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Forord

Epilepsi er en af de hyppigst forekommende kroniske hjernesygdomme og optraeder hos knapt 1 %
af befolkningen svarende til, at der er ca. 40.000 personer med epilepsi i Danmark.

Epilepsi kan optraede pa alle tidspunkter i livet. Arsagen kan vaere enten genetisk betinget eller
vaere en fglge efter skade pa hjernen, enten medfgdt eller efter hjerneblgdning, blodprop eller
infektion i hjernen. Epileptiske anfald varer fra fa sekunder til fa minutter og er forskellige
afhaengigt af, hvor i hjernen og hvor store dele af hjernen, der er involveret. Oftest er der tale om
anfald med bevidsthedspavirkning/fjernhed, bevidstlgshed eller kramper.

Epileptiske anfald kan virke skreemmende for personen selv og for omgivelserne. Mange personer
med epilepsi lider ogsa af angst og depression, og anfaldene kan vaere arsag til fald, skader og i
veerste fald pludselig uventet dgd. At miste kontrollen over sin krop er meget angstprovokerende
for de fleste mennesker. Anfaldene kan ogsa hamme hjernens udvikling og funktion og

kan medfgre hukommelses- og indlaeringsproblemer og pa lang sigt demens.

Det er derfor af afggrende betydning, at epilepsien bliver diagnosticeret korrekt, og at der
indsaettes hurtig og effektiv behandling. Behandling af epilepsi omfatter dog ikke alene
forebyggelse af epileptiske anfald, men omfatter ogsa de psykiske, kognitive og sociale
konsekvenser af epilepsi. Malet med behandlingen er derfor helt overordnet

at undga, at epilepsien belaster funktionsniveau i forhold til job, uddannelse og samliv. Dertil
efterstraebes, at epilepsien har mindst mulig effekt pa det psykiske og fysiske helbred, livskvalitet
og livslengde.

| denne behandlings- og visitationsvejledning har vi tilstraebt at give et overblik over standard for
udredning og behandling af epilepsi i Danmark. Specialister indenfor hvert relevant speciale og
faggruppe har bidraget til vejledningen.

Det er vores hab, at vejledningen kan vaere med til at sikre, at alle patienter med epilepsi i
Danmark far den bedst mulige behandling, og at patienter med vanskelig behandlelig epilepsi og
hyppige anfald bliver henvist til vurdering pa afdelinger med specialiseret funktion inden for
epilepsi.
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1. Indledning

1.1. Baggrund for behandlings- og visitationsvejledningen

Med satspuljeaftalen pa sundhedsomradet 2018-2021 blev der afsat midler til, at
Sundhedsstyrelsen skulle gennemfgre ”Eftersyn af indsatsen mod epilepsi”. Det var formalet at
udarbejde en status for epilepsiomradet med fokus pa udfordringer og muligheder i forbindelse
med udredning og behandling samt rehabilitering og sammenhang.

Sundhedsstyrelsen udgav rapporten ”Eftersyn af indsatsen til mennesker med epilepsi, forslag til
indsatsomrdder”, som blev udarbejdet med deltagelse af Socialstyrelsen, regioner, kommuner,
patientforeninger samt faglige organisationer og selskaber, herunder Epilepsiforeningen, Dansk
Epilepsi Selskab og Epilepsihospitalet Filadelfia. Pa baggrund af rapportens konklusioner blev afsat
midler til udarbejdelse af ”[...] kliniske retningslinjer for udredning, diagnostik og behandling af
mennesker med epilepsi, herunder henvisning af patienter til vurdering pa hgjere
specialiseringsniveau. Retningslinjerne skal ogsd omfatte kriterier for visitation af patienter til
epilepsikirurgi.”

Midlerne blev givet til Dansk Neurologisk Selskab, som i samrad med Sundhedsstyrelsen og Dansk
Epilepsi Selskab har planlagt arbejdet. Det blev vurderet, at der var behov for udarbejdelse af en
national klinisk behandlings- og visitationsvejledning, som skulle omhandle alle grupper af
patienter med epilepsi, dvs. bade bgrn og voksne, og skulle udarbejdes af de forskellige
sundhedsprofessionelle grupper, der er involveret i udredning, behandling og opfglgning af
patienter med epilepsi.

1.2. Formal

Formalet med denne kliniske behandlings- og visitationsvejledning er at etablere en fzlles
national vejledning, der skal sikre, at patienter med epilepsi far en standardiseret og
evidensbaseret udredning, behandling og opfglgning pa landsplan. Herudover skal vejledningen
sikre hurtig og gennemskuelig udredning af patienter med medicinsk behandlingsrefraktzer
epilepsi.

Det er tilstraebt, at vejledningen skal veere praktisk, klinisk anvendelig, lettilgeengelig og inkludere

beslutningsveerktgjer, der er nationalt forankrede pa tvaers af landsdele og sygehuse og med bred
involvering af alle interessenter.

1.3. Malgruppe

Den primaere malgruppe for den nationale behandlingsvejledning er laeger og andre
sundhedsprofessionelle. Behandlingsvejledningen skal supplere den allerede eksisterende
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nationale neurologiske behandlingsvejledning (nNBV) under Dansk Neurologisk Selskab, idet den
skal omfatte epilepsi i alle aldersgrupper og tilstraebes at have en vaesentligt hgjere
detaljeringsgrad og et niveau, som ggr vejledningerne anvendelige pa bade basis- og
specialistniveau.

For de enkelte kapitler er udarbejdet et resume, som er formuleret og tilpasset saledes, at
vejledningen kan vaere anvendelig for ikke-sundhedsfagligt personale og patienter med epilepsi og
deres pargrende.

1.4. Styregruppens sammensgetning

Styregruppen er udpeget af formanden for Dansk Neurologisk Selskab i samarbejde med Dansk
Epilepsi Selskab og omfatter fglgende:

e Formand for Dansk Neurologisk Selskab overleege dr.med. Lise Korbo

e Formand for Dansk Epilepsi Selskab overlaege dr.med. og ph.d. Jakob Christensen

e Medlem af neurologiudvalget under Dansk Paediatrisk Selskab overlaege ph.d. Mette Mgller
Handrup

e Professor og overleege dr.med. Christina Hgi-Hansen.

e Fokusgruppen for sygeplejersker med interesse for epilepsi Marlene Kudsk

e Direktgr for Epilepsiforeningen Per Olesen

o Laegelig direktgr for Epilepsihospitalet Filadelfia Mads Ravnborg

e Projektleder cand.mag. Emilie Fabricius

e Fagkonsulent og overlaege dr.med. Anne Sabers

Repraesentanter fra Kommunernes Landsforening og Danske Regioner har vaeret inviteret til at
deltage i styregruppen.

Styregruppens opgave har vaeret at sammensatte den overordnede ramme for projektet og sikre
fremdrift i projektet. Derudover er der nedsat arbejdsgrupper, der skulle sikre repraesentation fra

alle relevante faggrupper fra alle regioner og fra bade hospitaler og primaersektor samt
patientforening.

1.5. Opbygning og metode

Efter indledningen i kapitel 1 starter behandlingsvejledningen med de samlede anbefalinger
(kapitel 2) fra hvert af de efterfglgende tekstkapitler 3-11.

Anbefalingerne er udarbejdet pa baggrund af de referencer, der fremgar under de enkelte
kapitler.
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Emneomraderne er udvalgt og prioriteret af de enkelte arbejdsgrupper, som veerende mest klinisk
relevant og anbefalingerne er baseret pa studier / rapporter, der med hgjeste dokumentation har
undersggt det kliniske emneomrade. Nedslagspunkter og formuleringer af anbefalingerne er
opnaet pa baggrund af konsensus i de enkelte arbejdsgrupper og godkendt af alle deltagerne i
udarbejdelsen af behandlings- og visitationsvejledningen.

Dokumentationen og kvaliteten af anbefalingerne er baseret pa den kvalitetsvurdering (inkl.
Grade), der er foretaget i forbindelse med fglgende allerede eksisterende guidelines:

e Dansk Neurologisk Selskabs neurologiske Nationale Behandlingsvejledning, (nNBV)
https://neuro.dk/wordpress/nnbv/

e National Institute for Health and Care Excellence (NICE)
https://www.nice.org.uk/quidance

e Healthcare Improvement Scotland (HIS) (SIGN)
https.//www.sign.ac.uk/

e International League Against Epilepsy (ILAE) Guidelines
https://www.ilae.org/quidelines

e The American Epilepsy Society Guidelines
https://www.aesnet.orq/clinical-care/clinical-quidance

e European Academy of Neurology Guidelines
https://www.ean.org/research/ean-quidelines

e Norske Behandlingsvejledninger
https://www.epilepsibehandling.no/

e Svenske Behandlingsvejledninger
https://www.socialstyrelsen.se/reqgler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/riktlinjer-och-utvarderingar/epilepsi/

Der er saledes ikke fortaget en ny systematisk litteratursggning i forbindelse med udarbejdelsen af
denne vejledning. Hvor der har vaeret manglende beskrivelse af evidensen i eksisterende
guidelines, eller evidensen er mangelfuld, har der veeret foretaget sggning i faglitteratur efter
relevant information.

Der er anvendt en inddeling, som er s@gt harmoniseret med beskrivelse af evidensvurdering og
anbefalinger, der anvendes i Sundhedsstyrelsens ” Metodehdndbogen: Model for udarbejdelse af
nationale kliniske retningslinjer”.

Inden for emnefelter, hvor der er mangelfuld evidens pa grund af manglende store randomiserede

hgjkvalitets studier, og hvor der eksisterer konsensusrapporter, som er udarbejdet af uafhaengige
ekspertpaneler, hvis sammensaetning er udvalgt af faglige non-kommercielle selskaber (the
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International League Against Epilepsy (ILAE) og the American Academy of Neurology (AAN)), er
disse konsensusrapporter rangeret pa linje med randomiserede studier med hgj kvalitet.

Dokumentation for evidens inddeles i:

o Hgj:
Baseret pa randomiserede forsgg af hgj kvalitet samt pa konsensusrapporter fra the
International League Against Epilepsy (ILAE) og the American Academy of Neurology (AAN).
Hvor evidensniveauet er baseret pa konsensusrapporter, er dette angivet

e Moderat:
Baseret pa randomiserede forsgg af lavere kvalitet

e lav:
Baseret pa observationelle studier
e Meget lav:

Baseret pa case-serier, ekspertudtalelser eller klinisk erfaring

Anbefalinger inddeles i to grupperinger svarende til det anvendte i den norske
behandlingsvejledning "Kunnskapsbasert Retningslinje om Epilepsi”.
https.//www.epilepsibehandling.no/

e Stzerk anbefaling:
Hvor anbefalingen bgr geelde som rutine i de fleste tilfalde, og hvor udgifterne er acceptable.
Dokumentationen er hgj eller moderat

e God praksis:
Hvor anbefalingen er baseret pa konsensus blandt arbejdsgruppens medlemmer, og hvor
dokumentationen er lav eller meget lav

Plan for implementering og opdatering

Vejledningen vil udkomme i pdf-format og vil kunne hentes pa Dansk Neurologisk Selskabs og
Dansk Epilepsi Selskabs hjemmeside, andre faglige selskabers samt Epilepsiforeningens
hjemmeside. Dansk Epilepsi Selskab vil varetage opdatering og vedligeholdelsen af vejledningen.
Derudover udvikles en digitaliseret udgave af vejledningen, som vil vaere tilgaengelig pa egen
hjemmeside (adresse fglger).

Der nedseettes 1-2 repraesentanter for hvert kapitel med henblik pa gennemgang af alle

anbefalinger og kapitler hvert 2. ar. Den opdaterede version sendes samlet i hgring blandt alle
deltagere i arbejdsgrupperne eller deres aflgsere.

1.6. Arbejdsgruppernes sammensaetning og arbejdsgang
Arbejdsgruppens medlemmer er enten specifikt udpeget af styregruppen (hvor szerlig specifik

kompetence var gnsket) eller inviteret og udpeget af klinikledelsen ved specifikke
hospitalsafdelinger og videnskabelige selskaber. Det har vaeret tilstraebt at opna deltagelse fra alle

Side 13 af 270


https://www.epilepsibehandling.no/

National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

relevante faggrupper og specialer fra alle regioner samt deltagelse fra relevante specialister og
andre repraesentanter fra primaersektor, kommuner og patientforeninger.
Habilitetserklzeringer fra alle deltagere kan ved efterspgrgsel fremsendes.

Arbejdsgrupperne har arbejdet i grupper og bidraget til udarbejdelse af kapitlerne som beskrevet
nedenfor. Arbejdsgruppemgder er primaert foregaet virtuelt pa Skype B/Teams.

Region/Tilknytning

Region Hovedstaden

Farvekode

Region Sjzelland

Region Syddanmark

Region Midtjylland

Region Nordjylland

Speciallaegepraksis / laegepraksis

Kommune

Epilepsiforeningen
Bosted

Navn og titel Tilknytning Kapitel
Anette Clausen Neurologisk afdeling 5.4,55,6.3
Sygeplejerske Aarhus Universitetshospital
Anne Sabers Afdeling for Hjerne- og 4,55,5.6,5.7,
Overlaege Nervesygdomme 9.1, 10
Rigshospitalet-Blegdamsvej
Annette Frederiksen Siriusparken / Grgnnehaven 9.1,9.2, 11
Sygeplejerske Center for Social og Psykiatri
Annette Sidaros Afdeling for Hjerne og 4,7.1,7.2
Overlaege Nervesygdomme / Neurofysiologi
Rigshospitalet-Blegdamsve;j
Bo Jespersen Afdeling for Hjerne- og 6.2
Overlaege Nervekirurgi,
Rigshospitalet-Blegdamsvej
Camilla Ggbel Madsen Funktions- og billeddiagnostisk 3,54,6.1
Overlaege enhed, MR-forskningssektionen,
Hvidovre Hospital
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Navn og titel Tilknytning Kapitel
Charlotte Olesen Afdeling for Bgrne og Unge, Center | 5.3,9.1
Overlaege for Sjeeldne Sygdomme, Aarhus
Universitetshospital
Christina Hgi-Hansen Afdeling for Bgrn og Unge, 6.1,7.2
Professor, overlaege Neuropaediatrisk afsnit,
Rigshospitalet-Blegdamsvej
Christoph Beier Neurologisk afdeling, 6.1,7.1,7.2
Professor, overlaege Odense Universitetshospital
Dorthe Mgller Schmidt Afdeling for Hjerne- og 5.5,57,6.3
Sygeplejerske Nervesygdomme, Herlev-Gentofte
Hospital
Hanne Mgrk Christensen Afdeling for Hjerne- og 5.3,5.6,57
Overlaege Nervesygdomme
Rigshospitalet-Blegdamsve;j
Harald Settergren Mgller Afdeling for Hjerne- og 5.6,5.7,7.2,
Afdelingslaege Nervesygdomme, Sygehus Lillebaelt | 8.1, 8.3
Heike Susann Weyhreter Berneafdelingen, Epilepsihospitalet | 4, 8.1, 8.3,9.1
Afdelingslaege Filadelfia
Helle Hjalgrim Klinik for Bgrn, 3,5.2,5.3
Speciallaege i padiatri Veerlgse
Helle Nielsen Epilepsihospitalet, Filadelfia 6.4
Klinisk dizetist
Helle Obel Epilepsiforeningen 9.1
Socialradgiver
Holger Jespersen Neurologisk Speciallaegepraksis, 3,54
Speciallaege i neurologi @lstykke
loanna Milidou Bgrne- og Ungeafdelingen, 5.2,5.3,6.3
Afdelingslaege Regionshospital Ggdstrup
loannis Tsiropoulos Afdeling for Hjerne- og 54,6.3,7.2

Overlaege

Nervesygdomme
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Navn og titel Tilknytning Kapitel
H Rigshospitalet-Blegdamsve;j
Jakob Christensen Neurologisk afdeling 54,6.2,6.1,7.2
Overlaege Aarhus Universitetshospital
Janne Friedrich Afdelingen for Hjerne-og 3,54,5.6
Overlaege Nervesygdomme,
Neestved, Slagelse og Ringsted
sygehuse
Karen Cecilie Schmidt Neurologisk afdeling 55,5.6,9.2, 11
Nielsen Hospitalsenheden Vest
Overlaege
Karen Markussen Linnet Afdeling for Bgrn og Unge, Center 5.2,57,6.1
Overlaege for Sjeeldne Sygdomme, Aarhus
Universitetshospital
Karina D. Als Neurologisk afdeling 53,55
Sygeplejerske Aalborg Universitetshospital
Kirsten Vinter Afdeling for Hjerne- og 6.1,6.2,8.1,
Neuropsykolog Nervesygdomme 8.2,8.3
Rigshospitalet-Blegdamsvej
Kristiane Kamilla Pedersen Epilepsihospitalet, Filadelfia 5.7,6.4,8.2,
Ergoterapeut 9.2, 11
Laila Dahl Southwell Specialradgivning om Epilepsi, 9.1,9.2, 10, 11
Leder af Specialradgivning Epilepsihospitalet, Filadelfia
om Epilepsi, Socialradgiver
Lars Pinborg Afdeling for Hjerne- og 6.1,6.2,8.1,8.3
Overlaege Nervesygdomme
Rigshospitalet-Blegdamsve;j
Lisbeth Lyngsa Socialt Botilbud Egebo & Stormly, 9.1,9.2,11
Forstander Filadelfia
Lone Laulund Bgrneafdelingen, H.C. Andersens 5.2,5.3,6.4

Overlaege

Hospital, Odense
Universitetshospital
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Navn og titel Tilknytning Kapitel
Lotte Hillebrandt Epilepsiforeningen 5.7,9.1,9.2,11
Sygeplejerske
Maria Miranda Afdeling for Bgrn og Unge, Herlev- | 5.2,5.7, 6.4,
Overlaege Gentofte Hospital
Marianne Mikkelsen Neurologisk afdeling Sjeellands 3,5.4,56
Overlaege Universitetshospital, Roskilde
Marina Nikanorova Bgrneafdelingen, 5.7,6.1,6.3
Overlaege Epilepsihospitalet, Filadelfia
Marlene Kudsk Kgbenhavns Kommune, 5.7,6.4,9.1,9.2,
Sygeplejerske Socialforvaltningen 11
Martin Faber Boxill Afdeling for Bgrne og Unge, Aarhus | 4,7.1,7.2
Overlaege Universitetshospital
Martin Fabricius Afdeling for Neurofysiologi, 6.1,6.2,7.1,
Overlaege Rigshospitalet-Blegdamsve;j
Martin Vinther Madsen Bgrneskolen, Epilepsihospitalet 8.2,9.1,9.2, 10,
Skoleleder Filadelfia, 11
Mette Buhl Callesen Neurologisk afdeling, 8.2
Neuropsykolog Aarhus Universitetshospital
Mette Kathrine Kromann- Epilepsihospitalet, Filadelfia 8.1,8.2,6 8.3,
Rasmussen 9.2,11
Fysioterapeut
Mette Mgller Handrup Afdeling for Bgrne og Unge, Aarhus | 3,5.2,5.7
Overlaege Universitetshospital
Michael Bayat Afdeling for Bgrn og Unge, Center 3,5.7,7.1
Afdelingslaege for Sjeeldne Sygdomme Aarhus

Universitetshospital
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Navn og titel Tilknytning Kapitel
Michael Nielsen Neurologisk afdeling, Aalborg 3,54
Overlaege Universitetshospital
Minna Litman Afdeling for Hjerne- og 6.2,9.1,9.2,11
Sygeplejerske Nervesygdomme

Rigshospitalet-Blegdamsve;j
Noemi Andersen Afdeling for Hjerne- og 55,83
Overlaege Nervesygdomme
Rigshospitalet-Blegdamsve;j
Peter Born Afdeling for Bgrn og Unge, 3,5.2,6.2
Overlaege Neuropaediatrisk afsnit,
Rigshospitalet-Blegdamsvej
Rikke Mgller Afsnit for epilepsigenetik og 3,4
Professor personlig medicin,
Epilepsihospitalet Filadelfia
Sandor Beniczky Epilepsihospitalet Filadelfia 4,6.1,6.2

— Professor, overlaege Aarhus Universitetshospital
Stefan Juhl Epilepsihospitalet Filadelfia 4,5.4,6.2
Overlaege
Tatiana Danielsen Neurologisk afdeling 55,71,7.2
Overlaege Sydvestjysk Sygehus
Tina Edstoft Kristensen Neurologisk afdeling 8.2
Neuropsykolog Aarhus Universitetshospital
Tina Grgndal Olsen Epilepsihospitalet Filadelfia 5.3,6.1, 8.2,
Bgrneneuropsykolog 8.3,9.2,10, 11
Trine Arnam-Olsen Moos Epilepsihospitalet Filadelfia 9.2,11
Sygeplejerske
Troels W. Kjeer Neurologisk, neurofysiologisk 3,4,7.1
Professor, overlaege afdeling, Sjeellands

Universitetshospital, Roskilde
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Felgende har deltaget som konsulenter ved enkelte afsnit og fremgar af parentes:

e Professor og overleege Martin Balslev-Jgrgensen, Psykiatrisk Center Kgbenhavn (8.1, 8.3)

e Overlzege Hanne Elberling, Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center, Region Hovedstadens
Psykiatri (8.1, 8.3)

e Overlaege Merete Frantzen, Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Center, Bispebjerg Hospital (8.1,
8.3)

e Overlaege Line Buchgreitz, Afdeling for Kvindesygdomme, Graviditet og Fgdsler, Herlev-
Gentofte Hospital (5.5)

e Overlzaege Helle Zingenberg, Afdeling for Kvindesygdomme, Graviditet og Fgdsler, Herlev-
Gentofte Hospital (5.5)
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Hgringsparter tilsendt EPI-NBV i tidlig 2022

e Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Selskab i Danmark

e Dansk Selskab for Klinisk Neurofysiologi

e Dansk Neurokirurgisk Selskab

e Dansk Neurologisk Selskab

e Dansk Neuropaediatrisk Selskab

e Dansk Neuroradiologisk Selskab

e Dansk Psykiatrisk Selskab

e Dansk Paediatrisk Selskab

e Dansk Selskab for Akutmedicin

e Dansk Selskab for Anaestesiologi og Intensiv Medicin

e Dansk Selskab for Funktionelle Lidelser

e Dansk Selskab for Geriatri

e Dansk Selskab for Medicinsk Genetik

e Dansk Selskab for Neurorehabilitering

e Dansk Selskab for Obstetrik og Gynaekologi

e Dansk Selskab for Psykosocial Medicin

e Dansk Selskab for Sevnmedicin

e Danske Handicaporganisationer

e Danske Patienter

e Danske Regioner

e Kommunernes Landsforening

e Socialstyrelsen

e Sundhedsstyrelsen

e Ergoterapeut Foreningen

e Dansk Psykolog Forening

e Dansk Sygeplejerad

e Dansk Socialradgiverforening

e BUPL (Bgrne- og Ungdomspaedagogernes Landsforbund)

e Landsforeningen For Socialpsedagoger

e Danske Fysioterapeuter

e PLO
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2.

Arbejdsgruppernes anbefalinger

Vedrgrende referencer til anbefalingerne henvises til de enkelte kapitler med link.

Anbefalinger for kapitel 3:
Diagnose og generelle udredningsprincipper

Inden epilepsidiagnosen stilles, b@r potentielle differentialdiagnoser ngje overvejes.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

Epilepsi er en klinisk diagnose, hvor anamnesen er central og er stgttet af parakliniske
undersggelser. For systematisk anamneseoptagelse kan der f.eks. bruges et skema.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lavt, klinisk erfaring

Epilepsidiagnosen bgr opfylde de internationale operationelle definitioner for epilepsikriterier
fra ILAE.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: hgj, konsensusrapport

Efter farste epileptiske anfald bgr der udfgres et EEG, medmindre diagnosen er sikker og
atiologien er kendt.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: hgj, konsensusrapport

MR-skanning af cerebrum er den foretrukne billeddiagnostiske undersaggelse ved udredning af
epilepsi. Hvis MR-skanning ikke kan gennemfgres, eller ventetiden pdG MR-skanning vurderes for
lang, kan CT-skanning af cerebrum evt. med kontrast vaere alternativ.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: hgj, konsensusrapport

Cerebrospinalveeske-undersggelse er indiceret, hvis der er tegn pd infektigs/inflammatorisk
sygdom i hjernen.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: hgj

Genetisk udredning kan veere indiceret hos bgrn (isaer ved debut af epilepsi < 4 dr) og hos voksne
med tidlig debut af epilepsi (far 4-arsalderen), med udviklingsforstyrrelse, progressiv tilstand
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og/eller uafklaret epilepsi og indikationen for genetisk udredning afgares af paediater/neurolog i
samarbejde med genetiker.

Anbefaling: steerk

Dokumentation: hgj

- Neurometabolisk udredning bgr udfagres ved bgrn med anfaldsdebut < 1 mdned gammel samt
ved begrundet mistanke om neurometabolisk sygdom hos aldre bgrn.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

Side 22 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

Anbefalinger for kapitel 4:
Anfalds-, epilepsi- og syndromklassifikation

- Hos alle patienter med epilepsi b@r der veere foretaget eller foreligge overvejelser om anfalds-
og epilepsi-, og (hvor det er relevant) syndromklassifikation.
Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport
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Anbefalinger for kapitel 5:
Generelle behandlingsprincipper

5.2 Medicinsk behandling af epilepsi hos bgrn

Behandling af epilepsi hos bagrn og unge bgr falge en veldokumenteret algoritme, hvor der
indgdr bade medicinsk og ikke-medicinsk behandling.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: hgj

- Bgrn og unge med epilepsi skal behandles af eller i teet samarbejde med en neuropaediater eller
en laege med indgdende kendskab til epilepsi hos bgrn og unge. Sdfremt de ikke har opndet
anfaldskontrol efter afpr@gvning af to antiepileptika, bgr det forega pd regionalt eller hgjt
specialiseret niveau.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

- Antiepileptisk behandling bgr fortseette indtil minimum to dr med fuld anfaldskontrol.
Beslutning om start og ophgr af behandlingen afhaenger af barnets/den unges alder,
epilepsitypen og det eventuelle syndrom. Beslutningen tages i feellesskab med patienten
(afheaengigt af alder) og foraeldrene.

Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj

5.3 Handtering af overgang fra barn til voksen

Ved behandling af b@rn/unge med epilepsi skal der tidligt fokuseres pd transition i et
struktureret set-up.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: lav

5.4 Medicinsk behandling af epilepsi hos voksne

- Forebyggende behandling med antiepileptika tilbydes, ndr der er stillet en epilepsidiagnose. Dog
ved sjeeldne anfald, f.eks. hvis der er mere end fem ar mellem anfaldene, bgr fordele ved lille
risiko for fornyede anfald vurderes kritisk i forhold til ulemper ved behandling.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj

- Ved brug af antiepileptika skal man vaere opmaerksom pa mulige interaktioner mellem de
enkelte typer af antiepileptika og med andre laegemidler.
Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj
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- Monitorering af plasmakoncentrationen af antiepileptika anbefales ved mistanke om nedsat
kompliance, risiko for farmakologiske interaktioner, &endringer i nyre- eller leverfunktion og for,
under og efter graviditet. Monitorering bgr ogsa overvejes hos patienter med kognitiv
funktionsnedseettelse.

Anbefaling: steerk
Dokumentation: moderat

- Ndr et antiepileptikum findes som retard-praeparat, anbefales brug af dette.
Anbefaling: steerk
Dokumentation: moderat

- Generelt anbefales udtrapning af medicin ikke ved juvenil myoklon epilepsi grundet hgj risiko for
recidiv.
Anbefaling: lav
Dokumentation: lav

- Medicinaftrapning anbefales at foregd langsomt (over uger/mdneder) med ét praeparat ad
gangen. Udtrapning af benzodiazepiner og phenobarbital bgr ske saerligt langsomt.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

5.5. Behandling af epilepsi hos kvinder i den fertile alder

- Kvinder med epilepsi, som er i den fertile alder, bar falges til ambulant kontrol hos speciallaege i
peediatri eller neurologi, som sikrer regelmaessig information om forholdsregler ved praevention
og graviditet.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav

- Hos kvinder, som behandles med enzyminducerende antiepileptika, foreslds anden praevention
end p-piller.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav

- Ved behandling med lamotrigin bgr plasmakoncentrationen kontrolleres f@r og efter
pdbegyndelse eller ophgr af p-piller, saledes at dosis af lamotrigin kan reguleres med henblik pé
opretholdelse af en stabil plasmakoncentration.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: moderat

- Behandling med valproat bgr undgds hos kvinder i den fertile alder, sa vidt det er muligt. Hvis

det anvendes alligevel, skal drsagen dokumenteres i journalen (i henhold til bestemmelser fra
EMA).
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Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Under graviditet anbefales behandling med lamotrigin, levetiracetam eller carbamazepin i
monoterapi, ndr dette er muligt.
Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj

- Ved behandling med valproat* eller enzyminducerende antiepileptika anbefales dagligt tilskud
af folinsyre pG 5 mgq fra tre mdr. far graviditet og gennem farste trimester. Ved behandling med
andre antiepileptika tilrades 0,4 mg. (* valproat bgr dog kun bruges efter ngje overvejelser til
kvinder i den fertile alder).

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav

- Plasmakoncentrationen af antiepileptika b@r monitoreres i forbindelse med graviditet (for,
under og efter) for at fastholde en stabil plasmakoncentration.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

- Kvinder med epilepsi anbefales at fade pa et sygehus med neurologisk og paediatrisk assistance.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Som hovedregel anbefales, at kvinder med epilepsi ammer deres bgrn, uanset hvilket
antiepileptikum de far.
Anbefaling: steerk
Dokumentation: moderat

5.6. Behandling af epilepsi hos aeldre og ved specifik komorbiditet

Ved valg og justering af antiepileptika tages hgjde for patientens alder og eventuel
komorbiditet.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: lav

Ved udredning af anfaldsfaanomener hos aeldre bgr hjertemedicinsk vurdering overvejes.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

Ved nydiagnosticeret epilepsi hos eeldre bgr overvejes lav startdosis, langsom dosisoptrapning
og lav farste maldosis.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: lav
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Oxcarbazepin, lamotrigin, eslicarbazepin, lacosamid, carbamazepin og phenytoin skal anvendes
med forsigtighed hos patienter med kardielle overledningsforstyrrelser, ved kombination med
andre medikamenter, der kan aendre hjertets elektrofysiologi, og hos patienter med
elektrolytforstyrrelser, f.eks. hyponatraemi og hypokalaemi samt ved polyfarmaci.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: lav

Ved enhver form for aendring i kombination af forskellige typer antiepileptika eller anden
medicin bgr der tages hgjde for mulige farmakologiske interaktioner.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: lav

Ved akutte symptomatiske anfald er der ikke absolut indikation for opstart af antiepileptika.
Hvis man veelger at starte, bgr der samtidig veere overvejelser om efterfglgende udtrapning.
Anbefaling: staerk
Dokumentation: moderat

Ved pavist strukturel cerebral skade startes vanligvis profylaktisk antiepileptisk behandling efter
farste epileptiske anfald.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: hgj

Patienter, der er i behandling med enzyminducerende antiepileptika, valproat, polyterapi
anbefales DXA-skanning hvert 2-3 dr og tilskud af calcium og D-vitamin. Dette gaelder ogsa for
alle postmenopausale kvinder og for folk med andre risikofaktorer for osteoporose.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

Ved behandling af patienter med moderat til sveer nyreinsufficiens anbefales taet monitorering
af plasmaniveauet af antiepileptika, sdfremt det pageeldende praeparat udskilles gennem
nyrerne.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: lav

5.7. Behandling af bérn og voksne med udviklingshandicap

Patienter med epilepsi og udviklingshandicap er en heterogen gruppe med seerligt behov for
tvaerfagligt samarbejde. Patienterne bgr repreesenteres i sociale og helbredsmeessige forhold af
pdrarende eller professionelle omsorgspersoner, som har saerlig kendskab til at aflaese og
fortolke personens @gnsker og behov.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

Side 27 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

- Pdrgrende eller omsorgspersoner til patienter med epilepsi og udviklingshandicap bgr anvende
anfaldskalender med struktureret anfaldsobservation og registrering eventuelt i form af
optagelse af anfaldsfaanomenerne pG mobilvideo, hvis der er samtykke/tilladelse til dette.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

- /ndringer og opstart i medicinsk behandling kraever seerlig opmaerksomhed pa virkning og
bivirkninger hos patienter med epilepsi og udviklingshandicap.
Anbefalingen: god praksis
Dokumentation: lav

- Hos patienter med epilepsi og udviklingshandicap bgr der som hovedregel foreligge en skriftlig
vejledning for akut anfaldsbehandling.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Patienter med generaliserede/bilateral tonisk-kloniske anfald, som er alene f.eks. om natten,
anbefales at anvende en klinisk godkendt anfaldsalarm, sdfremt hurtig observation og
behandling kan ivaerkszettes.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Ved pludselig anfaldsforveerring hos patienter med udviklingshandicap anbefales det at have
seerlig opmaerksomhed pa udredning af generelle somatiske sygdomme og stressfaktorer.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Ved omfattende/invaliderende mestringsvanskeligheder i hverdagslivet bgr patienter med
epilepsi og udviklingshandicap tilbydes individuel udredning, f.eks. ved VISO eller pa
Epilepsihospitalet Filadelfia med henblik pa mdlrettede og tilpassede rehabiliterende indsatser.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring
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Anbefalinger for kapitel 6:
Udredning og behandling af medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi

6.1 Avanceret udredning af patienter, som ikke har opnadet anfaldskontrol ved medicinsk
behandling

- Patienter, der ikke er har opndet anfaldskontrol, skal diagnostisk revurderes med henblik pa
sikker diagnose og epilepsiklassifikation samt afklaring af eventuelle anfaldsprovokerende
faktorer, f.eks. ddrlig kompliance, fotosensitivitet, livsstil.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: moderat

- Patienter, som opfylder the International League Against Epilepsy (ILAE) kriterier for medicinsk
behandlingsrefraktzer epilepsi (fortsat anfald trods to relevante antiepileptika forsggt i relevant
dosis uden vaesentlige bivirkninger), bar henvises til specialiseret epilepsicenter med henblik pd
yderligere udredning.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Konklusion af video-EEG skal indeholde diagnose (herunder navn/betegnelse for de kliniske
episoder), EEG (IFCN-klassifikation) og klassifikation af anfald/epilepsi (ILAE).
Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- For patienter med sjeeldne anfald er hjemmevideo-registrering en diagnostisk mulighed.
Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Patienter, som opfylder ILAE’s kriterier for medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi, skal have
foretaget MRC med epilepsiprotokol efter ILAE’s retningslinjer.
Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Hos patienter med medicinsk behandlingsrefrakteaer epilepsi kan metabolisk, genetisk,
neuropsykologisk, psykiatrisk undersggelse samt PET-skanning veere relevant med henblik pd
diagnostik af grundmorbus og komorbiditet.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: moderat

6.2 Epilepsikirurgi
- Patienter med medicinsk behandlingsrefraktaer fokal epilepsi bar henvises til udredning pad et

hgjt specialiseret center med henblik pa epilepsikirurgi.
Anbefaling: staerk
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Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Inden for de farste par dr efter debut af epilepsi (gerne tidligere ved svaer epilepsi hos sma bgrn)
bgr det afklares, om der er tale om medicinsk behandlingsrefraktaer fokal epilepsi og i sa fald
anbefales udredning med henblik pa epilepsikirurgi.

Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Udredning med henblik pa epilepsikirurgi bar falge en struktureret algoritme.

Anbefaling: steerk
Dokumentation: moderat

6.3 Vagusnerve-stimulation

- Vagusnerve-stimulation (VNS) er indiceret til patienter med medicinsk behandlingsrefraktaer
fokal, multifokal og generaliseret epilepsi, hvor epilepsikirurgi ikke er mulig, og hvor stimulation
af nervus vagus ikke er kontraindiceret.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj

6.4 Ketogene Diaeter

- Ved medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi, og hvor epilepsi kirurgi ikke er muligt, skal
dieetbehandling altid overvejes. Behandlingen tilbydes bdde til bgrn og voksne, evt. i
parallelforlgb med anden udredning, f.eks. ved epilepsikirurgi.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Behandling med ketogen diaet bar altid forega pa et regionalt eller hgjt specialiseret niveau med
seerlig specialiseret erfaring.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Forud for start af ketogen diaet skal der i alle tilfelde screenes for eventuelle kontraindikationer,
dvs. ved carnitin/beta-oxidations defekter, andre sjaeldne metaboliske sygdomme, visse lever og
kardiovaskulaere sygdomme samt for porfyri.

Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj
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Anbefalinger for kapitel 7:
Udredning og behandling af status epilepticus

7.1 Udredning af Status Epilepticus

Status epilepticus bgr klassificeres standardiseret af hensyn til kommunikation vedr. akut
behandling (herunder behandlingens intensitet), visitation og behov for monitorering.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

- Ved status epilepticus skal den tilgrundliggende drsag altid udredes og behandles.
Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj

- Ved fortsat bevidsthedspavirkning, efter at status epilepticus klinisk er brudt, anbefales
opfalgende EEG med henblik pd at vurdere, om der er recidiv af anfald.
Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj

- Ved refrakteer status epilepticus anbefales som minimum dagligt EEG (inklusive Igrdag, sendag
og helligdage) og om muligt med forlaenget optagetid*.
Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj
* Kan medfare et ekstra ressourceforbrug som fordrer, at der tilfgres ekstra ressourcer til opgaven

- Ved superrefraktaer status epilepticus anbefales generelt overflytning til center med mulighed
for cEEG eller dagligt EEG med forlaenget optagetid med henblik pG detaljeret monitorering og
terapistyring.

Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj

7.2 Behandling af Status Epilepticus

Ved nyopstdede langvarige anfald, serier af anfald og status epilepticus skal den
tilgrundliggende drsag findes og behandles.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: hgj

Akut anfaldsbehandling startes efter tre minutter for generaliseret/bilateral tonisk-klonisk
anfald.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: moderat

Side 31 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

Ophobede generaliserede/bilateral tonisk-klonisk anfald skal behandles hurtigt under
indlaeggelse.

Anbefaling: steerk

Dokumentation: moderat

- Ved epileptiske anfald, som opfylder kriterierne for status epilepticus, anbefales behandling med
benzodiazepiner uden for hospital og som indledende hospitalsbehandling. Behandlingen kan
gentages efter fem minutter ved fortsat anfaldsaktivitet.

Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj

- Huvis den indledende behandling med benzodiazepiner ikke har stoppet anfaldet efter 10
minutter, skal der startes behandling med i.v. antiepileptikum.
Anbefaling: steerk.
Dokumentation: hgj

- Ved vedvarende generaliserede/bilaterale tonisk-kloniske anfald (konvulsiv status epilepticus)
skal patienten bedgves med propofol og/eller midazolam senest efter 30 minutter.
Anbefaling: steerk.
Dokumentation: hgj

- Ved non-konvulsivt status epilepticus behandles initialt med to eller flere antiepileptika, og
aneestesi kan overvejes afhaengigt af individuel vurdering.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav
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Anbefalinger for kapitel 8:
Psykiske og kognitive udfordringer ved epilepsi

8.1 Psykiatrisk komorbiditet ved epilepsi

- Patienter med nydiagnosticeret epilepsi bgr screenes for psykiatriske lidelser, og alle patienter
med epilepsi, isaer ved behandlingsrefraktaer epilepsi, bar screenes Igbende, f.eks. en gang om
dret.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Ved mistanke om psykiatrisk komorbiditet bgr patienten henvises til psykiatrisk udredning og
behandling.
Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Det anbefales, at patienter med depression tilbydes psykoterapeutisk behandling.
Anbefaling: steerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport

- Det anbefales, at der hos patienter med depression overvejes antidepressiv medicinsk
behandling.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

- Det anbefales, at patienter med angst tilbydes medicinsk og/eller psykoterapeutisk behandling.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Pa baggrund af hgj komorbiditet for ADHD og epilepsi anbefales jaevnlig screening for ADHD-
symptomer hos bgrn med epilepsi fra seksarsalderen. Desuden anbefales reevaluering af
symptombilledet efter vaesentlige medicinomlaegninger.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

8.2 Kognitive vanskeligheder ved epilepsi

- Ved udredning og behandling af epilepsi bgr der Igbende udspgrges om kognitive
vanskeligheder eller screenes herfor som en del af den rutinemeaessige kliniske anamnese. Ved
mistanke om funktionshaeemmende kognitive vanskeligheder bgr patienten henvises til
neuropsykologisk unders@gelse og/eller evt. ADL-vurdering.

Anbefaling: staerk
Dokumentation: hgj, konsensusrapport
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Udredning for kognitive vanskeligheder hos patienter med epilepsi b@gr ske under inddragelse af
specialviden om epilepsi, kognition og adfaerd.

Anbefaling: steerk

Dokumentation: hgj, konsensusrapport

Patienter med epilepsi med kognitive vanskeligheder bar jaevnligt og afhaengigt af behov
tilbydes individuelt tilpasset psykoedukation, vejledning, statte og eventuelt kognitiv traening af
strategier, sa vidt muligt ud fra en helhedsorienteret tilgang.

Anbefaling: steerk

Dokumentation: hgj, konsensusrapport

Behandlende instans bgr understgtte, at viden fra kognitiv udredning og/eller
funktionsevnevurdering videreformidles fra sygehus eller anden udredende instans til kommune,
familie, skole, uddannelse eller job med henblik pa lettilgaengelig og forstdelig information til
stgtte af patienten i forhold til opfalgende behov.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

8.3 Psykogene non-epileptiske anfald (PNES)

Ved mistanke om psykogene non-epileptiske anfald (PNES) bar patienten henvises til regionale
behandlingscentre med henblik pad sikker diagnostik og specialiseret behandling af et
tveerfaglige team.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: lav
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Anbefalinger for kapitel 9:
Radgivning, stgtteforanstaltninger og vidensdeling

9.1 Habilitering og rehabilitering hos bgrn og voksne

- Bgrn og unge med epilepsi og med tegn pd kognitive, sociale eller adfaerdsmaessige
vanskeligheder bgr funktionsevnevurderes tidligt i behandlingsforlgbet, f.eks. ved PPR eller
VISO, med henblik pé vurdering af individuelle stgttebehov.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Der bgr veere opmaerksomhed pd, at pdrgrende han have behov for individuelt tilpassede
psykosociale stgttende indsatser fra kommune eller behandlingssted.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Der bgr fokuseres pG mdlrettede og tidlige indsatser til at sikre en rimelig hverdag med epilepsi,
samt afbgde flest mulige psykosociale falger af sygdommen og evt. tilhgrende komorbiditet.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Hos voksne med epilepsi, som har tegn pa kognitive, sociale eller adfserdsmaessige
vanskeligheder, bgr det overvejes at foretage epilepsispecificeret funktionsevnevurdering eller
rehabilitering tidligt i behandlingsforlgbet med henblik pG vurdering af individuelle stgttebehov.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

9.2 Vidensdeling

- Personer med epilepsi og deres pararende/omsorgspersoner skal have Igbende information og
stgtte til mestring af epilepsi og eventuelle ledsagesygdomme. Informationen skal gives af
behandlingsstedet og tilpasses individuelt i forhold til den enkeltes epilepsi, alder, modenhed og
erfaring, kultur og sprog.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Fagpersonale med saerlige kompetencer og viden om epilepsi fra sygehusafdelinger, kommune
eller patientforening bgr ved undervisning og foredrag fra sygehus eller pa bosteder stilles til
radighed for personer med epilepsi og deres pargrende samt til professionelle i paedagogiske,
sociale og sundhedsfaglige omrdder med henblik pd at gge vidensniveau og mestringsevne og
sikre en kontinuerlig opdatering.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring
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- Personer med epilepsi og deres pdrgrende/omsorgspersoner bgr som led i deres behandling fa
information om mulighederne for radgivning, viden og stgttemuligheder, herunder om aktuelle
brugerorganisationer/patientforeninger og deres netvaerksarbejde.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring
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Anbefalinger for kapitel 10:
Skolegang, uddannelse og job

- Da epilepsi er forbundet med kognitive vanskeligheder, bgr den behandlende lzege sa tidligt i
sygdomsforlgbet som muligt sp@rge ind til barnets skolegang, adfeerd og indlaering og anbefale
paedagogisk og/eller neuropsykologisk udredning ved begyndende tegn pa
indlzeringsvanskeligheder og/eller mistrivsel.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Der anbefales i det omfang, der er behov, stgttende tiltag i bdrnehave og skole, der
imgdekommer barnets eventuelle vanskeligheder. | tilrettelaeggelsen kan der ofte falges samme
generelle paedagogiske anbefalinger som for bgrn med lignende specialpaedagogiske behov,
f.eks. autisme, ADHD og generelle indlaeringsvanskeligheder.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- For unge og voksne, hvor det misteenkes, at epilepsien kan medfare uddannelses- og
erhvervsproblemer, anbefales iveerksaettelse af funktionsevnevurdering og/eller
neuropsykologisk vurdering af sygehus og hjemmekommune i faellesskab. Dette er for at sikre
tidligst mulig individuel tilpasning af uddannelsesforhold og jobsituation.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- Det anbefales, at der er seerlig opmaerksomhed pd vidensoverlevering ved de forskellige
overgange i opvaekst og skolegang. Fra institution til skole, fra skole til ungdomsuddannelse og
videre til job.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring

- For patienter med kognitive problemstillinger, uanset aldersgruppe, bgr der tidligt i forlgbet
sikres en koordineret indsats, f.eks. ved netveerksmgder med deltagelse af personer med specifik
viden om epilepsi (sundhedspersonale, sundhedsplejerske, Specialrddgivning om Epilepsi,
Bgrneskolen, PPR, sagsbehandler).

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: meget lav, klinisk erfaring
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Anbefalinger for kapitel 11:
Mestring af epilepsi

Der bgr altid anvendes en struktureret metode til anfaldsobservation og anfaldsregistrering, og
patienten og de pdrgrende/omsorgspersoner bgr vaere ngje instrueret i anvendelse heraf.
Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav

Der bgr Igbende vurderes, om der er behov for skadeforebyggende tiltag, isaer hos personer som
anses for at have forhgijet risiko for anfaldsrelaterede skader og/eller SUDEP.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: hgj, konsensusrapport

Hos personer med generaliserede tonisk, kloniske anfald, som er alene, f.eks. om natten,
anbefales at anvende en klinisk godkendt anfaldsalarm, nar hurtig livreddende fgrstehjeelp og
medicinering kan igangsaettes ved behov.

Anbefaling: steerk

Dokumentation: hgj, konsensusrapport

Personer med epilepsi og deres pdrgrende bgr som led i den sundhedsfaglige behandling guides
til at identificere anfaldsprovokerende faktorer som f.eks. stress, ddrlig sgvn, medicinsvigt,
temmermaend, euforiserende stoffer med videre, for derved at minimere/om muligt undgad
anfald ved justeringer i livsstil.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: lav

Der bgr vaere systematisk fokus pd at forebygge, afdaekke og hdandtere stressfaktorer i
dagligdagen hos personer med epilepsi med henblik pG at minimere stressudlgste anfald. | de
tilfeelde, hvor der er tale om en laengerevarende stressbelastnings, kan anbefales at bruge et
rehabiliteringstilbud.

Anbefaling: god praksis

Dokumentation: lav

Der bgr veaere et systematisk fokus pa, at medicinen tages kontinuerligt efter aftale med laegen
for at opnad optimal effekt.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: moderat

Generelt bgr personer med epilepsi opfordres til at leve et aktivt liv og deltage i idreet og
motionsaktiviteter. Fysisk aktivitet i grupper kan udover at bidrage til moderat
anfaldsbeskyttelse vaere med til at bedre social integrering, trivsel, knoglesundhed og velveaere
med @get tryghed.

Anbefaling: staerk

Dokumentation: moderat
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- Sundhedspersonale bgr dbne for samtale og have fokus pa seksuelle vanskeligheder, hvor det er
relevant. Problemstillinger skal drgftes med den laege, der er ansvarlig for behandlingen,
og/eller ved uddybende samtale hos sygeplejerske med seerlige kompetencer og viden om
epilepsi. Henvisning til en offentlig sexologisk klinik (gratis) eller kontakt til en privat
praktiserende sexolog eller parterapeut bgr overvejes.

Anbefaling: god praksis
Dokumentation: lav, klinisk erfaring
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3. Epilepsi — diagnose og generelle udredningsprincipper

3.1. Introduktion

Epileptiske anfald er karakteriseret ved episodiske (sekunder til fa minutter varende) kaskader af
neurologiske symptomer, som skyldes forbigaende forstyrrelse af stgrre eller mindre grupper af
kortikale neuroners funktion (neuronal hypereksitabilitet og hypersynkronisering).

For langt de fleste patienter betyder dette et kontroltab, hvor patienten kan have bevagelser eller
handlinger, som er udenfor vilje og kontrol, og som patienten ofte ikke har erindring for.
Epileptiske anfald optraeder pludseligt og oftest uvarslet og kan derfor medfgre vaesentlige
psykiske og sociale begransninger.

Epileptiske anfald kan veere meget forskellige, afhangig af hvilket anatomisk omrade i hjernen den
neuronale dysfunktion involverer, men for den enkelte patient er anfaldene typisk ens
(stereotype) fra gang til gang. Den enkelte patient kan have flere forskellige anfaldstyper, f.eks.
ved multifokal epilepsi og ved epileptiske syndromer, men her vil de enkelte anfaldstyper for den
enkelte patient vaere stereotype.

e De forskellige typer af epileptiske anfald beskrives i kapitel 4.

3.2. Definition af epilepsi

Epilepsi er defineret ved optraeden af gentagne, spontane og uprovokerede epileptiske anfald med
mere end 24 timers mellemrum. Den aktuelle definition tillader derudover at stille diagnosen
epilepsi efter 1. epileptiske anfald, hvis der er overvejende sandsynlighed (> 60 %) for, at der vil

optraede yderligere anfald.
Reference: (1)

3.3. Prognose

e Ved nydiagnosticeret epilepsi kan mellem 65-70 % af patienterne forvente at opna
anfaldskontrol ved 1. eller 2. valg af medicinsk behandling, se kapitel 5.

e Hurtigt opndet anfaldskontrol korrelerer til god prognose pa laengere sigt.

e Uden behandling er risikoen for yderligere anfald > 60 %, nar ovennaevnte diagnosekriterier

anvendes.
Reference: (2)
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3.4. Mortalitet

Generelt har patienter med epilepsi en gget mortalitet i forholdt til baggrundsbefolkningen.

