hadde epilepsi fra for,
fikk postoperativ epilepsi i tillegg til andre
tegn til frontale skader (13).

«Morderisk og moralsk fordervet»
Gjennom mange arhundrer ble enkelte
former for epileptiske anfall, for eksempel
komplekse partielle anfall med fjernhet
og underlig atferd, tolket som galskap.
Ved opprettelsen av psykiatriske asyler

pa 1800-tallet ble derfor mange med epi-
lepsi plassert der.

Pa slutten av 1800-tallet mente man
at epilepsi var en degenerativ sykdom.
«Ved den saakaldte epileptiske Degenera-
sjon utvikler der sig sjelelig Uligeveekt,
moralske Defekter, Lognaktighed, Hold-
ningsleshed, ofte Drikfaeldighed og Til-
baylighed til Vagabonderen» (14).

Dell har beskrevet personlighetstrekk
hos personer med epilepsi; pasienten var
«gal og ond med tilbayelighet til uforutsig-
bare anfall av vold og galskap, kanskje mor-
deriske tendenser og sikkert moralsk forder-
velse» (15). Hyperreligigsitet, hypergrafi og
hyposeksualitet er ogsé blitt ansett som en
del av den epileptiske personligheten (16).

Med det sosiale stigmaet som fulgte
med diagnosen har det til alle tider vaert
vanskelig for personer med epilepsi & finne
arbeid. Mange matte tigge, andre tok stro-
jobber eller gikk pa legd mellom garder
(17). Pa verdensbasis er arbeidsledigheten
fortsatt hoy blant personer med epilepsi,
og diskriminering pé arbeidsmarkedet er
fortsatt vanlig (18).
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Figur 2 Smyging var en av mange metoder som ble brukt for & kurere epilepsi. Her trekker man barnet
gjennom en apning i et tre, foto fra 1922 (1, s. 31).

Genetisk rensing og diskriminering
Den tyske psykiateren Hans Berger, som
oppdaget elektroencefalografi (EEG)

1 1924, var den forste til & vise at epilepsi var
forbundet med unormal elektrisk aktivitet

i hjernen. Det bidro dessverre ikke til noen

stor endring av vanlige folks syn pé epilepsi.

I Tyskland antok man i 1920-drene at
80 % av dem som levde i epilepsikoloniene
hadde en nedarvet epilepsiform (19). Den

tiden var preget av teorier om rasehygiene.
Personer med arvelige lidelser, inkludert
epilepsi, matte ikke fa barn. Man satte
i gang tvangssterilisering og utryddelse av
barn under tre &r med funksjonshemninger.
I praksis ble alle funksjonshemmede opp
til 17 ars alder drept (19).

I perioden 1907—-64 ble totalt rundt
60 000 personer med epilepsi sterilisert,
deriblant rundt 30 i Norge (20). I Norge
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Figur 3 ﬁrelat/ng i Véarmland, 1918. Man benyttet arelating som behandlingsmetode for epilepsi. A drikke blod
fra mennesker eller dyr var ogsé en mye anvendt behandlingsmetode (1, s. 293/

hadde man inntil 1969 plikt om & opplyse
om sin epilepsi ved inngéelse av ekteskap.
Ekteskapet kunne oppleses dersom slik
informasjon ble holdt tilbake (21).

Endring av myter og misoppfatninger om
epilepsi har gétt sakte fremover. Fremdeles
opplever mange fordommer som er en til-
leggsbelastning som er like vanskelig & leve
med som epilepsien i seg selv.
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