Mortaliteten afhaenger af arsagen til epilepsien og anfaldsfrekvensen.

e Ved generaliseret idiopatisk/genetisk epilepsi og fuld anfaldskontrol er mortaliteten kun let
hgjere end baggrundsbefolkningens, mens mortaliteten er hgj ved fokale strukturelle
hjerneskader og hgj anfaldsfrekvens.

e Derer en gget selvmordsrisiko. Risikoen kan relateres til den psykosociale isolation, den
psykiatriske komorbiditet og til brug af antiepileptika, se kapitel 8.

e Patienter med epilepsi har gget risiko for pludselig uventet dgd (Sudden Unexpected Death in
Epilepsy, SUDEP). Risikoen for dette feenomen er stgrst hos patienter med
behandlingsrefrakteaer epilepsi med toniske-kloniske anfald, ved natlige anfald, ved
subterapeutiske plasmakoncentrationer af antiepileptisk medicin og hos patienter med

multipel funktionsnedszettelse.
Referencer: (3, 4)

3.5. Epidemiologi

Epilepsi er én af de hyppigst forekommende neuropadiatriske og neurologiske sygdomme.

e Przvalensen for epilepsi er 0,7-1,0 %.

e Incidensen for epilepsi er 83 nye tilfaelde/100.000 indbyggere per ar.

e Den hgjeste incidens ses hos bgrn < 1 ar med 200 nye tilfaelde/100.000 per ar.

e Serlig hgj incidens ses hos personer med psykisk og fysisk funktionsnedsaettelse, hvor
25-70 % har samtidig epilepsi, afthangigt af graden af udviklingshandicap, se kapitel 5.7.

e Incidensen er stigende for aldersgruppen > 60 ar, se kapitel 5.6.
Reference: (5)

3.6. Atiologi

Epilepsi kan skyldes en genetisk bestemt funktionsforstyrrelse i neuronernes excitabilitet f.eks.
medf@dt ion-kanalopati eller en cerebral kortikal laesion, f.eks. infarkt, tumor, infektion m.m.

3.6.1. Genetiske forhold

Epilepsi eller epilepsisyndromer, der optraeder familiaert uden tegn pa anden neurologisk sygdom,
udger 20-25 % af alle former for epilepsi. Arvegangen er ofte kompleks med polygen, autosomal
dominant eller recessiv arvegang med varierende, ofte aldersspecifik, penetrans, f.eks.
bgrneabsence epilepsi, juvenil myoklon epilepsi m.fl., se kapitel 4.
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3.6.2. Strukturelle arsager
Epilepsi kan optraeede som komplikation ved enhver form for cerebral kortikal laesion. De
hyppigste arsager er:

STRUKTURELLE ARSAGER TIL EPILEPSI

o Medfgdte cerebrale misdannelser:

e Heterotopi, polymikrogyri, fokal kortikal dysplasi, tubergs sklerose, hamartom
og vaskulaere udviklingsdefekter (f.eks. kaverngse haamangiomer og
arteriovengse malformationer).

e Fgdselslaesioner
o Asfyksi, perinatale cerebrale infarkter m.m.
e Mesial temporal sklerose (MTS)
e Langvarige feberkramper
e CNS-infektion/-inflammation
e Meningitis, encephalitis, abscesser, neurocysticercosis
e Autoimmun encefalitis/limbisk encefalitis, se kapitel 5.6
e Kranietraumer
e Med hjernekvaestelse, intracerebralt eller epi-duralt/subduralt heematom
e Apoplexia cerebri, se kapitel 5.6
e Tumor cerebri, se kapitel 5.6

3.7. Differentialdiagnoser

Der findes en lang raekke tilstande med anfaldsvis optraedende symptomer, som kan forveksles
med epilepsi.

Der skelnes mellem

e Situationsudlgste og akutte symptomatiske epileptiske anfald
e  Non-epileptiske anfald

Side 42 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022)

Version 1.0

Typiske arsager til akutte symptomatiske anfald og non-epileptiske anfald afhanger af alderen:

Non-epileptiske
anfald

Familizer myoklonus
Paroxystisk vertigo
Bevaegeforstyrrelser
Tics

Kardielle arythmier
Migrene
Masturbation
Refluks

Paroxysmal tonic
upgaze

MINDRE B@RN STORRE BORN VOKSNE
Situationsudlgste Feberkrampe Hyperventilation Abstinenskramper

og akutte Affektkrampe Hypoglykaemi Stofmisbrug

epileptisk.e Hypoglycaemi Stofmisbrug Eklampsi
Symzt:f':lzt'Ske Abstinenskramper Hypoglycaemi
Cerebral katastrofe Cerebral katastrofe

Infektion Infektion
Tremor Synkoper Synkoper

Kardielle arythmier
Sevnforstyrrelser
Bevaegeforstyrrrelser
inkl. Tourette
syndrom

PNES

Migrene

Familiaer myoklonus/
-Tremor

Panikanfald

Kardielle arythmier
Sevnforstyrrelser
Bevaegeforstyrrelser
PNES

Transitorisk

cerebral iskeemi
Migrene

PNES: Psykogene non-epileptiske anfald

3.7.1. Situationsudlgste anfald og akutte symptomatiske anfald

e Akutte symptomatiske anfald er en betegnelse for epileptiske anfald, der ikke optraeder
spontant, men udlgses af saerlige situationer, f.eks. abstinenstilstande, feber, akut cerebral
leesion, autoimmun encephalitis, m.m.

e Disse anfald er ofte enkeltstaende og provokerede og opfylder dermed ikke de diagnostiske
kriterier for epilepsi. Behandlingen retter sig mod den tilgrundliggende arsag.

3.7.2. Non-epileptiske anfald

e Non-epileptiske anfald er den overordnede betegnelse for anfald, der kan ses ved en raekke
medicinske, neurologiske, metaboliske og psykiatriske sygdomme med anfaldsvis optraeden af
symptomer, som ligner og ofte forveksles med epileptiske anfald.

3.8. Anamnese og udredning

En detaljeret anamnese er det vigtigste redskab til at diagnosticere epilepsi og b@r derfor forega
med stor omhu og ngjagtighed.

Det anbefales at bruge “huskeliste” som udgangspunkt — med respekt for patientens alder og

komorbiditet.
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3.8.1. Udredning af epilepsi

HUSKELISTE VED FOKUSERET ANAMNESEOPTAGELSE VED EPILEPSI

Familiaer e Epilepsi
disposition: e Hjertesygdom el. andet
Tidligere: e Graviditet (evt. stof-/alkoholmisbrug hos moderen)

e Fgdsel (evt. komplikationer), APGAR score

e Feberkramper: nej, ja (i sa fald kompliceret/ukompliceret)

e Hjerneskade (evt. traume, apopleksi, tumor, neuroinfektion, el.
andet)

e Udvikling af motorik, sprog, indlzering, sociale faerdigheder,
informationer vedrgrende bgrnehave/skolegang

Aktuelt: e Fokal-neurologiske symptomer, depression, hukommelsesproblemer

Anfaldsbeskrivelse: | Hvem beskriver anfaldet? (gerne beskrivelse fra bade patienten og
Med fordel kan vidne)

bruges et skema til e Anfaldsbeskrivelse (semiologi):
at huske alle vigtige - Indledningen til anfald: aura (subjektive) eller objektive
delelementer symptomer

- Udviklingen af anfaldet
- Slutning af anfaldet: beskrivelse af den postiktal fase
- Varighed af anfaldet

e Dggnvariation og eventuelle provokerende faktorer

Eksempler pa e Bevidsthedspavirkning (virker fraveerende)

specifikke spgrgsmal | ¢ Motoriske symptomer (myoklonier, kloniske eller toniske traekninger)
til symptomer, der e Sensoriske symptomer (dysaestesi, anaestesi)

kan beskrive e Autonome symptomer (epigastrisk opadstigende fornemmelse,
semiologi takykardi, hyperhidrose, piloerection mm.)

e Hallucinationer (visuelle, auditoriske, gustatoriske, olfaktoriske)

o Affektive symptomer (angst, glaede)

e Deja vu, jamais vu, grine/grad

Andre symptomer, e Vagner om morgen med tungebid, muskelgmhed, urinafgang

stgtter mistanken e Korte (fa sek.) fraveersepisoder (absencer)

om epileptiske e Fraveersepisoder (10 sek. Til flere minutter) med mulige

anfald: automatismer (fokale anfald)

Medicin-, stof- el. e Visse psykofarmaka (clozapin), centralstimulerende stoffer og
alkoholmisbrug: alkohol- benzodiazepinabstinens kan nedszette anfaldstzerskelen
Paraklinisk: e Resultat af EEG/CTC/MRC/biokemi — hvis foretaget
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Efter fgrste gangs epileptiske anfald skal udredes for:
e Erdertale om epilepsi?
e | sa fald hvilken type epilepsi/hypotese for klassifikation?
e /tiologi

Udredningsprogrammet afhaenger af alderen, og i hgj grad om patienten har en kendt
disponerende arsag, f.eks. en kendt neurologisk sygdom dvs. tidligere stroke, encephalitis eller
tumor.

UDREDNING EFTER 1. EPILEPTISKE ANFALD HOS B@RN > 1 MANED

UKENDT ATIOLOGI UKENDT ATIOLOGI KENDT ATIOLOGI
IKKE NORMAL UDVIKLING NORMAL UDVIKLING (stroke, encephalitis, tumor
+ A 4 : A 4 +
Subakut / elektiv A
MRC (CTC) ved
slieeglone forveerring eller darlig
Overvej genetisk Neurologisk intakt Ikke-neurologisk
R : sammenhaeng mellem
udredning tidligt ved intakt : .
. semiologiog
debut < 4 ar e
lokalisation
4 v
. AKUT/subakut MRC (CTC)
Elalilase Evt. lumbalpunktur
v v
AKUT EEG
MRC . N
ved mistanke om status epilepticus.
Undtagen ved bgrneabsence .
epilepsi juvenil absence epilepsi ety 2HE
po p'udenil mvoklon e ”é) sip ved usikkerhed om epilepsidiagnose
g y piiep efter billeddiagnostik

v v

Ved behandlingsresistent epilepsi uden sikker diagnose overvejes
GENETISK UNDERS@GELSE iszer ved debut < 4 ar
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UDREDNING EFTER 1. EPILEPTISKE ANFALD HOS VOKSNE

KENDT ATIOLOGI
ABSTINENSKRAMPE UKENDT ATIOLOGI (stroke, encephalitis, tumor)
v v : v v
AKUT/subakut
MRC (evt kreeftpakke) MRC (CTC) ved
og EEG ved gentagne Neurologisk intakt lkke-neurologisk forveerring eller darlig
anfald eller efter intakt sammenhaeng mellem
individuel vurdering semiologiog
lokalisation
v v
MRC i kreeftpakke. AKUT/subakut MRC (CTC)
Ved juvenil absence epilepsi og Evt. lumbalpunktur
juvenil myoklon epilepsi er der
ikke behov for billeddiagnostik v
AKUT EEG
4 ved mistanke om status epilepticus.
Elektiv EEG
Elektivt EEG ved usikkerhed om epilepsidiagnose
efter billeddiagnostik
v v
Ved behandlingsresistent epilepsi uden sikker diagnose overvejes
GENETISK UNDERS@GELSE

3.8.2. Electroencephalografi (EEG)

EEG er indiceret efter fgrste anfaldsfaenomen, hvis der er mistanke om epilepsi, hvis

epilepsidiagnosen kan sikres/sandsynligggres med EEG, eller klassifikation af epilepsien gnskes.

Patienter med cerebral lzesion, hvor semiologien er i overensstemmelse med lokalisationen, vil

derfor ofte ikke havde behov for EEG.

e Hos patienter med epilepsi vil fgrste standard EEG i 50 % af tilfaelde vaere normalt.

e Ved gentagelse af EEG vil man kunne sikre diagnosen i 80 % af tilfaelde.

e Efter tre gentagne EEG’er vil sandsynligheden for at kunne dokumentere epilepsien med
gentagne EEG veere lille.

e EEG kan ikke udelukke epilepsi og bruges derfor iszer til at stgtte diagnosen og klassificere
epilepsi.

e Ved epileptiforme forandringer i EEG efter fgrste anfald er gentagelsesrisikoen > 60 %.

Ved EEG-undersggelse sattes elektroder med standardiserede placeringer pa kraniet (10-20-

systemet). Typisk registreres med 25 aktive elektroder, reference og jord. Endvidere registreres
hjerteaktivitet (EKG), muskelaktivitet (EMG) og gjenbevaegelser (EOG).
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Der er forskellige typer af EEG-undersggelser:

e Standard-EEG foretages ambulant med ovennavnte indikationer. Andre EEG-former udfgres,
hvis standard EEG ikke kan besvare det kliniske spgrgsmal. Standard EEG foretages ambulant
med ca. 30 min. optagetid.

Undersggelsen har fokus pa forekomst af interiktal aktivitet (idet der kun sjeeldent
registreres anfald i den korte optagetid). Der kan ses s&endring i grundrytme, foci af
lavfrekvent aktivitet eller forekomst af spikes eller sharpwaves. Spikes og sharpwaves
(epileptiforme forandringer) gger mistanken om epilepsi.

Under standard EEG foretages i de fleste tilfaelde provokation med hyperventilation og
fotostimulation samt eventuelt spontan sgvn.

e Sgvn-EEG er en ambulant optagelse med fokus pa at opna sgvn. Typisk vil patienten vaere
spvndepriveret for at gge chancen for, at patienten falder i sgvn.

Melatonin kan gives for at opna sgvn. Benzodiazepin ma ikke gives pa grund af
pavirkningen af EEG.

Indikationer for sgvn-EEG er ved forsat mistanke om epilepsi efter en eller flere normale
standard EEG’er, ved mistanke om epilepsiformer, hvor der forventes EEGrafiske
abnormiteter, seerligt under sgvn, dvs. iseer ved fokale epilepsiformer eller epilepsiformer
med anfald, typisk under sgvn/ved opvagning, f.eks. juvenil myoklon epilepsi, se kapitel 4.
Ved mistanke om Electrical Status Epilepticus During Slow Wave Sleep (ESES) er sgvn-EEG
afg@rende, se kapitel 4.

Ved s@vn-EEG er der ligeledes fokus pa interiktale forandringer.

Langtids-video-EEG har fokus pa at registrere anfald og foregar oftest under indlaeggelse -
typisk i flere dage. Undersggelsen foretages elektivt, typisk i en epilepsi-
monitoreringsenhed (EMU).

| EMUen registreres samtidigt EEG og video. Personale observerer patienten kontinuerligt
og tester patienten ved anfald. Opnaelse af anfald kan faciliteres ved medicinaftrapning,
sgvn-deprivation m.m.

Undersggelse i EMU har seerligt fokus pa at stille diagnosen epilepsi, klassificere
epilepsien, vurdere anfaldsbyrden, bedemme, om der er subkliniske anfald, eller som led i
lokalisering af fokus med henblik pa epilepsikirurgi.

I nogle tilfeelde kan patienten udstyres med EEG-udstyr-registrering i eget hjem i et par
dage, eventuelt inklusive videoovervagning.

e Akut-EEG er en kort optagelse af under én times varighed. Hovedindikationen er mistanke om
non-konvulsivt status epilepticus, se kapitel 4. Der foretages normalt ikke provokationer. Det
akutte EEG kan fortszette i form af et cEEG.

Kontinuerligt-EEG (cEEG) er betegnelsen for akut EEG, hvor optagelsen forlaenges til mere
end en time og evt. flere dggn. Indikationen er monitorering af behandlingseffekt ved
refrakteer status epilepticus eller behov for leengerevarende EEG, for afklaring af om der
foreligger intermitterende non-konvulsivt status epilepticus.
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Ultra-langtids EEG tilbydes pa enkelte specialafdelinger og forelgbigt overvejende til
forskningsbrug. Denne metode har fokus pa anfaldsregistrering i patientens hverdag, hvor
patienten udstyres med bzerbar EEG. Der forefindes forskellige tekniske Igsninger.
Indikationen er ofte diagnostik ved sjaldne anfald, men anvendes ogsa ofte som
anfaldsregistrering/kvantificering af anfald hos patienter, der ikke selv kan registrere
anfald, f.eks. ved fokale anfald med bevidsthedspavirkning.

Referencer: (6, 7)

3.8.3.
Billeddiagnostik efter fgrste anfaldsfaenomen:

Ved nyopstaede fokale anfald i henhold til kraeftpakke.

Risikoen for anfaldsrecidiv er mere end fordoblet, hvis der ved MRC er pavist en fokal laesion
(efter ét ar 10-26 % og efter fem ar 29-48 %).

23 % af voksne patienter har ved epilepsidebut en potentiel epileptogen lzesion, f.eks. stroke,
traume, misdannelse, tumor.

Sandsynligheden for anfaldskontrol ved medicinsk behandling er <10 % ved mesial temporal
sklerose (MTS).

Billeddiagnostik

CT-skanning af cerebrum (CTC):

CTC uden eller med kontrast anvendes til den akutte patient, som potentielt kraever akut
intervention, f.eks. ved blgdninger eller stgrre processer eller til subakutte patienter, hvor
MRC ikke er mulig.

CTC indgar ikke i egentlig udredning af epilepsi. CTC kan indga i den indledende
udredning, hvis der er mistanke om tumor, og der ikke kan afventes MRC, eller hvor MRC
ikke kan gennemfgres uden generel anaestesi, f.eks. hos bgrn og voksne patienter med
udviklingshandicap.

MR-skanning af hjernen (MRC):

MRC er guldstandard ved billeddiagnostisk udredning af epilepsi.

MRC anvendes ved udredning for alle typer af epilepsi, bortset fra ved visse syndromer
hos bgrn og unge med klassisk EEG, semiologi og forlgb, se kapitel 4.

MRC har hgj sensitivitet og specificitet for fokal kortikal dysplasi og mesial temporal
sklerose (MTS).

Standard MRC kan anvendes og kan veere tilstraekkelig ved den indledende udredning af
mulig epilepsi hos patienter ved fgrste gangs epileptisk anfald, isaer hos patienter med en
grundsygdom, som sandsynlig arsag til anfaldet, samt hos ldre patienter generelt.
Safremt aetiologisk diagnose forbliver uafklaret og anfaldene vedvarer, suppleres med
MRC i epilepsiprotokol (EPI-BASIS).

Intravengs kontrast er obligatorisk ved fund af fokale forandringer, som f.eks. tumorer
eller infektionsmistanke.

MRC bgr foretages efter EPI-BASIS protokol i henhold til ILAE’s retningslinjer. Der tilstraebes
en feltstyrke pa 3 Tesla, alternativt 1,5 Tesla (nyere generations MR-skannere).

Visualisering af potentielle epileptogene leesioner kraever, at skanningen inkluderer 3D
FLAIR og 3D T1W med vokselstgrrelse pa 1 mm i alle planer med henblik pa pavisning af
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mindre dysplasier og med billedbearbejdning med paracoronal hippocampusvinkling.
Endvidere paracoronal T2W med hgj oplgsning med hippocampusvinkling med henblik pa
MTS, optimalt deekkende hele hjernen.

MRC, der er fglsom for blgdning og kalk samt med diffusionssekvens er af stor veerdi ved
fokale forandringer som f.eks. kontusionsforandringer, vaskuleere malformationer,
tumorer eller ved infektionsmistanke.

e Serligt for bgrn

MRC af mindre bgrn og andre, som ikke kan samarbejde til undersggelsen, kraever
anaestesi/sedation for at undga artefakter i billederne.

MRC tidligt i forlgbet er vigtig hos mindre bgrn, da progredierende myelinisering delvis
kan maskere en fokal kortikal dysplasi pa senere skanninger. Gentagen MRC anbefales,
nar barnet forventes faerdig-myeliniseret, isaer hvis der ikke er fundet strukturel laesion.
MR-spektroskopi er en mulighed hos bgrn med medfgdte metaboliske sygdomme.

Referencer: (8, 9)

3.8.4.

Cerebrospinalvaeske-undersggelse

Undersggelse af CSV kan vaere indiceret bade i den akutte situation, dvs. efter fgrste
anfaldsfaanomen, men sjaeldnere i det subakutte/kroniske forlgb.

e (CSV-undersggelse i det akutte forlgb:

Bruges til at udelukke eller bekraefte infektigs genese, f.eks. herpes encefalitis, bakteriel
meningitis, m.m.

Der undersgges for celler, protein, glukose, laktat, herpes, varicella zoster. Ved mistanke
om bakteriel meningitis foretages mikroskopi og dyrkning. Ved specifik mistanke
undersgges for IgG-index, oligoklonale band, syfilis, toxoplasmose, m.m. Ved mistanke
om malign lidelse undersgges for carcinomatose.

Ved typisk semiologi, sygehistorie med progredierende symptomer og intraktable anfald
bgr der tidligt i forlgbet foretages lumbalpunktur til undersggelse for autoimmun
encefalitis.

e (CSV-undersggelse i det subakutte/kroniske forlgb

Overvejes ved subakut debut af behandlingsresistent epilepsi og samtidige kognitive
symptomer, erhvervet i voksenalderen og uden anden kendt atiologi, for at udelukke
autoimmun encefalitis.

e Tolkning af CSV:

Epileptiske anfald i sig selv kan give sendringer i CSV, som er vigtige at kende for ikke at
fejltolke resultaterne. Hos op til 24 % af patienter ses der efter anfald CSV-pleocytose, hos
14-23 % laktatforhgjelse og hos op til 60 % proteinforhgjelse. CSV-forandringer ses isaer
ved status epilepticus samt ved langvarige anfald med motoriske manifestationer.
Totalvaerdierne er typisk for laktat < 2,5 mmol/l og for leukocytter < 30 x 10*9/L. Hvis der
ikke er kliniske tegn pa meningitis/encefalitis/autoimmun encefalitis bgr der derfor
overvejes om de abnorme CSV-veaerdier er anfaldsbetingede.
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e Veerdier, der er hgjere end de navnte, bgr give anledning til mistanke om anden

tilgrundliggende sygdom.
Referencer: (10-13)

3.8.5. Genetisk udredning

En specifik genetisk diagnose kan bidrage til prognosticering, genetisk radgivning af
familiemedlemmer (deriblandt evt. mulighed for preenatal diagnostik) samt evt. have
behandlingsmaessige konsekvenser.

e  Genetisk udredning og rddgivning bgr ske i samarbejde med en klinisk genetisk afdeling og
overvejes ved
o Uafklaret tidligt indseettende epilepsi (< 4 ar).
e Epilepsi + udviklingshandicap, autisme og/eller anden komorbiditet.
e Non-strukturel fokal epilepsi - ved szerlige familizere syndromer.
e Epilepsirelaterede fokale kortikale hjernemisdannelser (kan vaere ngdvendigt at supplere
med testning af DNA fra hjernevav).
e Progressive myoklone epilepsisyndromer.

e Epilepsisyndromer kan veere fordrsagede af
e Punktmutationer, kopiantals variationer (deletioner eller duplikationer) eller
kromosomale abnormaliteter.

e Teststrategien afhaenger af
e Den kliniske kontekst (klinisk epilepsisyndromdiagnose, tilstedevaerelse/fravaer af
komorbid udviklingshandicap, dysmorfe traek etc.).
e | de fleste tilfeelde vil Next Generation Sequencing (NGS)-baserede strategier sdsom

genpaneler, exom- og genomsekventering vaere fgrstevalg.
Reference: (14-16)

3.8.6. Neurometabolisk screening
Neurometabolisk udredning hos bgrn er indiceret ved:

e Anfald hos bgrn < 1 maned, da anfald oftest er tegn pa underliggende sygdom. Hurtig
diagnostik er vigtig for at iveerksaette den rette behandling. Der bgr vaere lav taerskel for at
drgfte barnet pa mere specialiseret niveau inkl. Center for Medfgdte Stofskiftesygdomme
(ref.1).

e Ogsa hos bgrn > 1 maned kan epilepsi veere tegn pa underliggende metabolisk sygdom, isaer
de metaboliske lidelser, der afficerer den gra substans.

e Bgrn med epilepsi og andre symptomer sasom darlig trivsel, forsinket/regredierende
psykomotorisk udvikling, dysmorfe traek eller andre neurologiske symptomer bgr udredes for
underliggende metabolisk sygdom. Dette inkluderer ogsa MR af cerebrum og undersggelser af
blod og evt. cerebrospinalvaeske.

Seerskilt vejledning kan findes pa Dansk Paediatrisk Hiemmeside.
http://paediatri.dk/images/dokumenter/Retningslinjer 2019/Udredning af anfald i neonatalperioden -
DPS quideline - revideret.pdf
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3.9. Ikke-leegefagligt resume: Epilepsi — diaghose og generelle udredningsprincipper

Hvad er epilepsi?

Epilepsi er ikke én sygdom, men en samlet betegnelse for en raekke forskellige tilstande med forskellige
arsager, ytringsformer og prognoser. Epileptiske anfald kan komme til udtryk pa mange mader fra person til
person, men er som regel pa én bestemt made for den enkelte person. Ved nogle anfald kan man veere vagen
og have ufrivillige bevaegelser eller fgleforstyrrelser et sted pa kroppen, mens man under andre anfald kan
veere fjern eller ukontaktbar. De mest almindelige anfald er krampeanfald, hvor man er ukontaktbar mens
hele kroppen er i krampe. Under et epileptisk anfald er der en forstyrrelse i hjernen, som varer fra sekunder
til fa minutter. Maden anfaldene kommer til udtryk pa er afhaengig af, hvor i hjernen denne forstyrrelse er.
Vi har beskrevet de forskellige typer af epileptiske anfald naermere i kapitel 4.

For langt de fleste personer betyder epileptiske anfald, at man oplever en form for kontroltab, hvor man kan
foretage beveaegelser eller handlinger, som er udenfor egen vilje og kontrol, og som man maske ikke kan
huske, nar anfaldet er overstaet. Epileptiske anfald kommer pludseligt og ofte uden varsel. Netop denne
uvished kan for mange medfgre en frygt og vaesentlige begraensninger i livet.

Hvad skyldes epilepsi?

Alle mennesker kan fa epilepsi. Arsagen til epilepsi kan vaere noget der ligger i generne og eventuelt vaere
arvet, men det kan ogsa skyldes en skade i hjernen, som enten kan vaere medfgdt eller opsta senere i livet.
Enhver form for skade i hjernen, stgrre eller mindre, kan medfgre epilepsi. De mest almindelige arsager er
felger efter for lidt ilt ved fgdslen, hjerneblgdning, blodprop i hjernen eller hjernesvulst. | nogle tilfeelde er
der medfgdt misdannelse i visse omrader af hjernen.

Kan man behandle epilepsi?

Statistisk set vil to ud af tre personer, som far konstateret epilepsi, kunne blive anfaldsfri med medicin og
dermed kunne have et liv uden epileptiske anfald. Visse typer af epilepsi gar over af sig selv efter nogle ar,
iseer hos bgrn, men ellers opfattes epilepsi som en kronisk sygdom, som i mange tilfeelde skal holdes i ro med
epilepsimedicin i en del ar, i nogle tilfaelde resten af livet. Malet med at fa medicin mod epilepsi er at kunne
fa en hverdag uden anfald eller med sa fa anfald som muligt og helst uden generende bivirkninger. Dette
beskriver vi neermere i kapitel 5.

Hvordan finder jeg ud af, om jeg har epilepsi?

Ved mistanke om epileptiske anfald vil der blive foretaget forskellige undersggelser af din hjerne
Undersggelserne er ikke forbundet med smerte eller ubehag, se EEG og MR

Fgrste skridt er at fa en sa preecis beskrivelse af anfaldene som muligt. Husk, at laegen ikke har vaeret til stede
under dit anfald, sa det er en god idé at skrive alt hvad du kan huske om anfaldet ned. Da du sjaeldent selv kan
huske, hvad der skete under anfaldet, er det en stor hjeelp for laegen at fa oplysninger fra en pargrende, som
har set anfaldet, og det vil veere seaerligt godt, hvis de har naet at optage anfaldet pa en mobiltelefon.
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4. Anfalds-, epilepsi- og syndromklassifikation

4.1. Introduktion

En entydig klassifikation af savel epileptiske anfald og de forskellige typer af epilepsi og syndromer
er af afggrende betydning for valg af den mest hensigtsmaessige udredning og behandlingsstrategi
samt for genetisk og prognostisk radgivning. En internationalt anerkendt klassifikation er ligeledes
en forudsaetning for en meningsfuld, klinisk og forskningsmaessig kommunikation.

Den seneste internationalt anerkendte klassifikation af epileptiske anfald og af epilepsityper er fra
2017 (ref. 1 og 2), som er udarbejdet af The International League Against Epilepsy (ILAE), og

aflgser de tidligere klassifikationer af anfald og epilepsityper fra henholdsvis 1981 og 1989. Den
nyeste version af syndromklassifikation afventer fortsat godkendelse.

4.2. Anfaldsklassifikation

| klassifikation fra 2017 inddeles epileptiske anfald i

e Anfald med fokal start
e Anfald med generaliseret start
e Anfald med ukendt (eller ikke neermere bestemmelig) start

Reference: (1)

Side 53 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0
r ™
Fokal start Generaliseret start Ukendt start
N vy
‘ A N/ I
Uden Med mp‘loturisk
bevidstheds- bevidstheds- ® Tonisk-klonisk Motorisk
pavirkning* pavirkning** s Klonisk * Tonisk-klonisk
h J s  Tonisk + Epileptiske spasmer
/ ] \ *  Myokloni
Motorisk 5“'_1 e Myoklont-tonisk-klonisk Ikke-motorisk
* Automatismer e Myoklont-atonisk *  Aktivitetsstop
* Atonisk e Atonisk
*  Klonisk * Epileptiske spasmer
*  Epileptiske spasmer
*  Hyperkinetisk Ikke-motorisk (absence)
s Myokloni Typisk
s  Tonisk *  Atypisk \ /
*  Myoklon \

Ikke-motorisk start
Autonomt
Aktivitetsstop
Kognitivt
Emotionelt
Sensorisk

\

/

Fokalt til bilateralt tonisk-
klonisk

L]

Djenldgsmyokloni

\_ _/

/Uklassificeret

Pa grund af manglende information
eller manglende mulighed for at
placere i andre kategorier

.

/

Oversat fra “Instruction manual for the ILAE 2017 operational classification of seizure types”, Fisher et al. 2017.
ILAE anvender ‘focal aware seizures’* og ‘focal seizures with impaired awareness’**

‘Aware’ defineres ved, at patienten kan opfatte, hvad der sker, og kan huske det efter anfaldet.

Detaljeret beskrivelse af motoriske og ikke-motoriske symptomer, se appendix.

4.2.1. Anfald med fokal start

Ved fokale anfald starter den epileptiske aktivitet i et lokaliseret omrade/epileptogent netvaerk i

hjernen.

EEG kan vise fokal epileptiform aktivitet, men kan ogsa vaere normalt iszer ved dybtliggende fokus.

Fig.1 Fokale anfald
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Inddeling af fokale anfald

Fokale anfald inddeles i:

e Anfald uden bevidsthedspavirkning

e Anfald med bevidsthedspavirkning

e Om der er motoriske symptomer fra start af anfaldet

e Om der er ikke-motoriske symptomer fra start af anfaldet

Detaljeret beskrivelse af motoriske og ikke-motoriske symptomer, se appendix.

Den epileptiske aktivitet kan sprede sig fra et fokus til begge hemisfaerer og resultere i et fra start
fokalt anfald, der udvikler sig til et generaliseret tonisk-klonisk anfald.

e Fokalt til bilateralt tonisk-klonisk anfald (tidligere bensevnt sekundaert generaliseret tonisk-
klonisk anfald).

Fig 2. Fokalt til bilateralt tonisk-klonisk anfald

Fokale anfald saerligt hos bagrn

Hos bgrn er semiologien under fokale anfald anderledes end hos voksne:

o | de fgrste tre levear er anfaldene ofte generaliserede (toniske eller epileptiske spasmer) trods
fokalt udgangspunkt.

e Anfald, der udgar fra temporallapperne, er fgr 3-4-arsalderen praeget af motoriske
feenomener inkl. epileptiske spasmer.

e Anfald, der udgar fra occipitallappen, er oftest med motoriske komponenter (tonisk,
myoklon), opkastning, okulomotoriske traek og hovednik.

e  Fokalt til bilateralt tonisk-klonisk anfald (tidligere benzevnt sekundaert generaliserede tonisk-
klonisk anfald) ses stort set aldrig for efter firearsalderen.

4.2.2. Anfald med generaliseret start

Det er i dag opfattelsen, at ved generaliserede anfald, benaevnt som ”primeert generaliserede
anfald”, opstar anfaldsaktiviteten rent faktisk ét eller flere steder i et udbredt bilateralt epileptisk
netvaerk og spredes meget hurtigt inden for netveaerket.
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Fig 3. Generaliserede anfald

Inddeling af generaliserede anfald
Generaliserede anfald inddeles i
e Anfald med motoriske symptomer

e Generaliseret tonisk-klonisk anfald

e Toniske anfald

e Myoklonier

e Atoniske anfald

e Epileptiske spasmer
e Anfald med ikke-motoriske symptomer

e Absencer, typiske

e Absencer, atypiske

e Myoklone absencer

e (@jenlagsmyoklonier med/uden absencer
e Generaliserede anfald med ikke-motoriske symptomer

Version 1.0

OBS: Der kan veaere klare motoriske f&anomener, men ikke som det fgrste prominente symptom.

Detaljeret beskrivelse af symptomer under generaliserede anfald, se appendix.

4.3. Epilepsiklassifikation

De forskellige typer af epilepsi klassificeres i forhold til anfaldtypen og stgttet af EEG-forandringer

samt evt. billeddiagnostik).

e Fokal epilepsi, hvor patienten har fokale anfald.

e Generaliseret epilepsi, hvor patienten har anfald med generaliseret start.
e Kombineret fokal og generaliseret epilepsi, f.eks. Lennox-Gastaut syndrom.

e Ukendt, om epilepsien er fokal eller generaliseret.

Den seneste klassifikation af epilepsi fra 2017 (ILAE) bygger pa et klassifikationssystem i flere
niveauer, som giver mulighed for at klassificere epilepsi pa en international standardiseret made,

selvom der ikke er ensartet mulighed eller ressourcer til information og udredning.

e Ved det fgrste niveau anvendes klassifikationen for anfaldstypen (som beskrevet ovenfor).
e Ved andet niveau bestemmes epilepsitypen pa baggrund af anfaldstypen(/typerne) og EEG-
forandringer samt evt. kombinationen af anfaldstyper og f.eks. familizer disposition, nar det

ikke er muligt at stille en syndromdiagnose.
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e Ved tredje niveau bestemmes en epilepsisyndrom-diagnose baseret pa anfaldstype, EEG,
xtiologi, alder ved debut, anfaldsprovokerende faktorer m.m.

Epilepsitypen beskrives ogsa pa baggrund af den tilgrundliggende aetiologi, dvs. strukturel,
genetisk, infektigs, metabolisk, immunologisk eller ukendt aetiologi, se kapitel 3.

Endelig beskrives epilepsitypen i forhold til ledsagende komorbiditet, saerligt kognitive

vanskeligheder, udviklingshandicap, psykiatrisk lidelse inkl. autismespektum-forstyrrelser, som kan
optraede i forskellig grad og kombination.

Anfaldstype
=S
Epilepsitype m

Kombineret .
- Metabolisk

& fokal
R

Epileptisk Syndrom

Klassifikation af epilepsi baseres pa tre niveauer i forhold til anfaldstype, epilepsitype og epileptisk syndrom og pd
baggrund af etiologi og evt. ledsagende komorbiditet.
Reference: (2)

Atiologi

d

Ko-morbiditet

4.4. Syndromklassifikation

Et syndrom er en samling af symptomer og parakliniske fund, der erfaringsmaessigt optraeder
sammen. Klassifikationen baseres pa debutalder, ztiologi, anfaldstype, EEG-forandringer,
komorbiditet og prognose.

Der er beskrevet over 40 forskellige epileptiske syndromer.

Nedenfor er udvalgt 11 hyppigste syndromer, hvor ogsa behandlingsstrategien er beskrevet i
detaljer i kapitel 5.2.
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4.4.1. Infantile Spasmer

Infantile spasmer (Infantile spasms syndrome) IS: Betegnelsen daekker bade over diagnosen
West syndrom og bgrn, der prasenterer sig med epileptiske spasmer uden at opfylde
kriterierne for West syndrom (se nedenfor).

Hearer til gruppen af epileptiske encephalopatier.

Definition West syndrom bestar af triaden:

e Epileptiske spasmer i serier.

e Tab af feerdigheder eller stagnation i psykomotorisk udvikling.
o Typisk interiktalt EEG med hypsarytmi.

Mange bgrn med IS (ca. 30 %) har ikke udviklingsregression/stagnation
eller hypsarytmi pa diagnosetidspunktet og dermed ikke West syndrom.

Hyppighed e Incidens 0,3/1000 levendefgdte bgrn.
e IS udger 10 % af epilepsi hos bgrn med debut fgr trearsalderen.

Debutalder e Debut mellem 3 og 12-manedsalderen (interval 1-12 maneder),
hyppigst 5-6-manedsalderen.

Atiologi Kan have multiple arsager:

- Prae-/perinatal hjerneskade: dvs. hypoksisk-iskeemisk laesion,
blgdning / infarkt

- Intrauterin infektion: toksoplasmose, CMV, herpes simplex m.fl.

- Cerebrale misdannelser: fokal kortikal dysplasi,
hemimegalencefali, skizencefali, lissencephali m.fl.

- Medfgdte stofskiftesygdomme: bl.a. pyridoxinmangel

- Neurokutane syndromer, isaer tubergs sklerose

- Stgrre kromosomfejl og mikrodeletions-syndromer: f.eks. Downs
syndrom, William syndrom, Miller-Dieker syndrom, m.fl.

- Genetisk: Monogene former: > 50 forskellige gener inkl. de novo
varianter i CDKL5, STXBP1, SCN2A, KCNB1

Nogle tilfeelde af tidligt debuterende epileptisk encephalopati kan
udvikle sig klinisk og EEGrafisk til IS i 3-4-manedsalderen.
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Anfaldstyper e Epileptiske spasmer er obligatoriske for diagnosen og bestar af korte
kontraktioner i axielle muskler, der hver iszer typisk varer < 3
sekunder. Disse kan vaere enten flexor, extensor eller blandede. De
kan vaere symmetriske eller asymmetriske. Spasmerne kommer
typisk i serier over flere minutter i forbindelse med opvagning.

e Fokale anfald kan optraede samtidigt med epileptiske spasmer, isaer
ved strukturel zetiologi, f.eks. tubergs sklerose, fokal kortikal
dysplasi, m.fl.

EEG e Interiktalt er EEG tidligt i forlgbet ofte normalt iseer i vagen tilstand.
Herefter ses hypsarytmi karakteriseret ved kaotisk udseende kurve
bestaende af meget hgj amplitude (>300 uV) af baggrundsaktivitet
med asynkrone, multifokale spikes/sharp-waves/polyspikes samt
slow-waves. Ses oftest under sgvn og kan forsvinde efter opvagning.
Der kan ses affladninger.

o |ktalt kan ses forskellige EEG-m@nstre under anfald, men oftest ens
hos samme patient dvs. lavfrekvente potentialer af hgj amplitude,
betatog, slow-wave efterfulgt af affladning.

Differential- e Andre epileptiske syndromer/epilepsier.

diagnoser e ”Benign myoclonus of infancy”: De motoriske manifestationer ligner
en epileptisk spasme, men EEG er fuldstaendig normal og barnet har
normal udvikling.

Behandling e Se kapitel 5.2
Prognose e Prognosen er darlig men den til grundliggende arsag er afggrende

e De fleste bliver udvikler sveere kognitive vanskeligheder/mental
retardering og mange har motoriske problemer, autisme, ADHD eller
psykiatriske problemer. Mange udvikler epilepsi, ofte i form af
Lennox-Gastaut syndrom.

e En mindre del af patienter uden strukturel Izesion kan have normal
intellektuel udvikling uden senere epilepsi.

Komorbiditet / e Se prognose
kognitivt

Referencer: ILAE Classification & Definition of Epilepsy Syndromes in the Neonate and Infant: Position Statement by the
ILAE Task Force on Nosology and Definitions
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4.4.2. Dravet syndrom

Hgrer til gruppen af udviklingsmazessige og epileptiske encefalopatier med udvikling af
forskellige anfaldstyper igennem barndommen.

Tidligere kaldt ”Severe Myoclonic Epilepsy of Infancy” (SMEI)

Definition Karakteriseret ved:
e Debutinden for ét levear
e Tendens til langvarige anfald/status epileticus
e Behandlingsrefraktaer epilepsi
e Udviklingshandicap og adfserdsmaessige problemer
e "Tetrade of seizures”
- (Hemi)-kloniske anfald (obligatorisk)
- Myoklonier
- Atypiske absencer
- Fokale anfald

Hyppighed e Incidens: 1:20.000, drenge/piger = 2/1

Debutalder e Debut i fgrste levear, oftest mellem 3-10-manedsalderen.
o Debuterer ofte som langvarige febrile generaliserede tonisk-kloniske
anfald eller hemi-konvulsive anfald.

Atiologi Genetisk.

Ofte familizer disposition med epilepsi eller feberkramper hos 20-64 %.
e Overvejende de novo varianter i SCN1A-genet (> 90 %)
e |sjeeldne tilfelde ses patogene varianter i PCDH19, GABRA1,
GABRG2, GABRB3, HCN1, STXBP1, SCN1B

Triggerfaktorer:
e Varme (f.eks. feber, motion, varm ydertemperatur, varmt bad).
e Fotosensitivitet (intermittent photostimulation IPS) evt.
associeret med pattern stimulation, gjenlukning.
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Anfaldstyper

Ved debut:

e Anfald kloniske, oftest halvsidige med vekslende side.

e Anfald ofte febrile, men ogsa afebrile.

e Anfald ofte langvarige, tendens til status epilepticus.

e Kan evt. starte som fokale anfald eller myoklonier.

Debuterende fra 4 mdr. til 4-arsalderen:

e Fokalmotoriske anfald uden bevidsthedspavirkning (versiv,
klonisk) eller fokale anfald med bevidsthedspavirkning, med
autonome symptomer (bleghed, r@dblussen, andret respiration,
savlen, sveden), orale automatismer, hypotone anfald, evt. med
gjenlagsmyoklonier eller distale myoklonier.

e Fokal til bilateral tonisk-kloniske anfald.

e Toniske anfald er sjeldne.

Debuterende mellem 1-4-arsalderen (Meget hgj anfaldshyppighed):

e Myoklone anfald, bade symmetrisk, asymmetrisk, ofte massiv
anfaldsbyrde, kan fgre til tab af genstande eller til faldepisoder.

e Non-konvulsiv status epilepticus, se kapitel 7, med fluktuerende
bevidsthedsniveau og/eller asynkrone/ asymmetriske
myoklonier, ofte med uro, ataksi, og som kan afbrydes ved
sensorisk stimulation. Ikke alle udvikler myoklonier.

e Atypiske absencer.

EEG e Interiktalt: tidligt i forlgbet ofte normalt iszer i vagen tilstand.
Herefter ses hypsarytmi karakteriseret ved kaotisk udseende kurve
bestaende af meget hgj amplitude (>300 pV) af baggrundsaktivitet
med asynkrone, multifokale spikes/sharp-waves/polyspikes samt
slow-waves. Ses oftest under sgvn og kan forsvinde efter opvagning.
Der kan ses affladninger.

o lktalt: kan ses forskellige EEG-mgnstre under anfald, men oftest ens
hos samme patient dvs. lavfrekvente potentialer af hgj amplitude,
betatog, slow-wave efterfulgt af affladning.

Differential- e Andre epileptiske syndromer/epilepsier.

diagnoser e ”Benign myoclonus of infancy”: (normalt EEG og udvikling).

Behandling e Se kapitel 5.2

Prognose e Prognosen er darlig men den til grundliggende arsag er afggrende.

e De fleste bliver udvikler sveere kognitive vanskeligheder/mental
retardering og mange har motoriske problemer, autisme, ADHD eller
psykiatriske problemer. Mange udvikler epilepsi, ofte i form af
Lennox-Gastaut syndrom.

e En mindre del af patienter uden strukturel lzesion kan have normal
intellektuel udvikling uden senere epilepsi.

Komorbiditet/ e Se proghose

kognitivt

Reference: (3)
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4.4.3. Myoklon-Atonisk Epilepsi (MAE)

Hegrer til gruppen af udviklingsmaessige og epileptiske encefalopatier.

Tidligere kaldt Doose syndrom, myoklon astatisk epilepsi

Definition Karakteriseret ved:

e De fleste er normalt udviklede frem til debut af epilepsi.

e Overvejende myoklon-atoniske anfald med kortvarigt myoklont
ryk af proksimale muskler efterfulgt af kortvarig atonisk anfald
(drop attacks), samt myoklonier.

e Ved debut ofte aggressiv anfaldsperiode med mange anfald, ofte
generaliserede krampeanfald, myoklonier.

e Ofte gentagne tilfelde af non-konvulsiv status epilepticus.

e | aggressiv fase er anfaldende ofte sveert behandlingsrefraktaere.

e Stor forskel i forlgb spaendende fra anfaldskontrol til
behandlingsrefraktaer epilepsi.

Oftest normal kognitiv udvikling men sveer mental retardering kan ses.

Ca. % har en anamnese med febrile kramper hvilket er forbundet med en
bedre prognose.

Hyppighed e (Ca.1:10.000
e (a.1-2,2 % af epilepsisyggdomme med debut i barndommen

Debutalder e Debuterer typisk mellem 2-6-arsalderen, kan dog ses tidligere
e Ratio drenge/piger = 2:1. Ved debut i fgrste levear dog 1:1

Atiologi Ofte familieanamnese med feberkramper (> 50 % af tilfalde) eller evt.
andre anfald/epileptiske syndromer, f.eks. GEFS+.

e Arsagen overvejende ukendt.

e Formentlig multifaktoriel / polygenetisk med variabel penetrans.

e Monogene former: Patogene varianter i SLC6A1 (GLUT1-defekt,
ca. 5 %), SYNGAP1, CHD2, NEXMIF, SCN2A, SLC2A1, SCN1A,
SCN1B, STX1B131, KIAA2022. Varianterne er som oftest
nyopstaede, men kan ogsa fglge autosomal dominant arvegang.
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Anfaldstyper

Obligatorisk:
e Myoklon-atone anfald, ofte ses myoklon-aton status epilepticus
e Atoniske og myoklone anfald er meget hyppige

Der kan udvikles:

e Absencer, ofte med myoklonier, ogsa ansigtsmyoklonier, atoni

e Atypiske absencer

e Generaliserede tonisk-kloniske anfald

e Non-konvulsiv status epilepticus (se kapitel 7) kan vare i timer til
dage med kognitiv pavirkning, myoklonier (ansigt, gjenlag,
ekstremiteter) og atone anfald

Sjeeldent forekommende:

e Toniske anfald (axial tonisk, vibratorisk tonisk), tilkommer da senere i
sygdomsforlgbet, er ofte forbundet med pavirkning af den kognitive
udvikling

Eksklusionkriterier:
e Epileptiske spasmer, fokale anfald

EEG

e Ved debut ofte normal, i forlgbet tiltagende forandringer

e Baggrundsaktiviteten er normal eller med generaliseret slowing
e Jaevnligt ses biparietal theta-rytme

e Normal sgvnarkitektur

Interiktalt: Generaliserede 3-6 Hz spike-and-slow-wave eller polyspike-
and-slow-wave, ofte som bursts, varende 2-6 seconds. Lange sekvenser
af generaliserede irregulaere spike-and-slow-wave udladninger rejser
mistanke om non-konvulsiv status epilepticus.

Iktalt: Myoklon-aton anfald: myoklon komponent er forbundet med
spike- eller polyspike udladning, efterfglgende aton komponent
forbundet med high-voltage slow wave. Simultan EMG sammen med
EEG-optagelse ngdvendigt.

Provokerende faktorer (modulatorer):
e Fotostimulation kan trigge generaliserede 4-7 Hz spike-waves og
polyspike-waves og kan udlgse myoklon-atone anfald.
e Sgvn eller ved sgvn deprivation:
e Generaliserede spike-wave-komplekser kan synes fokale eller
multifokale, men der ses aldrig et konsistent fokalt fokus.
o Efter klinisk remission kan abnorm baggrundsaktivitet og spike-
waves fortsaette under sgvn.
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Differential- e ”Myoclonic epilepsy in infancy”
diagnoser e Dravet syndrom
e Lennox-Gastaut syndrom
e Benign myoklon epilepsy
e D/EE-SWAS
e Neuronal Ceroid-Lipofuscinose - CLN2 mutation (myoklon-atoniske
anfald, men udvikler progressiv motorisk og kognitiv deroute samt
ataxi. OBS! EEG med photoparoxysmal response ved 1-3 Hz)
Obs: Glukose transporter 1 (GLU1) defekt skal udelukkes.
Behandling e Se kapitel 5.2
Prognose Stor variation bade anfaldsmaessigt og udviklingsmaessigt.
e Ca. 50-80 % har faet fuld anfaldskontrol indenfor tre ar efter debut
e Bedre prognose, hvis der er anamnese med febrile kramper
e Darligere prognose hvis der ses:
e Generaliserede tonisk-klonisk anfald i de fgrste par levear
e Tidlig udvikling af SE (myoklon, absence, konvulsiv)
e Toniske anfald ved indsovning
e Start af myoklonier efter firearsalderen,
e EEG med manglende udvikling af alpha-aktivitet i
baggrundsrytme
e EEG med hyppig eller neermest kontinuerlig irregulaer
generaliseret spike-wave-, slow spike-wave- aktivitet
Komorbiditet/ e Op til 80-90 % har normal IQ eller mild kognitiv pavirkning.
kognitivt e Jo bedre anfaldskontrol des hgjere chance for normal 1Q.
e Under aggressiv anfaldsperiode gar udvikling ofte i sta/tab af
feerdigheder.
o Typisk ses adfeerdsproblemer med hyperaktivitet, aggressivitet,
sgvnproblemer. Aftager oftest med tiltagende anfaldskontrol,
mulighed for normalisering.

Reference: (4, 5)
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4.4.4. Lennox-Gastaut syndrom (LGS)

Hgrer til gruppen af udviklingsmaessige og epileptiske encefalopatier.

Definition Karakteriseret ved:

e Sveer medicinsk behandlingsresistens med flere anfaldstyper

(toniske anfald er essentielle for diagnosen)

e Karakteristiske EEG-fund

e Mental retardering
Hyppighed e 1-2 % af alle epilepsisygdomme
Debutalder e Debuterer typisk mellem 3-5-arsalderen

e Sjxldent efter tidrsalderen

Atiologi e Hovedparten (70 %) har underliggende strukturel hjernemisdannelse

e Genetisk
e Monogene former: multiple gener inklusiv de novo
mutationer i DNM1, STXBP1, HNRNPU, SCN2A
e Kromosomfejl og kopiantalsvariationer

Anfaldstyper

Typisk flere, ofte behandlingsresistente anfaldstyper:

Obligatorisk:
e Toniske anfald - szerligt i relation til sgvn

Herudover ses:
e Generaliserede toniske-kloniske anfald
e Atypiske absencer
e Atone anfald (ca. 50 %)
e Myoklonier
e Myoklone-atone anfald
e Epileptiske spasmer
e Fokale anfald med bevidsthedspavirkning
e Stor risiko for status epilepticus

EEG

e Interiktalt: Langsom (<2,5Hz) spike-and-wave samt paroxystisk hurtig
aktivitet (>/= 10Hz) under non-REM sgvn.

e Baggrundsaktiviteten er abnorm med generaliseret eller fokal
“slowing”.
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Differential- e Dravet syndrom

diagnoser e “Atypical childhood epilepsy with centrotemporal spikes” (Pseudo
Lennox-Gastaut)

e Epilepsi med myoklone-atoniske anfald (Doose syndrom)

e D/EE-SWAS

e Landau-Kleffner syndrom

e Fokal epilepsi med frontallapsanfald (fokale toniske anfald)

Behandling e Se kapitel 5.2
Prognose e Prognosen er generelt darlig.

e Der opnas sjeldent fuld anfaldskontrol. Hovedformalet med
behandling er at mindske forekomsten af de mest invaliderende
anfaldtyper.

Komorbiditet/ e De fleste har eller udvikler mental retardering.

kognitivt e Mange patienter har autismespektrum-forstyrrelse, og
sandsynligheden for at komme til at klare sig selvsteendigt er
beskeden.

Referencer: (6)
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4.4.5. Aldersbegranset epilepsi med autonome anfald (SeLAS)

SeLAS: Self-limited epilepsy with autonomic seizures

Tidligere kaldt Panayiotopoulos syndrom

Debutalder e Mellem 1-14-arsalderen, typisk omkring 4-5 ar
Atiologi e Formentlig genetisk bestemt
Anfaldstyper e Fokale anfald, som er langvarige (op til flere timer) med opkastning

og fluktuerende bevidsthedspavirkning. Autonome symptomer er
typiske. Barnet har pludselig @&ndring i adfaerd, bliver bleg, klager
over kvalme og vil kaste op, har gjendrejning, mydriasis/miosis,
hovedpine, flushing, kardio-respiratoriske a&ndringer, apng.
Anfaldene kan optreede bade under sgvn (> 70 %) og i vagen tilstand.
Nogle gange ses ictal synkope.

e Anfaldet kan udvikles til enten halvsidige krampeanfald eller
generaliseret tonisk-klonisk anfald. Der ses ikke neurologiske udfald
postiktalt.

e Ofte ses langvarig status epilepticus (se kapitel 7).

EEG e Normal posterior dominant rytme med multiregionale spikes/sharp-
waves af hgj amplitude. Ses occipitalt eller bioccipitalt som
paroxystisk tog, men der ses ogsa frontale eller multiregionale
epileptiforme udladninger, som accentueres under sgvn eller kun er
synlige under sgvn EEG.

e EEG kan ogsa vaere normalt.

Differential- e Infektion (gastroenteritis, meningo-encephalitis), migraene og

diagnoser migraene-akvivalenter med cykliske opkastninger og paroxystisk
vertigo.

Behandling e Se kapitel 5.2

Prognose e God. 25 % af patienter har kun ét anfald, ca. halvdelen har i alt 2-5

anfald og mindre end 10 % har > 10 anfald.

e Der er dog risiko for komorbiditet.

e Patienterne vokser sig fra epilepsien og der ses remission inden
teenagealderen.

Komorbiditet/ e Mulig udvikling til D/EE-SWAS, men meget sjelden.

kognitivt

Reference: ILAE Classification and Definition of Epilepsy Syndromes with Onset in Childhood: Position Paper by the ILAE
Task Force on Nosology and Definitions
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4.4.6. Aldersbetinget epilepsi med centro-temporale spikes (SeLECTS)

SeLECTS: Self-limited epilepsy with centro-temporal spikes

Tidligere kaldt: Rolandisk epilepsi. Berneepilepsi med centro-temporale spikes. BECTS: Benign
bérneepilepsi med centro-temporale spikes.

Hyppighed e Hgj- udger ca. 20 % af alle typer epilepsi hos bgrn.
Debutalder e Mellem 4-10-arsalderen, typisk omkring syv ar.

e Debut< 3 areller > 14 ar er ikke forenelig med dette syndrom.
Atiologi e Genetisk betinget formentlig med dominant arvegang. Sjldent

monogent: Enkelte familier med patogene varianter i GRIN2A er
beskrevet. Familizer disposition hos ca. 40 %.

Anfaldstyper

Fokale anfald uden bevidsthedspavirkning med halvsidige motoriske
eller somato-sensoriske symptomer, iszer i ansigtet, i mund/sveelg
(orofacial fokal anfald), manglende tale og hypersalivation.

Kan udvikles til enten halvsidige krampeanfald eller generaliseret
tonisk-klonisk anfald (2/3 af patienterne).

Optraeder typisk ved indsovning eller kort fgr opvagning hos 80-90 %.
Varighed 1-2 minutter. Kan efterfglges af l&ngerevarende (par timer)
halvsidige lammelser, der remitterer spontant.

EEG

Uni- eller bilaterale asynkrone trifasede spikes eller sharp-waves
efterfulgt af slow-waves af mindre amplitude centro-temporalt med
klar aktivering under non-REM s@vn er obligatoriske for diagnosen.
Normal posterior dominant rytme, normalt sgvnmgnster.

Differential-
diagnoser

Symptomatisk fokal epilepsi fra det rolandiske omrade.
Generaliserede tonisk-klonisk anfald i vagentilstand eller absencer er
ikke foreneligt med dette syndrom.

Behandling

Se kapitel 5.2

Prognose

God prognose med remission inden 16-arsalderen. Der er dog risiko
for komorbiditet.

Anfald ophgrer som regel 3-4 ar efter det fgrste anfald.

Generelt lav anfaldsfrekvens. Mange har kun et enkelt anfald og de
fleste < 10 anfald i alt. De fleste patienter bliver anfaldsfri uden
medicinsk behandling, prognosen afhaenger ikke af behandling.

Komorbiditet/
kognitivt

De fleste b@rn er normalt begavede.

Der er en hgj forekomst af ADD/ADHD (ca. 60 %).

Der kan veere indlaerings-, adfaerdsmaessige og neuropsykologiske
vanskeligheder, som dog ofte bedres med alderen.

Forekomst af atypiske absencer, fokal atoniske eller fokal motoriske
anfald med negativ myoklonus med fald tyder pa udvikling af D/EE-
SWAS, og bgrnene bgr derfor undersgges kognitivt.

Referencer: ILAE Classification and Definition of Epilepsy Syndromes with Onset in Childhood: Position Paper by the
ILAE Task Force on Nosology and Definitions. (7-9).
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4.4.7. Udviklingsmaessig og/eller epileptisk encefalopati med spike-wave aktivering under sgvn
(D/EE-SWAS).

D/EE-SWAS: Developmental and/or Epileptic Encephalopathy with spike-wave activation in
sleep.

- EE-SWAS hvis udviklingen forinden var normal

- DEE-SWAS hvis der var udviklingsforsinkelse forinden, evt. kun som sprogforsinkelse
Tidligere kaldt:
Landau-Kleffner syndrom, Elictrical Status Epilepticus in Sleep eller Epileptic Encephalopathy
with Continuous Spike-Wave in Sleep (ESES /CSWS) eller Atypical Benign Partial Epilepsy
(pseudo-Lennox syndrom).

Definition Omfatter tilstande med EEG spike-wave aktivering under sgvn.

Er en aldersrelateret, selvlimiterende tilstand karakteriseret ved triaden.
e Kognitiv, motorisk og adfaerdsmaessig deroute.

e Markant aktivering af epileptiske udladninger under non-REM sgvn.
e Med og uden forskellige typer af epileptiske anfald.

Den sproglige udvikling kan alene vaeret bergrt, evt. med auditorisk
agnosi.

Hyppighed e Relativt sjaelden.
e Optraeder hos ca. 0,5 % bgrn med epilepsi, som fglges i specialiseret
epilepsicenter.
Debutalder e Hyppigst mellem 2-12-3rsalderen, typisk 4-5 ar gammel.
e Den typiske spike-wave aktivering begynder ofte ca. 1-2 ar efter
anfaldsdebut.
e Starter med adfaerdsaendringer uro, rastlgshed, tab af faerdigheder.
e Enlille del af b@rnene har aldrig epileptiske anfald.
Atiologi e Langt hovedparten har strukturel epilepsi med multiple arsager
e Prze-/perinatal hjerneskade
e Cerebrale misdannelser
e Kan ses hos bgrn med atypisk udvikling af selvlimiterende fokal
epilepsi
e Genetisk epilepsi i sjeeldne tilfaelde: Monogener former: f.eks. de novo
patogene varianter i GRIN2A, KCNA2, CNKSR2

Anfaldstyper e Sjxldne anfald, typisk fokale motoriske anfald med og uden pavirket
bevidsthed (awareness) og fokal til bilateral tonisk-klonisk anfald.

e EEG-forandringerne under sgvn kan optraede hos patienter, som ikke
har kliniske anfald.
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EEG

Under sgvn ses kontinuert/nasten kontinuert epileptiform aktivitet
under alle stadier af non-REM sgvn (1,5 - 2,5 Hz spike and waves,
diffus eller med temporal, frontal eller central overvaegt) i > 50 % af
sgvnen.

Sgvnarkitekturen pavirkes ofte eller gdelaegges.

De epileptiforme forandringer er mest udtalte under den fgrste non-
REM sgvn. Ambulant EEG kan derfor i nogle tilfselde veere
tilstraekkeligt. Ellers anbefales generelt helnats-sgvn EEG.

Kontrol af tilstanden kraever spvn-EEG, da EEG i vagentilstand ofte
normaliseres ved behandling.

| vagentilstand afhaenger EEG-forandringer af atiologien.

Der kan ses fokale eller multifokale slow-waves/diffuse slow-spike and
waves eller EEG som ved aldersrelateret fokal epilepsi.
Baggrundsaktiviteten kan veaere normal eller vise fokal eller diffuse
lavfrekvent aktivitet.

Differential-
diagnoser

ADHD
Autismespektrum-forstyrrelse, isaer i den tidlige fase

Behandling

Se kapitel 5.2

Prognose

De epileptiske anfald er i reglen relativt lette at behandle, men
adfaerdsforstyrrelser og tab af kognitive feerdigheder vil kraeve
omfattende social og specialpaedagogisk hjzelp.

Kliniske anfald og EEG-forandringerne remitterer typisk omkring
puberteten, selv hos patienter med strukturel laesion.
Sgvnarkitekturen normaliseres ved ophgr af SWAS, hvor der ogsa
typisk er bedring af kognitive og adfeerdsmaessige problemstillinger.

Komorbiditet/
kognitivt

MR-skanning af hjernen kan vaere normal eller vise en
tilgrundliggende strukturel forandring, som kan veere medfgdt eller
erhvervet (isaer svarende til thalamus).

Autisme og de autistiske og ADHD-lignende symptomer kan mindskes
eller eventuelt normaliseres ved behandling af den epileptiske
aktivitet.

Ofte blivende kognitive problemer sasom hukommelsesproblemer,
indlzeringsvanskeligheder, koncentrationsbesveer trods behandling,
kognitive forhold beskrives i kapitel 8.2.

Referencer: ILAE Classification and Definition of Epilepsy Syndromes with Onset in Childhood: Position Paper by the

ILAE Task Force on Nosology and Definitions
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4.4.8. Rasmussen Encephalitis

Rasmussen syndrom. Kronisk (lokaliseret) encephalitis med epilepsi

Definition Karakteriseres af:

e Kronisk immunmedieret progressiv inflammation og destruktion af
den ene hemisfaere begyndende i barndomsalderen hos et hidtil
normaludviklet barn.

e Intraktabel fokal epilepsi/epilepsia partialis contiuna.

e Progressiv hemiparese.

MR-skanning af cerebrum viser progressiv hemiatrofi, kontralateralt til

hemiparesen.

Tilstanden har typisk forlgb i tre stadier:

1. Prodromal fase med sjxldne epileptiske anfald uden hemiparese
2. Akut fase med hyppige anfald og udvikling af hemiparese
3. Residual stadie med permanent stabil hemiparese
Atypiske forlgb (ca. 10 %) med debut i ungdoms- eller voksenalder med
langsommere forlgb, og enkelte tilfaelde uden epileptiske anfald eller med
langvarige anfaldsfri perioder.
Hyppighed e 2,4/10.000.000 hos personer < 18 ar
e Praevalens: 0,18: 100.000
Debutalder e Debuterer hyppigst i 1-10-arsalderen (median: 6 ar). Ca. 10 % har
debut i ungdoms- eller voksenalder
¢ Ingen kgnsforskel
Atiologi e Encephalitis, formentlig pa autoimmun basis

Anfaldstyper

Obligatorisk:

e Fokal-motoriske anfald med eller uden bevidsthedspavirkning kan
udvikle sig fra fokal til bilateral tonisk-klonisk anfald.

e " Epilepsia partialis continua” med anfald med fa sek. til min.
mellemrum i en laengere periode typisk i en hand eller ansigtet (ogsa
andre kropsdele mulig). Evt. Jacksonian march og efterfglgende Todds
parese.

Kan udvikle:
e Fokale atone anfald
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EEG

Tiltagende udvikling af asymmetri med tab af normale fysiologiske rytmer
samt tiltagende slowing af aktiviteten svarende til den ramte hemisfzere.

Interiktale forandringer:

Iktale forandringer:

Fokal epileptiform aktivitet med tendens til udbredning. Epileptisk
aktivitet i den kontralaterale side ofte forbundet med udvikling af
kognitiv deroute.

Fokale paroxysmer, evt. flere foci (i samme hemisfaere).
OBS! Epilepsia partialis continua kan forekomme uden EEG-korrelat.

Differential-

Mitokondriesygdomme (epilepsia partialis continua kan ses i MELAS)

diagnoser eller i Alpers’ syndrom.
e "Antibody mediated epilepsy”, som saedvanlig ikke er begraenset til
kun den ene hemisfzere.
e Akut encefalitis af forskellige andre arsager, som praesenterer sig med
hemiparese og epileptiske anfald.
e Strukturel lzesion (fokal kortikal dysplasi, vaskulit).
e Hemiconvulsion-hemiplegia syndrome (HHE).
Behandling e Se kapitel 5.2
e Flertallet behgver kirurgi med henblik pa komplet adskillelse af den
ramte hemisfaere for at kontrollere anfaldene, se kapitel 6.2.
Dilemmaet er at finde det rigtige tidspunkt for at sikre det bedste
outcome sprogligt og kognitivt.
Prognose e Ofte er epilepsien og den tilgrundliggende arsag medicinsk

behandlingsrefraktaer, inklusiv ved immunosuppression.

Komorbiditet/
kognitivt

Der er progressiv hemiatrofi i Igbet af maneder efter debut af det
akutte stadie. Tabet af hjernevaev starter oftest i insula-gebetet med
tiltagende forstg@rrelse af lateral ventrikel. Hemianopi kan forekomme.
Risiko for kognitiv deroute, kan stabiliseres ved kirurgi.

Referencer: (10)
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4.4.9. Bgrne absence epilepsi

"ldiopatisk Generaliseret Epilepsi” er en undergruppe af genetisk generaliseret epilepsi.

Definition Karakteriseres ved

e Bgrn med normal udvikling

e Typiske absencer

e EEG med bilateralt synkrone spike-and-wave udladninger
Hyppighed e Udggr ca. 18 % af epilepsi hos bgrn. Ratio drenge/piger 1:3.
Debutalder e Debut typisk mellem 4-10 (2-13) ar.
Atiologi e |diopatisk/genetisk. Sjeeldent monogent (GABRG2, GABRA1, SLC2A1).

Anfaldstyper

e Typiske absencer. Forekommer hyppigt (mindst dagligt). Barnet gar i
sta, reagerer ikke pa tiltale, evt. med automatismer, gjenblink eller
gjendrejning. Genoptager aktivitet umiddelbart efter anfaldet.

e Varighed: typisk 3-20 sek. Meget sjeldent over 30 sek.

EEG e Normal baggrundsaktivitet
e Bilateralt synkrone ("generaliserede”) 3 Hz (2,5-4 Hz) spike-and-wave
komplekser
e Polyspikes kan ses hos nogle patienter, mest under dgs/sgvn
e Udladningerne, som er leengere end 3-5 sek. har klinisk korrelat
e Provokeres ved hyperventilation
e Fotostimulation kan hos 15 % provokere EEG-forandringer
e OIRDA (Occipital Intermittent Rhytmic Delta Activity) ses hos 21 %
Differential- e Fokale anfald med bevidsthedspavirkning
diagnoser e Meget tidlig debut (< 4 ar) af absencer ses hos bgrn med glukose
transporter type én defekt (fejl i SLC2A1-genet)
e Atypiske absencer/Lennox-Gastaut syndrom: > 30 sek. hoveddrop
o |kke-epileptiske episoder — "dagdrgmmer”
e JAE ved debut efter 8-arsalderen og lav anfaldshyppighed
e Epilepsi med gjenlagsmyoklonier
e Epilepsi med myoklone absencer (tonisk Igft + klonier i skulderen)
Behandling e Se kapitel 5.2
Prognose e God. De fleste patienter bliver anfaldsfri pa antiepileptika, > 60 %
vokser fra epilepsien ca. to ar efter debut eller i teenager-alderen.
e <10 % udvikler anden idiopatisk generaliseret epilepsi. Overvejes
seerligt, hvis patienten far generaliserede tonisk-kloniske anfald.
Komorbiditet/ e ADHD og indlaeringsvanskeligheder hos nogle patienter.
kognitivt

Referencer: ILAE Definition of the Idiopathic Generalized Epilepsy Syndromes: Position Statement by the ILAE Task

Force on Nosology and Definitions
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4.4.10. Juvenil absence epilepsi

"ldiopatisk Generaliseret Epilepsi”, som er en undergruppe af genetisk generaliseret epilepsi.

Definition Karakteriseres ved
e Typiske absencer, som forekommer mindre hyppigt (ikke dagligt).
e EEG med bilaterale-synkrone 23 Hz spike-and-wave udladninger.
e Hos bgrn/teenagere med ellers normal udvikling.
e >90 % har ogsa generaliserede toniske-kloniske anfald.
Hyppighed e Ca.2.4-3.1 % af nye tilfeelde af epilepsi hos bgrn/teenagere.
Debutalder e Typisk mellem 9-13-arsalderen (8-20 ar).
Atiologi e |diopatisk/genetisk. Sjeeldent monogent: patogene varianter i

GABRG2, GABRA1, CACNA1A og SLC2A1). Varianterne kan vaere
nyopstaede eller fglge autosomal dominant arvegang.

Anfaldstyper

e Typiske absencer med semiologi som ved bgrneabsence epilepsi, dog
ofte leengere og forekommer mindre hyppigt (ikke dagligt).
Kan provokeres ved hyperventilation. Bevidsthedstabet kan vaere
totalt eller delvist og ikke sa markant som ved bgrneabsence epilepsi.
Kan vaere delvist responsiv men ikke udfgre mere komplekse
opgaver. Absence status epilepticus ses hos ca. 20 % af patienterne.

e Generaliserede toniske kloniske anfald — ses hos de fleste (>90 %),
men oftest hos patienter, som ikke er velbehandlede. Forekommer
ofte indenfor 30 min. efter opvagning. Hos nogen (14-27 %) opleves
generaliserede toniske-kloniske anfald fgr debut af absencerne.

e Myoklonier ses kun hos meget fa patienter og da under absencer.

EEG

e Normal baggrundsaktivitet.

e Bilateralt synkrone (”generaliserede”) 3-4 Hz, evt. op til 5.5 Hz, spike-
and-wave komplekser. Mere uregelmaessige end ved bgrneabsence
epilepsi; under dgs/sgvn evt. med polyspikes. Udladningerne som er
lengere end 3-5 sek. har klinisk korrelat (absence).

e Der kan forekomme tilsyneladende fokale eller multifokale
epileptiforme udladninger, men ikke konsekvent unilateralt.

e Kan provokeres ved hyperventilation (87 %) og i nogle tilfelde ved
fotostimulation (25 %).

e OIRDA (Occipital Intermittent Rhytmic Delta Activity) er atypisk.
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Differential- e Juvenil Myoklon Epilepsi. Bgr iszer overvejes ved myoklonier, som

diagnoser ikke optraeder under absencer.

e Ved tidlig debut: Bgrneabsence epilepsi.

e Epilepsi med gjenlagsmyoklonier (typisk: hurtig gjenblink > 4 Hz og
gjendrejning).

Behandling e Se kapitel 5.2
Prognose e God respons pa medicinsk behandling (70-80 %). Ofte recidiv af

anfald efter aftrapning af medicin. Behandlingen ofte livslang.

Komorbiditet/ e ADHD og indlzeringsvanskeligheder hos nogle patienter.
kognitivt

Referencer: ILAE Definition of the Idiopathic Generalized Epilepsy Syndromes: Position Statement by the ILAE Task
Force on Nosology and Definitions
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4.4.11. Juvenil myoklon epilepsi

"ldiopatisk Generaliseret Epilepsi”, som er en undergruppe af genetisk generaliseret epilepsi.

Definition Karakteriseres ved:

e Mpyoklonier og EEG med bilaterale-synkrone >3 Hz spike-and-
wave/polyspike-and-wave udladninger, hos
bgrn/teenagere/yngre voksne med ellers normal udvikling.

e >90 % har generaliserede toniske-kloniske anfald.

e Op til 90 % af patienter er fotosensitive.

Hyppighed e (Ca.10-30/100.000 (9,3 % af alle epilepsityper).
Debutalder e Mellem 5-26-arsalderen, typisk mellem 14-25 ar.
Atiologi e |diopatisk/genetisk (susceptibility alleles). Sjaeldent monogent. |

meget sjeldne tilfelde ses patogene varianter i GABRAL.

Anfaldstyper e Myoklonier er den dominerende anfaldstype og ses hos alle patienter
med dette syndrom. Provokeres af sgvndeprivation og evt. af
alkohol, stress og fotostimulation. Forekommer typisk efter
opvagning, og kan mistolkes (nedtones) som et banalt faanomen,
relateret til treethed. Kan vaere asymmetriske.

e Generaliserede toniske kloniske anfald — ses hos naesten alle
patienter, ofte efter flere myoklone ryk i serie/klynge.

e Typiske absencer: ses hos ca. 1/3 af patienterne. Ofte kortere (3-8
sek.) og mindre hyppige end ved juvenil absence epilepsi eller
bgrneabsence epilepsi.

EEG e Normal baggrundsaktivitet.

e Bilateralt synkrone (“generaliserede”) >3-5,5 Hz spike-and-wave eller
polyspikes-and-wave komplekser, ofte uregelmaessige.

e Der kan forekomme tilsyneladende fokale eller multifokale
epileptiforme udladninger.

e Fotosensitivitet ses hos >33 %, ved specielle tests op til 90 %.

e |ktalt ses polyspikes ved myoklonier og tog af spike/polyspike-and-
waves ved absencer.

Differential- e Fokal epilepsi, ofte pga. mistolkning af de asymmetriske ryk eller de
diagnoser fokale EEG-forandringer.
e Ved tidlig debut: Juvenil Absence Epilepsi.
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e Ved kognitiv dysfunktion/tab af faerdigheder/progressivt forlgb
overvejes progressiv myoklon epilepsi.

o Refleks epilepsi, udlgst af f.eks. leesning, harvask eller andre
specifikke stimuli.

e Epilepsi med gjenlagsmyoklonier (typisk: hurtig gjenblink > 4 Hz og
gjendrejning).

e Epilepsi med myoklone absencer (ved tidlig debut)

o |kke-epileptiske anfald/PNES.

Behandling e Se kapitel 5.2
Prognose e God respons pa medicinsk behandling (67-92 %).

e Ofte tilbagevendende anfald efter aftrapning af medicin og
behandlingen er derfor ofte livslang.

Komorbiditet/ e Indlzeringsvanskeligheder, angst, depression hos nogle patienter.

kognitivt e Ved kognitive deficits bgr genetisk test overvejes.

Referencer: ILAE Definition of the Idiopathic Generalized Epilepsy Syndromes: Position Statement by the ILAE Task
Force on Nosology and Definitions
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4.5. |kke-laegefagligt resume: Anfalds-, epilepsi- og syndromklassifikation

Er epilepsi ensartet for alle?

Nej. Der findes mange forskellige typer af epilepsi og epileptiske anfald. Epileptiske anfald kan komme til
udtryk pa forskellige mader afhaengig af arsagen til epilepsien, og hvor i hjernen epilepsien udgar fra. De
forskellige typer af epilepsi skal behandles forskelligt og har forskellige forlgb og prognoser. Det er derfor
altid vigtigt at fa klarhed over hvilken epilepsitype, der er tale om.

Overordnet skelner man mellem epilepsi, som starter et bestemt og afgraenset sted i hjernen, og epilepsi,
som involverer hele hjernen.

De forskellige typer af epilepsi inddeles saledes i:

e fokal epilepsi — her starter de epileptiske forstyrrelser et bestemt sted i hjernen.
e Generaliseret epilepsi — her starter de epileptiske forstyrrelser i begge hjernehalvdele.

| nogle tilfaelde kan bade fokal og generaliseret epilepsi optraade samtidigt, og i nogle tilfaelde er det ikke
muligt at afklare, hvor i hjernen anfaldene udgar fra.

Hvad er et "epileptisk syndrom”?

Nogle typer af epilepsi forlgber pa en bestemte made og omtales som et "epileptisk syndrom”. Epileptiske
syndromer starter som regel i barnealderen og har en bestemt made at udvikle sig pa. Der kan vaere tale om
milde og forbigaende syndromer, som f.eks. bgrneabsenceepilepsi, som gar over af sig selv efter nogle ar,
eller alvorlige og svaere epileptiske syndromer, som f.eks. Lennox-Gastaut syndrom, hvor epilepsien pavirker
barnets udvikling, og hvor de epileptiske anfald sjeeldent kan komme under fuld kontrol.

Hvor mange forskellige typer epilepsi og syndromer findes der?

Der findes mange forskellige typer af epileptiske anfald og syndromer, og hver har sine egne kendetegn og
behandlingsmuligheder. Hvis du vil vide mere, kan du laese om de forskellige anfaldstyper og de mest hyppige
epileptiske syndromer i behandlingsvejledningens kapitel 4. | behandlingsvejledningens kapitel 5 og 6 kan du
laese om behandlingen af de forskellige syndromer.
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Kapitel 4. Appendix A: Klassifikation af anfaldstyper

FOKAL START MED OG UDEN BEVIDSTHEDSPAVIRKNING

START MED MOTORISKE
SYMPTOMER

e Automatismer

Mere eller mindre koordineret ufrivillig motorisk aktivitet, ledsaget af
bevidsthedspavirkning og med amnesi for haendelsen. Automatismer kan vare
fortsaettelse af igangvaerende aktivitet ved anfaldsstart eller en ny aktivitet. Kan
vaere meget forskellig. Hyppigst ses smaske-, tygge-, finger- eller handbevaegelser,
stereoptyp tale eller vokalisering, m.m.

e Atoniske

Kan vaere med fokal eller generaliseret start. Beskrevet nedenfor.

e Kloniske

Repetitive korte ufrivillige bevaegelser, der kan forblive fokale, f.eks. svarende til en
finger eller hand. Ved involvering af tilgreensede kortikale omrader breder anfaldet
sig til et voksende antaomisk omrade, f. eks. hele armen, evt. samsidig
ansigtshalvdel og/eller ben, sakaldt Jackson march. Efter anfaldet kan det afficerede
omrade vaere paretisk (Todds parese).

e Epileptiske
spasmer

Kan vaere med fokal eller generaliseret start. Beskrevet nedenfor.

e Hyperkinetiske

Ufrivillige bevaegelser som led i agiteret adfeerd med kast, rotation eller andre
bevaegelser af kroppen eller cyklende beveegelser af benene.

e Myoklone

Kan vaere med fokal eller generaliseret start. Beskrevet nedenfor.

e Toniske

En voldsom kontraktion, der fastholder de involverede muskler i en (tvangs)stilling.
Se ogsa nedenfor.

START MED IKKE-
MOTORISKE SYMPTOMER

e Autonome

Autonome symptomer, sdsom en varm opadstigende epigastrisk fornemmelse,
pulsendringer (oftest takykardi) @ndringer i hudfarve (bleghed/rgdme),
piloerektion, m.m.

e Aktivitetsstop

Pause i igangvaerende aktivitet ved anfaldsstart, stirrende blik.

e  Kognitive

/Zndringer i opfattelse af en selv og af omgivelser, taleforstyrrelser, forvraegning af
hukommelse, f.eks. deja vu eller jamais vu.

e Emotionelle

Oplelvelse af fglelser, oftest negative eller ubehangelige, f.eks frygt og vrede,
sjeeldent behagelige, som lykkefglelse.

e  Sensoriske

Oplevelse af somatosensorisk karanter, f.eks. paraestesier, som kan brede sig som
det motoriske Jackson march. Eller specialsensorisk karakter med visuelle
(farver/sener), auditive (lyde), olfaktoriske, gustatoriske oplevelser.

FOKAL TIL BILATERAL
TONISK-KLONISK

Anfald, der starter som fokale, men ved involvering af bilaterale kortikale netvaerk
under anfaldet udvikler sig bilateralt (generaliseret) tidligere benaevnt ”"sekundaert
generaliseret”.
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GENERALISERET START MED MOTORISKE SYMPTOMER

e Generaliseret
tonisk-klonisk

Indledes i reglen med et skrig og momentan bevidstlgshed. | den toniske fase er der
tonusggning i truncus og ekstremiteter, gjne og munden er dben, respirationen
stopper, og der kan vaere cyanose. | den efterfglgende kloniske fase er der
traekninger i ekstremiteterne, som aftager i intensitet og frekvens. Respirationen
genvindes og der er frade om munden.

Tonisk-kloniske traekninger i keeber og omkring bleere og endetarm kan medfgre
tungebid og ekskretafgang. Postiktalt ses oftest dyb sgvn med snorkende
respiration.

EEG viserinitialt oftest generaliseret affladning efterfulgt af polyspike-wave-
paroxysmer. Kurven ofte steerkt forstyrret af muskelartefakter.

e  Tonisk

Kortvarige (som regel 5-10 sek.) anfald med universel og symmetrisk
tonus@gning i krop og ekstremiteter, ofte mest proksimalt.

EEG viserireglen generaliseret affladning efterfulgt af polyspike-tog af ret lav
amplitude.

e  Myoklonier

Kortvarige bilaterale symmetriske/asymmetriske muskelryk, oftest uden
bevidsthedstab, idet paroksysmet er af sa kort varighed (som regel < 100 msek.) at
bevidsthedspavirkningen ikke erkendes. Kan optraede isoleret eller i serier.

EEG viser oftest generaliserede polyspikes, ofte efterfulgt af waves med varierende
frekvens. Ved den mest kendte epilepsiform (juvenil myoklon epilepsi) er
frekvensen i reglen 3%-6 Hz. Serier af myoklonier ender ofte i generaliserede tonisk-
kloniske anfald.

e  Atonisk

Meget kortvarige tonustab i form af hovedtab/nik eller involverer al tvaerstribet
muskulatur medfgrende abrupt fald med risiko for laesioner. Oftest sker faldet
forover. Der anbefales beskyttelseshjelm, der sa vidt muligt ogsa beskytter ansigtet
(ishockeyhjelm). Bevidsthedsniveauet kan vaere sveert at bedgmme, ikke mindst
fordi denne anfaldstype langt overvejende findes hos smabgrn og ved
udviklingshandicappede med svaer epilepsi.

EEG viser i reglen bilateralt synkrone polyspike-wave-paroxysmer, ofte med wave-
komponent omkring 2-2% Hz.

e  Epileptiske spasmer

Er meget kortvarige aksial kontraktion (0,5-2,0 sek.), oftest en fleksion eller
kombination af fleksion af overekstremiteter og ekstension af underekstremiteter,
hvor der ses hurtige flexionsspasmer i nakken med Igftede abducerede arme
("salaam-kramper”). Optraedende i serier (“klynger”) pa fa til op over 100 anfald
med 5-30 sek. mellemrum og afsluttes med grad og skrig. Ses typisk f@r etarsalderen
og oftest som led i West syndrom.

EEG viser oftest initialt affladning efterfulgt af irregulaere paroksysmer,
lavamplitude-hgjfrekvent aktivitet, generaliseret eller (multi)fokalt. Indledningen
kan vaere i form af “giant slow-wave” (delta potentiale af hgj amplitude). Ved West
syndrom ses hypsarrythmi som interiktalt mgnster.
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GENERALISERET START MED IKKE-MOTORISKE SYMPTOMER (ABSENCER)

e Typiske absencer

Abrupt bevidsthedstab, gar i sta med stop af igangvaerende aktiviteter, stirrer,
blinker rytmisk, svarer ikke pa tiltale. Oftest < 10 sek. men kan vare op til 30 sek.,
hvorefter bevidstheden umiddelbart genvindes (uden reorienteringsfase). Optraeder
oftest talrigt og dagligt ved bgrneabsence-epilepsi og kan kompromittere det
mentale funktionsniveau betydeligt. Ved juvenil myoklon epilepsi forekommer
absencerne langt sjeldnere, dvs. ikke dagligt, og er af kortere varighed < ca. 5 sek.
Diskrete smaskeautomatismer og handautomatismer kan forekomme.

EEG: Bilateralt synkrone rytmiske 3 Hz spike-wave-paroxysmer, der ogsa ses
imellem anfaldene og typisk provokeres ved hyperventilation.

e  Atypiske absencer

Mere gradvis start og slut end typiske absencer, lengere varighed (>30 sek.) og
markant tonustab. Dog kan disse distinktive semiologiske fund ikke altid kan ses.
Ved EEG kan imidlertid altid skelnes mellem typisk og atypisk absence idet
frekvensen er lavere (2 Hz spike-wave-paroxysmer), udladningerne er mindre
synkrone/mere uregelmaessige og ofte fragmenterede. Delkomponent ved Lennox-
Gastauts syndrom.

e  Myoklone absencer

Der ses aktivitetstop, som ved typiske absencer samt typiske motoriske faenomener
i form af abduktion i skulderen og superponerede, rytmiske (3 Hz) myoklonier i
overekstremiteter. EEG viser generaliseret 3 Hz spike-waves.

e  (@jenlagsmyoklonier
med og uden
absencer

Der ses gjenblink med meget hgj frekvens (4-5% Hz), ofte med gjendrejning opad og
med eller uden aktivitetsstop. EEG viser generaliseret 4-5% Hz spike/polyspike-and-
slow-waves. @jenlukningssensitivitet og fotosensitivitet.

UKENDT START

MOTORISKE

e  Toniske kloniske

Som ved de tilsvarende fokale og generaliserede anfald, men start ikke
observeret, derfor kan ikke klassificeres.

e  Epileptiske spasmer

IKKE-MOTORISKE

e  Aktivitetsstop

UKLASSIFICERET

Kan ikke klassificeres pga. manglende oplysninger.

Appendix: Klassifikation af de epileptiske anfaldstyper, ILAE, 2017:
https://www.ilae.org/files/ilaeGuideline/ClassificationOfEpilepsies Scheffer et al-2017-Epilepsia.pdf
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5. Generelle behandlingsprincipper af epilepsi

5.1. Introduktion

Malet med behandling af epilepsi er overordnet at undga, at epilepsien belaster funktionsniveau
og livskvalitet. Behandlingen omhandler derfor ikke alene at undga anfald, men omfatter ogsa de
psykiske, kognitive og sociale konsekvenser, der kan fglge med.

Medicinsk behandling med antiepileptika er altid fgrstevalg ved behandling af epilepsi.
Behandlingen gives for at forebygge eller mindske hyppigheden af anfald og indebaerer i de fleste
tilfeelde lang og i reglen flere ars varende behandling.

Generelt stiles mod anfaldskontrol, da anfald kan virke skreammende, socialt stigmatiserende, kan
medfe@re skader og i vaerste fald pludselig uventet dgd. Epileptiske anfald kan ha&amme hjernens
udvikling og medfgre indlaeringsproblemer, mental retardering og demens og give udfordringer i
forhold til uddannelse og erhverv, bl.a. pa grund af kgrselsforbud. Bgrn risikerer f.eks. at falde
uden for sociale faellesskaber pa grund af epilepsirelaterede udfordringer med treethed og socialt
overskud, socialkognitive udfordringer eller stigmatisering fra omgivelserne.

e Medicinsk behandling pabegyndes, nar der er stillet en epilepsidiagnose.

e Patienter, som har haft ét uprovokeret anfald, hvor der ikke er en underliggende skade eller
paroxystiske forandringer pa EEG, har en risiko for et yderligere anfald pa ca. 30 % over de
felgende fem ar. Denne risiko betragtes almindeligvis ikke tilstraekkelig hgj til at stille en
epilepsidiagnose.

e Beslutningen om at starte forebyggende behandling afhaenger af risikoen for at fa yderligere
anfald og konsekvenser af anfald. | denne beslutning indgar vurdering af, hvilken type anfald
der er tale om, sammenholdt med risikoen for akutte og kroniske bivirkninger af medicin.

e Huvis en forebyggende medicinsk behandling skal vaere effektiv, er det afggrende, at
behandlingen iveerkszettes med patientens fulde accept og forstaelse, ikke mindst af hensyn til
at opna en god compliance.

Det kan forventes, at ca. 2/3 af alle patienter vil kunne opna anfaldskontrol uden vaesentlige
bivirkninger ved valg af det rette medikament. Hvis der ikke kan opnas anfaldskontrol, og der er
tale om sakaldt medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi, bgr patienten udredes med henblik pa
non-farmakologisk behandling, som tilbydes pa landets specialiserede epilepsiklinikker og pa
Epilepsihospitalet Filadelfia.

Bivirkninger ved brug af antiepileptika b@r indberettes til Leegemiddelstyrelsen ved brug af en

regional bivirkningsmanager.
https://pro.medicin.dk/Artikler/Artikel/205

Yderligere information om farmakologiske spgrgsmal kan findes pa Medicininfo.
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaqlig/information-til-praksis/hovedstaden/almen-
praksis/laegemidler/raadgivning/
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Valg af antiepileptika afhaenger af arsagen til epilepsien, alder, kgn og eventuel komorbiditet, som
derfor behandles i saerskilte afsnit i dette kapitel.

Dette kapitel omhandler generelle principper for forebyggende medicinsk behandling.

Vedrgrende:
e Strategi ved behandling af medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi, se kapitel 6
e lkke-medicinske behandlingsmuligheder, se:

e Epilepsikirurgi, kapitel 6.2

e Nervus vagus-stimulation, kapitel 6.3

o Dizetbehandling, kapitel 6.4

e Akut anfaldsbehandling og behandling af status epilepticus, se kapitel 7.2
Reference: (1)

5.1.1. Kombinationsbehandling og interaktioner

Hvis der ikke opnas anfaldskontrol med det fgrste relevante antiepileptikum i hgjeste tolererede
dosis, bgr man forsgge monoterapi med et andet relevant antiepileptikum.

5.1.1.1. Kombinationsbehandling

Hvis andet forsgg med monoterapi i hgjeste tolererede dosis ikke er succesfuld, bgr
kombinationsbehandling forsgges. Ved kombinationsbehandling bgr man overveje antiepileptika
med forskellige virkningsmekanismer. Ved kombination af to antiepileptika med samme
virkningsmekanisme skal man vaere ekstra opmaerksom pa bivirkninger.

Falgende kombinationer har i nogle studier vist sig at have additiv effekt:

e Valproat og lamotrigin (forskellige anfaldstyper)

e Valproat og ethosuximid (absencer)

e Valproat og carbamazepin (fokale anfald)

Obs: ved kombination af antiepileptika skal der vaere opmaerksomhed pa interaktioner, se

nedenfor.
Referencer: (2-5)

5.1.1.2. Medicininteraktioner
Omfatter farmakokinetiske og farmakodynamiske interaktioner.

5.1.1.2.1. Ved farmakokinetiske interaktioner pavirkes leegemidlers optagelse, omsatning og

udskillelse. Omszetningen kan gges ved samtidig indgift af medikamenter, som inducerer

enzymsystemet cytochrom P450 (isaer CYP3A4) og kan heemmes ved samtidig indgift af

enzyminhiberende medikamenter (isser CYP2C9 og CYP2C19).

e Fglgende antiepileptika er enzyminducerende: carbamazepin, barbiturater, phenytoin,
oxcarbazepin og topiramat (over 200 mg i dggnet).

e Fglgende antiepileptika er enzyminhiberende: valproat, felbamat, rufinamid og stiripentol.
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Hyppige farmakologiske interaktioner med antiepileptika:

Eksempler pa Eksempler pa Eksempler pa medikamenter,
Antiepileptika medikamenter, som gger |medikamenter, som hvor plasmakoncentrationen
plasmakoncentrationen af nedsatter nedsattes af antiepileptika
antiepileptika plasmakoncentrationen af
antiepileptika

Erythromycin Rifampicin Clozapin, felodipin, gestagen,
Carbamazepin Fluoxetin mirtazapin, olanzapin,

Omeprazol prednison, risperidon,

Verapamil guetiapin, sidenafil,

simvastatin, verapamil,
@strogen, warfarin samt
mange cytostatica

Lamotrigin Paracetamol
@strogen
Valproat Meropenem Clozapin

Olanzapin

Eksempler pa antiepileptika, som gger plasmakoncentrationen af andre medikamenter, er ikke klinisk relevant.

Eksempler pa hyppige farmakokinetiske interaktioner, man stgder pa i klinikken:
Bestemmelse af plasmakoncentration af antiepileptika fgr og efter tilleeg/ophgr af
kombinationen anbefales.

e Carbamazepin og p-piller: Induktion af gstrogens metabolisme og tab af kontraceptiv effekt,
se ogsa kapitel 5.5. Kombinationen bgr undgas eller kombineres med anden praevention
(barrieremetode).

e Lamotrigin og p-piller: Induktion af lamotrigins metabolisme og deraf fglgende tab af
anfaldskontrol. Dosis af lamotrigin skal gges typisk til det dobbelte ved samtidig brug af p-
piller, se ogsa kapitel 5.5.

e Valproat og lamotrigin: Inhibering af lamotrigins metabolisme og deraf fglgende g¢gning i p-
lamotrigin. Dosis af lamotrigin skal typisk halveres ved tillaeg af valproat.

e Valproat og phenobarbital: Inhibering af phenobarbitals metabolisme og ¢gget p-
phenobarbital. Dosis af phenobarbital skal typisk reduceres efter tilleeg af valproat.

e Lamotrigin og paracetamol: Ved fast brug af paracetamol skal dosis af lamotrigin gges.
Enkelte doser af paracetamol har ikke klinisk betydning for omsaetningen af lamotrigin.

e Omeprazol gger koncentrationen af carbamazepin, phenytoin og diazepam.

OBS: Mange potentielle interaktioner kan vaere kritiske. Tjek altid interaktionsdatabasen fgr

kombination af behandling med antiepileptika.
www.interaktionsdatabasen.dk
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Eksempler pa kritiske farmakokinetiske interaktioner, man stgder pa i klinikken:

e Carbamazepin og warfarin: Induktion af warfarins metabolisme og pavirkning af
koagulationsparametre (PP/INR), se ogsa kapitel 5.6. Dosis af warfarin skal typisk gges. |
tilfeelde af seponering af carbamazepin er der risiko for blgdningstendens.

e Meropenem kan nedszette plasmakoncentrationen af valproat med 60-100 % i Igbet af to
dage. Kombination er derfor kontraindiceret.

OBS: Mange potentielle interaktioner kan vaere kritiske. Tjek altid interaktionsdatabasen fgr

kombination af behandling med antiepileptika.
www.interaktionsdatabasen.dk

5.1.1.2.2. Farmakodynamiske interaktioner omhandler effekt og bivirkninger ved kombination
af leegemidler med lignende virkningsmekanisme.

Eksempel pa hyppig farmakodynamisk interaktion, man stgder pa i klinikken, er bl.a.:

e Kombination af Na-kanalblokkere, f.eks. lamotrigin og lacosamid, @éger risikoen for
neurotoxiske bivirkninger — primaert dobbeltsyn og svimmelhed.

Referencer: (5-7)

5.1.2. Monitorering af antiepileptika

Plasmakoncentrationen af antiepileptika ma kun betragtes som vejledende for doseringen af
praeparatet, da den optimale plasmakoncentration er individuel.

e Maling af plasmakoncentration udfgres om morgenen fgr indtagelse af morgendosis, en
sakaldt dal-vaerdi.

e Huvis patienten indlaegges akut med anfald, males plasmavaerdier, dog ikke-medicinfastende,
umiddelbart efter ankomst for at vurdere compliance.
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Monitorering af plasmakoncentrationen af antiepileptika anbefales i fglgende tilfeelde:

e Til bestemmelse af den optimale individuelle plasmakoncentration (nar patienten har
opnaet fuld anfaldskontrol uden bivirkninger) f.eks. forud for planlagt graviditet.

e Ved mistanke om nedsat compliance (ved anfaldsrecidiv, anfaldsforvaerring).

e Ved risiko for interaktioner, dvs. ved pabegyndelse eller ophgr af anden medicin inkl. p-
piller med interaktionspotentiale.

e Ved &ndringer i clearance-/metaboliseringskapacitet (nedsat nyre- eller leverfunktion) se
kapitel 5.6 samt under graviditet, se ogsa kapitel 5.5.

e Hos patienter med kognitiv funktionsnedszettelse eller anden arsag til ikke at kunne give
udtryk for bivirkninger.

Referencer: (8, 9)

5.1.3. Retard-praeparater og generika

5.1.3.1. Retard-praeparater

Formalet med retard-praeparater er at forlaenge absorptionen af leegemidlet og derved tillade
leengere doseringsinterval. Samtidig nedsaettes fluktuation i plasmakoncentration mellem
doseringerne. Dette indebaerer den fordel, at et leegemiddel kan indtages én eller to gange dagligt,

hvilket medfgrer bedre kompliance, end nar medicin skal tages flere gange om dagen.
Referencer: (10, 11)

5.1.3.2. Generika (kopipraeparater)

Kliniske studier tyder p3, at der ikke er bivirkninger, tab af anfaldskontrol eller ndring i

anfaldshyppighed ved brug af kopipraeparater.

e Der er dog enkelte undtagelser vedrgrende carbamazepin, oxcarbazepin og valproat, hvor
acceptgreensen for bioakvivalens er skeerpet til 90-111 % (mod saedvanligt 80-125 %).

e Enkelte patienter beretter dog om &ndring i anfaldshyppighed og/eller tolerabilitet ved
kopipreaeparater. Leegemiddelstyrelsen giver mulighed for, at der i de tilfelde kan ansgges om
forhgjet tilskud til originalpreeparatet, hvis det kan dokumenteres, at kopipraeparat ikke

tolereres eller har samme effekt, f.eks. allergi, bivirkninger eller behandlingssvigt.
Reference: (12-14)
https://laegemiddelstyrelsen.dk/da/tilskud/individuelle-tilskud/forhoejet-tilskud/
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5.2. Medicinsk behandling af epilepsi hos bgrn

5.2.1. Introduktion

Det er afggrende for at opna et godt behandlingsresultat, at foraeldrene og barnet, afhangigt af
aldersniveau, er grundigt informeret om epilepsiens betydning og arsag samt om
behandlingsmuligheder, prognose og risici.

Barn og unge med epilepsi skal behandles af eller i taet samarbejde med en neuropaediater eller en
lege med indgaende kendskab til epilepsi. Behandling af bgrn og unge, som ikke umiddelbart
opnar anfaldskontrol, bgr behandles pa regionalt eller hgjt specialiseret niveau. Det er en fordel at
involvere epilepsisygeplejerske fra start af forlgbet.

Se andre kapitler i vejledningen vedrgrende:
e Barnets, foreeldres og andre pargrendes mestring af epilepsi, se kapitel 11
e |kke-medicinske behandlingsmuligheder af epilepsi

. Epilepsikirurgi, se kapitel 6.2

« Vagusnerve-stimulation (VNS), se kapitel 6.3

. Ketogene dizter, se kapitel 6.4

5.2.2. Generelle behandlingsprincipper

5.2.2.1. Start af behandling

Behandling med antiepileptika startes, nar de diagnostiske kriterier for epilepsi er opfyldt, se

kapitel 3, og anfaldene er tilstraekkeligt hyppige.

e Ved visse selvlimiterende epilepsisyndromer (Rolandisk epilepsi og Panayiotopoulos syndrom)
gives dog i reglen ikke anfaldsforebyggende behandling, se afsnit 4.4.

e Antiepileptika optrappes i henhold til optrapningsvejledning for det pagseldende medikament,
se Promedicin. Der skal tages hensyn til eventuelle farmakologiske interaktioner [KB1] og til, at

bgrn har en aldersbetinget, anderledes farmakokinetik end voksne.
https://pro.medicin.dk/

5.2.2.2. Ophgr af behandling

Antiepileptisk behandling bgr fortsaette indtil minimum to ars anfaldsfrihed. Beslutning om start

og opher af behandlingen afhaenger af barnets/den unges alder, epilepsitypen og det eventuelle

syndrom. Beslutningen tages i feellesskab med patienten (afhaengigt af alder) og foraeldrene.

e Antiepileptika aftrappes gradvist.

e Aftrapning af behandlingen starter typisk efter minimum to ars anfaldsfrihed.

e Der mangler viden om aftrapning for generaliserede epilepsityper hos bgrn og unge.
Aftrapning kan forsgges efter 2-5 ars anfaldsfrihed.

e Ved tvivl kan vejledende EEG overvejes. Ved absence epilepsi, hvor anfald var svaere at opdage
for foraeldre og andre omsorgspersoner, samt hos personer, der er tet pa alder for

k@rekorterhvervelse, kan EEG overvejes efter udtrapning af medicin.
Referencer: (1, 2)
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5.2.2.3. Ved manglende anfaldskontrol

Hvis der fortsat ikke er anfaldskontrol efter adaekvat forsgg med 2-3 antiepileptika inden for
maneder/fa ar og afhaengigt af anfaldsfrekvens og anfaldsbelastning, skal overvejes ikke-
farmakologisk behandling dvs. epilepsikirurgi (se kapitel 6.2) eller nervus vagus-stimulator (se
kapitel 6.3) eller ketogen dizet (se kapitel 6.4), hvis patienten ikke er epilepsikirurgi-kandidat.

5.2.3. Valg af antiepileptika i forhold til anfaldstype

Behandlingen er overordnet vejledt af klassifikation af anfalds-og epilepsitype samt af det
epileptiske syndrom. Iszer den tilgrundliggende zetiologi kan veaere af betydning herunder evt.
genetisk arsag.

Fgrstevalg af Andetvalg af Tredjevalg af
ANFALDSTYPE antiepileptika antiepileptika antiepileptika
Ethosuximid Levetiracetam
Absencer Valproat*
Lamotrigin
Valproat* Topiramat Piracetam
o . ) L
= Myoklonier Levetiracetam Zonisamid
=
: Tonisk-klonisk anfald Valproat* Perampanel Lacosamid
a Lamotrigin Topiramat
é Levetiracetam Zonisamid
5 Valproat* Ethosuximid Perampanel
= Atoniske anfald |Lavetiracetam Rufinamid
o Topiramat
Valproat* Perampanel
Toniske anfald  Rufinamid Topiramat
Lamotrigin
a Levetiracetam Lamotrigin Topiramat
&' Fokale anfald Oxcarbazepin Lacosamid Clobazam
"Z" med og uden Carbamazepin Zonisamid Phenobarbital
: bevidstheds- Valproat* Eslicarbazepin-acetat Phenytoin
&l pavirkning Vigabatrin** Perampanel
é Valproat*
(s Rufinamid
*undgas hos bgrn under 2 ar, ved uafklaret atiologi og hos fertile bgrn/kvinder med
mindre anden behandling ikke er mulig.
*primaert ved infantile spasmer.

Referencer: (3-8)
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5.2.4. Valg af antiepileptika i forhold til syndrom

Beskrivelse af de enkelte syndromer med hensyn til setiologi, det kliniske og EEG-billede samt

prognose, se kapitel 4.

Vedrgrende dosering af antiepileptika henvises til Promedicin.
https://pro.medicin.dk/

Referencer: (9, 10)

5.2.4.1. Infantile spasmer (herunder West syndrom)

Infantil spasme-syndrom er en epileptisk encefalopati, som er karakteriseret ved epileptiske
spasmer, hypsarytmi pa interiktalt EEG og tab/stagnation af psykomotorisk udvikling.
Vedrgrende diagnose og forlgbsformer se kapitel 4.

BEHANDLINGSALGORITME

1. valg
Vigabatrin

\ 2
Tilleegsbehandling
Prednisolon

v

EFTERF@LGENDE SUPPLERENDE BEHANDLING

v v
FARMAKOLOGISK IKKE-FARMAKOLOGISK
v v
Ketogen diset
Levetiracetam, valproat, clobazam m.fl. Resektiv Kirurgi (selektive tilfeelde)

e Behandlingen startes hurtigst muligt efter EEG-verificering af diagnosen, eller, hvis dette

ikke er muligt inden for ét dggn, kan behandlingen pabegyndes pa klinikken.
Se vejledning pd Dansk Paediatrisk Selskabs hjemmeside:
http://paediatri.dk/images/dokumenter/Retningslinjer 2019/Infantile _spasmer rev_2019 .pdf
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5.2.4.2. Dravet syndrom

Dravet syndrom er en alvorlig epileptisk encefalopati karakteriseret ved febrile og afebrile
generaliserede og unilaterale kloniske eller tonisk-kloniske anfald, der forekommer i det fgrste
levear hos et raskt spadbarn.

Senere ses myoklone anfald, atypiske absencer og fokale anfald. Alle anfaldstyper er vanskeligt
behandlelige med antiepileptika.

Vedrgrende diagnose og forlgbsformer se kapitel 4.

BEHANDLINGSALGORITME

1. valg
Antipyretika for Valproat (monoterapi)
at behandle feber v
INGEN : carbamazepin, 2. valg
oxcarbazepin, lamotrigin, Valproat + stiripentol + clobazam
phenytoin, eslicarbazepin, Valproat + topiramat
v v
VED VED
KONVULSIVE ANFALD, FOKALE ANFALD MYOKLONE ANFALD, ABSENCER, FOKALE ANFALD
v v
3. valg / tilleegsbehandling 3. valg / tilleegsbehandling
. . . . Levetiracetam, zonisamid,
Ketogen diget Bromid, phenobarbital Ketogen dieet o
ethosuximid

e Stiripentol er registreret som tillaegsbehandling til valproat. Ved tillaeg skal dosis af valproat
reduceres pa grund af interaktion.

e Clobazam kan ogsa anvendes, men eliminationen h&mmes ogsa af stiripentol.

e Topiramat kan anvendes, nar kombinationen af valproat, stiripentol og clobazam ikke er
effektiv nok.

e Cannabidiol og fenfluramin kan overvejes efter konference med specialiseret

neuropadiatrisk afdeling.
NICE Recommendations: https://www.nice.org.uk/quidance/TA614/chapter/1-Recommendations
NICE Guidelines: https://www.nice.org.uk/quidance/cq137/chapter/1-Guidance#pharmacological-treatment
Referencer: (11-14)
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5.2.4.3. Myoklon astatisk/atonisk syndrom

Epilepsi med myoklon-atoniske anfald (MAE) er en epileptisk encefalopati, som er karakteriseret
ved myoklon-atoniske, atoniske, myoklone og generaliserede anfald.

Tidligere kaldt Doose syndrom.

Vedrgrende forlgbsformer se kapitel 4.

BEHANDLINGSALGORITME

1. valg
Valproat *

v

1. Tilleegsbehandling
Ethosuximid

v

2. Tillegsbehandling
Lamotrigin eller clobazam

EFTERFZLGENDE SUPPLERENDE BEHANDLING

v v
FARMAKOLOGISK IKKE-FARMAKOLOGISK
v v

Topiramat, levetiracetam, clonazepam m.fl.

Ketogen dieet eller

- - Vagus nerve stimulation
OBS Carbamazepin, oxcarbazepin,
IKKE phenytoin, vigabatrin

*Hos fertile bgrn og kvinder kun hvor anden behandling ikke er mulig og ved sikker praevention

Behandlingen afhaenger af den/de dominerende anfaldstyper
e Ved generaliserede tonisk-kloniske, myoklone, og myoklone atoniske anfald foretraekkes
primaert valproat. Alternativt eller som tillaeg anvendes lamotrigin, levetiracetam,
topiramat, zonisamid, rufinamid og clobazam.
e Absencer kan behandles med ethosuximid, valproat, eller lamotrigin.
Referencer: (15, 16)
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5.2.4.4. Lennox-Gastaut syndrom

Lennox-Gastaut syndrom er en sjelden og ofte medicinsk behandlingsrefrakteaer epilepsi
karakteriseret ved multiple anfaldstyper: Toniske (obligatoriske), atoniske anfald, atypiske
absencer.

Der skelnes mellem:
Lennox-Gastaut syndrom de Novo og som fglge af andet syndrom (f.eks. West syndrom).
Vedrgrende diagnose og forlgbsformer se kapitel 4.

BEHANDLINGSALGORITME

1. valg
Valproat *

v
1. Tilleegsbehandling
Lamotrigin
v

2. Tillaegsbehandling
Rufinamid (ved toniske / atoniske anfald)

EFTERF@LGENDE SUPPLERENDE BEHANDLING
v \/
FARMAKOLOGISK IKKE-FARMAKOLOGISK
2 2
Ketogen dizet eller
Topiramat, clobazam, felbamat, m.fl. Vagus nerve stimulation
OBS Carbamazepin, oxcarbazepin, Resektiv kirurgi (selektive tilfeelde)
IAG(= pregabalin, gabapentin, vigabatrin Callosotomi (ved drop attacks)

*Hos fertile barn og kvinder kun hvor anden behandling ikke er mulig og ved sikker praevention

e Valproat bruges som fgrstevalg (til piger evt. lamotrigin).

e Ved Lennox-Gastaut syndrom udviklet fra andet syndrom, og patienten er i behandling
med andet antiepileptikum, startes behandling med valproat og det andet antiepileptikum,
eller et af de andre antiepileptika seponeres.

e Felbamat kan bruges efter individuel udleveringstilladelse og efter konference med
specialiseret neuropaediatrisk afdeling.

e Cannabidiol efter konference med specialiseret neuropaediatrisk afdeling.
Reference: (17-19)
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5.2.4.5. Selv-limiterende fokale epilepsier

Omhandler Self-limited epilepsy with centrotemporal spikes (SeLECTS), tidligere kaldt Rolandisk
epilepsi samt Panayiotopoulos syndrom, som er de hyppigste blandt de genetiske selvlimiterende
fokale epilepsisyndromer og bl.a. karakteriseret ved, at der typisk optraeder kun fa anfald,
vedrgrende diagnose og forlgbsformer se kapitel 4.4.5 og 4.4.6.

Behandlingsprincipperne er ens.

BEHANDLINGSALGORITME

Ingen profylaktisk behandling idet over 50% kun har 1 anfald
v

Der udleveres anfaldsbrydende medicin til alle patienter

v

PROFYLAKTISK BEHANDLING STARTES VED
- Gentagne (> 2) anfald som er langvarige eller belastende (f.eks. pa grund af sveere autonome symptomer)
- Efter 1. anfald (febrile eller afebrilt) som udvikler sig til non-konvulsiv status epilepticus

v
1. valg
* \Vled sharp-slowwaves (EEG) Oxcarbazepin*, carbamazepin*, levetiracetam, valproat, sultiam
frarades oxcarbazepin og 2
Carbamazepin pé grund af 2. Valg elleri kombination
risiko for D/ES-SWAS Levetiracetam eller valproat
v
BEHANDLINGEN AFTRAPPES EFTER 1 - 2 ARS ANFALDSFRIHED

e Primart afventende holdning, da der ofte ikke er behov for profylaktisk behandling.
e |stedet udleveres anfaldsbrydende medicin og instruks for anvendelse af dette.
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5.2.4.6. Epileptisk encephalopati med spike-wave aktivitet under sgvn (D/ES-SWAS)

En epileptisk encephalopati (developmental/epileptic encephalopathy with spike-wave activation
in sleep, tidligere kaldet CSWS), som er karakteriseret ved epilepsi, kognitiv reduktion og udtalt
bilateralt epileptisk aktivitet under non-REM-sgvn.

Landau-Kleffner syndrom er en erhvervet epileptisk afasi med fokale spikes og spike-waves under
dyb sgvn og delvist i REM-sg@vn lokaliseret i hjernens sprogomrade.

Vedrgrende diagnose og forlgbsformer se kapitel 4.

BEHANDLINGSALGORITME

1. valg
Valproat, ethosuximid, levetiracetam

v

1. Tilleegsbehandling
Benzodiazepin (f.eks. clobazam, clonazepam, diazepam)

2

2. Tilleegsbehandling
Sultiam

v

3. Tilleegsbehandling
Steroid

2

EFTERFOLGENDE SUPPLERENDE BEHANDLING

¥ v
FARMAKOLOGISK IKKE-FARMAKOLOGISK
v v

Ketogen dizet eller
Vagus nerve stimulation

v
OBS Phenytoin, phenobarbital, o . L
IKKE e Resektiv kirurgj (selektive tilfeelde)

Immunoglobulin

e Det er afggrende straks at opstarte behandling ved diagnosetidspunkt.
e Ved manglende eller utilstraekkelig effekt bgr steroidbehandling hurtigt initieres.

e Obs: Undga phenytoin, phenobarbital og carbamazepin, som forvaerrer situationen.
Referencer: (20, 21)
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5.2.4.7. Bgrneabsence epilepsi (BAE)
Optraeder med hgj hyppighed af absencer.

Debut typisk 5-6 ar (2-12 ar). Ved debut efter ottearsalderen vil lav anfaldshyppighed give
mistanke om juvenil absenceepilepsi.

Vedrgrende diagnose og forlgbsformer se kapitel 4.

BEHANDLINGSALGORITME

1. valg
Ethosuximid
v
2. valg
Valproat *
v
3.valg
Lamotrigin

*Hos fertile barn og kvinder kun hvor anden behandling ikke er mulig og ved sikker praevention

e Tidlig behandling med ethosuximid menes at have en mulig sygdomsmodificerende effekt,
hvor tidlig behandling giver stgrre chance for tidlig remission.

e Valproat er lige sa effektiv som ethosuximid, men har flere, saerligt kognitive, bivirkninger.

e Ved vanskeligt behandlelige absencer kan kombinationen af valproat og ethosuximid vaere

en fordel.
Referencer: (1, 22-24)
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5.2.4.8. Juvenil absenceepilepsi (JAE)
Debut typisk 9-13 ar (8-20 ar).

Oftest er der tale om en livslang epilepsi. Enkelte har haft feberkramper tidligere.

Hvis debut af absencer mellem 8-12 ar og disse forekommer hyppigt (dagligt) er BAE en
differentialdiagnose. Nogle kan debutere med generaliserede tonisk-kloniske anfald inden debut
af absencerne. Absencer er obligatoriske og er ikke sa hyppige som ved BAE.

Absence status kan forekomme. Generaliserede tonisk-klonisk anfald ses hos ca. 80 %.

Vedrgrende diagnose og forlgbsformer se kapitel 4.

BEHANDLINGSALGORITME

1 valg
Valproat *, ethosuximid, lamotrigin

v

2. valg

Levetiracetam

v

3. valg

Topiramat, zonisamid

*Hos fertile bgrn og kvinder kun hvor anden behandling ikke er mulig og ved sikker praevention
Reference: (25)
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5.2.4.9. Juvenil myoklon epilepsi

Debut typisk 14-15 ar (5-26 ar). Er ofte en livslang, behandlingskraevende epilepsi.

5 % har haft bgrneabsence epilepsi, 5-10 % har haft feberkramper.

Fotosensitivitet forekommer ofte. Myoklonier er den dominerende anfaldstype.
Generaliserede tonisk-klonisk anfald ses hos de fleste, mens absencer ses hos ca. 1/3.

Vedrgrende diagnose og forlgbsformer se kapitel 4.

BEHANDLINGSALGORITME

1. valg
Valproat *, levetiracetam

v

2. valg

Lamotrigin, zonisamid, ethosuximid

v

3.valg

Topiramat, clobazam

*Hos fertile barn og kvinder kun hvor anden behandling ikke er mulig og ved sikker praevention

e Valg af antiepileptika afhaenger af dominerende anfaldstype og alder.

e Valproat* kan anvendes som fgrstevalg hos drenge og sma piger.

e Ethosuximid kan anvendes som fgrstevalg, hvis absencer er dominerende.

e Ethosuximid kan med fordel kombineres med andet antiepileptikum f.eks. levetiracetam.

e Lamotrigin kan forvaerre myoklonier.
Referencer: (26, 27)
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5.2.4.10. Rasmussens encefalitis
Bade epilepsien og den progredierende neurodegeneration skyldes formentlig den samme
immunologiske proces.

Vedrgrende diagnose og forlgbsformer se kapitel 4.

BEHANDLINGSALGORITME

AKUT KORTTIDSBEHANDLING

4

1. valg
Levetiracetam, lamotrigin, oxcarbazepin, carbamazepin

v

Tilleegsbehandling
Hgjdosis steroid, Intravengst immunoglobulin

v

LANGTIDSBEHANDLING
v 4
FARMAKOLOGISK IKKE-FARMAKOLOGISK
v v
Antiepileptikum, som for fokal epilepsi Hemisfaerotomi

Corticosteroid

Evt. T-celle inaktiverende behandling

e Behandlingen retter sig mod anfaldene med antiepileptika og mod begraensning af den
immunologiske proces med immunmodulerende behandling.
e Tilstanden er ofte medicinsk behandlingsrefraktzer, og det kan vaere ngdvendigt at foretage

operation i form af hemisfeerotomi for at bremse udbredelsen af neurodegeneration.
Reference: (28)
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5.2.5. lkke-lzegefagligt resume: Medicinsk behandling af epilepsi hos bgrn

Skal epilepsi altid behandles?

Ja - stort set. Der er dog enkelte typer af epilepsi, som gar over af sig selv uden behandling, f.eks. ved visse
typer epilepsi med natlige anfald. Men som regel igangseettes behandling, sa snart diagnosen er stillet.
Epileptiske anfald hos bgrn skal begraenses mest muligt, da de ved visse typer af epilepsi kan have negative
konsekvenser for hjernens udvikling. Barnets psykiske og sociale liv kan ogsa blive belastet, da anfaldene kan
virke voldsomme og skabe frygt f.eks. blandt klassekammeraterne, hvilket kan lede til, at barnet bliver
mobbet eller holdt uden for feellesskabet.

Hvordan behandler man epilepsi hos bgrn?

Behandling af epilepsi hos bgrn er som udgangspunkt det samme som for voksne, og

der startes medicinsk behandling, nar diagnosen er sikker. | mange tilfaelde vil epilepsien ga i sig selv efter et
stykke tid, og man vil typisk overveje at nedtrappe medicinen igen, nar barnet har vaeret uden anfald i 1-3 ar.

Hvilken medicin skal barnet have?

Der findes mange forskellige typer af medicin mod epilepsi. Det er anfaldstypen og epilepsitypen, der er
afggrende for, hvilken medicin der vil blive givet. Som regel vil man stile mod, at der kun gives én type
epilepsimedicin, men i nogle tilfeelde er man ngdt til at behandle med mere end et preeparat for at fa bedre
anfaldskontrol.

Hvad sker der, hvis man ikke bliver anfaldsfri?

Bgrn kan ligesom voksne opleve, at medicinen ikke virker tilstraekkeligt, trods flere forsggte typer
epilepsimedicin. Hvis dette sker, vil leegen undersgge muligheden for at supplere behandlingen af barnet
med en ikke-medicinsk behandlingsform, hvilket er beskrevet naeermere i kapitel 6.

Mit barn er diagnosticeret med epilepsi — hvem kan jeg snakke med?

Nar et barn far epilepsi, pavirker det hele familien. Szerligt i det tidlige forlgb, hvor der endnu ikke er en
diagnose, og hvor barnet skal igennem en raekke undersggelser. Som foraelder ma du forsgge at skabe ro og
tryghed for barnet og hjalpe barnet med at forsta, hvad epilepsi er. Hvis barnet er del af en sgskendeflok, er
det ogsa vigtigt at forklare de andre bgrn om sygdommen, sa de forstar, hvad der sker, hvis de ser et epileptisk
anfald. Det kan vaere hardt og fgles ensomt at sta som foraeldre i denne situation, og du kan opleve, at der ikke
er plads til din bekymring og frygt, fordi du skal veaere steerk pa barnets vegne.

Her er det vigtigt at pointere, at laegen ikke kun er der for dit barn, men ogsa for dig. Derudover findes grupper
og organisationer, du kan sgge stgtte
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5.3. Handtering af overgang fra barn til voksen

5.3.1. Introduktion

For bgrn og unge med kroniske sygdomme kan overgangen til voksenlivet vaere en
behandlingsmaessigt vanskelig periode med mangfoldige udfordringer.

Transitionsforlgbet (overgang fra barn til ung til voksen) for den unge patient skal ses som en
“bevaegelse”, ikke kun hen imod overgangen til behandling i voksenregi, men ogsa en proces, hvor
den unges sygdomsforstaelse, selvstaendighed og robusthed @ges, og hvor den unge i tiltagende
grad udvikler egne strategier for mestring af sin sygdom, se ogsa kapitel 11. Det er vigtigt, at den
unge stgttes og vejledes i denne proces.

Transitionsforlgbet skal sikres af sygeplejerske/leege, og eventuelt ved behov kan laege henvise til
neuropsykologisk bistand.

En veltilrettelagt forberedelse til overgangen imellem padiatri og de relevante voksenspecialer er
vigtig for korrekt handtering af den/de somatiske problematikker og for den unges tryghed i
forhold til handteringen heraf. Transitionsprocessen til voksenspecialerne udggr derfor en sezerlig
udfordring, hvor de sundhedsprofessionelle tidligt i mgdet med den unge bgr have fokus pa denne
proces.

Sundhedsstyrelsens generelle anbefalinger for transition fra bgrne- og ungeomradet til
voksenomradet i sygehusregi vil i det fglgende vaere udgangspunktet for arbejdsgruppens
anbefalinger for handtering af de sezerlige forhold, der ggr sig geeldende for bgrn og unge med
epilepsi.

Sundhedsstyrelsen, 2020: https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2020/Transition-sygehusregi/Anbefalinger-for-

transition-fra-boerne--og-ungeomraadet-til-voksenomraadet-i-
sygehusreqi.ashx?la=da&hash=06AC85998FAB7703246261F122DF9FA1A0D7525F

Transitionsprocessen opdeles traditionelt i:
e Tidlig transition (12-14 ar)

e Sen transition (15-18 ar)

e Opfglgning (18-21 ar)

Da epilepsi ofte er associeret med varierende grader af kognitive udfordringer og psykisk/fysisk
komorbiditet, skal de specifikke anbefalinger nedenfor tage afszet i den enkeltes forudszetninger
og behov.

Vedrgrende:

e Epilepsi og psykiatrisk komorbiditet, se kapitel 8

e Epilepsi ved fysisk og psykisk funktionsnedszettelse, se kapitel 5.7
e Epilepsi og kognitive vanskeligheder, se kapitel 8

e Epilepsi og praevention, se kapitel 5.5
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e Mestring og livsstil ved epilepsi, se kapitel 11
e Skolegang, uddannelse og kgrekort, se kapitel 10
Referencer: (1, 2)

5.3.2. Lovgivning vedr. informeret samtykke, aktindsigt, tavshedspligt og
underretning hos patienter under 18 ar

5.3.2.1. Informeret samtykke:

e Ingen behandling i sundhedsvaesenet ma indledes eller fortsaettes uden patientens
informerede samtykke (sundhedsloven § 15, stk. 1.).

e For patienter under 15 ar er det forzeldrene, der skal give informeret samtykke til behandling.
Barnet skal dog informeres og inddrages i drgftelserne af behandlingen.

e Er patienten fyldt 15 ar, kan man som hovedregel selv give informeret samtykke til behandling
(sundhedslovens § 17, stk. 1, 1. pkt.). Da den 15-arige patient stadig er under
foraeldremyndighed, skal foreeldremyndighedens indehaver(e) som udgangspunkt have den
samme information som den unge og inddrages i den unges beslutning (sundhedslovens § 17,
stk. 1, 2. pkt.).

e Ved vaesentlige beslutninger (juridisk betragtning: kraftig medicinering eller kirurgisk indgreb)
skal foraeldremyndighedens indehaver(e) give informeret samtykke til beslutningen.

5.3.2.2. Aktindsigt:

e Patienter >15 ar har et selvstaendig krav pa aktindsigt i deres egen patientjournal
(sundhedsloven § 37, stk. 1, 1. pkt).

e Hos patienter >15 ar vil indkaldelser m.v. komme direkte til den unge i e-Boks.

e For mindrearige (<18 ar) har foraldrene/foraeldremyndighedens indehaver(e) normalt ret til
aktindsigt i patientjournalen (sundhedslovens § 14 og foraeldreansvarsloven), men forzaldrenes
adgang til aktindsigt kan begraenses.

e Vurdering af indikation for begraensning af foraeldrenes adgang til aktindsigt indebaerer
overvejelser om den unges (>15 ar) gnsker, dens modenhed og graden af behov for, at
foreeldrene skal drage omsorg for den unge.

5.3.2.3. Tavshedspligt:

e Sundhedspersoner har tavshedspligt om, hvad de under udgvelsen af deres erhverv erfarer
eller far formodning om angaende patientens helbredsforhold og andre fortrolige oplysninger
(sundhedslovens § 40).

e For patienter <18 ar geelder der ikke tavshedspligt over for foraeldrene/forseldremyndighedens
indehaver.

e Ensundhedsperson kan dog i visse tilfeelde have tavshedspligt over for foraeldrene (f.eks.
angaende svangerskabsafbrydelse og fosterreduktion (§ 99), svangerskabsforebyggende
metoder (§ 62, stk. 2) eller for at forebygge alvorlige konflikter).

5.3.2.4. Underretningspligt:

e Ved professionelt arbejde med bgrn og unge har man skaerpet underretningspligt. Den
skaerpede underretningspligt gaelder ikke bare, hvis et barn eller en ung (<18 ar) udsaettes for
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vold eller ikke trives, men ogsa nar en fagperson far kendskab eller har en formodning om, at
barnet eller den unge (<18 ar) kan have brug for hjelp eller stgtte (serviceloven §153).

e Afvigelser eller undtagelser, se galdende lovgivning for handicappede (kapitel 5.7). Safremt
sundhedspersonen efter en individuel vurdering skgnner, at en patient, der er fyldt 15 ar, ikke
selv er i stand til at forsta konsekvenserne af sin beslutning, kan forzaeldrene i stedet give
informeret samtykke, jf. sundhedsloven.

5.3.2.5. Vedrgrende tilskud, stgtte og veerge:

e Stgtte, som hidtil er udbetalt til foreeldrene, bortfalder, nar den unge bliver 18 ar. Det gaelder
f.eks. kompensation for tabt arbejdsfortjeneste og daekning af merudgifter til bgrn, jf. lov om
social service, hvor det fremgar, at det er lovpligtigt at pabegynde forberedelsen af den unges
overgang fra det 16. ar.

e Den unge bliver omfattet af andre dele af lovgivningen ved det 18. ar, og kommunen vil have
fokus pa den unges egne forhold og behov frem for familiens samlede situation. Hvis der er
behov for det, kan der sgges om vaerge til den unge via Familieretshuset, der ogsa yder
radgivning om veergemal.

https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/overgangen-til-voksenlivet-for-unge-med-handicap

https://www.retsinformation.dk/eli/lta/2020/2216

5.3.3. Tidlig transition 12-14 ar

Rettidig forberedelse og relationen til de fagprofessionelle er kernen i transitionen og afggrende
for trygge, sammenhangende forlgb. Formalet i denne fase er sdledes at forberede den unge,
foraeldrene og andre relevante netvaerkspersoner pa, at den unge gradvist skal overtage ansvaret
for eget sygdomsforlgb i samarbejde med sundhedspersonalet. Der bgr derfor vaere fokus pa at
give den ngdvendige viden og indsigt samt at sikre empowerment til egenomsorg, se ogsa kapitel
11.

e Bgrne- og ungeafdelingerne bgr pabegynde transitionsforlgbet omkring 12-14-arsalderen efter
en individuel vurdering af den unges parathed og modenhed. Indsatsen bgr have fokus pa den
unges gradvise selvsteendigggrelse og mestring af egen sygdom.

e Bgrne- og ungeafdelingerne bgr gradvist indfgre split-visit-konsultationer, der bade indeholder
selvstaendig tid med den unge og tid, hvor foraeldre/netvarkspersoner er til stede.

e Bgrne- og ungeafdelingerne bgr anvende en tilgang til de unge, som er tilpasset deres
udvikling og baseret pa Igbende vurderinger af den unges modenhed, kognitive formaen,
trivsel med sygdommen m.v. Desuden bgr der anvendes en kommunikation, som er malrettet
til unge, hvor de unges styrker og ressourcer er omdrejningspunktet, og hvor der vises
nysgerrig interesse for den unges liv. HEADS*-modellen (se nedenfor) kan anvendes.

e Bgrne- og ungeafdelingerne bgr introducere de unge for patientrettigheder, herunder
&ndringer ved 15 ar, inkl. begraenset tavshedspligt, informeret samtykke og aktindsigt.

e Bgrne- og ungeafdelingerne bgr Igbende inddrage foraeldre og/eller netvaerkspersoner,
herunder informere dem om, hvordan de kan stgtte den unge i takt med dennes udvikling,
bl.a. i form af undervisning, f.eks. ved afholdelse af gruppeaftener og lignende, hvor
foraeldrenes/netveerkspersonernes kompetencer til at stgtte den unge styrkes.
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e Bgrne- og ungeafdelingerne bgr have fokus pa Ipbende vurdering af eventuelt behov for
psykosocial stgtte. Der kan f.eks. indkaldes til netvaerksmgder/tvaerfaglige mgder med henblik
pa at inddrage det lokale netvaerk, andre samarbejdspartner m.m.

Psyko-edukation ved tidlig transition:

Skal veere alderstilpasset formidling til den unge om epilepsi med det formal at styrke og udbygge
den unges forstaelse af sin sygdom. Forstaelsen bidrager til, at den unge gradvist kan blive bevidst
om eget ansvar for at fglge behandling og forebyggende tiltag. Samtidig er det et vigtigt skridt til
opbygning af mestring af sygdommen ind i ungdoms- og voksenliv.

Folgende fokuspunkter danner rammen om kommunikationen med den unge med specifikke
anbefalinger til strategi:

Fokuspunkter, tidlig transition 12-14 ar

HEADS* — generelt og epilepsi-specifikt

Compliance

Praevention

Information om patientrettigheder (samtykke, tavshedspligt, aktindsigt)
Livsstil m.m. KRAM

Skolegang, uddannelse

*HEADS er en struktureret ungdomsanamnese, der omfatter de vaesentligste emner i forhold til
unges trivsel og omhandler savel belastninger og ressourcer. En af HEADS-modellens styrker er, at
den forlgber naturligt fra forventelige og ikke-truende spgrgsmal til mere personlige og fglsomme
emner. Det giver mulighed for at opna en relation med den unge, fgr spgrgsmal om fglsomme
emner stilles. Spgrgsmalene tilpasses den enkelte unge og den unges udvikling og situationen.
Unge andrer vaner i takt med deres udvikling, og der kan derfor vaere behov for at gentage
spgrgsmalene med jaevne mellemrum. HEADS er ikke en tjekliste, og unge kan reagere negativt,
hvis de fornemmer dette. En fuld HEADS-screening kan tage 30-45 minutter, afhaengigt af hvor
mange emner der er relevante for den enkelte unge. Man kan evt. adressere et eller fa emner ved
hvert besgg/samtale afhangig af ressourcer og den unges kognitive formaen og behov. HEADS-
anamnesen bgr forega uden foraeldrenes tilstedeveaerelse efter aftale med den unge og forzeldrene
og efter introduktion til tavshedspligt og aktindsigt.

Eksempel: De fleste unge vil gerne fortaelle om deres liv og et indledende spgrgsmal kan veere: "Jeg
vil gerne lzere dig bedre at kende/vide noget om dit liv, der ikke handler om sygdom. Er det i orden,
at jeg stiller dig nogle spgrgsmal?"

Referencer: (3, 4)
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-enhed/transitionsforloeb/til-
sundhedsprofessionelle/Sider/kommunikation.aspx

Side 107 af 270


https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-enhed/transitionsforloeb/til-sundhedsprofessionelle/Sider/kommunikation.aspx
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-enhed/transitionsforloeb/til-sundhedsprofessionelle/Sider/kommunikation.aspx

National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

5.3.4. Transition 15-18-arige

Overgangen bgr finde sted, nar den unge er omkring 18 ar, baseret pa en faglig og individuel
vurdering af, hvornar den unge er klar til det.

Planlaegningen bgr ske ca. 6-12 maneder forinden. Hvis den unge har vaeret anfaldsfri i et ar efter
udtrapning af antiepileptika, afsluttes den unge fra paediatrisk afdeling uden transitionsproces til
voksenneurologisk regi. | de tilfeelde bgr epikrisen indeholde anbefaling om, at den unge skal
henvises til voksenneurologisk regi i tilfaelde af anfaldsrecidiv.

5.3.4.1. Psyko-edukation ved overgang fra 15-18 ar:

| ungdomsarene, hvor identitetsfglelsen er under intens udvikling, er unge med epilepsi szerligt
udsatte for at fgle sig anderledes og uden for feellesskabet pga. deres sygdom. Fra den mere
vidensbaserede formidling i den yngre aldersgruppe opstar der hos de lidt sldre ofte behov for at
adressere temaer, der ogsa handler om sygdomsaccept og -mestring. Formidling i mindre grupper
af unge anbefales med henblik pa at udveksle perspektiver pa temaer i ungdomsliv med epilepsi.

e Behandlerteamet pa bgrne- og ungeafdelingen bgr udarbejde en overgangsplan i samarbejde
med den unge, foraeldre/netvaerkspersoner og voksenafdelingen. | planen kan indga et
opdateret medicinsk resume og yderligere relevant information, som bgr videregives.

e Der bgr udpeges en kontaktperson eller et kontaktteam, som er ansvarlig(t) for, at overgangen
skrider planmaessigt frem.

e Det er afggrende, at overgangen sker i teet og aftalt samarbejde mellem bgrne- og
ungeafdelingen og voksenafdelingen. Samarbejdet mellem afdelinger/matrikler bgr fastlaegges
i samarbejdsaftaler. | planlaagningen af overgangen er det ogsa vigtigt at have opmaerksomhed
pa medinddragelse af andre instanser.

e Sygehuset bgr organisere rammerne for overgange. Der kan f.eks. afholdes
overgangsmgder/feelleskonsultationer i forbindelse med overgangen, eller der kan etableres
en felles overgangsperiode, f.eks. ved etablering af et ungeambulatorie og lignende.
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Folgende fokuspunkter danner rammen om kommunikationen med den unge med specifikke
anbefalinger til strategi nedenfor:

Fokuspunkter 15-18 ar

HEADS* - generelt og epilepsi-specifikt

Compliance

Vurdering af parathed (evt. ved hjzaelp af checkliste)

Praevention

Livsstil m.m. KRAM

Udarbejdelse af en overgangsplan, herunder transitionskonferencer, standardiserede

transfernotater, faelleskonsultationer

Kgrekort

e  Skolegang, uddannelse

e  Samarbejde med socialforvaltning (iseer ved unge med seerlige behov kapitel 5.7,
netvaerksmgde m.m.)

e  Sikre overlevering til nyt regi ved evt. adresseskift

e  Samarbejde med voksenafdeling i forhold til medicinbestilling, behandling i

overgangsfasen, kontakt. HUSK! Det er vigtigt med konkrete aftaler.

e Der bgr vaere seerlig opmarksomhed pa unge med sen sygdomsdebut. | den forbindelse bgr
der foretages en tidlig afklaring af, hvorvidt den unge bgr pabegynde forlgbet i bgrne- og
unge- eller voksenregi ud fra en individuel vurdering af den unges behov, ressourcer og, hvad
der giver fagligt bedst mening.

e For at sikre kontinuitet bgr den unge se en eller flere af de samme behandlere flere gange
efter overgangen. Desuden kan der med fordel planlaegges et opfglgende mgde mellem den
unge, dennes foraeldre/netvaerkspersoner og kontaktpersonen i voksenregi om den unges
oplevelse af overgangen.

e Overgangen bgr koordineres med kommunen ved behov (f.eks., socialforvaltning, uddannelse,
jobcenter, den kommunale ungeindsats (KUI), m.m.) herunder afdaekning af seerskilte
problemstillinger og kommunale indsatser/ordninger for den enkelte unge. Dette bgr ggres,
inden den unge fylder 18 ar med henblik pa at kunne viderefgre den kommunale stgtte
herefter. Safremt den unge har varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller
indgribende kroniske eller langvarige lidelser og modtager hjzelp efter at veere fyldt 16 ar, er
kommunen forpligtet til jf. loven om social service at pabegynde forberedelsen af overgangen
til voksenlivet. Det samme galder foreeldremyndighedsindehavere til unge, hvor
foreeldremyndighedsindehaverne modtager hjeelp efter denne lov alene med afszet i den unges
betydelige og varigt nedsatte fysiske eller psykiske funktionsevne eller indgribende kroniske
eller langvarige lidelser. | den forbindelse skal der bl.a. drgftes:

« Behov for hjeelp og stgtte som fglge af funktionsnedsaettelsen eller lidelsen
« Uddannelse

. Beskaeftigelse og forsgrgelsesgrundlag

« Boligforhold

« Sociale forhold
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. @vrigt, f.eks. netveerk, relationer, fritidsliv og sundhedsmaessige forhold af betydning
for overgangen til voksenlivet.
e Tilbydes split-konsultationer, hvis man kognitivt magter det
e Der bgr udfeerdiges et standardiseret transfernotat indeholdende:
. Diagnose (klassifikation af epilepsi og anfaldstype(r))
« Udredning
« Behandling nu og tidligere
« Aktuelt status for epilepsien
« Oplysninger om evt. komorbiditet
« Plan for hvilken afdeling/neurolog, der fglger den unge op i voksenregi
« Sociale forhold

5.3.5. Opfelgende transition fra 18-21 (25) ar

Voksenafdelingen bgr udpege en kontaktperson for den unge, der skal sikre fortsat godt
transitionsforlgb med seerlig opmaerksomhed p3a, at den unge fortsat opbygger viden og
kompetencer til at drage omsorg for egen sygdom. Saerlig opmaerksomhed bgr ogsa rettes mod
det faktum, at den unge er i en fase, hvor han/hun eventuelt flytter hjemmefra og/eller far en
partner. Der bgr vaere opmaerksomhed pa, om den unge har et netveaerk, der kan stgtte den unge,
og hvorvidt den unge gnsker at inddrage dette netvaerk.

Folgende fokuspunkter danner rammen om kommunikationen med den unge med specifikke
anbefalinger til strategi.

Fokuspunkter efter overgangen fra 18-21 (25) ar

Opfelgning i henhold til transfernotat eller konference.

Opfelgning pa fokuspunkter omtalt under punkt 3 og 4 (ovenfor).

Kontinuitet med faste behandlere, gerne op til 24-arsalderen.

Vurdering af behov for inddragelse af familien og netvaerksmgde, evt. behov for
netvaerksmgde.

° Fokus pa trivsel og ad hoc-inddragelse af neuropsykolog/psykolog, egen leege,
fysioterapeut, disetist, kommune, socialradgiver, uddannelsesinstitutioner eller
VISO.

e Voksenafdelingen bgr fortsat have opmaerksomhed pa at give den unge viden og kompetencer
til at kunne drage omsorg for egen sygdom og samtidig have opmaerksomhed pa, om den unge
har behov for og gnske om inddragelse af foraeldre/netvaerkspersoner, og hvordan disse i sa
fald bedst kan st@tte op.

e Voksenafdelingen bgr have fokus pa den unges trivsel, udvikling og dagligdag med
sygdommen, herunder om der evt. er behov for en tvaerfaglig indsats ved inddragelse af
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socialradgiver, psykolog, klinisk dizetist, fysioterapeut m.fl. ved szerlige behov for stgtte,
og/eller om der er behov for inddragelse af det lokale netvaerk (familie, samlever, kaereste),
f.eks. via netveerksmgder. | den forbindelse bgr der veere opmaerksomhed pa eventuelt behov
for individuelt tilpasset uddannelsesvejledning.

e Voksenafdelingerne bgr planlagge, hvordan der sikres en systematisk og kontinuerlig
inddragelse af foraeldres/netvaerkets viden og bekymringer i forhold til den sarbare gruppe af
unge med en psykisk lidelse, der er myndige, men som kan have sveaert ved at overskue at tage
hand om eget liv.

e Den unge bgr se de samme sundhedsprofessionelle frem til 24- arsalderen for at sikre
kontinuitet og som minimum den samme laege/sygeplejerske flere gange umiddelbart efter
overgangen.

Seerligt for sdrbare unge:

e Voksenafdelingerne bgr planlaegge, hvordan der sikres en systematisk og kontinuerlig
inddragelse af foraeldres/netvaerkets viden og bekymringer i forhold til den sarbare gruppe af
unge med en psykisk og mental lidelse, som ikke kan eller har sveert ved at overskue at tage
hand om eget liv.

For inspiration til gode transitionsforlgb henvises venligst til Sundhedsstyrelsen.
https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2020/Transition-sygehusregi/Anbefalinger-for-transition-fra-boerne--og-
ungeomraadet-til-voksenomraadet-i-
sygehusreqi.ashx?la=da&hash=06AC85998FAB7703246261F122DF9FA1A0D7525F

Referencer

1. Campbell F, Biggs K, Aldiss SK, O'Neill PM, Clowes M, McDonagh J, et al. Transition of
care for adolescents from paediatric services to adult health services. Cochrane Database Syst Rev.
2016;4:CD009794.

2. Camfield P, Camfield C, Pohlmann-Eden B. Transition from pediatric to adult epilepsy
care: a difficult process marked by medical and social crisis. Epilepsy Curr. 2012;12(Suppl 3):13-21.
3. Michaelis R, Tang V, Goldstein LH, Reuber M, LaFrance WC, Jr., Lundgren T, et al.

Psychological treatments for adults and children with epilepsy: Evidence-based recommendations
by the International League Against Epilepsy Psychology Task Force. Epilepsia. 2018;59(7):1282-
302.

4, Pfafflin M, Petermann F, Rau J, May TW. The psychoeducational program for children
with epilepsy and their parents (FAMOSES): results of a controlled pilot study and a survey of
parent satisfaction over a five-year period. Epilepsy Behav. 2012;25(1):11-6.
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5.3.6. lkke-leegefagligt resume: Handtering af overgang fra barn til voksen

Hvornar foregar overgangen fra bgrneafdeling til voksenafdeling?

For bgrn og unge med epilepsi kan overgangen fra barn til voksenliv vaere en behandlingsmaessig sveer
periode med mange forskellige udfordringer.

Selve overgangen til voksenafdelingen finder sted, efter man er fyldt 18 ar. Man starter dog allerede
forberedelsen efter 12-arsalderen, hvor man langsomt begynder at holde leege- og sygeplejerskebesgg, hvor
foraeldrene ikke er med til hele mgdet.

Hvordan forberedes overgangen fra bgrneafdeling til voksenafdeling?

Som ung skal man langsomt overtage ansvaret for sin egen sygdom. Leegerne og sygeplejerskerne vil derfor
begynde at satte fokus pa, at man far den viden og indsigt, man har brug for, sd man kan handtere sig egen
sygdom og vaere tryg og sikker i livet med epilepsi pa egen hand.

Fra 15-18-arsalderen sker der en masse med kroppen og sindet, uanset om man har epilepsi eller ej. Nar man
har epilepsi, kan der vaere nogle seerlige forholdsregler, som man ma tage hensyn til. Det skal forega pa en
made, sa man kan fa et godt, sundt og trygt ungdomsliv, uden at man fgler sig anderledes pa en darlig made.
Perioden efter 18-arsalderen er som regel ogsa praeget af mange forandringer og nye oplevelser. Nogle vil i
denne periode flytte hjemmefra og skal maske bo alene, skal tilpasse sig pa arbejdsmarkedet og maske fa en
kaereste. Den unge skal rustes til at kunne varetage sin epilepsi selv og samtidig kunne involvere andre dvs.
bade partnere og kollegaer i forhold til epilepsien.

Hvem bestemmer?

| forbindelse med overgangen fra barn til voksen er der en del lovmaessige ting, man som foreeldre og som
ung skal forholde sig til. Hvor det tidligere har veeret foraeldrene, der har staet for at tage beslutninger, far
man som ung over 15 ar ogsa selv indflydelse pa beslutningerne om behandlingen.

Der er regler for de grundlaeggende rettigheder (aktindsigt, tavshedspligt og underretningspligt), som man
kan laese mere om bade i sundhedsloven, serviceloven og i FN’s bgrnekonvention.

Hvad er der anderledes ved at vaere voksen med epilepsi?

Som barn far du hjzlp af dine foraeldre, men som voksen skal du selv huske at tage din medicin, fglge leegens
anbefalinger og sgrge for at leve et liv, der er godt og samtidig fglger retningslinjerne for et godt liv med
epilepsi. For at du kan fgle dig tryg ved selv at handtere mere og mere omkring din sygdom, er det vigtigt, at
overgangen fra barn til voksen fungerer godt og er planlagt i god tid, sa du ved, hvad der sker undervejs. En
del af det forlgb skal bl.a. fokusere pa at hjaelpe dig med at udvikle strategier for, hvordan du mestrer din
sygdom og de seerlige situationer der kan opsta i dit tidlige voksenliv, f.eks. det at bo alene, at undga stress
eller alkohols pavirkning pa epilepsien.
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5.4. Medicinsk behandling af epilepsi hos voksne

5.4.1. Indikation for medicinsk behandling

Nar der er stillet en epilepsidiagnose, skal der tilbydes forbyggende antiepileptisk medicinsk
behandling, se kapitel 4.

e Patienten bgr medinddrages i vurdering af fordele og ulemper ved iveerkszettelse af
behandling med antiepileptika, herunder risici i tilfeelde af yderligere anfald, og eventuelle
konsekvenser for sociale forhold, skolegang, uddannelse, erhvervsarbejde og kgrekort.

e Ved pabegyndelse af behandling bgr patienten og evt. pargrende informeres om

behandlingens formal og realistiske mal samt mulige bivirkninger til behandlingen.
Reference: (1-3)

5.4.2. Valg af antiepileptikum

5.4.2.1. Seerlige faktorer, der ligger til grund for valg af antiepileptikum

o Serlige forholdsregler hos gravide og kvinder i den fededygtige alder, se kapitel 5.5.

e Valg af antiepileptika hos aldre og ved hyppigt forekommende komorbiditet (psykiatrisk og
somatisk), se hhv. kapitel 5.6 og kapitel 8.
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5.4.2.2. Valg af antiepileptikum efter anfaldstype

Version 1.0

ANFALD

Fgrstevalg ved
monoterapi

(alfabetisk orden)

Andetvalg ved
monoterapi

(alfabetisk orden)

Tillaegsbehandling eller
tredje linjepraeparater
(alfabetisk orden)

Fokale anfald

Alle typer af
fokale anfald

Lamotrigin
Levetiracetam

Carbamazepin
Lacosamid
Oxcarbazepin

Brivaracetam, cenobamat
clobazam, clonazepam,
eslicarbazepin,
gabapentin, perampanel,
phenobarbital, phenytoin,
pregabalin, rufinamid,
vigabatrin, topiramat,
valproat*, zonisamid

Generaliserede anfald

Lamotrigin Ethosuximid Clobazam, clonazepam,
Absencer Levetiracetam topiramat, zonisamid
Valproat*
Valproat* Topiramat Clobazam, clonazepam,
Myoklonier Levetiracetam phenobarbital
Lamotrigin Clobazam Gabapentin, lacosamid,
Tonisk- Levetiracetam Clonazepam oxcarbazepin,
kloniske Valproat* Topiramat perampanel,
anfald phenobarbital, phenytoin,
zonisamid
Atoniske og Clobazam lamotrigin clonazepam, rufinamid
toniske anfald | Valproat* topiramat

* Valproat bgr ikke veelges til fertile kvinder, medmindre anden relevant behandling har vist sig
at have utilstraekkelig virkning.
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5.4.2.3. Valg af antiepileptikum ved juvenil myoklon epilepsi hos voksne

Fgrstevalg ved monoterapi Andetvalg ved Tillegsbehandling eller
monoterapi tredje linjepraeparater

(alfabetisk orden) (alfabetisk orden)
(alfabetisk orden)

Lamotrigin* Topiramat Clonazepam

Levetiracetam Zonisamid Lacosamid***

Valproat** Phenobarbital

Perampanel***

* Lamotrigin kan inducere/forvaerre myoklonier, men kan vaelges som fgrstevalg til juvenil
myoklon epilepsi, hvor myoklonier ikke er udpraegede.

** Valproat bgr ikke vaelges til fertile kvinder, medmindre anden relevant behandling har vist sig
at have utilstraekkelig virkning.

*** Supplerende behandling af generaliserede tonisk-kloniske anfald.

e Obs: Carbamazepin, oxcarbazepin og phenytoin kan forvaerre absencer og myoklonier og
udlgse status epilepticus.
e  Radgivning omkring livsstil bgr vaere en del af behandlingen. Sevnmangel og alkohol kan

provokere anfald.
Referencer: (4-6)

5.4.3. Varighed af medicinsk behandling af epilepsi hos voksne

5.4.3.1. Aftrapning af behandlingen

Aftrapningen af antiepileptika kan overvejes efter 2-3 ars anfaldsfrihed hos voksne. | praksis
ventes dog ofte fem ar. Aftrapning af antiepileptika bgr ske efter ngje overvejelser af fordele og
ulemper og efter grundig information. Informationen bgr som minimum inkludere overvejelser om
karselsforbud under og efter aftrapningen samt risiko for anfaldsrecidiv.

e Risiko for anfaldsrecidiv ved aftrapning er individuel, men i gennemsnit ca. 30-40 %. Risikoen
kan estimeres ud fra nomogram. Reference (7)

e Vurdering af risici ved aftrapning af antiepileptika bgr ske individuelt (vejledning ved
subgrupperne nedenunder) og typisk ved anfaldsfrihed gennem en laengere periode (ar).

e Fgr eventuel aftrapning bgr det overvejes, om patienten reelt er anfaldsfri, da det i studier er
fundet, at nogle patienter har darlig evne til at registrere anfald (50-70 %).

e |Iszer ved strukturelle forandringer (tumor cerebri, apopleksi m.m.) og ved epileptiforme
forandringer pa EEG er risikoen for anfaldsrecidiv betydelig.

e | forhold til de forskellige epilepsisyndromer er der stor variation i prognosen, se kapitel 4.
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Risikofaktorer for anfaldsrecidiv inkluderer:

e Kort anfaldsfri periode fgr aftrapningen

e Mange anfald og lang periode fgr remission
e Familizer disposition til epilepsi

e Fokale anfald

e Polyterapi forud for aftrapning

e Symptomatisk epilepsi

e Abnormt (epileptiformt) EEG

Referencer: (7-10)

Hvis der er startet antiepileptisk medicin efter et langvarigt eller ved ophobede anfald i forbindelse
med akut CNS-sygdom f.eks. ved stroke (dvs. akut symptomatiske anfald), bgr der udfaerdiges plan
for senere aftrapning af antiepileptika efter den akutte fase.

5.4.3.2. Aftrapning af antiepileptika ved juvenil myoklon epilepsi hos voksne

Overordnet er der formentlig omkring 80 % risiko for anfaldsrecidiv ved aftrapning af medicin.

Aftrapningen af antiepileptika ved juvenil myoklon epilepsi kraever grundig diskussion med

patienten og evt. med familie, pargrende eller andet relevant netvaerk.

e Risikoen for anfaldsrecidiv er stgrst, nar der har vaeret et kompliceret terapiforlgb og ved
generaliserede tonisk-kloniske anfald med forudgaende bilaterale myoklonier, samt hvis der
har vaeret absencer og ved foto-paroksystiske forandringer pa EEG.

e Tidspunktet for seponering bgr diskuteres med patienten, som bgr have veeret anfaldsfri i
mindst fem ar, fgr aftrapning forsgges.

e Der bgr tages individuelle hensyn, og patientens personlige situation skal tages i betragtning,
iseer nar anfald alene har vaeret provokeret af sgvndeprivation og alkoholindtagelse i ung
alder. Aftrapningen af den medicinske behandling kan derfor med fordel udskydes til et

tidspunkt i livet, hvor livsstilen ofte er mere stabil.
Referencer: (11-13)

5.4.3.3. Aftrapning af antiepileptika efter epilepsikirurgi
Aftrapning af medicin efter epilepsikirurgi behandles i kapitel om epilepsikirurgi, kapitel 6.2.

5.4.3.4. Aftrapning af antiepileptika ved lavgradsgliomer

Seponering af antiepileptika ved tumor cerebri frarades ofte, men kan overvejes, hvis patienten

gnsker det ved lavgradsgliomer efter behandling (kirurgisk eller stralebehandling).

e Til vurdering af risiko for anfald efter udtrapning af medicinen hos patienter med
lavgradsgliomer kan benyttes algoritme. Reference (11)

e Anfaldsgennembrud efter aftrapning kan vaere tegn pa tumorrecidiv, hvorfor der ved fornyet
anfald bgr fglges op med en ny MRC. Se ogsa generelle behandlingsprincipper for patienter

med tumor-relateret epilepsi, kapitel 5.6.
Referencer: (7, 14, 15)
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5.4.3.5. Aftrapning af antiepileptika efter akut symptomatisk anfald (ved meningitis,
hamorragi, sinustrombose og lignende)
e Antiepileptika bgr aftrappes, sa snart arsagen til de epileptiske anfald er remitteret, og

patienten i gvrigt er anfaldsfri.
Reference: (16)

5.4.3.6. Aftrapning af antiepileptika ved autoimmun encefalitis
| den akutte fase af autoimmun encefalitis ses epileptiske anfald hos ca. 80 %. Semiologien
varierer og vil ofte vaere afhaengig af typen af autoimmun encefalitis.

e Ved autoimmun encefalitis er effekten af antiepileptika ofte begraenset.

e Til gengeeld medfgrer evt. tumorresektion og immunterapi ofte anfaldskontrol.

e Ved LG1- autoimmun encefalitis og faciobrachiale anfald er der tvivl om anfaldenes
epileptiske natur, og antiepileptika har vist begraenset effekt.

e Chance for fuld anfaldskontrol ved den rette og rettidige behandling varierer med typen af
autoimmun encefalitis og kan ses hos op til 81 % ved NMDR-encefalitis, 100 % ved LGI1 og

CASPR2, men kun hos ca. 50 % ved GABA-b receptor encefalitis.
Referencer: (16, 17)

5.4.3.7. Aftrapning af antiepileptika ved intraktabel epilepsi og manglende effekt af medicinsk
behandling

Ved manglende effekt af antiepileptika bgr det overvejes, om epilepsidiagnosen er korrekt, om der

er givet korrekte praeparater, og om de er afprgvet i sufficient dosis, bl.a. sikret ved

plasmakoncentrationsmaling, se kapitel 6.

e Effekt af behandling skal altid vurderes, og virkningslgs behandling bgr aftrappes i samrad
med patienten. Ved manglende effekt af medicinsk behandling bgr non-farmakologisk
behandling overvejes, se kapitel 6.

5.4.4. Hastigheden for aftrapning af antiepileptika

Det er ikke dokumenteret, at langsom (maneder til ar) mod hurtig (uger) aftrapning giver mindre

risiko for anfaldsrecidiv, men der foreligger begreensede studier pa omradet.

Referencer: (18, 19)

Sundhedsstyrelsen, 2020, Rationel farmakoterapi:
https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2020/M%C3%A5nedsbladet-Rationel-

Farmakoterapi/9/Rationel Farmakoterapi 9 2020.ashx?la=da&hash=FB8B6E9CABBE00127E4D52B86939DE50FD593
105

5.4.4.1. | tilfelde af anfaldsrecidiv efter aftrapning
| tilfeelde af recidiv af anfald under eller efter aftrapning genoptages antiepileptika i vanlig dosis
efter aftale med patienten. Det vil veere overvejende sandsynligt, at anfaldskontrollen genvindes.
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5.4.5. Praktiske forholdsregler forhold ved aftrapning af antiepileptika i henhold til
Sundhedsstyrelsens k@rekortsvejledning

e Under en laegekontrolleret udtrapning af anfaldsforebyggende behandling bgr laegen udstede
kgrselsforbud i udtrapningsperioden og i mindst seks maneder efter afslutning af
behandlingen, se ogsa kapitel 10.

e Ved nedtrapning eller &@ndring i den anfaldsforebyggende behandling kan et kgrselsforbud
veere relevant i en periode afhaengig af &endringens karakter.

¢ Ved patientens egen seponering af anfaldsforebyggende behandling mod epilepsi, skal lzegen
oplyse patienten om, at der skal ga mindst 12 maneder uden symptomer, fgr kgrslen ma
genoptages. Far patienten anfald, gelder der de samme regler som ved nydiagnosticeret

epilepsi, hvor patienten ikke far anfaldsforebyggende behandling.
https://stps.dk/da/udgivelser/2017/vejledning-om-helbredskrav-til-koerekort/

Referencer:

1. Marson A, Jacoby A, Johnson A, Kim L, Gamble C, Chadwick D, et al. Immediate
versus deferred antiepileptic drug treatment for early epilepsy and single seizures: a randomised
controlled trial. Lancet. 2005;365(9476):2007-13.

2. Faught E. The Cost of the Second Seizure: Rethinking the Treatment Decision.
Epilepsy Curr. 2019;19(2):88-90.

3. Fisher RS, Acevedo C, Arzimanoglou A, Bogacz A, Cross JH, Elger CE, et al. ILAE official
report: a practical clinical definition of epilepsy. Epilepsia. 2014;55(4):475-82.

4, Mantoan L, Walker M. Treatment options in juvenile myoclonic epilepsy. Curr Treat
Options Neurol. 2011;13(4):355-70.

5. Auvin S. Treatment of juvenile myoclonic epilepsy. CNS Neurosci Ther.
2008;14(3):227-33.

6. Crespel A, Gelisse P, Reed RC, Ferlazzo E, Jerney J, Schmitz B, et al. Management of
juvenile myoclonic epilepsy. Epilepsy Behav. 2013;28 Suppl 1:581-6.

7. Lamberink HJ, Otte WM, Geerts AT, Pavlovic M, Ramos-Lizana J, Marson AG, et al.

Individualised prediction model of seizure recurrence and long-term outcomes after withdrawal of
antiepileptic drugs in seizure-free patients: a systematic review and individual participant data
meta-analysis. Lancet Neurol. 2017;16(7):523-31.

8. Hoppe C, Poepel A, Elger CE. Epilepsy: accuracy of patient seizure counts. Arch
Neurol. 2007;64(11):1595-9.

9. Lossius M, Alfstad KA, Aaberg KM, Nakken KO. Discontinuation of antiepileptic drugs
in seizure-free patients - when and how? Tidsskr Nor Laegeforen. 2017;137(6):451-4.

10. Randomised study of antiepileptic drug withdrawal in patients in remission. Medical
Research Council Antiepileptic Drug Withdrawal Study Group. Lancet. 1991;337(8751):1175-80.
11. Hofler J, Unterberger |, Dobesberger J, Kuchukhidze G, Walser G, Trinka E. Seizure

outcome in 175 patients with juvenile myoclonic epilepsy--a long-term observational study.
Epilepsy Res. 2014;108(10):1817-24.

Side 118 af 270


https://stps.dk/da/udgivelser/2017/vejledning-om-helbredskrav-til-koerekort/

National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

12. Senf P, Schmitz B, Holtkamp M, Janz D. Prognosis of juvenile myoclonic epilepsy 45
years after onset: seizure outcome and predictors. Neurology. 2013;81(24):2128-33.
13. Geithner J, Schneider F, Wang Z, Berneiser J, Herzer R, Kessler C, et al. Predictors for

long-term seizure outcome in juvenile myoclonic epilepsy: 25-63 years of follow-up. Epilepsia.
2012;53(8):1379-86.

14. Kerkhof M, Koekkoek JAF, Vos MJ, van den Bent MJ, Taal W, Postma TJ, et al.
Withdrawal of antiepileptic drugs in patients with low grade and anaplastic glioma after long-term
seizure freedom: a prospective observational study. J Neurooncol. 2019;142(3):463-70.

15. Avila EK, Chamberlain M, Schiff D, Reijneveld JC, Armstrong TS, Ruda R, et al. Seizure
control as a new metric in assessing efficacy of tumor treatment in low-grade glioma trials. Neuro
Oncol. 2017;19(1):12-21.

16. Hesdorffer DC, Logroscino G, Cascino G, Annegers JF, Hauser WA. Risk of unprovoked
seizure after acute symptomatic seizure: effect of status epilepticus. Ann Neurol. 1998;44(6):908-
12.

17. Yao L, Yue W, Xunyi W, Jianhong W, Guoxing Z, Zhen H. Clinical features and long-
term outcomes of seizures associated with autoimmune encephalitis: A follow-up study in East
China. J Clin Neurosci. 2019;68:73-9.

18. Ayuga Loro F, Gisbert Tijeras E, Brigo F. Rapid versus slow withdrawal of antiepileptic
drugs. Cochrane Database Syst Rev. 2020;1:CD005003.
19. Ranganathan LN, Ramaratnam S. Rapid versus slow withdrawal of antiepileptic drugs.

Cochrane Database Syst Rev. 2006(2):CD005003.

Side 119 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

5.4.6. lkke-lzegefagligt resume: Medicinsk behandling af epilepsi hos voksne

Skal epilepsi altid behandles med medicin?

Ja - stort set. Der er enkelte typer af epilepsi, hvor anfaldene er sa sjeeldne, at man ikke behgver behandling.
Men som regel igangsaettes medicinsk behandling, sa snart diagnosen er stillet. Epileptiske anfald bgr
begreenses mest muligt, da de kan have betydelige negative konsekvenser for funktionsniveau, det psykiske
og sociale liv, og der er risiko for ulykker i forbindelse med anfaldene. Der er f.eks. flere typer af erhverv, som
er vanskelige at klare, hvis man har anfald. Man skal desuden vaere anfaldsfri for at fa lov til at kere bil, hvilket
er beskrevet naermere i kapitel 10.

Hvordan foregar den medicinske behandling?

Medicinsk behandling begyndes, nar der har vaeret mindst to epileptiske anfald. Dog kan laegen veelge at
igangsaette behandlingen allerede efter fgrste anfald, hvis det vurderes, at der med stor sandsynlighed vil
komme flere anfald. Dette ses f.eks. ofte efter en blodprop i hjernen.

I nogle tilfaelde vil epilepsien ga i sig selv efter et stykke tid med medicinsk behandling, og man vil typisk
overveje at nedtrappe medicinen, nar der ikke har veeret anfald i 3-5 ar.

Hvilken medicin skal man have?

Der findes mange forskellige typer af medicin mod epilepsi. Det er oftest anfaldstypen og epilepsitypen, der
er afggrende for, hvilken medicin der vil blive givet. Nogle gange kan virkningen vaere bedre, hvis medicinen
bliver givet i kombination. Medicinen skal tages hver dag, og det er vigtigt, at medicinen bliver taget
regelmaessigt for at virke efter hensigten. Hvis man har vaeret anfaldsfri i en laengere periode og pludselig
oplever anfald igen, er det i de fleste tilfaelde, fordi man har glemt at tage sin medicin.

Hvad sker der, hvis man ikke bliver anfaldsfri?

| ét ud af tre tilfaelde kan epilepsien ikke komme under fuld kontrol med medicinsk behandling, uanset hvilke
typer epilepsimedicin og kombinationer der forsgges. | disse tilfelde undersgges muligheden for en ikke-
medicinsk behandling, se kapitel 6, 7 og 8.

Kan jeg selv bestemme, hvornar jeg vil trappe ned for medicinen?

Behandling af epilepsi er individuel og varierer fra person til person. Beslutningen om, hvornar du vil prgve at
trappe ud af behandlingen igen, tager du i samarbejde med din laege. Nar du begynder eller stopper med
medicin, kan du sammen med laegen afveje fordele og ulemper. Hvis du stopper med epilepsimedicinen, vil
derveere en vis risiko for, at du far anfald igen. Af den grund er der forbud mod at kgre bil mens nedtrapningen
foregar og i en periode derefter af hensyn til din og andres sikkerhed.
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5.5. Behandling af epilepsi hos kvinder i den fertile alder

5.5.1. Introduktion

Medicinsk behandling af kvinder i den fertile alder kraever sarlige overvejelser pa grund af
muligheden for graviditet.

Antiepileptisk medicin kan pavirke effekten af p-piller og omvendt, og der er en potentiel risiko
for, at medicinen kan have fosterskadende virkning. Det er derfor en klinisk udfordring at styre og
regulere antiepileptisk behandling af kvinder i den fertile alder, saledes at der sikres effektiv
antikonception, optimal effekt af antiepileptika bade fgr og under graviditet, samt valg af
antiepileptika med mindst mulige risiko for teratogenicitet i tilfeelde af gnske om graviditet.

5.5.2. Valg af antikonception hos kvinder med epilepsi

5.5.2.1. P-piller

@strogen og gestagen er farmakologisk aktive substanser, som metaboliseres primaert af CYP3A4 i

leveren og kan saledes interagere med en raekke antiepileptika og andre laegemidler.

e Enzyminducerende antiepileptika (barbiturater, phenytoin, karbamazepin, oxcarbazepin,
perampanel og topiramat) samt perampanel i hgj dosering kan gge metaboliseringen af bade
gstrogen- og gestagenkomponenten i p-piller og medfgre risiko for p-pille-svigt.

e P-piller, som indeholder gstrogen, kan gge eliminationen af lamotrigin.

5.5.2.2. Andre praventionsformer end p-piller

o Effekten af p-plastre, p-ring f.eks. Nuvaring®, rene gestagenpraparater (f.eks. minipiller),
Depo-provera®, herunder progesteronimplantater Nexplanin®, er usikker ved samtidig
enzyminducerende antiepileptika.

e P-plastre, p-ring f.eks. Nuvaring®, rene gestagenpraeparater (f.eks. minipiller), Depo-provera®,
herunder progesteronimplantater Nexplanin®, kan have en teoretisk pavirkning af
eliminationen af lamotrigin.

e Intrauterine kontraceptiva (hormonspiral og kobberspiral) interagerer ikke med antiepileptika.
Reference: (1-3)

5.5.3. Overvejelser forud for graviditet
Medicinsk behandling af epilepsi under graviditet kan veere kompliceret, da behandlingen pa
den ene side stiler mod at bevare anfaldskontrol og pa den anden side sgger at minimere

dosis af medicin for at reducere risikoen for teratogenicitet.
5.5.3.1. Fertilitet
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Kvinder med epilepsi far generelt feerre bgrn end baggrundsbefolkningen. Dette kan have
mange bade psykiske, fysiske og sociale arsager. Forskellen er mest udtalt ved ledsagende
komorbiditet f.eks. psykisk og/eller fysisk udviklingshandicap/funktionsnedsaettelse og hos
kvinder med mangearig og vanskelig behandlelig epilepsi.

Behandling med valproat og enzyminducerende antiepileptika er forbundet med risiko for
uregelmaessig menstruation, anovulatoriske cykli, polycystiske ovarier og polycystisk ovarie-
syndrom.

5.5.3.2. Arvelighed

Hos kvinder med idiopatisk genetisk fokal og generaliseret epilepsi er risikoen for, at barnet
far epilepsi (gentagelsesrisiko) 3-7 %. Hvis faderen ogsa har idiopatisk/genetisk epilepsi, er
risikoen 2-3 % hgjere.

Ved sjeldne monogene typer af epilepsi kan risikoen, for at barnet arver epilepsien, dog veere
vaesentligt hgjere. Specifik risikovurdering kraever klinisk genetisk radgivning.

5.5.3.3. Planlaegning af graviditet

Graviditet bgr om muligt planlaegges, saledes at indikationen for antiepileptika er revurderet,
og det optimale praeparatvalg og dosering er opnaet.

Nar patienten er blevet gravid, er det ikke hensigtsmaessigt at andre behandling, men det kan
overvejes om dosis kan reduceres.

Der tilstraebes faerrest mulige antiepileptika i lavest mulig dosering.

Ved hgjere doser af antiepileptika deles dosis i 2-3 daglige doser.

Reference: (4-6)
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Tjekliste for konsultation ved planlaegning af graviditet hos kvinder med epilepsi:
o Bekrafte epilepsidiagnosen
e Justere for eendringer i plasmakoncentration af antiepileptika ved ophgr af p-piller
e Redeggre for risiko for medfgdte misdannelser med og uden behandling med
antiepileptika
e Redeggre for risiko for kognitiv dysfunktion hos barnet
e Vurdere muligheder for at nedsaette risici (skift af antiepileptika, dosisjusteringer,
monoterapi, folinsyre-tilskud)
e Vurdere behov for optimering af behandling (mindst seks mdr. fgr graviditet)
e Vurdere risici ved udtrapning af antiepileptika (i forhold til anfald, genoprettelse af
anfaldskontrol)
e Vurdere risiko for gget anfaldshyppighed og sveerhedsgrad
e Vurdere risiko for pavirkning af barnet (f.eks. hypoxi, lav tilvaekst, lav fedselsvaegt, for
tidlig fodsel), som fglge af evt. anfald og antiepileptika
e Vurdere barnets risiko for at arve epilepsi
e Informere om effekt af graviditet pa antiepileptika-koncentrationsniveau og behov for
blodprgvekontrol (dosisjusteringer)
e Informere om fgdslen (i tilfelde af manglende anfaldskontrol anbefales fgdslen at
forega pa sygehus med mulighed for neurologisk og paediatrisk assistance)
e Informere om, at der i udgangspunktet anbefales amning (uanset type antiepileptika)

5.5.4. Valg af antiepileptika i forhold til risiko for medfgdte misdannelse

Kvinder med epilepsi har gget risiko for at fa et barn med medfgdt misdannelse. Der findes ikke
studier, der er sammenlignelige med baggrundsbefolkningen, men alle antiepileptika anses for
potentielt teratogene. Teratogeniciteten omhandler ikke blot strukturelle malformationer (dvs.
lebe-/ganespalte, hjerteanomalier, urinvejs- og neuralrgrsdefekter m.m.), men ogsa
udviklingshandicap og autistiske udviklingsforstyrrelser.

e Risikoen for medfgdte misdannelser pavist indenfor det fgrste levear i prospektive
multicenterundersggelser er 2-5 % ved lamotrigin, levetiracetam og carbamazepin i
monoterapi. Risikoen stiger med stigende dosis.

e Risikoen for teratogenicitet er stgrst ved behandling med valproat, hvor stgrre medfgdte
misdannelser i tilsvarende undersggelser optreeder dosisafhangigt hos 5-11 % ved
monoterapi og op til 25 % ved polyterapi.

e Topiramat kan give risiko for intrauterin vaekstreduktion.

e Hvis patienten er velbehandlet med andre antiepileptika og @nsker graviditet, er det
sandsynligvis bedst at fortseette med den anvendte antiepileptikum (bortset fra valproat) —
dog med sa fa medikamenter som muligt og i lavest mulig dosering.
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Skema til risikoerkleeringsblanket ved brug af valproat:

https://www.desitin.dk/fileadmin/web files dk/products/Orfiril risikostyring 2018/DK-
Risikoerkl%C3%A6ringsblanket Final.pdf

European Medicines Agency:

http.//www.ema.europa.eu/docs/en _GB/document library/Referrals document/Valproate and related substances
31

Reference: (7-9)

5.5.5. Tilskud af Folinsyre

Folinsyreinsufficiens kan gge risikoen for medfgdte misdannelser. Der anbefales generelt

folinsyretilskud ved graviditet, iszer hvis der er familizer disposition for misdannelser.

e Ved graviditet anbefales tilskud af 0,4 mg folinsyre dagligt som separat kosttilskud eller i
multivitaminprodukt.

e Valproat og enzyminducerende antiepileptika har en potentiel folinsyreantagonistisk effekt,
og der anbefales derfor tilskud af hgjere dosis af folinsyre ved brug af disse antiepileptika (5
mg dagligt) i f@rste trimester, omend evidensen for effekt heraf er lille.

e Tilskud af folinsyre bgr startes tre maneder inden planlagt graviditet og fortseette minimum

gennem fgrste trimester.
Reference: (10-13)

5.5.6. Epilepsisygeplejerskens rolle inden graviditet

Epilepsisygeplejersken vil sikre, at kvinder i den fertile alder Ipbende orienteres om

e forhold i forbindelse med ophgr af praevention og evt. behov eendringer i den medicinske
behandling i tilfaelde af gnske om graviditet.

e at der skal tages medicinfastende blodprgver til bestemmelse af plasmakoncentration af
antiepileptika forud for/eller sa tidligt som muligt i graviditeten med henblik pa fastsaettelse af
referenceniveau.

e at starte folinsyre tilskud inden graviditet.

e at patienten skal kontakte klinikken, sa snart graviditet konstateres.

e patientforlgbet under en graviditet. Herunder baggrunden for manedlig monitorering af
plasmakoncentration af antiepileptika.

e atder kan findes yderligere information pa Epilepsiforenings hjemmeside, hvor pjecen om

"Graviditet og epilepsi" kan findes.
https://www.epilepsiforeningen.dk/

5.5.7. Behandling under graviditet

Patienten bgr under graviditet fglges af speciallzege i neurologi pa f.eks.
Epilepsiklinikken/neurologisk klinik og i samarbejde med fgtalmedicinsk/obstetrisk klinik.

Side 124 af 270


https://www.desitin.dk/fileadmin/web_files_dk/products/Orfiril_risikostyring_2018/DK-Risikoerkl%C3%A6ringsblanket_Final.pdf
https://www.desitin.dk/fileadmin/web_files_dk/products/Orfiril_risikostyring_2018/DK-Risikoerkl%C3%A6ringsblanket_Final.pdf
http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/Referrals_document/Valproate_and_related_substances_31
http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/Referrals_document/Valproate_and_related_substances_31
https://www.epilepsiforeningen.dk/

National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

e (Ca. 20 % far gget anfaldshyppighed under graviditeten. Der er oftest tale om en let gget
anfaldshyppighed med stgrst risiko for patienter, som i forvejen har vanskeligt behandlelig
epilepsi og ved polyterapi.

e Vigtigste arsager til gget anfaldshyppighed:

e Plasmakoncentrationen af antiepileptika kan falde pa grund af graviditetsinduceret
@&ndret farmakokinetik, f.eks. gget metabolisering (isaer lamotrigin) og @éget
fordelingsvolumen.

e Risiko for medicinsvigt, f.eks. som fglge af hyppige opkastninger.

e Darlig sgvn isaer under den sidste del af graviditeten.

e Plasmakoncentrationen af antiepileptika males sa tidligt i graviditeten som muligt (helst fgr
graviditeten) med henblik pa fastsaettelse af referenceniveau. Plasmakoncentrationen
monitoreres hver 4-5 uge gennem hele graviditeten, saledes at dosis af antiepileptika kan
gges gradvist for at fastholde en stabil koncentration i Igbet af graviditeten

e Inden fgdslen, dvs. inden for den sidste maned fgr fgdslen, lsegges plan for nedtrapning af
antiepileptika efter fgdslen.

e Den obstetriske monitorering foregar standardiseret i henhold til Dansk Selskab for

Gynakologi og Obstetriks guidelines.
https://www.dsoq.dk/
Reference: (2, 7)

5.5.8. Epilepsisygeplejerskens rolle under graviditeten og efter graviditeten

Sygeplejersken er den faste kontaktperson for patienten og tovholder for blodprgvebestillinger og
kontakt til patienten herom under graviditet og efter graviditeten.

e Hvis afdelingen deltager i EURAP kan sygeplejersken veaere ansvarlig for udfyldelse af EURAP
(samtykke, skema A, B, C, D, E).

Patienten bgr tilbydes sygeplejesamtale ca. 1-2 mdr. f@r termin med henblik pG information om:

e Ulykkesforebyggelse: F.eks. pusle i gulvhgjde, bad aldrig barnet alene, initiere sikkerhed i og
udenfor hjemmet

e Compliance og mestring, som kan/vil &ndre sig, nar barnet er fgdt, se kapitel 11

e Anfaldsprovokerende faktorer: Afbrudt nattesgvn — behov for hvile og aflastning

e Forholdsregler ved amning

e Udlevering af ”10 trygge rad til nybagte foraeldre”

e  Mulighed for delt barselsorlov (ved sveer epilepsi), se kapitel 10
https://www.epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2018/06/Epilepsi blad-02 2018 TEASER.pdf

5.5.9. Fgdslen

Hos de fleste kvinder med epilepsi kan der stiles mod vaginal fgdsel. Der er som udgangspunkt
ikke indikation for igangsaettelse af fgdslen f@r tid eller sectio. Stress, smerter, spvnmangel,
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hypoglykeemi, hyperventilation og dehydrering gger risiko for anfald under fgdsel og bagr
forebygges og minimeres f.eks. ved grundig information og statte.

e Risiko for anfald under fgdsel er ca. 2 %, med hgjest risiko ved subterapeutisk niveau af
antiepileptika.

e Generaliserede/bilaterale tonisk-kloniske anfald under fgdsel kan medfgre forleengede
kontraktioner af livmoderen ledsaget af pavirkning af den fgtal hjertefrekvens (3). Hvis mater
desaturerer under epileptisk anfald, er der risiko for at barnet bliver hypoxisk.

e Vanlige doser af antiepileptika bgr indtages, ogsa under fgdslen. Hvis kvinden ikke er i stand til
at indtage medicin per os (f.eks. ved opkast), skal medicinen om muligt gives parenteralt eller
snarest muligt.

e Hvis kvinden udvikler generaliseret/bilateralt tonisk-klonisk anfald under f@dslen, skal der

gives 10 mg diazepam (Stesolid®) intravengst.
Reference:(14-16)

5.5.9.1. Smertelindring under fgdslen
Lindrende farmakologisk behandling i fgdslens latensfase (perioden fra opstart af smertefulde
kontraktioner til aktiv fgdsel):

Kan anvendes hos patienter med epilepsi:
e Alle former for smertelindring fraset Pethidin® (meperidine) kan anvendes pa vanlig indikation
dvs. paracetamol, morfika tocolytica.

Bar undgds hos patienter med epilepsi:
e Pethidin® (meperidine) undgas, da det omdannes til norpethidine, som har prokonvulsiv
effekt.

For af begraense risiko for at provokeret anfald (smerter, angst og udtraetning) bgr epidural
anastesi overvejes tidligere i forlgbet end hos kvinder uden epilepsi, eventuelt allerede i

latensfasen.

DSOG’s vejledning “Latensfase af fadslen — héndtering”:
https://staticl.squarespace.com/static/5467abcce4b056d72594db79/t/5ead847fa957b826cba096ed/1588429966498
/Latensfasen+2020.pdf
https://www.ebmconsult.com/articles/meperidine-demerol-causes-seizures-side-effects-toxicity

5.5.9.2. K-vitamin-tilskud

Enkelt dosis 1 mg K-vitamin i.m. efter fgdsel er en effektiv forebyggelse af klassisk vitamin K
deficiency bleeding (VKDB) og tilbydes til alle. Alle nyfgdte bgr have enkelt injektion med 1 mg K-
vitamin efter fgdsel.

e Det er ikke vist, at praenatalt K-vitamin forebygger postpartum haemorragi, ej heller hvis

moderen behandles med enzym-inducerende antiepileptika.
Reference:(17-19)
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5.5.10. Behandling efter graviditet

Modermeelk er den anbefalede ernzaering til speedb@rn, og amning kan vaere med til at fremme

tilknytning mellem mor og barn.

e Hos raske fuldbarne bgrn giver amning, uanset typen af antiepileptika, sjeeldent anledning til
problemer, men hos praemature bgrn kan eliminationen af antiepileptika veere insufficient og
medfg@re slgvhed, irritabilitet eller darlig trivsel. | sddanne tilfaelde ma den fortsatte amning
vurderes i samrad med bgrnelaege.

e Almindeligvis observeres barnet pa hospitalet 2-3 dage efter fgdslen, nar moderen har veeret i
behandling med antiepileptika.

e Hvis moderen har veeret i behandling med barbiturater eller benzodiazepiner i den sidste del
af graviditeten, er der risiko for abstinenssymptomer, og barnet skal observeres pa hospitalet i
1-2 uger efter fgdslen.

e Sygeplejersken/laegen tager kontakt efter fedsel med henblik pa opfelgning af evt.
nedtrapningsplan for antiepileptika samt oplysninger om anfald/bivirkninger og om barnets

trivsel.
Reference:(20, 21)
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5.5.11. Ikke-lzegefagligt resume: Behandling af epilepsi hos kvinder i den fertile alder

Hvad er der saerligt ved at vaere i den fadedygtige alder, nar man har epilepsi?

Den fgdedygtige alder er de ar i en kvindes liv, hvor hun kan fa bgrn, fra fgrste menstruationscyklus til
overgangsalderen. Nar man er i den fgdedygtige alder og har epilepsi, kraeves der en saerlig opmaerksomhed
pa valget af praevention, sa laenge man ikke gnsker at fa bgrn, og en tilsvarende opmaerksomhed pa den mest
hensigtsmaessige epilepsibehandling, nar man gnsker at fa bgrn.

Hvad er der saerligt ved praevention, nar man har epilepsi?

Det er vigtigt at vide, at visse typer af epilepsimedicin og praeventionstyper kan pavirke hinanden. P-piller har
f.eks. risiko for at svigte, nar man tager visse typer af epilepsimedicin. Der er ogsa nogle typer af
epilepsimedicin, som udskilles hurtigt fra kroppen, nar man far p-piller. Det kan derfor vaere en fordel at
undga p-piller og i stedet bruge spiral, som ikke pavirker eller pavirkes af epilepsimedicin. Hvis man er i tvivl
om brugen af praevention i forhold til epilepsimedicin, bgr man altid opsgge epilepsilaegen for radgivning pa
omradet.

Kan man fa bgrn, nar man har epilepsi?

Ja, man kan godt fa bgrn, selvom man har epilepsi. Der er dog visse forholdsregler, der skal tages i
betragtning. En graviditet skal helst forberedes i god tid, da epilepsimedicin i nogle tilfelde kan have en
skadelig pavirkning pa fosteret. Det drejer sig saerligt om de typer medicin, der indeholder valproat (f.eks.
Deprakine®, Delepsine®, Orfiril®). Inden man bliver gravid, skal der derfor helst foretages en vurdering hos
laegen, for at sikre at medicintype og dosis ikke er skadelig for hverken mor eller foster. Hos maend er der
ikke szerlige forholdsregler.

Hvordan pavirker graviditet epilepsien?

Nar man er gravid, sker der store sendringer i kroppen, som pavirker, hvordan epilepsimedicinen virker. Man
skal derfor fglges taet hos laege og sygeplejerske, og der skal tages hyppige blodprgver og undersggelser, og
man vil ofte skulle justere medicinen undervejs for at finde en balance, hvor man mindsker risiko for anfald
og samtidig mindsker risiko for, at den medicinske behandling pavirker fosteret.

Kan man fgde og amme normalt, nar man har epilepsi?

Ja, man anbefaler i udgangspunktet normal fgdsel, ligesom man ggr det for kvinder uden epilepsi. Det
anbefales ogsa, at man som udgangspunkt skal amme barnet som vanligt. Kun i tilfeelde af at barnet er fgdt
for tidligt, eller hvis barnet er sygt af anden arsag, kan der vaere problemer med amningen. Hvis moderen far
visse typer af medicin (f.eks. Frisium®, Rivotril®), kan der dog veaere grund til szerlige forholdsregler i starten,
da medicinen kan veaere slgvende for barnet. Dette aftales med fgdselslaegen.

Er der risiko for, at barnet far epilepsi?

Ved visse typer af epilepsi er der en lille risiko for, at barnet kan arve epilepsi fra sin mor eller far, men dette
kraever, at minimum én af foraeldrene selv har den arvelige epilepsitype, og ved langt de fleste tilfzlde er
epilepsi ikke arveligt.

Hvordan far jeg det bedste graviditetsforlgb uden at forvaerre min epilepsi?

Det er vigtigt, at du planlaegger i god tid, nar du vil veere gravid, og i samarbejde med din epilepsileege. Under
graviditeten vil du blive fulgt teet af Epilepsiklinikken, som vil hjelpe med at forberede dig pa livet som mor
med epilepsi.
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5.6. Behandling af epilepsi hos &ldre med komorbiditet (nyreinsufficiens) og ved
specifik atiologi (stroke, tumor cerebri, autoimmun encephalitis)

5.6.1. Introduktion

Epilepsi kan optraeede som komplikation eller ledsagesymptom til en raekke neurologiske
sygdomme, som ma handteres sidelgbende med epilepsien, se kapitel 3.

Handtering af medicinsk behandling hos aldre kan vaere en udfordring pa grund af de
farmakokinetiske sendringer, der kan ske i forbindelse med reduceret nyre- og leverfunktion, og da
2ldre ofte har flere forskellige sygdomme, hvor behandlingerne kan interagere.

| visse tilfeelde er der ved neurologisk komorbiditet saerlige forholdsregler ved valg af antiepileptisk
behandling, f.eks. ved tumor cerebri, stroke og nyreinsufficiens, som derfor beskrives szerskilt i
dette kapitel.

5.6.2. Epilepsi hos zldre

Hyppigheden af epilepsi hos zldre (defineret som > 65 ar) er stigende svarende til den stigende
levealder. Saledes er ca. en fjerdedel af alle patienter med nydiagnosticeret epilepsi over 65 ar,
hvor praevalensen er dobbelt s3 hgj som i resten af den voksne befolkning.

Nydiagnosticeret epilepsi hos aldre er stort set altid fokal og strukturel og overvejende pa
baggrund af cerebrovaskulaer, neurodegenerativ eller neoplastisk sygdom.

Epilepsien er hos zldre i reglen relativ let at kontrollere ved relevant behandling, og forekomsten
af medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi er kun halvt sa stor som hos andre voksne.

Forlgbet og prognosen afhaenger dog af den tilgrundliggende atiologi og patientens komorbiditet.
Reference: (1)

5.6.2.1. Behandlingsstrategi hos ®ldre
Zldre patienter har gget forekomst af forskellige typer af sygdomme, hvor symptomerne kan
forveksles med epilepsi, f.eks. hjerte, metaboliske, neurodegenerative og psykiatriske sygdomme.
Hvis epilepsidiagnosen ikke er sikker, bgr man i mange tilfeelde se an, inden man starter
behandling. Ungdvendig behandling med antiepileptika kan medfgre svimmelhed eller
faldtendens pa grund af bivirkninger. Man ma saledes afveje risici ved evt. yderligere anfald over
for mulige bivirkninger ved antiepileptika, f.eks. sedation og svimmelhed.
e Derer tre problemstillinger ved behandling af aeldre med epilepsi, som kraever sarlige
overvejelser:
e /ldre har mindre forudsigelig farmakokinetik af antiepileptika.
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e Mange zldre far flere forskellige typer medicin pa grund af flere typer komorbiditet med
risiko for farmakologiske interaktioner.
e Mange xldre har gget fglsomhed for bivirkninger.

5.6.2.2. Valg af antiepileptika hos aldre

Principperne for valg af antiepileptika er i udgangspunkt de samme som for andre voksne, se
kapitel 5.4. Der findes kun fa studier med fokus pa behandling af sldre, og der er generelt lav
evidens.

e En kontrolleret undersggelse har vist, at lamotrigin generelt tolereres bedre end
carbamazepin.

e Levetiracetam, lacosamid og gabapentin tolereres generelt godt hos =ldre.

e Levetiracetam og andre renalt udskilte antiepileptika skal gives med forsigtighed ved nedsat
nyrefunktion.

e /[ldre er generelt fglsomme for kognitive bivirkninger (cerebral “slowing”, asteni eller apati),
og det kan veere en fordel at starte med lavere dosis og trappe langsommere op end hos
yngre voksne - “start low, go slow”.

e Valproat er ogsa effektivt og tolereres godt i lav dosis, men kan vaere forbundet med kognitive
bivirkninger, tremor og bgr have sarlig opmaerksomhed, f.eks. ved stillingtagen til
vedligeholdelsesbehandling efter den akutte fase, hvor der er startet valproat.

e Valproat encephalopati er en alvorlig, men sjaelden komplikation.
https.//pro.medicin.dk/

5.6.2.3. Seerligt for enzyminducerende antiepileptika
e Carbamazepin, barbiturater og phenytoin m.fl. kan medfgre betydelige farmakologiske
interaktioner hos ldre, som hyppigt har forskellig komorbiditet og forskellig polyfarmaci.

5.6.2.4. Scerligt for Na-kanal-blokerende antiepileptika

e Na-kanalblokkere (oxcarbazepin, lamotrigin, eslicarbazepin, lacosamid, carbamazepin og
phenytoin) kan give anledning til svimmelhed, iszer hvis de gives sammen.

e De fleste Na-kanalblokkere (iseer oxcarbazepin og eslicarbazepin) kan medfgre hyponatrizemi.
Risikoen for symptomgivende hyponatrizemi potenseres ved samtidig anvendelse af diuretika
og SSRI-praeparater.

5.6.2.5. Seerligt hos patienter med kardiel komorbiditet

e Na-kanalblokkere (oxcarbazepin, lamotrigin, eslicarbazepin, lacosamid, carbamazepin og
phenytoin) skal gives med forsigtighed hos patienter med kardielle overledningsforstyrrelser

o Der skal foretages EKG fgr start pa Na-kanalblokerende antiepileptika og efter vaesentlig
optitrering af antiepileptika, og EKG skal gentages ved tilfaelde af synkop/naersynkope.

e Ved anden- og tredjegrads-AV-blok er Na-kanal-blokerede antiepileptika kontraindiceret.

e /[ldre patienter bgr rutinemaessigt udspgrges om kardielle symptomer.

e Oxcarbazepin, eslicarbazepin, carbamazepin og phenytoin kan give hyponatrizemi og kan veaere
vanskelige at bruge til patienter med hjerteinsufficiens.
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5.6.2.6. Forebyggelse af osteopeni/osteoporose

Reduceret knogledensitet (BMD) er observeret hos 16-62 % af patienter med epilepsi, og der
er 2-6 gange gget frakturrisiko uanset epilepsitype og antiepileptika.

Nedsat BMD er vist at veere associeret til bade enzyminducerende antiepileptika
(carbamazepin, barbiturater, phenytoin) og visse enzymhammende antiepileptika (valproat)
og flere forskellige andre antiepileptika. Arsagen er ikke klarlagt.

Alle, som behandles med antiepileptika, anbefales tilskud med 20 mikrog D-vit dagligt.

Ved plasma-D-vit (250HD) < 25 nmol/l anbefales tilskud med > 35 mikrog/dag D-vitamin i
minimum 3-5 maneder.

Det anbefalede tilskud kan udregnes som: 50 nmol/l + malte koncentration i blodet i nmol/I =
anbefalede dosis D-vitamin i mikrogram/dag. Plasma-D-vit (250HD) kan kontrolleres efter 3-6
maneder.

Der anbefales i den daglige kost indtag af 800-1000 mg Ca++. Som kosttilskud anbefales ofte
calcium carbonat. Ved samtidig behandling med PPI-haemmere anbefales calcium citrat-
preparat.

Alle, der er i behandling med enzyminducerende antiepileptika, valproat, hgjdosis
antiepileptika, polyterapi, eller som har en eller flere andre velkendte risikofaktorer for
frakturer/osteoporose, skal tilboydes DXA hvert 2-5 ar. For aldre med T-score <-1 skal der
foretages DXA hvert 2-3 ar.

Pavises osteoporose henvises til egen laege (> 60 ar) eller til endokrinologisk afdeling.

Referencer:(2-23)
Sundhedsstyrelsen, 2020, Forebyggelse, diagnostik og behandling af D-vitaminmangel : https.//www.sst.dk/-
/media/Udgivelser/2020/D-vitamin/D-vitamin-baggrundsnotat-27052010-med-opdatering-af-UL-2016-0g-D-

vitamintilskud-2020.ashx?la=da&hash=20549ACABF9846A21DCOEAGAE2F3FBOABOSFB5AA

https://endocrinology.dk/

https://pro.medicin.dk/

5.6.3. Multifarmaci og interaktioner

Enzyminducerende antiepileptika (carbamazepin, barbiturater, phenytoin) har betydende
farmakologiske interaktioner og bgr generelt undgas hos zldre.

Generelt har nyere antiepileptika faerre interaktioner end aldre, idet de fleste nye har lille
eller minimal proteinbinding og enten udskilles renalt eller metaboliseres uden om leverens
enzymsystem. Der er dog ingen studier, der systematisk har undersggt dette.

Hos eldre er plasmaprotein-koncentrationen typisk 10-20 % lavere end hos andre voksne. Det
kan have betydning ved antiepileptika, som er staerkt proteinbundne (f.eks. phenytoin og
valproat), hvor den frie og aktive fraktion vil blive relativt hgjere. Problemet accentueres i
tilfeelde af samtidig lever- og nyresygdom eller i tilfaelde af darlig ernaeringstilstand, hvor
halveringstiden af de fleste antiepileptika gges.

Tjek altid http://www.interaktionsdatabasen.dk/
Referencer: (23, 24)
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5.6.4. Behandling med antiepileptika ved nyreinsufficiens/dialyse

Nedsat nyrefunktion kan medfgre reduceret elimination af antiepileptika med risiko for
akkumulation af antiepileptika. Dette kan medfgre behov for dosisreduktion eller evt. omlaegning
til et antiepileptikum til praeparater med mindre renal udskillelse.

5.6.4.1. Valg af antiepileptika ved nyreinsufficiens

e Levetiracetam, lacosamid, zonesamid, topiramat og gabapentin udskilles overvejende gennem
nyrerne. Ved nyreinsufficiens kan der veere risiko for intoksikation ved brug af disse
antiepileptika.

e Ved behandling med antiepileptika, som overvejende udskilles gennem nyrerne hos patienter
med nyreinsufficiens, skal plasmakoncentrationen af de pagaldende antiepileptika taet
monitoreres og tilpasses.

e For levetiracetam bgr der anvendes tabel for dosis i forhold til GFR.
https://pro.medicin.dk/

5.6.4.2. Dialyse

e Ved dialyse elimineres antiepileptika med hgj proteinbinding i mindre grad end praeparater
med lav proteinbinding. Hvis det er muligt, bgr antiepileptika med hgj proteinbinding derfor
foretraekkes. Den frie fraktion er dog i mange tilfalde ikke helt forudsigelig, da mange
patienter med nyreinsufficiens har kronisk hypoalbuminami.

e Eksempler pa antiepileptika med hgj proteinbinding: Perampanel (99 %), valproat (90 %),
benzodiazepiner (>90 %), oxcarbazepin (60 %), lamotrigin (55 %), phenytoin (90 %).

e | praksis anvendes ofte valproat eller lamotrigin. Levetiracetam kan ogsa anvendes ved brug af
doseringsvejledning.

e Hvis patienten allerede er i dialyse, kan man i udgangspunktet fortseette med det praeparat,
der allerede anvendes og med taet monitorering af plasmakoncentrationen.

e Ved gentagne anfaldsgennembrud under eller kort efter dialyse, kan det overvejes at give

ekstra dosering givet ca. én time fgr dialyseafslutning.
https.//pro.medicin.dk/
Reference: (25, 26)

5.6.5. Post-stroke epilepsi

Med post-stroke epilepsi menes epilepsi, der opstar efter et cerebralt infarkt eller en cerebral
hamoragi. Oftest stilles diagnosen efter fgrste epileptiske anfald, da gentagelsesrisikoen vurderes
til at veere over 60%, se kapitel 3. For personer over 35 ar er stroke den hyppigste arsag til epilepsi,
og risikoen for epilepsi efter stroke er op til 12 % over 10 ar.

e Risikoen for epilepsi er stgrst, safremt der er tale om haamoragi, stgrre iskeemisk infarkt eller
kortikalt infarkt.

e Post-stroke epileptiske anfald starter oftest som fokale anfald, men udvikling til bilateral
tonisk-klonisk anfald er hyppig.

e Overgang til status epilepticus er forholdsvis sjeelden, se kapitel 7.
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Det er vaesentligt at skelne mellem:

e Epileptiske anfald, der optraeder de fgrste syv dage efter stroke (akutte symptomatiske
anfald).

e Epileptiske anfald, der skyldes udviklet epilepsi.

5.6.5.1. Behandlingsstrategi ved akutte, symptomatiske anfald

| den akutte fase, dvs. inden for de f@rste uger efter stroke, skyldes epileptiske anfald formentligt

akutte, men reversible forstyrrelser i hjernens ionkanaler og hgje niveauer af excitatoriske

neurotransmittere i omraderne med cerebral skade.

e Denne fase er oftest ikke et udtryk for epilepsi, og hvis der er valgt at give
vedligeholdelsesbehandling med antiepileptika, b@r man overveje at aftrappe den efter den
akutte fase.

5.6.5.2. Behandlingsstrategi ved post-stroke epilepsi

| den sene fase dvs. efter de fgrste syv dage, skyldes epileptiske anfald en underliggende

irreversibel strukturel skade i hjernevaevet, der medfgrer en permanent gget excitatorisk tilstand,

dvs. epilepsi.

e Der startes derfor i reglen antiepileptisk behandling efter fgrset anfald, som optraeder efter en
uge efter et stroke.

5.6.5.3. Valg af antiepileptika hos patenter med post-stroke epilepsi

Oftest opnas anfaldskontrol ved behandling med ét antiepileptika. Der findes ikke kontrollerede
studier, der viser bedre effekt af det ene antiepileptikum frem for det andet. Behandlingen ma
derfor tage hensyn til den enkelte patientens behov og komorbiditet samt praeparatets
bivirkningsprofil, se kapitel 5.4.

Referencer:(27-34)

5.6.6. Tumorrelateret epilepsi

Epilepsi optraeder som komplikation hos 30-90 % af patienter med primaere hjernetumorer og
optraeder ofte tidligt i forlgbet, evt. som debutsymptom. Lavgradsgliomer er generelt mere
epileptogene end maligne tumorer, men svaerhedsgraden af epilepsien afhaenger af tumortype og
lokalisation.

e Tumorrelateret epilepsi er steerk associeret med IDH1/2 mutationer.

e Ved nyopstaet fokale anfald, eller hvor fokale anfald ikke kan udelukkes, skal der foretages
MR (eller CT med kontrast akut) i henhold til kreeftpakken. Ved normal CT-scanning skal der
suppleres med MR.

e Patient med nydiagnosticeret tumor henvises til neurokirurgisk afdeling ved behov for
diagnostisk biopsi eller operation. Ved usikkerhed om epilepsidiagnosen foretages EEG.

e Status epilepticus optraeder relativt sjeeldent, men kan optraede som debutsymptom eller ved
recidiv.

e /ndringi anfaldstype, semiologi eller anfaldshyppighed kan vaere udtryk for
tumorprogression/recidiv.
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5.6.6.1. Behandlingsstrategi ved tumorrelateret epilepsi

e Behandlingen af tumorrelateret epilepsi bgr varetages pa neurologisk afdeling/epilepsiklinik.

e Behandling med antiepileptika startes i reglen allerede efter fgrste anfald, da sandsynligheden
for gentagne anfald er stor (vurderes til mere end 60 %), se kapitel 3.

e Profylaktisk behandling med antiepileptika hos patienter, som ikke har haft epileptisk anfald,
anbefales ikke, se kapitel 5.2.2 og 5.4.1.

e Ved lavgradstumor, hvor der ikke er opnaet fuld anfaldskontrol efter to antiepileptika i
relevant dosering/koncentration, bgr onkologisk behandling inkl. kirurgi i epilepsikirurgisk
gjemed overvejes.

e Ved lavgradstumor (grad Il) og manglende anfaldskontrol, og hvor operation ikke er mulig, bgr
i sveere tilfaelde henvises til vurdering i onkologisk afdeling med henblik pa eventuel
kemoterapi.

e Patienter med lavgradstumor, som vedvarende ikke har opnaet anfaldskontrol ved
anfaldsrecidiv hos langvarigt anfaldsfri patienter/anfaldsforvaerring eller &ndret semiologi,
bgr have foretaget kontrolscanning.

5.6.6.2. Valg af antiepileptika ved tumorrelateret epilepsi

Levetiracetam er fgrste valg for tumorrelateret epilepsi (van der Meer PB et al., Epilepsia 2021).

e Valg af antiepileptika afheenger af praeparaternes effekt og bivirkningsprofil.

e Levetiracetam, som har simpel farmakokinetik og lav toxicitet, kan veere en fordel.

e Enzyminducerende praeparater (carbamazepin, phenytoin, barbiturater) bgr undgas hos
patienter, hvor kemoterapi kan blive relevant, da virkningen af visse kemoterapeutika muligvis
kan mindskes, og evt. knoglemarvspavirkning kan potenteres.

e Valproat skal anvendes med forsigtighed pga. potentiel knoglemarvstoksisk effekt, h&eamning
af haemostase og hamning af metaboliseringen af visse kemoterapeutika.

e | terminalfasen kan foretraekkes antiepileptika, som kan administreres i sonde/rectalt
(oxcarbazepin, valproat, levetiracetam, lacosamid).

e  Ophgr af steroidpraeparater i terminalfasen kan veere anfaldsforvaerrende og kan sgges
forebygget ved fast tillaeg af benzodiazepin (clonazepam, clobazam).

Referencer: (35-41)

5.6.7. Autoimmunassocieret epilepsi

Autoimmun encefalitis er en sjeelden, men vigtig arsag til epilepsi, da tilstanden potentielt er
tilgeengelig for kausal behandling, der kan veere afggrende for prognosen.

Bestemmelse af antistoffernes karakter giver mulighed for hurtig start af malrettet behandling.
Antistofferne inddeles i:

e  Ekstracelluleere antistoffer

e Intracellulzere antistoffer

Denne skelnen er vaesentlig, da behandlingen er forskellig (se nedenfor).

5.6.7.1. Inddeling af autoimmunassocieret epilepsi
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Der skelnes mellem de akutte/subakutte og kroniske forlgb:

e  Akut/subakut autoimmun encephaliti bgr mistaenkes hos patienter med subakut (<12 uger)
udviklet konfusion, amnesi, psykose og epileptiske anfald uden kendt epilepsi.

e Kronisk autoimmun encephalitis bgr overvejes ved behandlingsrefraktaer epilepsi >1 ar uden
anden kendt atiologi.

Kriterier for sandsynlig autoimmun encefalitis (alle tre kriterier skal vaere opfyldt):
e Subakut (< 12 uger) hastigt progredierende tab af hukommelse, personlighedsaendring,
nytilkomne kognitiv deficits eller psykiatriske symptomer.
e Mindst to af fglgende:
e Nyopstaede fokale CNS-symptomer
e Nyopstaet epileptisk anfald
e (CSV: Typisk let monocytaer pleocytose og proteinforhgjelse, evt. oligoklonale band. Ved
NMDAR-encefalitis kan der forekomme pleocytose sv.t. 2-300 celler. CSV normal hos 10
%.
o Panelundersggelser: Anti-NMDAR, anti-LGI1, Anti-GAD65, Anti-CASPR2, Anti-AMPA, anti-
GABAA, anti-GABAB, anti-mGluR1, anti-mGIuR5, anti-Glycin, anti-DPPX, anti-Iglon5, Anti-
D2, anti-Neurexin3a, Anti-GFAP.
e MRC med hyperintensitet uni-/bilateralt i temporallapperne. Kan veere normal.

Kriterier for sikker autoimmun encefalitis (alle fire kriterier skal veere opfyldt)
e Subakut (< 12 uger) hastigt progredierende tab af arbejdshukommelse, epileptiske anfald eller
psykiatriske symptomer, som sandsynligggr involvering af limbiske strukturer.
e MRC med bilateral T2/FLAIR hyperintensiteter i mesiale temporallap eller FDG-PET
hypermetabolisme i samme region.
e Mindst ét af fglgende:
e (CSV (se ovenfor). Ved de kroniske forlgb kan der dog ngjes med at bestemme antistoffer
i serum, da de kroniske forlgb oftest er som fglge af GAD-, LGI1-, CASPR2-Ak, der kan
pavises i serum.
e Hyppig et uspecifik encefalopatisk mgnster, mulig paroxystiske forandringer. Ved
NMDAR-encefalit findes i 30 % ekstrem delta-brushes.

5.6.7.2. Udredning for paraneoplasi ved autoimmunassocieret epilepsi

e (T-skanning af thorax, abdomen og baekken

e  Evt. helkrops PET-CT-skanning

e Panelundersggelser: Anti-NMDAR, anti-LGI1, Anti-GAD65, Anti-CASPR2, Anti-AMPA, anti-
GABAA, anti-GABAB, anti-mGluR1, anti-mGIuR5, anti-Glycin, anti-DPPX, anti-lglon5, Anti-D2,
anti-Neurexin3a, Anti-GFAP.

5.6.7.3. Behandlingsstrategi ved autoimmun-associeret encephalitis

e Ved extracellulaere antistoffer ses oftest god effekt af immunologisk behandling, men darlig
eller slet ikke respons pa antiepileptika. Isaer ved LG1-encefalitis er behandling med
antiepileptika meget sjeeldent indiceret, da der sandsynligvis ingen virkning er, og risikoen for
allergiske reaktioner er hgijt.
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e Anfaldene betragtes som symptomatiske, og evt. behandling med antiepileptika seponeres
efter den akutte fase.

e Ved intracellulaere antistoffer (neuro-onkonale antistoffer + GAD65) er antigenerne darligt
tilgaengelige for immunologisk behandling og bgr behandles med antiepileptika ofte som
langvarig behandling. Lavdosis prednisolon-behandling (f.eks. 5 mg/dag) som

langtidsbehandling kan evt. afprgves.
Referencer:(42-45)
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5.6.8. lkke-lzegefagligt resume: Behandling af epilepsi hos aldre med komorbiditet
(nyreinsufficiens) og ved specifik setiologi (stroke, tumor cerebri, autoimmun
encephalitis)

Betyder alderen noget for epilepsi?

Med alderen vil bade nyrerne og leveren blive lidt slidte. Det kan spille en rolle for, hvordan kroppen
reagerer pa epilepsimedicinen, da nyre- og leverfunktionen er af stor betydning for, hvordan medicin
optages og udskilles fra kroppen. Desuden gges risikoen for at fa flere sygdomme med alderen, og flere
forskellige sygdomme og behandlinger kan pavirke hinanden.

Epilepsi hos zldre er som regel rimelig let at fa under kontrol, men i nogle tilfeelde kan det vaere vanskeligt
at stille en sikker diagnose, da der kan vaere andre sygdomme, der kan forveksles med epilepsi, f.eks. fald
pa grund af besvimelse og svimmelhed, som ofte ses ved hjertesygdomme.

Hvad sker der med epilepsimedicinen, nar nyrerne fungerer darligt?

Hvis nyrerne fungerer darligt, kan kroppen ikke sa let skille sig af med medicinen. | den situation kan det
vaere ngdvendigt at fa dialyse, som er en metode, der kan rense blodet. Nar man er i dialyse, skal
epilepsimedicinen justeres praecist for at sikre, at medicinen virker rigtig. Der kan f.eks. veere tale om at
give en ekstra dosis epilepsimedicin i forbindelse med dialysen.

Epilepsi efter blodprop eller blgdning i hjernen (sakaldt stroke)

Efter et stroke kan der komme et ar i hjernen, som senere kan medfgre, at man udvikler epilepsi - sakaldt
"post-stroke epilepsi”. Cirka én ud af 10 personer, som har haft et stroke far post-stroke epilepsi, ogi de
fleste tilfeelde far man det indenfor de f@rste to ar efter stroke. Post-stroke epilepsi skal ligesom anden
epilepsi, behandles med epilepsimedicin for at forebygge anfald.

Epilepsi i forbindelse med hjernesvulster

Epilepsi kan skyldes en svulst (knude) i hjernen. Ofte er der tale om mindre og ikke aggressive svulster, men
der kan ogsa veere tale om alvorlig hjernekraeft. | nogle tilfeelde er epileptiske anfald det f@rste tegn pa en
hjernesvulst. Man vil derfor som regel blive hjerneskannet hvis man har haft et epileptisk anfald for fgrste
gang. Hvor slem epilepsi, man far af en hjernesvulst, afhaenger af typen af svulsten, og hvor i hjernen
svulsten er. | nogle tilfeelde kan epilepsien forsvinde, hvis man kan fjerne hjernesvulsten ved operation,
men i de fleste tilfeelde er det ngdvendigt at fa epilepsimedicin.

Epilepsi i forbindelse med hjernebetandelse ved overreaktion af immunsystemet

| sjeeldne tilfaelde kan kroppens eget immunsystem modarbejde sine egne hjerneceller og give en slags
betzendelse, sdkaldt autoimmun encephalitis. Denne tilstand er alvorlig og kan medfgre epilepsi og
vedvarende skader i hjernen. Hjernebetaendelsen kan starte pludseligt eller udvikle sig snigende med
psykiske og hukommelsesmaessige sendringer. Ofte ses kun epileptiske anfald, mens hjernebeteendelsen
star pa, og der er dermed ikke behov for langvarig behandling med epilepsimedicin.

Hvad skal jeg som zeldre huske at fortzelle min laege?

Du skal altid give din epilepsileege besked, hvis du far andre sygdomme, far ny medicin, oplever bivirkninger
eller pa anden vis oplever andringer forbundet med dit helbred — ogsa selvom du ikke tror, det er noget, der
haenger sammen med din epilepsi.
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5.7. Behandling af b@rn, unge og voksne med fysisk og/eller psykisk
udviklingshandicap

5.7.1. Introduktion

Patienter med epilepsi og fysiske og psykiske funktionsnedsattelse er en meget heterogen
gruppe, som ofte samtidig har flere andre kroniske lidelser, herunder psykiatriske sygdomme,
autisme (ASF), cerebral parese, metaboliske sygdomme, sjeeldne syndromer samt andre ukendte
og udiagnosticerede sygdomme/tilstande. Nogle har haft funktionsnedsaettelser og epilepsi siden
fedslen, mens andre har padraget sig hjerneskade og far epilepsi senere i livet.

e Symptomer i relation til cerebrale skader eller misdannelser kan veere progredierende eller
skyldes bivirkninger af medicin eller adfaerdsaendringer, som kan vaere vanskelige at skelne fra
hinanden med risiko for fejl ved diagnosticering, behandling og opfa@lgning af epilepsi.

e Fysisk og psykisk funktionsnedsattelse er ofte forbundet med svaer epilepsi med flere
anfaldstyper og hyppige anfald. Det stiller szerlige krav til tilrettelaeggelsen af den
sundhedsfaglige savel som den og padagogiske indsats i hjemmet og botilbud, hvor der er
behov for tydelige forholdsregler samt viden om anfaldsforebyggende og
anfaldsprovokerende faktorer.

e Mange patienter med funktionsnedsaettelse har sveert ved at udtrykke symptomer,
bivirkninger og fglelser. Det er derfor af helt afggrende betydning, at kommunikationen om
patienten foregar i et tvaerfagligt team af familie/pargrende eller andet relevant netvaerk og
professionelle, der kender personen godt, og som er i stand til at aflaese og fortolke
pagaeldendes reaktioner og signaler.

e Stress er en af de stgrste anfaldsprovokerende faktorer. En vaesentlig forebyggende indsats
retter sig derfor mod at afdaekke og forebygge det, der er stressende i bade privatlivet,
institution, skole, uddannelse og arbejdsliv. Personer med fysisk og psykisk
funktionsnedsaettelse og/eller med en autismediagnose har ofte et generelt forhgjet
stressniveau, hvor isaer @&ndringer i hverdagen kan veaere anfaldsudlgsende. Dette kraever
afdaekning og forebyggelse af stressorer, f.eks. ved nye rutiner, i et teet samarbejde mellem
fagpersoner/pargrende, der kender personen godt. Ved gladelige begivenheder f.eks. ved jul
og fgdselsdag kan “forventningens gleede” veere meget stressende og anfaldsudlgsende.

e Nogle patienter med fysisk og psykiske funktionsnedszettelser kan have seksuelle
vanskeligheder, som kan omhandle manglende evne og forstaelse for, hvordan de skal udleve
deres seksualitet, se kapitel 11, og medvirke til forvaerring af adfzerd og i nogle tilfeelde
forveerring af anfald.

e Ved vanskeligheder med mestring af hverdagslivet hos patienter med fysisk eller psykisk
funktionsnedsattelse bgr der tilbydes en individuel udredning (neuropsykologisk
undersggelse, ADL- eller paedagogisk vurdering) med henblik pa malrettede og tilpassede

rehabiliterende indsatser enten i eget hjem eller i botilbud, se kapitel 10 og 11.
Referencer: (1-5)
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5.7.2. Forekomst af epilepsi hos patienter med fysisk og eller psykisk
udviklingshandicap

Der er ca. 50.000 mennesker i Danmark med fysisk og/eller psykisk udviklingshandicap, og ca. 30 %

af dem har ogsa epilepsi. Den hgjeste forekomst ses hos bgrn og unge.

e Forekomsten af epilepsi stiger i forhold til sveerhedsgraden af funktionsnedsaettelsen.

e Cirka 50 % af patienter med svaert udviklingshandicap har ogsa epilepsi. Heraf har halvdelen
behandlingsrefraktaer epilepsi, se ogsa kapitel 6.

e Ved visse syndromer, f.eks. tubergs sklerose, har op til 90 % ogsa epilepsi.

e Patienter med epilepsi har gget forekomst af ASF.

e 25-30 % af personer med ASF har ogsa epilepsi (op til 50 % har epileptisk aktivitet i EEG).

Referencer: (6-11)

5.7.3. Anfaldsobservation og anfaldsregistrering

Hos patienter med fysisk og/eller psykisk funktionsnedsaettelse kan det vaere vanskeligt at adskille
og skelne epileptiske anfald fra andre neurologiske og psykiatriske symptomer sasom spasmer,
dystoni, bevaegeforstyrrelser, sanseintegrationsproblemer, dysfunktion i det autonome
nervesystem, autistiske samt andre adfaerdsmaessige forstyrrelser og stereotypier.

En detaljeret og korrekt beskrivelse af anfald, se kapitel 4.2, og anfaldsregistrering er derfor af
afggrende betydning for korrekt diagnose og behandling og indbefatter, at omsorgspersoner har
generel viden om epilepsi, epilepsityper og anfaldsobservation, se kapitel 3.

e Forzldre og omsorgspersoner opfordres til at anvende en praecis anfaldsbeskrivelse og
anfaldsregistrering.

e Det anbefales, at man anvender en struktureret tilgang til at indhente og beskrive disse
observationer, se kapitel 7.3.

e Det anbefales altid at anvende en systematisk anfaldsregistrering (anfaldsskema).

e Der kan evt. benyttes en anfalds-app se kapitel 7.3.

5.7.3.1. Redskaber til anfaldsbeskrivelse/observation af anfald

e "Anfaldsobservation information til bgrn og foraeldre” (fra Desitin)
https://www.epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2020/12/Anfaldsobservation Barn A6 new.pdf

e ”Anfaldsobservation information til patienter og pargrende” (fra Desitin)
https://www.epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2020/12/Anfaldsoberservation-voksne.pdf

e “Anfaldsobservation ved epilepsi”
https.//www.epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2020/12/Anfaldsobservationspjecen 1 1 .pdf

e  ”"Struktureret anfaldsobservation af epileptiske og non-epileptiske anfald.”
https://cfkr.dk/media/353394/Struktureret%20anfaldsobservation%20af%20epileptiske %2009 %20non-
epileptiske%20anfald.pdf
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e Tjeklisten uden fagudtryk:
https://www.epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2017/05/anfaldsoberservationskema uden faggloser.pdf

5.7.3.2. Anfaldsalarmer

Der kan i nogle tilfaelde anvendes anfaldsalarm efter individuel vurdering, se kapitel 7.3.

Personer (bade bgrn, unge og voksne) med generaliserede og bilateral tonisk-kloniske anfald, som
er alene, f.eks. om natten, anbefales at anvende en klinisk godkendt anfaldsalarm, hvis hurtig
observation og behandling kan ivaerksaettes.

e Oversigt over forskellige typer af anfaldsalarmer pa Hjelpemiddelbasen:
https://hmi-basen.dk/r4x.asp ?linktype=iso&linkinfo=22271810
https://hmi-basen.dk/news.asp ?newsid=9619&x newstype=39#accordionl

| forhold til anfaldsovervagning pa dggninstitutioner og bosteder kan der veere en juridisk
problemstilling i forhold til servicelovens regler om anvendelse af magt og andre indgreb i
selvbestemmelsesretten.

e Anfaldsalarmer er naevnt i "Bekendtggrelse om tryghedsskabende velfardsteknologiske

Igsninger i relation til afsnit VII i lov om social service” (BEK nr. 13 af 06/01/2022).
https.//www.retsinformation.dk/eli/Ita/2022/13
Rddet for Tryghedsskabende Velfaerdsteknologi: https://hmi-basen.dk/news.asp ?newsid=9620&x_newstype=40
Social og indenrigsministeriet: https://www.sst.dk/-/media/Viden/Demens/Anbefalinger-og-
hdndbgger/Magtanvendelse/Nye-regler-om-magtanvendelse-i-serviceloven.ashx?la=da&hash=9251ED98F
Referencer: (12)

5.7.4. Behandling af epilepsi hos patienter med fysiske og psykiske
udviklingshandicap

Patienter med fysisk og psykisk udviklingshandicap indgar sjeeldent i kontrollerede videnskabelige
undersggelser, og evidensniveauet for effekt og bivirkninger af antiepileptika er derfor
mangelfuld.

Vedrgrende
e Medicinsk behandling af bgrn se kapitel 5.2
e Medicinsk behandling af voksne se kapitel 5.4
e Handtering af overgang fra barn til voksen se kapitel 5.3
e Medicinsk behandlingsrefrakteer epilepsi og ikke-farmakologisk behandling se kapitel 6
e Ketogen dizet anvendes overvejende hos bgrn. Hos patienter med PEG-sonde (bade bgrn
og voksne) bgr ketogen dizet afprgves tidligt i forlgbet ved medicinsk
behandlingsrefrekteer epilepsi, se kapitel 6.4.
e Epilepsikirurgi overvejes ved fokal epilepsi og medicinsk behandlingsrefrakteaer epilepsi, og
hvis patienten kan samarbejde til udredningen, se kapitel 6.2.
e Vagusnerve-stimulation overvejes, hvis epilepsikirurgi ikke er en mulighed, se kapitel 6.3.

Der anvendes generelt de samme behandlingsprincipper som for andre patienter med epilepsi.
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Der er dog en raekke forhold, som kraever szerlig opmaerksomhed.

5.7.4.1. Effekt af behandling

Patienter med fysisk og eller psykisk udviklingshandicap omfatter patienter med saerlig svaer
epilepsi, herunder epileptiske encephalopatier, progressive myoklonus epilepsi og multifokale
epilepsi, som er behandlingsrefraktaere.

Anfaldskontrol er ofte vanskeligt at opna hos denne patientgruppe. Malet er altid bedst mulig
livskvalitet og ikke anfaldsreduktion/anfaldsfrihed for enhver pris.

Ved progredierende neurodegenerative sygdomme kan ses a&ndret effekt af antiepileptika
med tiden pa grund af tiltagende cerebral skade.

5.7.4.2. Bivirkninger/interaktioner

Der bgr vaere gget opmaerksomhed pa forekomst af eventuelle bivirkninger, da mange
patienter med udviklingshandicap kan have vanskeligt ved at give udtryk for, hvordan de har
det. Det kraever som regel observationer fra pargrende/fast kontaktperson for at kunne tolke
de eventuelle sma andringer i personens adfaerd, opmaerksomhed og aktivitetsniveau, som
kan vaere udtryk for bivirkninger.

Hjerneskade kan medfgre gget felsomhed for bivirkninger af antiepileptika. Mange far
polyfarmaci med betydelig risiko for bivirkninger.

Paradokseffekt, f.eks. af benzodiazepiner samt toleransudvikling overfor diverse
antiepileptika, er relativt hyppigt forekommende i denne gruppe.

Mange patienter med udviklingshandicap vil have brug for anden medicin, f.eks.
psykofarmaka, og der bgr veere opmaerksomhed pa eventuelle interaktioner.

Der bgr foretages jeevnlig gennemgang af medicinliste og tjekkes med interaktionsdatabasen,
se 0gsa kapitel 5.1.

Bortset fra enkelte neuroleptika, f.eks. clozapin, er der ikke evidens for at psykofarmaka
forveerrer epilepsi.

Ved medicinsk behandling kan det vaere ngdvendigt jeevnligt at foretage blodprgve med
henblik pa plasmakoncentrationsbestemmelse af antiepileptika. Hvis det er ngdvendigt at
udgve tvang ved blodprgvetagningen henvises til Lov om anvendelse af tvang ved somatisk
behandling af varigt inhabile.

www.interaktionsdatabasen.dk

https://www.retsinformation.dk/eli/lta/2017/655

5.7.4.3. Praktisk medicinhandtering

Behandling med tabletter per os er ikke altid muligt pa grund af synkeproblemer. Der kan
anvendes dispergible tabletter, kapsler eller mikstur, som eventuelt skal specialfremstilles.
Alternativt kan PEG-sonde overvejes.

Visse typer af antiepileptika, f.eks. valproat, ma ikke tygges, da tabletterne er coatede, og hvis
det brydes, kan der optraede syreskader i mund, sveelg og spisergr. Alternativt kan anvendes
granulat.

5.7.4.4. Akut anfaldsbehandling og f@rstehjaelp
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e Anfaldsbrydende behandling bruges ofte hos denne patientgruppe, se kapitel 7.
Misfortolkning af anfald eller uklare retningslinjer medfgrer risiko for overmedicinering med
risiko for tolerans, bivirkninger, abstinensreaktioner og gget anfaldshyppighed.

e Der ma derfor udarbejdes klare, individuelle retningslinjer for den akutte anfaldsbehandling,
se kapitel 7 og kapitel 7.3.3.

e Pargrende/omsorgspersoner skal ligeledes vaere vejledt i fgrstehjzelp i relation til den

respektive anfaldstype.
Referencer: (13-20)

5.7.5. Opfelgning og samarbejde med sundhedspersonale ved indlzeggelse

Generelt har patienter med fysiske og psykiske udviklingshandicap sveert ved at udtrykke
symptomer, bivirkninger, fglelser og gnsker. | mgdet med behandlersystemet er det derfor
essentielt at blive repraesenteret af en person, som har indgaende kendskab til patienten, dennes
adfzerd og evt. om effekt og bivirkninger ved ivaerksat behandling.

Det er derfor af helt afggrende betydning, at kommunikationen om patienten foregar i et
tvaerfagligt team af familie/pargrende eller andet relevant netvaerk og professionelle, der kender
personen godt, og som er i stand til at aflaese og fortolke pageeldendes reaktioner og signaler
og/eller er fortrolig med den eventuelle kommunikationsteknologi, som patienten anvender.

5.7.5.1. Samarbejde mellem omsorgspersoner og sundhedsvaesnet - ambulant kontrol

e Omsorgspersoner skal veere tydeligt informeret om, hvilke oplysninger der bgr indhentes
omkring patienten inden kontakten. Der kan med fordel anvendes en tjekliste, se nedenfor.

e Den ambulante kontrol kan med fordel forega som tilsyn i patientens hjem, saledes at bedst
muligt uddannet personale/kontaktperson fra bosted eller foraeldre har mulighed for at
deltage.

e Det ambulante tilsyn kan i et vist omfang forega virtuelt med bosted, afhaengig af individuel
vurdering og tilpasning
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FORBEREDELSE LEGEBES®G

For bespget:
e Sikre at kontaktperson kan deltage

e Afklaring af om pargrende tager med.

e Medicineendringer siden sidst.

* Andre kontakter til sundhedsvaesnet (kronologisk), f.eks. bespg hos egen leege eller andre laeger
siden sidst.

e Indsamle observationer fra kolleger og samarbejdspartnere om der har vaeret &ndringer eller nye
symptomer i forhold til:
- Anfald
- Adferd
-  Humer
- Eller andre tegn pa bivirkninger (f.eks. @ndring i appetit, sevn mm)

e Vaegt. Hos born ogsa hejde

e Hypotese? Har vi en ide om hvad der pavirker borgeren?

Til selve besgget:
e Husk sundhedskort

e Print af aktuel medicinoversigt
e Print af anfaldsskema og evt. andre registreringsskemaer, f.eks. i forhold til adfeerd.

Under besgget:
e Ved opstart af ny medicin, vaer opmaerksom pa samtykke fra forzaeldre / veerge
e Ved opstart af ny medicin vaer opmaerksom pa, at laegen skal informere jer om virkning og

bivirkning af medicinen og forventet virkningsstart.

* Hvem tager sig af opfelgningen?

Ved medicinaendringer eller opstart af ny medicin, husk przecis ordination.

* Ved dosisdispenseret medicin sikre aftale om start af @ndringer

e Var opmerksom pa om der gives tilskud til praeparatet.

Blodprever? Hvor tages de og hvordan far vi svar?

Ny ambulant tid? Hvornar og tilsendes den?

hvem kontaktes hvis tingene ikke gar som planlagt?

Efter besgget:
e Dokumenter besgget i fagsystemet.
e Medicinandringer skrives pa medicinoversigten.
e Informer parerende hvis de ikke har veeret til stede, husk at dokumenter samtykke til den nye
behandling, hvis det er aftalen med lzegen.
* Informer teamet / afdelingen om evt. behandlingsandringer samt bivirkningsprofil hos borgeren.
e Informer dagtilbuddet om evt. medicinaendringer.
e Huvis der ordineres ny behandling, skal medicinen hentes pa apoteket og ivaerksaettes.
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5.7.5.2. Indlaeggelser pa hospital med personale fra bosted

e Patienter med omfattende tale- og sprogvanskeligheder eller meget nedsat kognitivt niveau
bor ved indleeggelse ledsages af kendt omsorgsperson eller foraldre.

e Det er sygehuset, der har ansvar for patienten under indlaeggelsen. Ved planlagt indleeggelse
skal der inden indlaeggelsen afklares med bostedet, hvilken tilstedeveaerelse der er ngdvendig,

for at patienten kan medvirke, se aftale mellem kommune og region.
https://www.retsinformation.dk/eli/retsinfo/2011/10116

5.7.6. Tips og tricks

e Hos mennesker med udviklingshandicap er det seerlig vigtigt, at de forberedes til
undersggelser og samarbejdet med behandleren. Der skal tages udgangspunkt i den
kommunikationsform, de anvender, f.eks. piktogrammer, socialhistorier eller konkreter.

e Inden EEG-undersggelse kan patienten traenes i at have en EEG-haette pa hovedet. Herved
opnas stgrre samarbejde, nar selve undersggelsen skal forega.

e Overvej, om kontrol af epilepsi evt. kan forega pa bosted eller ved videokonsultation. Herved
opnas, at patienten er mere tryg i eget miljg, og der er stgrre mulighed for inddragelse af flere
personalegrupper og evt. pargrende, som ogsa far lettere adgang til vidensformidling fra laege
og epilepsisygeplejerske.

Referencer: (21-25)

5.7.7. Juridiske problemstillinger

Vedrgrende,

e Magtanvendelse - lov om tvang ved varigt inhabile:
https://www.sst.dk/-/media/Viden/Demens/Anbefalinger-og-hdndbgger/Magtanvendelse/Nye-regler-om-
magtanvendelse-i-serviceloven.ashx?la=da&hash=9251ED98F

e Overvagning, alarmer, retssikkerhed/velfaerdsteknologi VIVE:
https://www.retsinformation.dk/eli/lta/2019/1412

Referencer
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5.7.8. lkke-leegefagligt resume: Behandling af bgrn, unge og voksne med fysisk
og/eller psykisk udviklingshandicap

Personer som bade har epilepsi og fysisk og/eller psykisk udviklingshandicap har ofte sveer epilepsi med
mange anfald og flere forskellige anfaldstyper. Mange har ogsa andre ledsagende sygdomme og
adfaerdsmaessige forstyrrelser.

Skal personer med udviklingshandicap have en sarlig behandling?

Bade ja og nej. | udgangspunktet er behandlingen den samme for alle, dvs. behandling med epilepsimedicin,
operation, vagusnerve-stimulation eller dieet afhaengig af epilepsitypen og epilepsiens svaerhedsgrad, se
kapitel 5 og 6.

Det kan dog generelt vaere svaerere at opna anfaldskontrol for denne gruppe, og det er derfor vigtigt at huske,
at malet altid er den bedst mulige livskvalitet og ikke anfaldsfrihed for enhver pris. For eksempel oplever
mange personer med udviklingshandicap kraftigere bivirkninger, og det kan stille seerlige krav til
behandlingen.

Hvordan ved man, om der opleves bivirkninger?

Personer med udviklingshandicap kan have svart ved selv at udtrykke fglelser og symptomer, og det kan
derfor vaere sveert at vide, om de oplever bivirkninger. Negative andringer hos personen, som f.eks.
manglende interesse eller tab af faerdigheder, vaegttab, fald eller lignende kan vaere tegn pa bivirkninger,
men dette er ikke en udtsmmende liste. Det kraever derfor noget seaerligt af foraeldre, pargrende eller andre
hjeelpere at aflaese og tolke personens signaler og reaktioner og i samarbejde med laegen finde ud af, hvad
der tjener personen bedst.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa, at stress og almen sygdom, darlig sgvn, feber, forstoppelse eller
frustration, m.m. kan fgre til gget anfaldshyppighed hos alle personer med epilepsi, se ogsa kapitel 11, men
seerligt for personer med udviklingshandicap.

Hvornar skal der gives akut anfaldsbehandling?

Langt de feerreste anfald kraever akut behandling. Men behovet er individuelt, og det er derfor vigtigt, at der
for hver enkelt person med epilepsi foreligger en klar plan for, hvilke anfald der skal registreres, og hvornar
der skal gives medicin ved akutte anfald. Denne plan skal udarbejdes i samarbejde med legen, se ogsa kapitel
7.2.
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6. Udredning og behandling af medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi

6.1. Avanceret udredning af patienter, som ikke er har opnaet anfaldskontrol trods
medicinsk behandling

6.1.1. Indledning

Fuld anfaldskontrol er af afggrende betydning for patientens livskvalitet og sociale muligheder.
Der er imidlertid ca. en tredjedel af patienter, som ikke opnar anfaldskontrol ved medicinsk
behandling.

e Fortsatte anfald er forbundet med vaesentlige personlige og sociale konsekvenser og gger
risikoen for psykiatrisk komorbiditet, se kapitel 8.1, kognitiv dysfunktion samt traumer og
tidlig dgd.

Fortsatte anfald kan skyldes

e at patienten ikke har epilepsi, se kapitel 3 eller at patienten har PNES kapitel 8.3.

e at patienten ikke tager sin medicin (darlig kompliance) eller vedvarende udseettes for
anfaldsprovokerende livstilsfaktorer, se kapitel 11.

e at patienten har medicinsk behandlingsrefraktzer epilepsi.

e atvalg af antiepileptikum er uhensigtsmaessig pa grund af forkert klassifikation af anfald eller

epilepsitype, se kapitel 4.

At stille en zetiologisk diagnose kan veaere afggrende for at veelge det mest hensigtsmaessige

antiepileptikum, f.eks. ved specifikke epilepsisyndromer eller ionkanalsygdomme.
Referencer: (1)

6.1.2. Strategi for tiltag ved patienter, som ikke har opnadet anfaldskontrol

Patienter, som ikke har opnaet anfaldskontrol efter to relevante antiepileptika i doser, hvor det
forventede fulde potentiale er udnyttet fgr optraeden af uacceptable bivirkninger, bgr henvises til
et specialiseret center, hvor et tvaerfagligt team og video-EEG-monitorering er tilgaengelig.

6.1.2.1. Strategien for patienter, der ikke har opnaet anfaldskontrol:

e Epilepsidiagnosen genovervejes, saledes at man sikrer sig, at patienten faktisk har epilepsi.

e Sikre sig, at der er god kompliance, og at anfald ikke udlgses af uhensigtsmaessige
livsstilsfaktorer.

e Sikre sig, at klassifikationen er korrekt, saledes at der benyttes relevant antiepileptikum og i
relevant dosis.
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Hos bgrn:

e Ved hyppige anfald hos bgrn under to ar uden kendt zetiologi skal der overvejes
behandlingsforsgg med pyridoxin i dosis pa 100 mg i.v. Hvis der ikke er effekt, gentages dette
op til en samlet dosis pa 500 mg. Der fortsaettes med 30 mg/kg/dag i tre doser 3-5
dage. Herefter evt. PLP oralt (pyridoxal 5'-phosphat) 30-60 mg/kg/dag i 4-6 daglige doser i tre
dage.

6.1.2.2. Overvejelse af/henvisning til ikke-medicinsk behandling
Ved medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi bgr patienten vurderes med henblik pa ikke-
medicinsk behandling.

Ikke farmakologisk behandling omfatter:

e Epilepsikirurgi, se kapitel 6.2

e Vagusnerve-stimulation (VNS), se kapitel 6.3
e Diaetbehandling, se kapitel 6.4

Hos bgrn:

e Huvis to velvalgte og veldoserede antiepileptika ikke har medfgrt anfaldskontrol, skal overvejes
behandling med ketogen dizt, se kapitel 6.4. Ketocal kan opstartes hos bgrn under ét ar,
mens aldre bgrn opstartes i en ketogen dizet. Obs: Inden opstart pa dizet skal der foreligge
normal karnitin/acylcarnitin blodprofil og normal urinmetabolisk screening for at sikre, at der
er normal fedtmetabolisme.

e Der anbefales metabolisk/genetisk undersggelse, se nedenfor.

e Det skal tidligt overvejes, om epilepsikirurgi er en mulighed.

e Huvis epilepsikirurgi ikke er en mulighed, og dizet ikke har effekt, overvejes VNS, se kapitel 6.3.
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6.1.3. Avancerede udredningsmetoder

6.1.3.1. Undersggelser, som foretages i alle tilfeelde

6.1.3.1.1.
Guld standard for at diagnosticere anfald er analyse af video-EEG-registreringer med patientens
habituelle kliniske episoder, se kapitel 4.

Video-EEG-registrering

Version 1.0

Video-EEG-registrering skal evalueres af leeger med uddannelse og erfaring i vurdering af semiologi
og EEG.

Forudseetninger og fremgangsmdade:
Dggnvideo-EEG-langtidsmonitorering (LTM) under indlaeggelse i epilepsi-monitorerings-enhed

(EMU)

Evt. hjemme-dggnvideo-EEG LTM

Testning under anfald

Iktal testning

1. Fornavn!

o Hvad feler du? (eller: berering)
2. Left armene! uden at vise det

o Ingen reaktion: vis det!

= ingen reaktion: vink, give-me-five, give
handen ...

3. Preveord (X2)

Ingen reaktion: beqynd forfra.

4. Orientering:
o Dit navn?
o Hvor er du? [mor/far?]
o Dato/ugedag / tid pa dagen er det? [legetsj?]
5. Husker du preveord?
6. Test genstande: vis!
o Hvad er dette?
o Hvad bruges det til? Lyd? Bevaegelse?
o Husk! (Vis testgenstand).
o Intet sprog: raekke tunge (vis det evt.)
7. Tel! Laes! Skriv / tegn!
8. Kan du huske testgenstanden?
Nej - vis 2 nye genstande og den fra fer, og sperg
hvilken det var
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Kvalitetskrav

e Det skal sa vidt muligt bekrzeftes, at de registrerede kliniske episoder er patientens habituelle
episoder (patient/pargrende).

e Kompetencekrav: Neurofysiologiassistenter og neurologer/kliniske neurofysiologer med
uddannelse og erfaring i LTM. Sygeplejersker med uddannelse og erfaring i EMU.

e Arkivering af registreringer (hele EEG-optagelsen, video med de kliniske episoder).

EEG-rapport og formidling af resultater

e | konklusion skal naevnes diagnosen/anfaldstypen (ILAE-terminologi), se kapitel 4.

Semiologi beskrives i henhold til: “ILAE-glossary of terms for describing semiology”.

EEG beskrives ved fagudtryk fra IFCN-glossary.

Antal af registrerede anfald: Varighed, dggndistribution (ud af sgvn/vagen), evt. provokerende
og faciliteterne faktorer, detaljer om tidsmaessig sammenhang mellem den kliniske start af
episoder/anfald, og starten af eventuelle iktale EEG-forandringer preaeciseres.

Beskrivelse af det interiktale EEG.

Ved akutte fund (f.eks. status epilepticus/asystoli/hjerterytmeforstyrrelse) kontaktes

behandlingsansvarlig leege telefonisk.
Minimum standard for long-term video-EEG monitoring: https://www.ilae.org/quidelines/quidelines-and-
reports/proposed-quideline-minimum-standards-for-long-term-video-eeq-monitoring
Reference:(2-7)

6.1.3.1.2. MR-skanning af hjernen (MRC)

Ved medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi, eller hvis epilepsikirurgi overvejes, skal der
foretages MRC efter EPI-KIR protokol ved 3T, inkluderende ILAE’s retningslinjer, se ogsa kapitel
3.8.3.

MRC efter EPI-KIR protokol/epilepsiprotokol

e Foretages 3T og med anvendelse af min. 32-kanals hovedspole og altid uden og med
intravengs kontrast (bl.a. med henblik pa visualisering af intra- og ekstracerebrale vaskulaere
strukturer, f.eks. DVS-associeret dysplasi eller fgr eventuel kirurgi).

e Visualisering af potentielle epileptogene laesioner kraever, at MR-skanningen inkluderer 3D
Flair og 3D T1W sekvenser med vokselstgrrelse pa 1 mm i alle planer med henblik pa
pavisning af mindre dysplasier og med billedbehandling med paracoronal (vinkelret pa
hippocampus) og paraaxial (langs hippocampus) hippocampusvinkling, bl.a. med henblik pa
mesial temporal sclerose (MTS).

e T2W anvendes med hgj oplgsning med samme vinklinger bl.a. med henblik pa MTS,
dekkende hele hjernen.

e Endvidere anvendes axial SWI (suseptibility weighted imaging (blgdnings- og kalkfglsom
sekvens)) med hgj oplgsning og diffusionsvaegtet sekvens med henblik pa f.eks. mindre
kontusionsforandringer og mikroblgdninger, mindre vaskulzere malformationer og mindre
epileptogene tumorer.

e Ngdvendigheden af supplerende sekvenser som f.eks. T1IR, T2W dark fluid og MR-arteriografi
afhaenger af de patologiske fund og eventuelle artefakter (stgj).

e Sekvenser bgr forspges omskannet ved artefakter pa grund af patienturo.
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e Tidligere MR-skanninger bgr fremskaffes med henblik pa at fglge udviklingen af patologiske
forandringer og eventuel revurdering.

e Optimal billedtolkning afhaenger af ekspertise og erfaring med detektering af epileptogene
leesioner.

e Kendskab til semiologi og EEG-fund er sardeles vigtig for den endelige billedtolkning og skal
fremga af oplaegget til MRC fra den henvisende laege.

Seerligt for bgrn:

e MR-skanning tidligt i forlgbet er meget vigtig hos mindre bgrn, da den normale
progredierende myelinisering delvis kan maskere en fokal kortikal dysplasi pa senere
skanninger. Gentagen MR-skanning anbefales, nar myeliniseringen hos barnet forventes
faerdig, isaer hvis der ikke er fundet strukturel laesion.

e MR-spektroskopi er en mulighed hos bgrn, hvor man overvejer medfgdte metaboliske
sygdomme.

6.1.3.2. Andre undersggelser, der foretages i visse tilfalde

6.1.3.2.1. Genetisk og metabolisk udredning
Medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi kan veere led i adskillige metaboliske og/eller progressive
sygdomme.

Genetisk udredning overvejes ved medicinsk behandlingsrefrakteer epilepsi og ved

e samtidigt udviklingshandicap, autisme og/eller anden komorbiditet.

o fokale kortikale hjernemisdannelser (kan veere ngdvendigt at supplere med testning af DNA
fra hjernevaev).

e progressive myoklone epilepsisyndromer.

Patienter med metaboliske sygdomme vil ofte veere somatisk pavirkede ud over anfaldene,

herunder kan der ses encefalopati, organpavirkning, intoksikation eller abnorm tonus.

e Udredningen af metaboliske og/eller progressive sygdomme bgr forega i samarbejde med
specialist i genetiske og metaboliske sygdomme.

e Der anvendes en udvidet raekke biokemiske prgver samt array CGH og undersggelse af et
genpanel for epileptiske encefalopatier eller hel-genomsekventering.

e Ved hgj anfaldsfrekvens rekvireres et panel med hurtig svarmulighed.

e Den ztiologiske udredning bgr vaere ekstensiv, hvis epilepsisyndrom eller ztiologi ikke
umiddelbart er klar.

e Ved vedvarende anfald bgr overvejes sjeeldne diagnoser som ringkromosom 10 (der
undersgges ved kromosomundersggelse) eller GLUT1 (der undersgges ved lumbalpunktur +
genetisk undersggelse).

e Der bgr vaere opmaerksomhed pa familieanamnese, dysmorfe traek og hudforandringer.
Ved neonatale kramper henvises til Dansk Paediatrisk Selskab:
http.//paediatri.dk/images/dokumenter/Retningslinjer_2019/Udredning_af_anfald_i_neonatalperioden_-
_DPS_guideline_-_revideret.pdf

Reference (8, 9)
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6.1.3.2.2. Neuropsykologisk undersggelse

e Errelevant ved mistanke om tab af kognitiv funktion, se kapitel 8.2.

e Kan anvendes til at skelne mellem subjektive klager og objektive fund ved testning, som ikke
altid er overensstemmende.

e Undersggelsen kan desuden i nogle tilfaelde bidrage med lateraliserende eller lokaliserende
informationer i udredningen, som szerligt foretages i forbindelse med udredning for

epilepsikirurgi, se kapitel 6.2.

Seerligt for bgrn

e Epileptiske encephalopatier er forbundet med indgribende pavirkning af barnets kognitive
udvikling, som oftest vil medfgre vedvarende reduktion i kognitivt funktionsniveau. Et
vaesentligt behandlingsmal er at opna bedst muligt kognitivt funktionsniveau aktuelt og pa
sigt.

e Neuropsykologisk udredning og gentagen kognitiv screening (f.eks. EpiTrack©) under
syndromets aktive fase(r) er relevant for at monitorere barnets kognitive udvikling som en del
af grundlaget for valg af behandlingsstrategi, se kapitel 8.2.

e Hos bgrn med andre former for behandlingsrefraktaer epilepsi bgr neuropsykologisk
udredning og evt. gentagen kognitiv screening ivaerksaettes, nar der er mistanke om, at barnet
stagnerer i kognitiv udvikling eller taber faerdigheder, se kapitel 8.2.

e Neuropsykologisk testning.

6.1.3.2.3. Psykiatrisk vurdering
Patienter med behandlingsresistent epilepsi har stor risiko for psykiatrisk komorbiditet, se kapitel

8.1.

e Der er afggrende, at psykiatrisk komorbiditet diagnosticeres og behandles.
e Psykiatrisk sygdom kan medfgre darlig kompliance og dermed forringe effekten af
antiepileptika.

6.1.3.2.4. FDG PET (Positron emission tomografi)

e Kan anvendes, nar epilepsien ikke kan klassificeres med sikkerhed trods den optimale
udredning (dvs. inklusive langtids-video-EEG-registrering og MR-skanning).

e FDG PET kan overvejes med henblik pa vurdering af evt. fokale metaboliske forandringer, som
tyder pa fokal zetiologi.

6.1.4. Organisering og visitation

Alle patienter bgr henvises til hgjere specialiseret niveau, hvis der ikke foreligger diagnostisk
afklaring eller ved fortsat anfaldsaktivitet.

e Bgrn, som ikke har opnaet anfaldskontrol bgr fglges i hospitalsregi pa afdeling specialiseret i
epilepsi/hgjt specialiseret niveau.
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e Voksne, som ikke har opndet anfaldskontrol, bgr vedvarende have tilknytning til en
specialiseret neurologisk afdeling pa regionalt eller hgjt specialiseret niveau.

e Hos voksne, som ikke har opnaet anfaldskontrol, bgr det systematisk revurderes (f.eks. hvert
femte ar), om epilepsien stadig er behandlingsresistent, eller om der er nye muligheder for
udredning/behandling.

Referencer:

1. Xu 'Y, Nguyen D, Mohamed A, Carcel C, Li Q, Kutlubaev MA, et al. Frequency of a false
positive diagnosis of epilepsy: A systematic review of observational studies. Seizure. 2016;41:167-
74.

2. Brunnhuber F, Slater J, Goyal S, Amin D, Thorvardsson G, Freestone DR, et al. Past,
Present and Future of Home video-electroencephalographic telemetry: A review of the
development of in-home video-electroencephalographic recordings. Epilepsia. 2020;61 Suppl 1:53-
S10.

3. Beniczky S, Neufeld M, Diehl B, Dobesberger J, Trinka E, Mameniskiene R, et al.
Testing patients during seizures: A European consensus procedure developed by a joint taskforce
of the ILAE - Commission on European Affairs and the European Epilepsy Monitoring Unit
Association. Epilepsia. 2016;57(9):1363-8.

4, Blume WT, Luders HO, Mizrahi E, Tassinari C, van Emde Boas W, Engel J, Jr. Glossary
of descriptive terminology for ictal semiology: report of the ILAE task force on classification and
terminology. Epilepsia. 2001;42(9):1212-8.
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glossary of terms most commonly used by clinical electroencephalographers and updated
proposal for the report format of the EEG findings. Revision 2017. Clin Neurophysiol Pract.
2017;2:170-85.

7. Alving J, Beniczky S. Diagnostic usefulness and duration of the inpatient long-term
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2009;18(7):470-3.

8. Sanchez Fernandez |, Loddenkemper T, Gainza-Lein M, Sheidley BR, Poduri A.
Diagnostic yield of genetic tests in epilepsy: A meta-analysis and cost-effectiveness study.
Neurology. 2019.

9. van Karnebeek CDM, Sayson B, Lee JJY, Tseng LA, Blau N, Horvath GA, et al.
Metabolic Evaluation of Epilepsy: A Diagnostic Algorithm With Focus on Treatable Conditions.
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6.1.5. lkke-leegefagligt resume: Avanceret udredning af patienter, som ikke har
opnaet anfaldskontrol trods medicinsk behandling

Bliver man altid anfaldsfri, nar man far medicin mod epilepsi?
Nej - desvaerre er det kun to tredjedele af alle med epilepsi, som opnar at blive anfaldsfri ved hjalp af
medicinsk behandling.

Hvorfor bliver man ikke anfaldsfri?

Der kan veaere forskellige grunde til, at epilepsimedicinen ikke kan ggre en anfaldsfri. | nogle tilfeelde viser det
sig, at der slet ikke er tale epilepsi, men en anden sygdom med lignende symptomer, eller at der er tale om
anden type epilepsi, end man fgrst troede. Det kan ogsa vaere, at man har glemt at tage medicinen, eller at
medicinen ikke bliver taget pa den rigtige made.

| de fleste tilfeelde, hvor medicinen ikke virker, skyldes det, at man har sdkaldt ”medicinsk
behandlingsrefraktaer epilepsi”, hvilket grundleeggende betyder, at medicinen ikke virker efter hensigten.
Hvis det er tilfeldet, kan man undersgge, om det er muligt at behandle epilepsi kirurgisk i stedet for
medicinsk. Hvis det ikke er muligt, kan man i nogle tilfeelde prgve ikke-medicinske behandlinger sdsom
elektrisk nervestimulation (vagusnerve-stimulator) kapitel 6.3 eller dizetbehandling, se kapitel 6.4.

Hvordan finder man ud af, om der er tale om medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi?

Hvis man har sikret, at medicinen har vaeret givet pa den rigtige made og i rigtig dosis, kan man undersgge,
om epilepsidiagnosen er korrekt. Her vil det fgrste skridt veere at undersgge hjernen under et anfald for at
sikre, at der rent faktisk er tale om epilepsi. Dette ggres med en EEG-undersggelse af hjernen og video af
selve anfaldet. Herved kan leegerne blive klogere pa, om der er tale om epilepsi, typen af epilepsi, og om der
er andre mulige behandlingsmetoder. Video-EEG- undersggelsen kraever indlaeggelse pa hospital i nogle
dage, hvor man ofte trapper epilepsimedicinen ned for at fremprovokere en anfald, som laegerne kan male

pa.

Hvis Video-EEG-undersggelsen viser, at en operation kan vaere en behandling for epilepsi, skal man finde
arsagen til epilepsien med skanninger af hjernen og afgraense det sted i hjernen, anfaldene kommer fra, og
som man vil kunne fjerne med en operation (du kan lzese mere om kirurgisk behandling af epilepsi i kapitel
6.2. Man kan ogsa undersgge, hvordan epilepsien pavirker f.eks. hukommelse, overblik og koncentration.
Det foregar i sa fald ved en neuropsykologisk undersggelse.

Hvad hvis jeg tager min medicin korrekt, men stadig far anfald?

Hvis du oplever, at du stadig far anfald, selv om du tager din medicin, kan det veere, at medicinen ikke virker
for dig. Det er vigtigt, at du i sa fald kontakter din leege, som vil igangsaette en undersggelse af, hvorfor du
bliver ved med at opleve anfald.

| nogle tilfeelde er diagnosen helt korrekt, men din krop reagerer ikke pa epilepsimedicin. | de tilfeelde vi
leegen undersgge, om man kan hjaelpe dig ved brug af ikke-medicinske behandlingsmuligheder. Du kan laesé
mere om de forskellige typer af ikke-medicinsk behandling i de naeste kapitler.
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6.2. Epilepsikirurgi

6.2.1. Introduktion

Epilepsikirurgisk udredning bgr overvejes til patienter med medicinsk behandlingsrefraktaer fokal
epilepsi, hvor det er usandsynligt, at der kan opnas anfaldskontrol ved yderligere justering af
antiepileptika, og hvor der er tale om invaliderende epilepsi. Ved invaliderende epilepsi forstas
f.eks. anfald, som i vaesentlig grad pavirker den generelle livskvalitet, eller epilepsi hvor en
reduktion af anfald kun kan opnas ved antiepileptika i doser, der medfgrer invaliderende
bivirkninger. Hvis en bagvedliggende neurologisk sygdom i sig selv giver anledning til operation,
f.eks. ved epilepsi som fglge af en malign tumor, betragtes indgrebet ikke som epilepsikirurgi.

e Huvis der pa hovedfunktionsniveau har vaeret afprgvet to forskellige laegemidler mod epilepsi i
terapeutiske doser med utilfredsstillende effekt, bgr patienten henvises til regionsfunktion til
revurdering af epilepsidiagnosen, klassifikation af anfald og epilepsitype samt stillingtagen til
henvisning med henblik pa epilepsikirurgisk udredning.

e Kirurgisk behandling af fokal epilepsi er velundersggt og effektiv hos bade bgrn og voksne. Fra
2009-2014 er der blevet opereret 169 patienter med epilepsi i det Danske
Epilepsikirurgiprogram. Det arlige antal patienter pr. indbygger, som opereres i Danmark,
svarer til antallet i de gvrige nordiske lande, Europa og USA.

Sundhedsstyrelsen, Den fremtidige tilrettelaeggelse af epilepsikirurgi:

https.//www.sst.dk/da/udgivelser/2004/den-fremtidige-tilrettelaeggelse-af-epilepsikirurgi---notat

Specialevejledning for Neurologi 22. juni 2020, https://www.sst.dk/-/media/Viden/Specialplaner/Specialeplan-

for-neurologi/Specialevejledning-for-Neurologi-den-

22062020.ashx?la=da&hash=70A23E536B383E322FD1096FC91A639CC8DE48BD

Specialevejledning for Paediatri 3. juli.2020, https://www.sst.dk/-/media/Viden/Specialplaner/Specialeplan-for-

p%C3%A6diatri/SST Specialevejledning for Paediatri-

03072020.ashx?la=da&hash=627A117631E606CC2B4AC7D4E1B56E469FA8F28A

Referencer:(1-3)

6.2.2. Hvorfor bgr patienten henvises til epilepsikirurgi tidligt i forlgbet?

Patienter skal henvises hurtigst muligt til afklaring af muligheden for kirurgisk behandling, idet
tidlig operation samlet set vil kunne bedre prognosen. | praksis har det dog vist sig, at danske
patienter fgrst henvises sent, efter i gennemsnit at have haft medicinsk behandlingsrefrakteer
epilepsiica. 11 ar.

e Tidlig kirurgi vil kunne reducere psykosociale konsekvenser af epilepsi.

e Langvarige og/eller hyppige anfald er skadelige for hjernen.

e Joyngre patienten er ved operationen, desto bedre resultat i forhold til at minimere
komplikationer og senfglger.
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e Patienter med medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi har hgj sygelighed og dgdelighed,
herunder gget risiko for pludselig uventet dgd (SUDEP), se kapitel 3.

e Den hgjeste risiko for SUDEP forekommer hos patienter, som er kandidater til epilepsikirurgi
(2,2/1000-10/1000 dgde personer/ar). | seerlige risikogrupper kan andelen af SUDEP i forhold

til den samlede dgdelighed ved epilepsi vaere op til 40 %.
Referencer: (1-3)

6.2.3. Udredning og udfgrsel af epilepsikirurgi

Epilepsikirurgi udfgres som hgjt specialiseret funktion i henhold til Sundhedsstyrelsens

retningslinjer fra 2004 for epilepsikirurgi i Danmark.
Sundhedsstyrelsen, ”Den fremtidige tilrettelaeggelse af epilepsikirurgi”:
https://www.sst.dk/da/udgivelser/2004/den-fremtidige-tilrettelaeggelse-af-epilepsikirurgi---notat

6.2.3.1. Udredning

e Fogr henvisning til epilepsikirurgisk udredning vil der i de fleste tilfaelde vaere foretaget
langtids-video-EEG og/eller MR-skanning af cerebrum (MRC) pa regionale
universitetshospitaler eller pa Epilepsihospitalet Filadelfia.

e Selve den praoperative udredning, operation og postoperative kontrol varetages i et
samarbejde mellem Rigshospitalet og Epilepsihospitalet Filadelfia.

e P3 Aarhus Universitetshospital udfgres i udvalgte tilfaelde magnetoencefalografi (MEG),
ligesom en del patienter fra det vestlige Danmark far udfgrt positron emission tomography
(PET) samme sted.

e Alle operative indgreb foretages pa Rigshospitalet.

6.2.3.2. Multidisciplinaert team

Den endelige beslutning om, hvorvidt der kan tilbydes operation, eventuelt efter forudgaende
malinger med intrakranielle elektroder, traeffes af et multidisciplinaert team fra Rigshospitalet og
Epilepsihospitalet Filadelfia bestaende af neurologer/neuropaediatere, neurokirurger,
neurofysiologer, neuroradiolog, klinisk fysiolog, neuropsykologer og epilepsisygeplejerske.

e Det multidisciplinaere epilepsikirurgiske team megdes hver 14. dag til epilepsikirurgisk
konference.

e | udvalgte tilfeelde drgftes alle undersggelser med en ekstern specialist.

e Ved omfattende kirurgi med funktionelle procedurer pa bgrn (afsnit 5.2) henvises til en
seerligt specialiseret enhed i udlandet.

e Det epilepsikirurgiske team er endvidere medlem af “The European Reference Network”
EpiCare, som et fagligt europaeisk netvaerk, hvor vanskelige tilfeelde kan drgftes ved
telekonference med deltagelse af eksperter fra andre specialiserede epilepsicentre i Europa.

6.2.4. Hvad bestar epilepsikirurgisk udredning af
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Nogle undersggelser udfgres pa alle patienter, der udredes, med henblik pa epilepsikirurgi. Hvis
det herved ikke er afklaret, om patienten kan opereres, foretages udvalgte underspgelser.

UNDERS@GELSER VED EPILEPSIKIRURGI

Alle patienter

MRC efter epilepsiprotokol

Interiktalt EEG

Iktalt EEG med videomonitorering

Neuropsykologisk undersggelse

Psykiatrisk undersggelse

Udvalgte patienter

PET

SPECT

MEG

EEG / MEG kildelokalisering

SEEG

fMRI

6.2.4.1. Hos alle patienter

e  Beskrivelse af semiologi
Det fgrste symptom ved start pa anfald har stor betydning for lokalisation af det epileptiske fokus
og skal beskrives i detaljer. Det kan vaere patientens egne subjektive oplevelser (aura) og/eller de
objektive symptomer, som kan observeres af andre.

e Elektroencefalografi
Alle patienter skal have foretaget dggn-video-EEG (se kapitel 3.8.3) med monitorering af gentagne
anfald (typisk mindst tre).
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e MR-skanning
MR-skanning er et hovedkriterium ved potentiel epilepsikirurgi og har den stgrste praedikative
veerdi for anfaldskontrol.

e Der skal foretages MR-skanning ved 3T (7T forventes tilgeengelig i fremtiden) med
anvendelse af min. 32-kanals hovedspole og altid uden og med intravengs kontrast, bl.a.
med henblik pa visualisering af kar for kirurgi.

e  MR-skanningen skal inkludere 3D Flair og T1W-sekvenser samt T2W med hgj opl@sning,
vinkelret pa hippocampus laengdeakse og langs hippocampus laengdeakse med
voksenstgrrelse pa f.eks. 0,5 x 0,4 x 3 mm dakkende hele hjernen.

e Endvidere susceptibilitetsvaegtede sekvenser og diffusionsveegtede sekvenser.

e Supplerende sekvenser som f.eks. T1IR, T2W dark fluid, T2W Space og MR-arteriografi
afhaenger af de patologisk fund og kan vaere skannerafhaengige. Sekvenser bgr forsgges
gentaget ved artefakter (stgj) pa grund af patienturo.

e  Optimal billedtolkning afhaenger af ekspertise og erfaring med detektering af
epileptogene laesioner. Kendskab til semiologi, EEG og, hvis tilgeengeligt, FDG-PET og
SPECT-fund er betydningsfuldt for den endelige billedtolkning.

e Tidligere MR-skanninger bgr fremskaffes med henblik pa at fglge udviklingen af
patologiske forandringer og eventuel revurdering.

e Se ogsa MR-skanning ved udredning af patient med medicinsk behandlingsresistent

epilepsi, se kapitel 6.1.

e Neuropsykologisk undersggelse
Anvendes hos alle patienter, der indstilles til operation, og foretages bade f@r og efter operation.

e Patientens funktionsniveau vurderes ved testning af alle kognitive domaner.

e Kan bidrage til at vurdere risiko for post-operativ kognitiv reduktion og afstemning af
patientens forventninger til operation. Nogle patienter (og pargrende) kan f.eks. have
urealistiske forventninger til, at alle kognitive vanskeligheder forsvinder efter en
operation.

e Kan bidrage til lateralisering og tidvist ogsa til lokalisering af epilepsifokus.

e Anvendes postoperativt efter to ar med henblik pa vurdering af eventuelle a&ndringer i
det kognitive funktionsniveau. Ved sammenligning af prae- og postoperative testscores
vurderes det, hvorvidt operationen har bevirket eendringer i det kognitive niveau og
funktionsomrader.

e  Psykiatrisk undersggelse
Anvendes hos alle patienter, der indstilles til operation. Foretages for at fa kortlagt og behandlet
eventuelle psykiatriske lidelser forud for operation samt at vurdere sarbarhed for udvikling af
psykiatriske symptomer efter operation.
e Herved kan profylaktiske tiltag iveerkssettes, og det vurderes, om der er behov for
postoperativ psykiatrisk opfglgning.
e  Psykisk sygdom kan i nogle tilfelde vaere en kontraindikation for operation.

6.2.4.2. Hos udvalgte patienter
e Positron emissions tomografi (FDG-PET)
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Anvendes til at pavise omrader i hjernen med abnormt nedsat metabolisme som fglge af
dysfunktion i de funktionelle netveerk i eller omkring det epileptiske fokus.

e Single photon emission computed tomography (SPECT)

Anvendes til at pavise omrader med gget cerebral blodgennemstrgmning under et epileptisk
anfald. Der foretages to skanninger, dels under anfald, dels uden for anfald. Subtraktion af de to
skanninger, statistisk bearbejdning og fusion med MRC, benavnes SISCOM.

e Magnetoencefalografi (MEG)
Hos patienter uden interiktale epileptiforme forandringer pa EEG kan MEG anvendes, idet ca. 15 %
af disse forandringer kun kan males ved denne metode.

e Kildelokalisering
Anvendes til at lokalisere et epileptisk fokus og kan udfgres ved hjalp af EEG eller ved MEG. EEG
kan eventuelt udfgres med hgjt elektrodeantal, op til 256 (high-density EEG, HD-EEG).
e Kildelokalisering er en computeranalyse, der giver en grafisk fremstilling af, hvor i hjernen
de elektriske signaler kan vaere udlgst. Anvendes primaert i forbindelse med planlaegning
af intrakraniel registrering, herunder oftest SEEG (se nedenfor).

e Stereo-EEG (SEEG)

Er en intracerebral EEG-undersggelse, som anvendes til lokalisation af det epileptiske fokus.

e Ved SEEG indfgres dybdeelektroder i hjernen stereotaktisk gennem borehuller i kraniet
og herefter registreres anfald ved dggn-video-EEG.

e Placeringen af dybdeelektroderne tager udgangspunkt i en hypotese for det anatomiske
udgangspunkt for det epileptiske anfald.

e Dybdeelektroderne kan stimuleres elektrisk for om muligt at udlgse kendt aura og
dermed styrke en given hypotese for lokalisation af det epileptiske fokus.

e Desuden kan man ved denne “mapping” fa oplysninger om, hvorvidt der hgrer specifikke
funktioner (motorisk, sensorisk, sprog osv.) til det stimulerede omrade.

e fMRI
Anvendes ved usikkerhed om lateralisering og lokalisering af vigtige motoriske og kognitive

funktioner, iszer sprog, hos den enkelte patient.
Referencer: (4)

Side 164 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

Overensstemmelse Uoverensstemmelse Kontraindikationer eller
MR-lzesion Normal MR patienten snsker ikke
lengere operation
1 enkelt hypotese En hovedhypotese + Ingen eller for
stettet af 2 hovedkri- alternative hypoteser mange hypoteser

terier og delkriterier

Hypotesen bekraftes Hypotesen afvises eller
kontraindikationer

Fig: Forlgbet af det danske epilepsikirurgiprogram fra vurdering af hovedkriterier (semiologi, video-EEG og
strukturel MR-skanning) til inkludering af yderligere modaliteter som PET, SPECT, MEG og HD-EEG, hvorpd
intrakranial EEG-monitorering med dybdeelektroder (SEEG) eventuelt planlaegges.

6.2.5. Operationsmetoder

6.2.5.1. Resektiv kirurgi

Herved forstas fiernelse af det formodede epileptiske fokus bestemt pa baggrund af det samlede
undersggelsesprogram ved den epilepsikirurgiske udredning.

e Lasionelle fokale resektioner (f.eks. pavist ved MRC)

e Ved MRC-pavist patologi, som ved andre undersggelser er sandsynliggjort at veere det
epileptiske fokus, foretages resektion af laesionen med en passende margin.
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e Ved mesial temporallapsepilepsi anvendes som standard anteromesial
temporallapsresektion (a.m. Spencer) omfattende den neocortiale temporalpol, den
forreste del af hippocampus samt amygdala og gyrus papahippocampale.

e Ved epileptisk fokus lateralt i temporallappen og uden for temporallappen, foretages
primaert resektion af laesionen (tumor, kortical dysplasi, caverngs angiom m.m.)

e |kke-lzesionelle fokale resektioner
e Resektionsomradet vil som regel veere kortlagt ved hjlp af SEEG-elektroder.
e Huvis resektionsomradet omfatter elokvent kortex, suppleres oftest med praoperativ
mapping pa dybdeelektroder eller som vagen operation med peroperativ mapping.
e Multilobzere resektioner foretages i sjeeldne tilfeelde ved meget svaert invaliderende
epilepsi.

e Andre kirurgiske procedurer

Som alternativ til resektiv kirurgi kan anvendes destruktion af det epileptiske fokus ved at
opvarme vavet ved indfgrelse af et kateter gennem et borehul i kraniet. Dette foretages aktuelt
pa Rigshospitalet under SEEG (termokoagulation) eller som en selvstaendig procedure med
anvendelse af laserteknologi under samtidig MRI, hvorved omfanget af vaevsdestruktionen kan
kontrolleres meget praecist.

6.2.5.2. Funktionelle procedurer, som foretages pa bgrn med szerlige former for meget sveer
epilepsi

e Callosotomi

Herved overskeeres den forreste del af corpus callosum, hvorved udbredelsen af anfaldsaktiviteten

mindskes.

Anvendes overvejende ved invaliderende atoniske anfald se kapitel 4.

Operationen kan foretages i Danmark og i visse tilfeelde i et udenlandsk, specialiseret center.

e Hemisfeerotomi

Herved overskaeres ledningsbaner fra cortex i den ene hemisfaere til basalganglier, hjernestamme
og modsatte hemisfeere. Anvendes ved omfattende patologi i én hemisfaere (f.eks. ved
Rasmussens encephalitis, se kapitel 4, hemimegaloencefali og lignende). Operationen foretages
aktuelt ikke i Danmark og patienterne henvises til et udenlandsk, specialiseret center.

6.2.6. Resultater af epilepsikirurgi

Effekten af epilepsikirurgi afhaenger bl.a. af, hvilket omrade af hjernen epilepsien udgar fra, om
der er en paviselig epileptogen laesion ved MR-skanning, om der er mere end ét potentielt
omrade, som epilepsien kan udga fra, og om det er muligt at fjerne hele leesionen ved kirurgi.

6.2.6.1. Resektiv kirurgi

e Ved mesial temporallapsepilepsi er sandsynligheden for anfaldskontrol et ar efter operation
mellem 53-84 %.
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e Ved operation andre steder i hjernen er sandsynligheden for anfaldskontrol et ar efter
operation mellem 36-76 %.

e Patienter, der ikke opnar anfaldskontrol, vil i mange tilfeelde (15-30 %) kunne forvente
reduceret anfaldshyppighed/anfald uden bevidsthedspavirkning.

e Ca. 10 % af patienter har ikke gavn af operationen.

e  Kun fa procent far forveerring af anfaldshyppighed/anfaldstype.

6.2.6.2. Funktionelle procedurer

e Efter hemisfeerotomi er sandsynligheden for anfaldskontrol 43-79 %.
Referencer: (5-8)

6.2.7. Komplikationer og bivirkninger til epilepsikirurgi

6.2.7.1. Operationskomplikationer er relativt sjeeldne

e Mortaliteten ved epilepsikirurgi er < 0,1 %.

e Permanente neurologiske deficits ses hos 1-2 %.

e Synsfeltstab ses ved operation i mesiale temporallap hos 76 % typisk i form af kvadrantanopsi
i modsatte gvre kvadrant. Stgrre synsfeltsudfald forekommer og kan begraense muligheden

for at kgre bil.
Referencer: (9, 10)

6.2.7.2. Psykisk

e Der ses ofte en bedring af psykiatriske problemer efter epilepsikirurgi, isaer hos patienter, der
er blevet anfaldsfri. Nytilkomne postoperative problemer forekommer dog hos op til 18 %,
hvor stgrstedelen drejer sig om tilpasningsreaktioner frem for svaerere psykiske lidelser.
Psykiatrisk forhistorie har i flere studier vist en negativ sammenhang med chancen for at

opna fuld anfaldskontrol efter kirurgi.
Referencer: (11)

6.2.7.3. Kognitivt

e Ved temporallapsoperationer i den sprogdominante hemisfaere, oftest venstre, er risikoen for
en vis kognitiv forvaerring betydelig i form af forringet sproglig hukommelse og forringet
benavnelse.

e Ved operation i den non-dominante (ofte hgjre) temporallap er risikoen noget lavere.

e Atypisk sproglateralisering belyst ved fMRI nedseaetter formentlig risikoen for sproglige
problemer efter operation.

e Huvis patienten ikke i forvejen har kognitive deficits, og der ikke findes strukturelle laesioner pa
MRC i omradet, der fjernes, er risikoen for tab endnu hgjere end ovennaevnte.

6.2.7.4. Sczrligt hos bgrn
Hos bgrn kan der ses markant bedring i udviklingen og i nogle tilfaelde genvinding af tabte

feerdigheder.
Referencer: (4, 12, 13)
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6.2.8. lkke-leegefagligt resume: Epilepsikirurgi

Kan man blive opereret for epilepsi?

Ja - hvis man bliver ved med at fa epileptiske anfald efter at have prgvet flere forskellige typer medicin mod
epilepsi, kan man i nogle tilfaelde blive opereret for epilepsi. Formalet med en operation er at fjerne den del
af hjernen, hvor anfaldende starter. En operation kraever derfor, at laegerne kan finde preecis det omrade i
hjernen, og fiernelsen af omradet kan ske uden stgrre risiko for tab af vigtige funktioner, f.eks. lammelser
og tab af sprog. Det er derfor vigtigt at overveje, hvorvidt din epilepsi medfgrer et tab i livskvalitet, som
modsvarer den risiko, som der altid vil veere ved en operation i hjernen.

Er der mange der bliver opereret for epilepsi?
Der bliver opereret 35-40 personer med epilepsi i Danmark om aret. | 2021 var ca. en tredjedel af de
opererede bgrn.

Hvordan finder man ud af, om man kan opereres for epilepsi?

At finde ud af, om operation er en mulighed, vil ofte vaere en lang proces, der straekker sig over maneder og
nogle gange over ar. Det kraever en reekke undersggelser, herunder avancerede hjerneskanninger og EEG.
EEG vil finde sted under indlaeggelse og samtidig videoovervagning for, at laegerne preecis kan se, hvordan
hjernen aendrer sig elektrisk netop under dine anfald. | de fleste tilfelde er det ngdvendigt at trappe din
medicin ned for at fremprovokere anfald, se kapitel 6.1. | nogle tilfaelde er det ngdvendigt at fa indopereret
EEG-elektroder i hjernen for at kunne afgraense det sted, hvor epilepsien starter. Der skal ogsa foretages
psykiatriske og neuropsykologiske undersggelser, se kapitel 8.1 og 8.2.

Hvordan foregar operationen?

Operationen foregar i fuld bedgvelse, hvor kirurgen, sa vidt det er muligt, vil fierne det omrade i hjernen,
der er arsag til de epileptiske anfald. | nogle tilfelde er det ngdvendigt at foretage en del af operationen,
mens du er vagen, for at kirurgen kan sikre sig, at der ikke bliver fjernet hjernevaev, som ikke kan undvaeres
f.eks. de steder i hjernen, der styrer bevaegelse og tale. Det foregar naturligvis under ngje kontrol og kun
efter ngje instruktion og forberedelse. Der er ikke smerter forbundet med operationen.

Bliver man helbredt for epilepsien efter en operation - og er det farligt?

Efter en operation opnar 50-80 % af epilepsipatienter, at de ikke laengere har anfald. De bedste resultater
opnas efter operationer i tindingelappen. Nar det ikke lykkes at slippe af med anfaldene i alle tilfaelde,
skyldes det, at laegen ikke har fjernet alt det hjernevaev, som er arsag til epilepsien. | nogle tilfaelde er det
muligt efterfglgende at foretage yderligere en operation. Kun fa af de personer som opereres, beskriver
ikke at have haft gavn af operationen. Afhaengigt af hvor der opereres i hjernen, kan mindre pavirkning af
f.eks. synet og hukommelsen forventes. Kun i ganske fa tilfeelde optraeder alvorlige og uventede fglger pa
grund af selve operationen som f.eks. blivende lammelser.

Hvornar er det bedst at blive opereret, og er operation noget for mig?
Generelt siger man, at jo yngre du er, nar du opereres, jo bedre er resultatet.

Sa tidligt i udredningsforlgbet som muligt vil l&egen kunne ansla, hvor stor din chance er for at blive
anfaldsfri, og hvor stor risikoen er ved operation, safremt det viser sig muligt at tilbyde dette. Herved kan
du i god tid sammen med dine pargrende pa et oplyst grundlag vurdere, om du gnsker operation.
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6.3. Vagusnerve-stimulation

6.3.1. Introduktion

Vagusnerve-stimulation (VNS) kan anvendes til behandling af medicinsk behandlingsrefraktaer
epilepsi, nar operation ikke er mulig, se kapitel 6.

6.3.2. Vagusnerve-stimulation behandling i Danmark — organisation

6.3.2.1. Indikation, implantation og initial justering af VNS

Foretages inden for rammerne af det epilepsikirurgiske program, se kapitel 6, og er ifglge den
seneste specialeplan for neurologi og for neurokirurgi en hgjt specialiseret funktion, der foregar i
teet samarbejde med paediatri pa:

e Rigshospitalet, Blegdamsvej

e Arhus Universitetshospital, NBG (kun implantation)

e Stillingtagen til indikation og initial justering af VNS foregar ogsa pa Epilepsihospitalet
Filadelfia.

6.3.2.2. Opfelgning og justering af VNS
e Hos voksne foregar den ambulante opfglgning og justering pa lokale epilepsiklinikker.
e Hos bgrn foregar den ambulante opfglgning og justering pa Epilepsihospitalet Filadelfia.

6.3.3. Metode

Den antiepileptiske effekt af VNS har veeret kendt i over 100 ar, og metoden har vaeret godkendt

til klinisk behandling af epilepsi i Europa siden 1994 og i USA siden 1997.

e VNS foretages med en elektrisk stimulator, der implanteres subkutant i venstre side af
brystkassen under klaviklen og forbindes til venstre nervus vagus pa halsen.

e Stimulationsparametre indstilles tradlgst ved hjzelp af en tablet.

VAGUS NERVE

NEGATIVE ELECTRODE

POSITIVE ELECTRODE

ANCHOR TETHER

GENERATOR
AND ECG
SENSOR
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llustration med tilladelse fra LivaNova
Stimulatoren aktiveres typisk 14 dage efter implantation. Stimulation af nervus vagus kan
foretages pa tre mader:
6.3.3.1. Standard stimulation
Fast intermitterende stimulation med de programmerede parametre. Efter aktivering gges
stromstyrken med inkrementer pa 0,125 mA med faste intervaller. Det foregar manuelt eller med
en programmeret optitrering i de nyeste modeller til en styrke, der betragtes terapeutisk pa 1,5-
2,25 mA.

Efter observation pa det gnskede strgmstyrkeniveau kan effekten forsgges gget med justering af
den sakaldte driftscyklus [= forhold mellem tid med stimulation (ON) og uden stimulation (OFF)].

Tabellen viser standardstartindstillinger med en driftscyklus pa 10 %. Figuren forklarer betydning
af de forskellige parametre (figur fglger).

Stregmstyrke (mA) 0,25

Frekvens (Hz) 30 Frequenc (1)
Pulsbredde (psek) 250 2 I I l
ON tid (sek.) 30 P 2 SR
OFF-tid (min) 5 £

——— G—

offtime (s) on time (s)

6.3.3.2. Magnetstimulation

Det er muligt at aktivere stimulatoren ekstraordinzaert ved hjalp af en magnet, som bzeres f.eks. pa
handleddet. Magneten anvendes til at afbryde eller afkorte anfald af patienten selv eller andre. Pa
den made kan brug af anfaldsbrydende medicin mindskes.

lllustration med tilladelse fra LivaNova
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Ved behov for at afbryde behandling i kortere eller laengere tid kan dette opnas ved at szette
magneten fast pa huden over stimulatoren.

Stregmstyrken ved magnetstimulation skal vaere hgjere (0,25 mA) end den tilsvarende strgmstyrke
ved standard stimulation.

Magnet strgmstyrke (mA) | 0,5
Magnet pulsbredde (usek) | 500
Magnet ON tid (sek.) 60

6.3.3.3. Autostimulation

De nyere VNS-modeller (Aspire SR 106, Sentiva 1000 og Sentiva DUO 1000-D) kan male stigning i

hjertefrekvens, og stimulatoren kan programmeres til at give ekstra stimulation (autostimulation)
ved pulsstigninger, der er hgjere end et praedefineret niveau (20-70 %). Dette med baggrund i, at
epileptiske anfald ofte ledsages af pulsstigning.

ey - L ' "
%NETherapy'

SENTIVA”

SN.000000 | ;
e ——

lllustration med tilladelse fra LivaNova

6.3.4. Virkningsmekanisme af VNS

Det vides ikke med sikkerhed, hvordan VNS har effekt pa epilepsi, men flere teorier er fremsat pa
baggrund af undersggelser hos mennesker og dyr.

Disse tyder pad, at VNS

e nedsaetter excitabilitet af neuroner involveret i anfaldsspredning.

e nedsatter og gger blodgennemstrgmning i bestemte omrader.

e xndrer koncentration af forskellige neurotransmittere, sdsom noradrenalin.
e normaliserer densitet af GABA-(A)-receptorer.

e reorganiserer cerebrale netveerk hos patienter, der responderer pa VNS.
Referencer: (1-7)

6.3.5. Effekt af VNS

Virkningen af VNS stiger gradvist, og der er set stigende effekt op til fire ar efter implantationen.

e De fleste studier viser, at ca. 60 % af patienterne opnar ca. 50 % anfaldsreduktion.

e Kun enkelte patienter opnar fuld anfaldskontrol, mens ca. 25 % opnar ikke anfaldsreduktion
ved VNS.
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e Mange patienter med VNS oplever kognitiv bedring og en gavnlig effekt pa den samlede
livskvalitet.
e Bedste resultater ses ved relativt tidlig implantation i forlgbet af medicinsk

behandlingsrefrakteer epilepsi.
Referencer: (8-16)

6.3.6. Komplikationer og bivirkninger ved VNS

Bivirkninger ved brug af VNS er i reglen milde og reversible. Bivirkningerne afhanger af
stimulationsstyrken og kan reduceres ved justering af stimulationsparametre. Bivirkningerne
mindskes vanligvis efter nogen tids (dage/uger) stimulation.

6.3.6.1. De mest almindelige bivirkninger er
e Dysfoni/hashed

e Hoste

Kildende, prikkende fornemmelse i halsen
Dyspng

6.3.6.2. Alvorlige bivirkninger i relation til implantation/perioperative komplikationer er
e Kirurgiske <5 % (infektion, nervelaesion med beskadigelse af ve. nervus recurrens,
facialisparese).

6.3.7. Kontraindikationer for VNS

e VNS pavirker respirationen og man skal vaere saerligt opmaerksom pa patienter med sgvnapng
eller kronisk lungesygdom, herunder astma, som kan forvaerres (17).
e Der eringen absolutte kontraindikationer for VNS.

6.3.8. Pavirkning af andre medicinske anordninger

e VNS kan pavirke funktionen af andre implanterede anordninger, som f.eks. pacemakere og
implanterede defibrillatorer, og medfgre andret sensitivitet og anden uhensigtsmaessige
reaktion fra anordningen.

e Huvis en patient med VNS har behov for pacemaker (PM), defibrillator eller anden type
stimulator, skal programmering af hvert system foretages i forhold til dette.

e Kasuistiske meddelelser indikerer, at samtidig behandling med PM er sikkert (observationstid
op til 24 mdr.). VNS-producenten anbefaler, at afstand mellem PM og stimulator skal vaere
mindst 10 cm. Det kan ikke forventes, at autostimulation kan udnyttes ved samtidig brug af
PM.

e Det er anbefalet, at der ved implantation af VNS hos personer som i forvejen har PM
foretages kontrol med hgjest mulig stremstyrke i forskellige frekvenser og indstillinger af PM

Side 173 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

til hgjest sensitivitet. Indstilling af VNS ved samtidig behandling med PM bgr forega i

samarbejde med det lokale PM-ambulatorie.
LivaNova manualer: https://vnstherapy.co.uk/healthcare-professionals/resources/product-training

6.3.9. Monitorering af VNS-behandling

Efter standardiseret optitrering af VNS justeres stimulationsparametre efter behov, se manual.

e Alle indstillinger registreres i VNS-skema og opdateres ved hvert besgg. Hyppigheden af
kontrol afhaenger af behov, men som minimum én gang arligt.

e Patienten skal vaere udstyret med lommekort.

e Nar batteriet er ved at vaere opbrugt, vurderer behandlingsteamet i samrad med patienten,
om der har veeret effekt af behandlingen. | bekraeftende fald henvises patienten til udskiftning
af batteri/stimulator.

e Ved gener, der kan tilskrives stimulation og ikke kan afhjalpes ved justering af
stimulationsparametre, ma man overveje, om stimulatoren skal inaktiveres.

e Ved opher af brug af VNS efter inaktivering eller afladet batteri, forbliver stimulatoren som
regel ubergrt. | tilfaelde af gener fra selve apparatet kan stimulatoren fjernes.

e Yderligere information findes i manualen.

Lommekort: https://dynamic.cyberonics.com/manuals/emanual_download.asp?lang=Dansk&docid={FDF7A2A2-ADE9-
4140-ACFF-D3D485559828}

LivaNova manualer: https://vnstherapy.co.uk/healthcare-professionals/resources/product-training

6.3.10. Symptomer pa ledningsbrud/batterisvigt

Enhver form for forvaerring af anfaldshyppighed eller anfaldsstyrke kan veere tegn pa, at der er
ledningsbrud, eller at batteriet er udlgbet.
Andre tegn kan veere, at patienten ikke kan fgle stimulationen, ej heller ved brug af magnet.

Der kan kontrolleres for ledningsbrud ved

e at male modstanden i ledningssystemet (selvtest i nyere typer VNS). Modstanden kan veere
for hgj bade ved ledningsbrud og ved Igs forbindelse mellem ledning og stimulator.

e at foretage EMG/evokerede potentialer.

e at foretage rgntgen af hals og thorax med praesentation af hele ledningsforlgbet.

6.3.11. MR-skanning ved VNS

Da VNS indeholder metal, er der szerlige begransninger ved MR-skanning hos patienter med VNS.

MRI med feltstyrke pa 1.5T eller 3T skal udfgres med Head Coil for visse VNS-modeller, se
nedenfor.
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Skannere i Danmark, der kan understgtte sGdanne skanninger, er i gjeblikket tilgaengelige pa:
e Rigshospitalet

e Sjeellands Universitetshospital

e Odense Universitetshospital

e Aalborg Universitetshospital

e Aarhus Universitetshospital

e MRI med feltstyrke pa 1.5T eller 3T kan udfgres med Head Coil

e For fglgende modeller kan foretages MRI med sendespole (body coil) eller sende-modtage-
spoler (transmit-receive coils) for hoved og ekstremiteter og feltstyrke op til 3T, undtagen i
omradet mellem C7 og L3:
e Aspire HC, model 105
e Aspire SR, model 106
e Sentiva, model 1000 (gruppe A)

e MRI med sende-modtage-spoler for hoved og ekstremiteter og feltstyrke op til 3T,
undtagen i omradet mellem C7 og TH8.

e For fglgende modeller som ikke er implanteret i venstre side af brystkassen pa hgjde med
armhulen (gruppe B), kan man foretage:
e 102,102R, 103, 104
e Aspire HC
e Aspire SR
e Sentiva model 1000

e Ved mistanke om ledningsbrud eller efterladt ledningsstump, som er =2 cm lang, kan der

foretages MRI med feltstyrke op til 3T, med brug af sende-modtage-spoler for hoved og
ekstremiteter.

e Ved efterladt ledningsstump < 2 cm er der ikke begraensninger. Bestemmelse af
ledningsstumpens laengde foretages ved rgntgenundersggelse (efter instruks).
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Indstilling af stimulatoren ved MRI

Stimulatoren skal veere helt inaktiveret med faglgende trin:
1) Stimulatorparametre registreres (interrogation)
2) Systemet kontrolleres (system diagnostics)
3) Strgmstyrke for “normal, magnet og autostimulation” omprogrammeres til 0 mA
4) Stimulatorparametre kontrolleres igen (interrogation)
5) Efter undersggelsen fglges trin 1-4 i modsat reekkefglge

e MR-vejledning ved VNS-terapi (dansk)
e MR-vejledning ved VNS-therapy (engelsk resumé)

6.3.12. Sygeplejerskens rolle ved VNS
Funktionen skal varetages af en sygeplejerske med seerlig oplaering/kvalifikation i forhold til VNS.

VINS-sygeplejerskens rolle kan variere fra sted til sted og kan indebeere falgende funktioner:

e |samarbejde med laegen at varetage information til patienten om VNS fgr implantation.

e At varetage samarbejdet med Neurokirurgisk afdeling i forhold til nyanlaeggelse af VNS og ved
batteriskift.

e |samarbejde med laegen efter anleeggelse af VNS at varetage optitrering af strgmstyrke.

e At udfgre nogle af de planlagte kontroller ved stabile patienter med VNS. Eksempelvis hver
anden gang kontrol ved laege og hver anden gang kontrol ved VNS-sygeplejerske.

e Ved behov for hyppige @&ndringer i indstilling, hvor lsegeordineret plan foreligger at varetage
aktuelle andringer. Herunder ogsa bestemmelse af restbatteriniveau med henblik pa evt.
henvisning til batteriskift.

e At teste og slukke/teende VNS i forbindelse med MR-skanning.

Referencer:

1. De Herdt V, De Waele J, Raedt R, Wyckhuys T, El Tahry R, Vonck K, et al. Modulation
of seizure threshold by vagus nerve stimulation in an animal model for motor seizures. Acta Neurol
Scand. 2010;121(4):271-6.

2. Vonck K, De Herdt V, Bosman T, Dedeurwaerdere S, Van Laere K, Boon P. Thalamic
and limbic involvement in the mechanism of action of vagus nerve stimulation, a SPECT study.
Seizure. 2008;17(8):699-706.

3. Raedt R, Clinckers R, Mollet L, Vonck K, El Tahry R, Wyckhuys T, et al. Increased
hippocampal noradrenaline is a biomarker for efficacy of vagus nerve stimulation in a limbic
seizure model. ) Neurochem. 2011;117(3):461-9.
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6.3.13. Ikke-leegefagligt resume: Vagusnerve-stimulation

Hvad er vagusnerve-stimulation?
Vagusnerve-stimulation (VNS) er en type af ikke-medicinsk behandling, som anvendes, nar epilepsimedicin
ikke virker og i de tilfaelde, hvor man ikke kan fjerne det sted i hjernen, som er udgangspunkt for epilepsien.

Ved VNS indopereres en stimulator pa venstre side af brystkassen umiddelbart under huden, hvor den
forbindes med en ledning til vagusnerven, som sidder pa venstre side af halsen. Stimulatoren kan herefter
styres udefra med en tradlgs forbindelse af en laege eller sygeplejerske. Stimulatoren kan ogsa indstilles til,
at man i nogle tilfeelde selv (eller hjelpere/pargrende) kan bruge en szerlig magnet til give ekstra
stimulationer for at stoppe et anfald.

Hvor godt virker VNS?

Der er ikke tale om helbredende behandling, men cirka halvdelen af dem, der far VNS, oplever en forbedring.
Nogle oplever op til en halvering i antallet af anfald, mens andre oplever, at deres anfald bliver mildere. Det
er dog sjaeldent, at man bliver helt anfaldsfri.

Virkningen af VNS gges gradvist over tid, hvilket vil sige, at der kan komme faerre og feerre anfald i Igbet af
de f@rste ar efter man har faet stimulatoren.

Desveerre kan man ikke pa forhand vide, hvem der vil have gavn af behandlingen, og selvom man har brugt
denne form for behandling i snart 30 ar, ved man endnu ikke med sikkerhed, hvorfor VNS virker.

Er der bivirkninger ved VNS?

De mest almindelige bivirkninger kan ofte mindskes ved at justere stimulatoren, sa den giver mindre strgm.
De mest almindelige bivirkninger er hashed, hoste eller kildende fornemmelse i halsen, som opstar, fordi
der kommer et lille elektrisk stgd pa halsnerven. Nar der i sjeeldne tilfaelde er alvorligere bivirkninger, skyldes
det komplikationer i forbindelse med operationen, hvor stimulatoren sattes ind.

Kan jeg fa fjernet stimulatoren igen, hvis den ikke virker pa min epilepsi?

Nej, ikke helt. Ledningen, som er sat rundt om vagusnerven pa venstre side af halsen, kan ikke fjernes, fordi
nerven er sa tynd som en sytrad, og risikerer at blive beskadiget, hvis man forsgger at fjerne ledningen. Hvis
du ikke har gavn af stimulatoren, vil den som regel bare blive slukket og blive i kroppen. Den generer ikke
og pavirker ikke stemmen, nar den er slukket.

Side 178 af 270




National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

6.4. De ketogene dizter

6.4.1. Introduktion

Ketogen dizet er en non-farmakologisk behandling af bgrn og voksne med behandlingsrefraktaer
epilepsi.

Dizeten bestar af hgjt fedt, lavt kulhydrat og tilstreekkeligt protein.

Formalet er at @&ndre kroppens energimetabolisme, sdledes at kroppen bruger energi fra fedt, da
der ikke er sukker tilgeengeligt. | denne situation producerer leveren ketonstoffer fra fedt.
Ketonstofferne indgar i energistofskiftet i hjernen i stedet for sukker.

De metaboliske effekter af de ketogene dizeter efterligner de metaboliske effekter af faste i
kroppen, som siden oldtiden har vaeret kendt at have en effekt pa epileptiske anfald.
Ketogen dizt har veeret anvendt til behandling af epilepsi siden 1921.

Ketogene dizeter er en samlet betegnelse for de overordnet fire typer ketogene disetbehandlinger
af epilepsi (se under punkt 5), der er baseret pa samme princip med forskellige variationer.
e |alle typer bestar kosten af en stor maengde fedt og en minimal maengde kulhydrat.

o Felles er, at dizeterne baseres eller beregnes i fedtratio som fedtmangden i forhold til
fedt

kulhydrat+protein

mangden af kulhydrat og protein. Fedtratio:
Reference:(1, 2)

6.4.2. Virkningsmekanismer og effekt af dizetbehandling
Ketogene dizeter har multiple virkningsmekanismer, som samlet reducerer neuronal excitabilitet.

Der er tale om

e neurotransmitter-regulering, hvor ketogen diaet sandsynligvis virker fremmende pa
inhibitoriske signalveje og h&eammende pa excitatoriske signalveje i hjernen.

e glukoserestriktion, hvor der opnas antikonvulsiv effekt via pavirkning af KATP-kanaler.

e gget mitokondriel funktion og reducerede frie radikaler, som nedsatter oxidativt stress.

e gget maengde umaettede fedtsyrer kan abne og derved nedszette neural excitabilitet ved
binding til en speendingsstyret K+-kanal.

o gget maengde MCT (medium-chain triglycerides), som i sig selv kan virke antikonvulsiv og
nedsaettende pa oxidativt stress.

e haemning af mMTOR (Mammalian Target of Rapamycin), som er en mulig antiepileptisk
virkningsmekanisme, da mTOR-signalering er impliceret i epileptogenese.

e andringer i tarmens mikrobiota, som gger bl.a. forholdet mellem GABA og glutamat, bl.a. i
hippocampus.
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Epigenetiske aendringer kan vaere arsagen til, at ketogen dizet har virkning, selv efter at dizeten er
ophert, og identifikation af disse specifikke mekanismer vil muligvis kunne fgre til udviklingen af
flere forskellige typer af ketogene dizeter, hvor f.eks. en streng ketogen diset maske vil kunne

erstattes af mindre restriktiv diset.
Referencer: (3)

6.4.3. Effekt af de ketogene dizeter

Effekten af ketogen dizet varierer i de forskellige studier og ved forskellige typer diset samt
varigheden af behandlingen. Effekten er bedst dokumenteret hos bgrn. Hos voksne er evidensen
lav, og effekten anses for lavere end hos bgrn.

Baseret pa talrige bgrnestudier kan forventes:

e Op til % opnar =90 % anfalds reduktion.

e (Ca. 10 % opnar fuld anfaldskontrol.

e Yderligere ¥ opnar > 50 % anfalds reduktion.

e Opsummerende: 60-85 % har =250 % anfaldsreduktion.

e (Ca. 10 % har ingen effekt af dizet.

e Ofte ses tillige positiv effekt pa vagenhed, kontakt (verbal- og nonverbal kommunikation) og

bedre sgvn samt ofte mulighed for reduktion af antiepileptika.
Referencer: (4-7)

6.4.4. Indikation og kontraindikation for dizetbehandling

Effekten af diszetbehandling afhaenger af, at diaeten fglges helt praecist. Man bgr derfor inden
initiering af dizetbehandling vurdere, om patient og familien reelt er interesseret og motiveret, og
om patientens familie/netveerk har de forngdne kompetencer og ressourcer til at kunne handtere
dizeten. Da dizeterne er forskellige, og radgivningen er individuel, bgr patienten vurderes af et
specialiseret KetoTeam (leege, diaetist, sygeplejerske og eventuelt ergoterapeut), inden
stillingtagen til, om patienten er kandidat til dizetbehandling eller €j.

6.4.4.1. Anvendelse
Dizetbehandling anvendes
e ved medicinsk behandlingsrefrakteaer epilepsi, primaert bgrn, men ogsa hos voksne, se kapitel
6.
e som fgrste alternative behandling ved visse syndromer, hvis to antiepileptika ikke har veeret
effektive:
e Infantile spasmer/West syndrom
e  Othahara syndrom
e Tubergs sklerose
e Angelman syndrom
e Dravet syndrom
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e Epilepsi med myoklone-atone anfald/Doose syndrom
e FIRES
e Complex | mitokondriesygdomme, se kapitel 4
e ved behandlingsresistente tilfaelde af super-refrakteer status epilepticus, hos bgrn og voksne,
se kapitel 7.2.7.

e som fgrstevalgsbehandling ved GLUT1 mangel og pyruvat dehydrogenase mangel.
Reference: (1)

6.4.4.2. Ketogen dizet og voksne

Voksne med medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi bgr ogsa tilbydes ketogen dizetbehandling,
nar muligheden for epilepsikirurgi er undersggt fgrst, eller i nogle tilfaelde hvor patienten er
seerligt motiveret for dizetbehandling.

Det anbefales, at der foretages vurdering ved specialiseret ketoteam, inklusive ergoterapeutisk
vurdering inden den endelige beslutning.

Ved falgende bgr ketogen dizet szaerligt overvejes:

o Hos patienter med funktionsnedsaettelser og som ernzeres via PEG-sonde.

e Ved medicinsk behandlingsrefraktaer generaliseret epilepsi samt fokale epilepsier, hvor
kirurgi ikke er en mulighed.

e Visse syndromer: Tubergs sklerose, Angelman syndrom m.fl. som beskrevet ovenfor.

e Ved super-refraktaer status epilepticus.

e Ved GLUT-1 skal den altid tilbydes.

e Der formodes at vaere synergistisk effekt mellem VNS og KD, og dermed forventes saerlig
god effekt.

Referencer: (8-12)

6.4.4.3. Dizetbehandling er kontraindiceret ved

e Carnitin/beta-oxidations defekter

e Andre sjeldne metaboliske sygdomme

e Visse leversygdomme og visse kardiovaskulaere sygdomme

e Porfyri
e Propofol pa grund af gget risiko for propofol infusionssyndrom
e Graviditet

e Steroidbehandling er ikke en absolut kontraindikation
Referencer: (1, 13)
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6.4.5. Dizettyper

6.4.5.1. Klassisk ketogen dizet, (KD)

Fedtratio varierer, maks. ratio 4:1 med 90 E% fra fedt. Typisk er kulhydratmangden ca. 8-30 gr/
dag. Daglig energimangde svarende til vanligt indtag, fordeles ligelig oftest pa 4-5 maltider med
faste spisetidspunkter.

6.4.5.2. Modificeret (Atkins) dizet, (MAD)
Der beregnes ikke daglig energimangde. Der kan spises frit fedt og protein. Et hgjt fedtindtag er
ngdvendigt, svarede til ca. 75 E% fedt. Kulhydratmaengde beregnes, typisk 10/15 maks. 20 gr/dag

6.4.5.3. MCT-dizet, (medium chain triglyceride)

Beregnes med MCT-fedt, svarende til 60 E%. Kulhydratmaengde kan vaere lidt hgjere end klassisk
dizet grundet MCT giver flere ketonstoffer. Kulhydratmaengde er typisk 40-50 g/dag.
Energimangde svarende til vanligt indtag.

6.4.5.4. LGIT-dizet, (low glycemic index treatment)

Der beregnes forslag til dagligt energiindtag med en fordeling af makronaeringsstoffer,
sdledes at diztens ratio er ca. 0,6:1. 57 E% fedt. Kulhydratmangde fastsaettes ml. 40-60 g
kulhydrat pr. dg (KH med Gl</= 50).

Dizeten beregnes altid til den enkelte patient.

Anvendelse af ketogene dieter sammen med medicin og veesketerapi

e Alle typer af antiepileptika kan anvendes sammen med ketogene dizter.

e Alle typer af tabletter og kapsler kan bruges sammen med ketogene dizeter.

e Ved behov for en bestemt mikstur, som ikke kan erstattes, kan disetisten tilrette
dizeten i forhold til kulhydratmangden.

e Ved vaesketerapi skal altid anvendes isotonisk saltvand (og ikke glukose i.v.).

6.4.6. Generelle principper ved dizetbehandling

6.4.6.1. Start af dieetbehandling

e Dizten opstartes under indlaeggelse under taet observation og monitorering.

e Udvalgte patienter kan opstarte ambulant med tzet kontakt med specialiseret
disetist/Ketoteam.

e Valg af dizet afthaenger af alder, syndrom, kompliance og familieressourcer.

e Dizten beregnes med udgangspunkt i vanligt energiindtag og tilpasses patientens
evne/gnsker til konsistens, smag og volumen.

e Dizten introduceres gradvist over dage, hvor fedtratio gges, i takt med at vanlig
kulhydratmaengde reduceres, indtil gnsket niveau af ketose opnas.
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e Patienten/omsorgsperson oplares i selvmonitorering af urinketose, blodsukker og
blodketoner.
e  Multivitamin og mineraltilskud beregnes individuelt til alle patienter pa dizet.

6.4.6.2. Monitorering af diceten

e Diztbehandlingen tilpasses ratio og energimaengde, eventuelt suppleres med MCT-fedt.

e Herudover skal patienten fglges taet af det specialiserede KetoTeam for opfglgning af effekt,
kompliance, laboratoriesvar, eventuelle bivirkninger, ernzeringstilstand og generel trivsel.

6.4.6.3. Varighed af dizetbehandling

e Minimum tre maneder, hvorefter effekten evalueres.

e Der frarades medicin-aendringer i de fgrste tre maneder.

e Ved effekt fortsaettes behandlingen i 1-2 ar, og i visse tilfelde i flere ar.

6.4.6.4. Afslutning af dicetbehandling

e Uden effekt efter tre maneders veludfgrt disetbehandling udtrappes diaeten over kort tid, 2-4
uger.

e Hos patienter, der har vaeret i dizetbehandling i leengere tid med god effekt, foretages
udtrapning over 12-16 uger. Afhaengig af dizetens ratio, evt. supplerende MCT-fedt og
kulhydratindhold beregnes et tilpasset antal udtrapningstrin, hvor ratio (og evt. supplerende
MCT-fedt) reduceres gradvist i takt med gget kulhydratmaengde.

e Energibehovet reguleres under udtrapningsforlgbet for fastholdelse af stabil veegt.

6.4.7. Bivirkninger og konsekvenser ved dizetbehandling
6.4.7.1. Kortsigtede somatiske bivirkninger

Bivirkninger Forebyggelse

Kvalme, treethed Overvej langsommere opstart.

Hyperketose* Giv lidt sukker som juice, flede, creme fraiche.

Dehydrering (sjeeldent) Husk vaeskeskema og evt. faste tidspunkter for
vaeskeindtag.

Hypoglykeemi (blodsukker < 2- Giv lidt sukker som juice, flede, creme fraiche.

2,5)

Forstoppelse Sufficient veeskeindtag. Forebygges desuden med
Magnesia/ Movicol® (Kaliumchlorid, Macrogol 3350,
Natriumchlorid, Natriumhydrogencarbonat)/loppefrgskaller.

Forhgjede triglycerider eller/og | Afvent, fordi det oftest er forbigaende.

kolesterol (forbigaende)

* kvalme, opkastninger, acidose, hyperventilation, slgvhed, evt. ekstrem traethed, nedsatter
tgrstfornemmelse.
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6.4.7.2. Langsigtede bivirkninger

Bivirkninger

Forebyggelse

Forstoppelse

Sufficient veeskeindtag. Forebygges desuden med Magnesia
eller Movicol®(Kaliumchlorid, Macrogol 3350,

Natriumchlorid, Natriumhydrogencarbonat) eller
loppefrgskaller.

Nyresten

Forebyggelse med optimalt vaeskeindtag og kalium citrat.

Langsommere vaekst

Man bgr sikre sig at deekke protein- og calciumindtag.

Afkalkning af knogle/
let pget risiko for knoglebrud

Der gives D-vitamin og kalk.
DEXA-scanning ved langtidsbehandling (> 2 ar)

Let gget kolesterol og
triglycerider

Let gget kolesterol og triglycerider: tjek fedtkilder
(vegetabilsk frem for animalsk), evt. behandling med
zerochol og ellers evt. justér ratio

Obs: Indtil dato ikke pavist gget risiko for hjertekarsygdom
(ref. 18-21)

For at undga mangel
supplementares dizeten med

Multivitamin, calcium, D-vitamin, magnesium, selen

Sekundaer karnitinmangel
(treethed, muskel svaghed, lav
karnitin)

Karnitin supplement

Referencer: (14-17)

6.4.7.3. Psykosociale konsekvenser

e Behandling med ketogene diseter kan udfordre mange patienters levevis, hvorfor udfgrlig
psykosocial kortleegning og stor stgtte er afggrende fra fgrste feerd og i det videre forlgb.

e Da mange patienter er bgrn under 16 ar, kan behandlingen medfgre et betydeligt
foreeldreansvar. Det er derfor vaesentligt, at behandlingen sammenkobles med et samtidigt
psykosocialt blik og perspektiv pa familien og patientens naere netveerk.

e For den voksne patient, der enten lever et selvstaendigt liv eller lever med kommunale
stptteforanstaltninger, kan behandlingen ogsa medfgre et betydeligt ekstraansvar. Det er
derfor vigtigt at afdaekke patientens personlige ressourcer til at varetage behandlingen og
tilberedning af diseten, enten selvstaendigt eller med stgtte. For patienter, der bor pa
bosteder, er det afggrende for kompliance med fortlgbende opleering af personalet i
principperne for behandling, da der ofte er skiftende personale.

e Korrekt tilberedning af selve maltiderne sikres via taet kontakt med behandlende dieetist,
og/eller de kontaktpersoner, der varetager oplaeringen, hvilket ogsa bidrager til den samlede

stotte.
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Centrale aspekter som madlavningsrutiner, skemaudfyldelser, monitoreringer samt den
generelle udfordring i relation til det sociale liv er alle vigtige opmarksomhedspunkter.
Dieten laegger stort pres pa patientens hverdagsliv. Dette geelder bade for barnet i en familie,
for den voksne og for patienten pa bosted, hvor tilberedning af maltider, spisetider og
aktiviteter skal forenes. Derudover skal barnets velvilje til at spise forskellige fedevarer, hvor
fedt er rigt repraesenteret, vaere til stede. Saledes spiller foraeldrenes og omsorgspersoners
paedagogiske evner og psykiske robusthed en vis rolle.

Forzeldre- og omsorgspersoners ressourcer og tilgang er ofte en markgr for god kompliance.

https://dsr.dk/syqgeplejersken/arkiv/sy-nr-2013-4/naar-mad-bliver-behandling

Referencer: (18-20)

6.4.8. Pkonomiske forhold (specialprodukter, grgn recept m.m.)

Ketogene dizter kan forsgges sammensat med almindelige fgdevarer og produkter, der er
tilgeengelige i dagligvarebutikker. Diseternes principper ggr dog, at det ikke altid er muligt at
deekke patientens ernseringsmaessige behov uden brug af forskellige tilskud.

Visse specialprodukter er ofte ngdvendige til supplering af de ketogene diater for at lette
tilberedningen og fa dizetmaden til at se mere appetitlig ud og dermed hjaelpe til en bedre
kompliance.

Behovet for specialprodukter er meget individuelt, og tilpasses den enkelte afhaengigt af
behov og praeferencer, hvilke kan variere over tid. Derfor kan et fast manedligt belgb til disse
udgifter ikke fastsaettes.

Der kan evt. ansgges hos kommunen om dakning af merudgifter. | forbindelse med
ansggningen har foreeldre/foraeldremyndighedsindehavere pligt til at kunne sandsynligggre
udgifterne.

Eksempler pa specialprodukter, der kan indgad i ketogene dizeter:

Vitamin og mineraltilskud (ex. multivitamin, calciumtilskud, D-vitamin, jern)
Kaliumcitrat og karnitin

Fiskeolie

Affgringsmidler (ex. Movicol, Magnesia)

Proteinpulver (ex. Atpro 100, Atpro 200)

Serlige fedtstoffer (Calogen, Betaquik, Keyo, Liquigen, MCT-olie og MCT-procal)*
Fuldgyldigt ernzeringsprodukt (KetoCal powder og liquid)*.

Sojameaelk, sojamel, FiberHusk, Thixo-D cal free

Elverbrgd (Guldbageren), Fiberbrgd (Sukrin), Keto classicgred og Keto classicbar

*Disse produkter gives der 60 % i sygesikringstilskud i henhold til ordination af
ernaeringspraeparater.

6.4.9. Mulighed for tabt arbejdsfortjeneste
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e Forzldrene kan spge deres kommune om kompensation for tabt arbejdsfortjeneste jaevnfer
servicelovens § 42. Kommunen traeffer afggrelse om, hvorvidt foraeldrene opfylder
betingelserne for at modtage kompensation, samt i hvilket omfang og for hvilken periode.

e Familier med bgrn pa ketogene dizeter kan sgge 1-3 maneders tabt arbejdsfortjeneste.
Beslutningen om bevilling til dette treeffes af kommunen efter konkret og individuel vurdering
af den enkelte families behov og situation.

e Forvoksne pa ketogen dizet kan der eventuelt sgges om praktisk stgtte (jeevnfgr serviceloven)
til madlavning i hjemmet, hvis der er behov for hjzelp til at fremstille dizeten.

6.4.10. Henvisning og visitation

Henvisning til vurdering af mulighed for dizetbehandling kan forega fra egen leege eller
paediatrisk/neurologisk afdeling eller speciallaege.

Hospitaler med dieetbehandling i Danmark:
e Epilepsihospitalet Filadelfia har en hgjt specialiseret funktion for behandling med ketogene
dizeter. Alle typer tilbydes til bgrn og voksne.
e Desuden tilbydes ketogen diaet (nogle typer af ketogen diaet) regionalt aktuel pa:
e Rigshospitalet
e Herlev Hospital (akut opstart af bgrn, som spiser fuld kost)
e (Odense Universitetshospital
e Aarhus Universitetshospital (Flydende KD/ Ketocal® 4:1 eller 3:1 frem til overgang til
skemad)
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6.4.11. Ikke-leegefagligt resume: De ketogene dizeter

Hvornar bruger man ketogen diaet?

Ketogen dizet er en legeordineret behandling, der kan bruges ved svaer epilepsi, nar epilepsimedicin ikke er
tilstraekkelig effektiv. Ved nogle typer af epilepsi hos bgrn kan ketogen dizet vaere den mest effektive
behandling. Der findes forskellige typer af ketogene dizeter, men felles for dem alle er, at de bestar af hgjt
fedtindhold og lavt indhold af kulhydrater, samt at de kraever stor disciplin at fglge.

Hvordan virker ketogen dizet?

Selvom ketogen dizet har veeret anvendst til behandling af epilepsi i over 100 ar, sa ved man faktisk ikke praecis,
hvordan det virker. Man ved dog, at nar man faster, dannes der 'ketonstoffer’ i hjernen, og hjernen bruger
fedt til at fa energi i stedet for sukker. Ketonstoffer ggr nervecellerne i hjernen mere stabile og dermed
tilsyneladende mere modstandsdygtige over for hjernens tendens til epileptiske anfald.

Hvem har gavn af ketogen diet?

Ikke alle har gavn af en ketogen diaet. De fleste oplever at fa vaesentligt faerre anfald, men det er kun sjaeldent,
at anfaldene forsvinder helt. Virkningen af ketogen dizet afhaenger af, at diaeten fglges helt ngjagtigt, og der
er ikke plads til ‘fridage’ fra diseten. Det kraever derfor disciplin og kan veere en udfordrende behandling for
hele familien. Inden denne behandlingsform pabegyndes, ma man derfor overveje, om man har det
ngdvendige overskud og motivation til at fglge dizeten. Hvis dizetbehandlingen virker godt, fortsaetter
dizetbehandlingen som regel i nogle ar. Hvis man efter tre maneder med ketogen behandling ikke ser en
forbedring, udtrappes dizeten over et par uger.

Hvilke bivirkninger er der ved ketogen diaet?

Som ved al anden epilepsibehandling kan der vare bivirkninger. De mest almindelige bivirkninger er
forstoppelse og kvalme, og bivirkningerne er typisk mest udtalte i starten af behandlingen. Pa lang sigt kan
der veere risiko for mangel pa visse vigtige naeringsstoffer og vitaminer, og det er derfor vigtigt, at diaeten
styres af en diaetist med erfaring for ketogen disetbehandling.

Hvordan kommer jeg i gang med ketogen dizeetbehandling?

Inden du eller dit barn kan starte pa en ketogen dizet, skal det tales ngje igennem med et team af specialister,
et sakaldt KetoTeam, som vurderer, om du/dit barn er egnet til denne behandlingsform. Ved opstart af
dizeten bliver man indlagt til observation, og herefter fglges man med hyppig kontakt til KetoTeamet. Der er
fire forskellige typer af ketogene dizetbehandlinger af epilepsi, og valget af disettype afhaenger af din/dit
barns epilepsitype, din families/netvaerks ressourcer og motivation for behandlingsformen.

Ketogene diseter kan veere ret dyre og kan veere tidskraevende. Kommunen kan radgive om muligheden for
at sgge praktisk hjeelp til madlavningen og om eventuel kompensation for tabt arbejdsfortieneste i
forbindelse med opstartsfasen.
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7. Udredning og behandling af status epilepticus

7.1. Udredning af status epilepticus

7.1.1. Definitioner:

e Status epilepticus (SE):
En tilstand med epileptiske anfald af abnorm lang varighed (t1), som efter et tidsrum (t2)
medfgrer risiko for permanent cerebral skade.

e  Konvulsivt SE (KSE):
Langvarigt bilateralt (generaliseret) tonisk-klonisk anfald > 5 min. eller gentagne bilaterale
(generaliserede) tonisk-kloniske anfald, hvor patienten ikke genvinder fuld bevidsthed
imellem anfaldene.

e Non-konvulsivt SE (NKSE):
En heterogen gruppe af tilstande med leengerevarende epileptiske anfald (>10 min) med
bevidsthedspavirkning uden prominente motoriske symptomer. Diagnosen dokumenteres
med EEG.

e Andre former for SE:
Andre former for SE (der ikke er omfattet af KSE eller NKSE) f.eks. myoklon SE eller fokal
motorisk SE uden bevidsthedspavirkning (epilepsia partialis continua).

e Refraktzer SE (RSE):
SE, som fortsaetter trods brug af benzodiazepin og et i.v. antiepileptikum.

e Superrefraktaer SE (SRSE):
SE, som forsaetter/recidiverer mindst 24 timer, efter generel anaestesi er pabegyndt.

e Ophobede anfald/seizure clusters

Tre eller flere anfald inden for et dggn, som ikke opfylder kriterierne for SE, dvs. hvor
patienten genvinder bevidstheden imellem anfald.
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7.1.2. Klassifikation af status epilepticus

Status epilepticus klassificeres efter fire akser

e Semiologi

o /tiologi
e EEG
e Alder

Bemaerk dog, at semiologi og EEG kan a&ndres med tiden, og derfor er klassifikationen dynamisk.
F.eks. kan SE starte som fokal-motorisk SE, udvikle sig til KSE og siden hen til NKSE med koma.

7.1.2.1. Semiologi

Skal altid beskrive bdde
e Tilstedevaerelse/fraveer af prominente, motoriske symptomer
e Grad af bevidsthedspavirkning

Status epilepticus med Status epilepticus uden

prominente motoriske symptomer prominente motoriske symptomer

A.1 Konvulsivt SE (bilateralt tonisk-klonisk SE) B.1 NKSE med koma

A.2 Myoklon SE B.2 NKSE uden koma

A.3 Fokal motorisk SE, herunder epilepsia partialis B.2.a Generaliseret (absence SE)

continua

A.4 Tonisk SE B.2.b Fokal med og uden
bevidsthedspavirkning

A.5 Hyperkinetisk SE

Simplificeret inddeling af SE (uddrag reference 1), hvor ogsa den fulde klassifikation kan findes.

7.1.2.2. Atiologi

e Ved kendt arsag (symptomatisk) klassificeres SE, afhaengig af om arsagen er
Akut (f.eks. stroke, encephalitis)

e "Remote” (f.eks. posttraumatisk, postinfektigst)

Progressiv (f.eks. ved tumor cerebri, demens, progressiv myoklon epilepsi)

e SE ved elektrokliniske syndromer (f.eks. Dravet syndrom, Lennox-Gastaut syndrom)
e Ukendt atiologi
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7.1.2.3. Elektroencefalografi (EEG)
EEG ved SE beskrives i henhold til international terminologi.

e EEG er oftest ikke af veerdi ved KSE pa grund af muskelartefakter.
e EEG er helt afggrende ved diagnosticering af NKSE. EEG-kriterier for NKSE er oftest de sdkaldte
Salzburg-kriterier.

‘ Epileptiforme udladninger H Klinisk mistanke om NKSE I—-‘ Ingen epileptiforme udladninger ‘
l l Kontinuert (kvasi-Jrytmisk delta-

theta aktivitet med frekvens > 0,5

‘ Frekvens > 2,5 cykler per sek. ‘ ‘ Frekvens < 2,5 cykler per sek. ‘ cykler per sek.
Ly , !
Typisk Diskrete kliniske Lv. AED Fluktuation uden
spatiotemporal iktale fanomener sikker evolution
evolution under EEG
EEGrafisk og EEGrafisk men
klinisk bedring ikke klinisk I
bedrlfg Nej
Ikke andre
sekundzere kriterier
opfyldt
A y v

r

Salzburg EEG kriterier for NKSE, modificeret efter Leitinger et al, 2016.
Ovenstaende EEG-forandringer skal vaere til stede i mindst 10 sammenhangende sekunder, og
hele EEG’et skal veere abnormt. For patienter med epileptisk encephalopati geelder andre kriterier.

7.1.2.4. Alder
Inddeling af SE efter aldersgruppe indgar ogsa i klassifikationen.

Uddybning kan ses i reference 1.
Referencer: (1-5)

7.1.3. Forekomst af status epilepticus

e Hos voksne erincidensen for fgrstegangs non-anoksisk SE 10-20/100.000/ar.

e Hos bgrn er incidensen lidt hgjere.

e Den alderskorrigerede hyppighed for SE i alle aldersgrupper og setiologier angives med 29,3
tilfaelde af SE per 100.000 indbyggere/ar.

e  Omkring halvdelen af patienterne har NKSE.

e Entredjedel af patienter med SE udvikler RSE.

e  Omkring 10 % udvikler SRSE.
Referencer:(6-11)
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7.1.4. Hyppigste arsager til status epilepticus

Version 1.0

Mere end halvdelen af tilfeelde af SE opstar hos patienter, der ikke i forvejen har epilepsi, og
hvor arsagerne er forskellige former for strukturelle eller metaboliske hjernepavirkninger.
Hos patienter med epilepsi er hyppigste arsag behandlingssvigt (non-kompliance) pa grund af
manglende medicinindtagelse eller eendringer i antiepileptikum i forbindelse med

medicinskift.

IKKE KENDT MED EPILEPSI

KENDT MED EPILEPSI

Seerligt hos bgrn

Feberkrampe

Bgrn og voksne

Neuroinfektion eller -
inflammation

Strukturel CNS-lzesion (f.eks.

traume, infarkt)
Metabolisk (isaer
hypoglykaemi)
Elektrolytforstyrrelser
Uraemi

Forgiftninger

Non-kompliance/
behandlingssvigt
Systemisk infektion

Seerligt hos voksne

Abstinens

R

eferencer: (8, 12)

7.1.5. Akut udredning ved status epilepticus

Det er afggrende, at tilgrundliggende arsag til SE eftersgges og om muligt behandles. Parallelt med
udredningen sikres vitale funktioner, og der gives akut anfaldsbehandling ved KSE.

7.1.5.1. Alle patienter

BS pa fingerblod (kapillaer), monitorering af vitale veerdier og blodgasanalyse.

Hvis grundlaeggende atiologi ikke er kendt, foretages CT-cerebrum uden kontrast, sa snart det
er muligt med henblik pa pavisning af strukturel laesion som arsag til status epilepticus (iszer
ved abnorm neurologisk undersggelse, fokal start af anfald eller disponerende anamnese).
Blodprgver: BS, fuldt celletal, ioniseret Ca++, magnesium, kalium, natrium, nyre-levertal,
myoglobin, CK, samt plasmakoncentration af antiepileptika hos patienter med kendt epilepsi.
EEG: Hvis konvulsivt anfald er remitteret, men patienten ikke er vagen og orienteret inden for

en time efter remission, anbefales EEG for at udelukke NKSE [3].

EEG: Ved uafklaret bevidsthedspavirkning, hvor der klinisk er mistanke om NKSE.
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7.1.5.2. Overvejelser afhangigt af den kliniske situation

e Infektionsprgver og lumbalpunktur (ved mistanke om neuroinfektion inkl. autoimmun
encephalitis).

e Toksikologisk blod eller urin-screening (ved mistanke om forgiftning af f.eks. TCA, alkohol,
opioider, barbiturater).

e MR-skanning af cerebrum, sa snart det er muligt, safremt aetiologi ikke er afklaret.
Reference:(7, 13, 14)

7.1.6. Monitorering af status epilepticus

Under SE er hjernen og kroppen i en ekstrem overbelastet tilstand, hvor fysiologiske processer i
stigende grad foregar i et patologisk iskeemisk/anaerobt miljg med risiko for kollaps af
kompensatoriske autoregulatoriske mekanismer.

Excessiv frigivelse af eksitatoriske neurotransmittorer under langvarig SE er neurotoxisk og giver
risiko for varig cerebral skade. SE kraever derfor taet observation og hurtigst muligt symptomatisk
behandling, herunder generel anaestesi og assisteret ventilation ved refraktaer SE. Under sedation
kan det ikke lzengere klinisk vurderes, om patienten er i SE, og den cerebrale tilstand ma vurderes
ved hjzlp af EEG.

7.1.6.1. Kardio-respiratorisk monitorering

Er ngdvendig under alle former for SE pa grund af risiko for kredslgbs- og respiratorisk svigt.

7.1.6.2. EEG-monitorering
Ved SE med prominente motoriske faanomener kan det som regel klinisk konstateres, om en
igangvaerende behandling er tilstraekkelig, medmindre patienten er sederet.

Fortsat bevidsthedssvaekkelse, efter KSE er ophgrt, kan hos den usederede patient skyldes:
e NKSE

e Folger efter status/postiktal tilstand

e Bivirkninger af den medicinske behandling

e Dentilgrundliggende arsag

Ved brug af kontinuert EEG (cEEG) kan pavises, at ca. 1/3 af patienter med SE fortsaetter med at
have vedvarende eller intermitterende anfaldsaktivitet i EEG efter klinisk anfaldsophgr. Den
prognostiske betydning af intermitterende anfaldsaktivitet er dog usikker.

Hvis en patient med KSE efter intensivering af antiepileptika fortsat ikke vagner op trods ophgrte

konvulsioner, er den eneste mulighed for at konstatere, om behandlingen har effekt, at foretage

yderligere EEG-optagelser. Dette gaelder ogsa for de fleste af de patienter, der fra starten har faet
konstateret NKSE.

Ved RSE og SRSE kreeves EEG-monitorering med henblik pa terapistyring i form af

e gentagne/daglige EEG-optagelser (typisk af 20-30 minutters varighed, men gerne laengere)
eller

Side 193 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

e kontinuert EEG (cEEG) i det omfang, det er til radighed.

| begge tilfaelde kan man konstatere, om der fortsat er anfaldsaktivitet i registreringsperioden og
justere behandlingen derefter.

e Veerdiog fordele ved cEEG

Der kan med stgrre sikkerhed pavises intermitterende anfaldsaktivitet.

Der kan tidligere konstateres aftagende effekt af en loading-dosis af antiepileptika.

Det kan kontinuerligt sikres, at forskellige ikke-epileptiske motoriske faanomener (sitren,
enkelte ryk og forskellige arytmiske bevaegelser) fortolkes korrekt, sa man undgar
overbehandling, f.eks. ved gentagne bolus-injektioner af sedativa.

Ved sedation, hvor de kliniske fund er mindre tydelige, er EEG endnu vigtigere for at se,
om man har faet brudt status epilepticus, og om man har opnaet en gnsket dybde af
sedation, f.eks. i form af burst-suppression. Ogsa her giver cEEG en bedre mulighed end
et kortere EEG.

e Begrzensninger ved cEEG

Der findes ikke evidens for, at cEEG frem for daglige, kortere optagelser bedrer patientens
chance for overlevelse. Der er endnu ikke afklaret, om cEEG forbedrer neurologisk
outcome.

CEEG hjzelper med til at fastholde opmaerksomheden p3, at fa status under kontrol, men
rummer ogsa en risiko for overbehandling.

Det er vigtigt, at cEEG ikke tager fokus fra at afdaekke og behandle en underliggende
arsag.

e Monitorering efter status epilepticus

Nar status synes at vaere brudt, er det vigtigt fortsat at monitorere og eventuelt gentage
EEG inden for de naeste 24 timer.

Hvis patienten fortsat ikke vagner op, og der ikke er anden abenlys arsag til dette, er det
altid en mulighed, at status har recidiveret.

Referencer: (15-20)

7.1.7. Prognose ved status epilepticus

7.1.7.1. Prognose hos voksne
Mortaliteten ved SE er hgj bade pa kort og pa lang sigt. To ar efter SE er ca. 50 % dgde.

e Den underliggende atiologi er afggrende for prognosen pa kort sigt. F.eks. er det kun de
feerreste patienter med EEGrafisk verificeret SE efter anoksisk hjerneskade, der overlever den
akutte fase. Ogsa ved patienter med maligne sygdomme, f.eks. glioblastom og
hjernemetastaser, er prognosen alene pa grund af grundsygdommen dyster.

e Patienter med kendt epilepsi, og anfald fremprovokeret af darlig kompliance, har til gengeeld
gode chancer til at komme sig helt.
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e Patienterne med idiopatisk/genetisk generaliseret epilepsi og SE far kun undtagelsesvis
blivende mén.

e Patienter uden underliggende akut hjernesygdom far i ca. 1/3 tilfaelde nye neurologiske udfald
efterfglgende, som kan vaere forbigaende (f.eks. Todds parese) eller varige. Dette er
uafheaengigt af tiologien.

e Yderlige afggrende prognostiske faktorer er
e varighed af SE
e anfaldstypen
e alderen
e komorbiditet

e bevidsthedsniveauet, nar diagnosen stilles.
Referencer: (8, 9, 11, 21)

7.1.7.2. Seerligt for bgrn
Prognosen ved KSE hos bgrn adskiller sig fra prognosen hos voksne, idet mortaliteten i
bgrnepopulationen er vaesentligt lavere.

e Korttidsmortaliteten ved KSE hos bgrn ligger i intervallet 3-5 %. Efter en gennemsnitlig
opfelgningstid pad ca. 9 ar var 90 % i live i en kohorte pa 223 bgrn fra den nordlige del af
London. | Ipbet af opfglgningstiden udviklede 25 % epilepsi. Hos hovedparten skete dette
inden for 18 maneder efter SE.

e Risikoen for at udvikle epilepsi er lavere ved akut symptomatisk SE og ved febril SE (14 % for
sidstnaevnte).

e Langtidsmorbiditeten er betydelig ved symptomatisk SE og ved bgrn med kendt neurologisk
sygdom f@r SE, mens prognosen er god blandt bgrn, der er neurologisk raske fgr SE.

e Faerre end 9 % af de bgrn, der ved follow-up havde et motorisk handicap eller en mental
retardering, udviklede handicap efter SE.

e Risikoen for temporallapssklerose er lav (3 %) og formentlig ikke vaesentligt st@rre hos bgrn
med febril SE sammenlignet med afebril SE.

e Det er usikkert, hvilken betydning barnets alder og varigheden af anfald har for prognosen. De
refererede data daekker, ud fra en tidligere anvendt definition af status epilepticus, alene bgrn
med anfaldsvarighed pa mere end 30 minutter.

e Data tyder p3, at gentagne tilfeelde af SE kan vaere forbundet med alvorligere prognoser,
hvilket understreger vigtigheden af hurtig og effektiv behandling af KSE.

Referencer: (22-24)
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7.1.8. Visitation af patienter med status epilepticus

VISITATION AF PATIENTER MED STATUS EPILEPTICUS

OPHOBEDE ANFALD OG REFRAKTAR SUPERREFRAKTAR
STATUS EPILEPTICUS STATUS EPILEPTICUS STATUS EPILEPTICUS
v v v

[Nl Ei e Center med mulighed for

Lokal medicinsk / neurologisk / peediatrisk
aneestesiologisk afdeling vagtberedskab + EEG ES med_ LEESTEES
. . optagetid
tilgeengeligt
Referencer:
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7.1.9. lkke-laegefagligt resume: Udredning af status epilepticus

Hvad betyder status epilepticus?

Langt de fleste epileptiske anfald stopper af sig selv. Hvis et anfald i sjeldne tilfeelde ikke ophgrer i Igbet af
fa minutter, eller hvis det ene anfald aflgser det andet, uden at man er kommet til sig selv, kalder man det
status epilepticus, og det forkortes tit til “SE”.

Der findes forskellige typer af status epilepticus, afhangig af hvilke dele af hjernen, der er involveret i
anfaldene. Status epilepticus er relativt sjeeldent, men skal behandles hurtigst muligt, da langvarige anfald
giver risiko for skader i hjernen og kan udvikle sig til en livstruende situation.

Hvad skyldes status epilepticus?
De fleste, der far status epilepticus, er personer som IKKE i forvejen har epilepsi, men som far anfald pa grund
af en akut skade i hjernen. Det kan vaere hjerneblgdning, hjernebetaendelse eller lighende.

Hos personer, der i forvejen har epilepsi, er den hyppigste arsag til status epilepticus, at man har glemt at
tage sin medicin, eller at medicinen er taget forkert. | visse tilfaelde kan status epilepticus ogsa opstd som
konsekvens af en infektion, f.eks. lungebetaendelse eller grundet stress eller ssvnmangel, som kan forvaerre
anfaldene.

Hvordan finder man ud af, om der er tale om status epilepticus?
Som regel er det abenlyst, nar der er status epilepticus, idet man kan se, at kramperne varer ved og ved. Hvis
der er tvivl, f.eks. hvis der er tale om anfald uden synlige kramper, kan det afklares ved hjxlp af EEG-

undersggelse.

Hvordan behandles status epilepticus?

Under behandlingen af status epilepticus kan det veere ngdvendigt at blive bedgvet og lagt i respirator, hvor
der kan gives forskellige typer medicin i en blodare for at fa anfaldene til at stoppe. Nar man er under
bedgvelse, kan kramperne ikke laengere ses med det blotte gje, men der kan stadig vaere epileptisk aktivitet
i hjernen, og det kan derfor veere ngdvendigt at foretage EEG-undersggelse vedvarende eller dagligt, og til
man har faet anfaldene under kontrol. Respiratorbehandlingen kan vaere ngdvendig, ind til status epilepticus
er ophgrt.

Kan status epilepticus anfald veere farlige?
Langvarig status epilepticus kan medfgre risiko for hjerneskade og udvikle sig til en livstruende tilstand.

Hvad kan pargrende/hjzelpere gore ved laengerevarende anfald uden for hospitalet?

Under status epilepticus er bade hjerne og krop enormt overbelastet. Det er derfor vigtigt, at der reageres
ved anfald, der varer lengere end 3-5 minutter for at forbygge, at der udvikles status epilepticus. Ved anfald
der varer laengere end 3-5 minutter ggres dette ved at give leegeordineret anfaldsbrydende medicin (f.eks.
Stesolid®, Buccolam®, Rivotril®). Hvis der ikke kan gives anfaldsbrydende medicin f.eks fordi det ikke er
legeordineret eller hvis anfaldet ikke stopper indenfor de naeste 5-10 minutter, skal der ringes 112.

Du kan lzese mere under kapitel 7.2.
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7.2. Behandling af akutte anfald, ophobede anfald og status epilepticus

For definition og klassifikation af SE, se i kapitel 7.1.
Referencer: (1, 2)

7.2.1. Introduktion

Langvarige anfald, serier af anfald og SE er symptomer pa akutte og kroniske hjernesygdomme,
som er karakteriseret ved gget anfaldsberedskab.

Udredning og diagnosticering af de underliggende sygdomme vil vaere meget forskellig.

Principperne for anfaldsbehandling er som regel ensartet og kan anvendes ved langt de fleste

arsager til SE (metaboliske, infektigse, toksiske m.m.). Ved SE som fglge af cerebral anoksi/hypoksi

eller lignende skader efter svaer hypoglykami er behandling og prognose dog anderledes og ikke

omfattet af denne vejledning.

e Akutte symptomatiske arsager til nyopstaede, langvarige anfald, serier af anfald og SE skal
findes og behandles eller straks udelukkes.

e Fgrstegangs-SE er oftest et udtryk for en akut hjernesygdom og er sjeldnere et symptom pa
underliggende epilepsi.

e Hos patienter med kendt epilepsi er medicinsvigt den mest almindelige arsag til langvarige
anfald og SE.

Behandling af SE er ikke ens hos b@rn og voksne (18 ar og opefter) og beskrives derfor i saerskilte
afsnit nedenfor.
Referencer: (3-5)

7.2.2. Akut behandling af anfald og status epilepticus hos voksne

Langvarige anfald, ophobede anfald og SE er et kontinuum med flydende overgange.
Evidensniveauet for behandling af de forskellige situationer er dog meget forskelligt.

7.2.2.1. Anfald uden for hospital
Akut anfaldsbehandling omhandler behandling af anfald, som varer leengere end tre minutter,
men som endnu ikke opfylder de diagnostiske kriterier for SE.

Langt de fleste anfald varer under tre minutter, og patienterne vil derfor ikke have behov for akut
medicinsk behandling af deres epileptiske anfald. Hos udvalgte patienter med kendt epilepsi kan
det dog veere relevant at give akut anfaldsbehandling for at forhindre udvikling til SE. Tidsgraensen
for, hvornar der skal gives behandling, bgr tilpasses individuelt afhaengig af anfaldstype og
anfaldshyppighed.

Side 199 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

e Akut anfaldsbehandling gives som mundhulevaeske midazolam (Buccolam®/Epistatus) 10 mg
buccalt eller rectiole diazepam (Stesolid®) 10-20 mg rektalt.
e Ved generaliseret/bilateral tonisk-klonisk anfald: Efter tre minutter.
e Ved fokalt anfald med bevidsthedspavirkning: Efter fem minutter.
e Ved manglende effekt eller i tilfaelde af yderligere anfald, gives samme dosis igen typisk
efter fem minutter, samtidig med at ambulancen tilkaldes, medmindre andet er aftalt

med behandlende laege.
Referencer: (6, 7)

7.2.2.2. Ophobede anfald

Patienter med tre eller flere (bilaterale) generaliserede tonisk-kloniske anfald inden for ét dggn
b@r som udgangspunkt indlaegges. Evidensniveauet for behandling af ophobede anfald er lavt, og
der findes ingen randomiserede studier pa omradet. Der kan vaere overgang til SE. Hvis kriterierne
for SE er opfyldt, skal behandlingen tilpasses. Parallelt med anfaldsbehandling skal en evt.
udlgsende arsag identificeres og behandles.

e Ophobede anfald, som ikke opfylder kriterierne for SE, anbefales ikke behandlet med
benzodiazepiner med kort halveringstid, men med et antiepileptikum med mulighed for hurtig
optrapning. Ved behov for meget hurtig effekt anbefales i.v. loadning.

Egnede praeparater er:
e Levetiracetam (Keppra®) i.v. eller p.o., f.eks. 60 mg/kg
e Clobazam (Frisium®) tablet, f.eks. 10-20 mg

Andre muligheder afhangigt af individuelle forhold er:
e Valproat (Orfiril®) i.v. eller p.o. f.eks. 40 mg/kg
e Lacosamid (Vimpat®) i.v. eller p.o. f.eks. 400 mg i.v. eller p.o

e Clonazepam (lktorivil®) i.v. eller p.o. f.eks. 1-2 mg
Referencer: (2)

7.2.3. Behandling af konvulsivt status epilepticus (KSE) hos voksne

KSE er en livstruende og akut behandlingskraevende tilstand. KSE inddeles efter varighed i fire
stadier med tilhgrende behandlingsprincipper. Bemaerk, at semiologien ved SE ofte aendrer sig
med tiden. Saledes vil KSE kunne overga til NKSE, typisk i stadie 3(-4). Hos en ikke-sederet patient,
hvor konvulsionerne ophgrer, men hvor patienten ikke viser konstant og abenlys bedring i
bevidsthedsniveau, bgr der misteenkes pagaende SE i form af NKSE. Her stilles diagnosen ved
hjeelp af EEG. Hvis akut EEG ikke er tilgeengeligt, overvejes behandling pa den kliniske mistanke.

Stadie 1: 0-10 min. benzodiazepin i.v.

Stadie 2: 10-30 min. Specifikke antiepileptika i.v.
Stadie 3: 30 min.—24 timer: Anaestesi.

Stadie 4: Over 24 timer: Anaestesi.
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Stadie 1: Tidlig status epilepticus

Behandling hjemme (pdr@rende, bosteder el.lign.), se ogsd kapitel 5.7.

e Fgrste valg er mundhulevaeske midazolam (Buccolam®) 10 mg/2 ml buccalt.

e Alternativt kan der gives rectiole diazepam (Stesolid®) 10-20 mg rektalt.

e Ved manglende effekt af fgrste dosis kan der gives samme dosis igen efter fem minutter,
samtidig med at ambulance tilkaldes.

e Ved udvalgte patienter med svaer behandlelig epilepsi kan der dog afviges fra ovenstaende
fremgangsmade efter laegelig aftale.

Sundhedsfagligt personale (herunder ambulance, praehospitalt).

e Benzodiazepiner er fgrstevalgsbehandling ved handtering af langvarige tonisk-kloniske anfald,
som opfylder kriterierne for SE, dvs. fem min. for generaliseret/bilateral tonisk-klonisk anfald
og 10 min. for fokale anfald med bevidsthedspavirkning.

e Hyppigst brugt er diazepam (Stesolid®) 10-20 mgi.v. (0,25 mg/kg, 5 mg/min.).

e Alternativt midazolam (Buccolam®) 10 mgi.v./i.m. eller buccalt.

e Obs: Koncentrationen af bade midazolam og diazepam i hjernen falder hurtigt (15-30 min.), og
man bgr altid overveje at give en ny dosis efter ca. 15 min. for at forebygge nye anfald. Der er
ingen kontrollerede studier, der sammenligner effektiviteten og bivirkningerne af diazepam
eller midazolam.

e Clonazepam 1-2 mg (Rivotril®) kan gives som i.v.

e Lorazepam i.v. 2-4 mg afhaengigt af lokal instruks.
Referencer: (6, 8-13)

Stadie 2: Etableret status epilepticus

Hvis den indledende behandling ikke har stoppet anfaldsaktiviteten efter 10 minutter, skal der
startes behandling med i.v. antiepileptika. Ved mistanke om medicinsvigt hos patienter med kendt
epilepsi, kan det veere en fordel at supplere med de i forvejen givne antiepileptika.

Falgende preeparater anvendes afhaengigt af den lokal instruks:

e Levetiracetam i.v. 60 mg/kg (opblandet i isototonisk NaCl, infusionstid minimum 15 min.) som
maetningsdosis efterfulgt af vedligeholdelsesdosis pa 2-4 g/d@gn. Obs: Reduceret
vedligeholdelsesdosis ved nedsat nyrefunktion.

e Valproat * i.v. 40 mg/kg (injektion med 5 mg/kg/min.) som matningsdosis efterfulgt af
vedligeholdelsesdosis pa 20 mg/kg/dagn.

e Fosphenytoin (Pro-Epanutin) ** i.v. 20 mg phenytoinaekvivalent (P£)/kg (Obs: Se
infusionsvejledning, maks. infusionshastighed 150 mg P£/min.) som maetningsdosis efterfulgt
af vedligeholdelsesdosis af pa 5 mg P£/kg/dggn i.v. eller phenytoin 5 mg/kg/d@gn p.o., begge
fordelt pa 2-3 doser. Maks. dosis: 2000 mg PA.

* Valproat skal undgas ved kendt mitokondrie-sygdom eller metaboliske tilstande med
forhgjet serumammoniak.
** Fos-phenytoin bgr undgas ved absencestatus, progressiv myoclonus-epilepsi, porfyri og

kardielle overledningsforstyrrelser.
https://medicin.dk/
Referencer: (14, 15)
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BEHANDLINGSREGIME VED KONVULSIVT STATUS EPILEPTICUS HOS VOKSNE

Diazepam
kan gentages x 1 efterca. 5
min med 10-20 mg

Diazepam i.v., typisk 10 mg over 2 min
Hvis ingen i.v adgang gives i.m eller rectalt i samme dosis

v

Midazolam
10 mg buccalt/i.m/i.v

Y

Valproat i.v Fosphenytoin i.v.

Levetiracetam i.v

60 mg/kg i isotonisk saltvand, S e el A B [T 20 mg P//kg, 100 mg PA/min
typisk 3500 mg /15 min injektion 5 mg/kg/min, (eeldre og ved kardiovaskulaer sygdom
Yp typisk 3000 mg / 5-10 min 50 mg P/E/kg)

Propofol Midazolam
bolus 3 - 5 mg/kg, 20 mg/kg/time, bolus 0,1-0,3 mg/kg,

vedligehold 5-10 mg/kg/time vedligehold 0,1-0,4 mg/kg/time

Stadie 3: Refraktaer status epilepticus (RSE)
Der er ingen evidensbaserede anbefalinger til behandling af denne tilstand. Behandlingsmalet er
ophgr af kliniske og EEGrafiske anfald.

Falgende preeparater anvendes:

e Propofol (Diprivan®): Der anbefales en intravengs bolus pa 2-5 mg/kg, efterfulgt af en infusion
pa initialt 5-10 mg/kg/time, justeres ofte til 1-3 mg/kg/time. Behandlingen bgr ikke overstige
48 timer, da risikoen for at udvikle et sakaldt propofol infusionssyndrom (PRIS) gges med
stigende dosis. Hvis ikke EEGrafisk anfaldskontrol kan opnas med propofol alene, anbefales
tilleg af midazolam.

e Midazolam (Dormicum®): Der er anbefales en intravengs bolus pa 0,2 mg/kg,
(infusionshastighed: 4 mg/min.) efterfulgt af en infusion pa 0,05-0,4 mg/kg/time for effekt.
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Man skal veere forsigtig med midazolam, hvis andre benzodiazepiner har veeret helt
ineffektive og i tilfeelde af leversygdom eller porfyri.

e Der anbefales at tilfgje mindst et yderligt antiepileptikum i doserne beskrevet i figur 7.3.

e Varigheden af anaestesien fastlaegges pa individuel basis bl.a. afhaengig af formodet zetiologi,

typisk 6-24 timer.
Reference: (3)

Stadie 4: Superrefraktaer status epilepticus (SRSE)

Behandling af SRSE skal fortsaette, indtil EEG viser, at status er under kontrol. Behandlingen
aftappes langsomt, typisk i Igbet af 12-24 timer. Iszer ved patienter med nyopstaet refraktaert SE
(new onset refractory SE/NORSE) er det afggrende at sikre, at der ikke foreligger en behandlelig
arsag til SE f.eks. en autoimmun encefalitis.

Der er begreenset evidens for behandling i denne fase, men der er konsensus for

kombinationsbehandling bestdende i:

e Behandling af grundsygdommen, hvis muligt.

e Stgttende intensiv behandling.

e Fortsat anaestesi eller med thiopental narkose 1 mg/kg/time.

e Gentagne cykler med anastesi forsgges langsomt nedtrappet efter 24-48 timer med kontrol
af SE. Varigheden af cyklerne kan vaere lzengere end 24 timer.

e Ketamin (afhaengig af instruks) 2,5 mg/kg/time efterfulgt af en kontinuerlig infusion med
startdosis pa 3 mg/kg/time med titrering i intervaller pa 1 mg/kg/time indtil burst-suppression
eller maks. 10 mg/kg/time som alternativ til thiopental narkose.

e Kombination af 2-4 antiepileptika. Hyppige skift bgr undgas.

Der er beskrevet andre eksperimentelle behandlingsmuligheder i litteraturen pa kasuistisk basis.
Referencer: (3, 16-18)

7.2.4. Behandling af non-konvulsivt status epilepticus hos voksne

NKSE, dvs. pagaende anfaldsaktivitet uden prominente motoriske symptomer, udger klinisk en
meget heterogen gruppe af tilstande. En patient med fokus i parietallappen kan vaere vagen og
omkringgdende, mens en patient med NKSE i efterforlgbet af KSE kan vaere dybt bevidstlgs. Ved
fokal NKSE kan man vaere vagen, men have fokale udfald (f.eks. afasi) eller fremsta konfus. En
patient pa intensiv afdeling med svaer, akut strukturel eller metabolisk cerebral pavirkning og
sekundaert NKSE kan veere bevidstlgs, uden at det umiddelbart er klart, om
bevidsthedspavirkningen skyldes anfaldstilstanden, den tilgrundliggende lidelse eller en
kombination. NKSE kan indledes af (bilaterale) generaliserede toniske-kloniske anfald.

e Nar NKSE er bekraeftet ved akut EEG, anbefales det, at der opstartes behandling med et
antiepileptikum.

e Safremt der ikke er adgang til akut EEG, anbefales “bedside test” med refrakte doser af
benzodiazepin. Ved klinisk bedring bestyrkes mistanken om NKSE-diagnosen. Bemeerk at
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klinisk bedring kun ses ved omkring 10 % af patienter, og manglende bedring udelukker ikke
NKSE.

e Ved stzerk klinisk mistanke behandles med antiepileptika.

e | behandlingsrefraktaere tilfelde kan overvejes generel anastesi svarende til retningslinjer for
KSE. Obs: Da anaestesi er forbundet med vasentlig risiko for komplikationer, er der behov for
grundig afvejning af tilgrundliggende lidelse og komorbiditet i forhold til den forventede
kliniske effekt.

e Behandling af NKSE kraever mulighed for, at der kan foretages daglige EEG eller cEEG.

e Vedrgrende monitorering og visitation henvises i gvrigt til kapitel 7.1.

Falgende antiepileptika kan anvendes:

e Valproat i.v. 40 mg/kg som matningsdosis efterfulgt af vedligeholdelsesdosis pa 20
mg/kg/d@gn*.

e Levetiracetam i.v. 60 mg/kg som maetningsdosis efterfulgt af vedligeholdelsesdosis pa 2-4
g/d@gn. Obs: Reduceret vedligeholdelsesdosis ved nedsat nyrefunktion.

e Fos-phenytoin 20 mg PA/kg som maetningsdosis efterfulgt af vedligeholdelsesdosis af pa 5 mg
PA/kg/dagn i.v. eller phenytoin* 5 mg/kg/d@gn p.o., begge fordelt pa 2-3 doser. Obs: i.v.-

behandling kraever kardio-respiratorisk monitorering**. Maks. dosis 2000 mg P£.
https://medicin.dk/

Ved manglende effekt af ovenstdende (eller kontraindikationer) kan gives:

e Lacosamid i.v. 400 mg som maetningsdosis efterfulgt af vedligeholdelsesdosis pa 200-400
mg/dagn.

e Topiramat p.o. (evt. i sonde) 400-600 mg som maetningsdosis efterfulgt af
vedligeholdelsesdosis pa 200-400 mg/dggn.

e Phenobarbital i.v. 10-20 mg/kg som maetningsdosis efterfulgt af vedligeholdelsesdosis pa 1-4
mg/kg/dagn fordelt pa 2 doser***,

* Overvej plasma ammonium ved manglende opvagning
**Bemaerk: Fos-phenytoin/phenytoin og lacosamid anvendes ikke til absence status. Lokale
standardordinationer kan bidrage til at undga doseringsfejl

*** Kreever kardio-respiratorisk monitorering pa intensiv afdeling. Kontraindiceret ved porfyri
Reference:(19)

7.2.5. Akut behandling af anfald og status epilepticus hos bgrn
Aktuel vejledning geelder bgrn over én maned og op til 18 ar.

For neonatale kramper henvises til Dansk Paediatrisk Selskab (DPS) “Udredning af anfald i
neonatalperioden”. | gvrigt henvises til Region Hovedstadens regionale vejledning, "Kramper hos

nyfgdte b@rn”, da national instruks ikke er udarbejdet:
http://paediatri.dk/images/dokumenter/Retningslinjer 2019/Udredning af anfald i neonatalperioden -
DPS quideline - revideret.pdf

https://vip.regionh.dk/vin/Admin/GUI.nsf/Desktop.htmI?Open
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For bgrn gaelder stort set de samme forhold som hos voksne. Der er dog enkelte forskelle, der kan

fremhaeves:

e Akutte anfald hos bgrn ses hyppigt som led i feberkramper.

e Akutte anfald kan vaere led i debut af metabolisk/neurodegenerativ sygdom, seaerligt hos
mindre bgrn, sa hvis indiceret anbefales udredning af dette og evt. pyridoxin-
behandlingsforsgg.

7.2.5.1. Anfald uden for hospital

Akut anfaldsbehandling omhandler langvarige anfald, som endnu ikke opfylder de diagnostiske
kriterier for SE eller for anfaldsophobning. Langt de fleste bgrn har ikke behov for akut behandling
af deres epileptiske anfald.

Akut anfaldsbehandling anbefales for at forhindre fortsatte anfald.

e Ved generaliserede/bilateral tonisk-klonisk anfald: Efter tre minutter.

e Ved fokale anfald med bevidsthedspavirkning: Efter fem minutter.

e Hvis der haves i.v. adgang/praehospitalt, kan der gives enten midazolam (0,2 mg/kg, givet over
to minutter, maks. enkeltdosis 10 mg) (Buccolam®) eller diazepam (0,4 mg/kg givet over to
minutter, maks. enkeltdosis 10 mg) (Stesolid®).

e Huvis der ikke haves i.v. adgang, kan der gives enten midazolam buccalt (alder <1 ar 2,5 mg,
alder 1-5 ar 5 mg, alder 5-10 ar 7,5 mg, alder >10 ar 10 mg) (Buccolam®) eller diazepam
(Stesolid®) rektalt (0,5 mg/kg, maks. enkeltdosis 10 mg).

e Ved manglende effekt udenfor hospital kaldes 112.

e Ved manglende effekt og tilstedevaerelse af sundhedspersonale gives samme dosis igen efter

fem minutter, helsti.v.
Referencer: (6, 20)

7.2.5.2. Ophobede anfald

Evidensniveauet for behandling af ophobede anfald er lavt, og der findes ingen randomiserede
studier pa omradet. Der kan vaere overgang til SE. Hvis kriterierne for SE er opfyldt, skal
behandling tilpasses. Ophobede anfald i form af “seizure clusters” kan ses hos i gvrigt raske bgrn
eller ved genetisk atiologi, f.eks. PCDH19 syndrom.

Ved disponerende faktorer kan der med fordel foreligge en plan for forebyggende og akut
behandling med antiepileptikum.

Anfaldsserier, som ikke opfylder kriterierne for SE, anbefales ikke behandlet med benzodiazepiner
med kort halveringstid, men med et antiepileptikum med muligheden for hurtig optrapning, se

kapitel 5.2 og 5.4.
Egnede antiepileptika er:

e Clobazam (Frisium®) tablet eller mikstur. Startdosis ofte 0,2-0,4mg/kg med mulighed for
@gning til maks. dosis 1 mg/kg.
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Ved behov for meget hurtig effekt anbefales i.v. loadning:
e Levetiracetam (Keppra®) i.v 50 mg/kg, maks. enkeltdosis 1500 mg.
e Valproat (Orfiril®) i.v. 30 mg/kg, maks. enkeltdosis 3000 mg.

e Lacosamid (Vimpat®) i.v. 6 mg/kg, maks. enkeltdosis 400 mg.
Referencer: (2)

7.2.6. Behandling af konvulsivt status epilepticus hos bgrn

Behandling hjemme ved pdrgrende, bosteder eller lignende:

e Fogrstevalg ved yngre bgrn er diazepam (Stesolid®) rektalt. For sldre bgrn er det midazolam
(Buccolam®) buccalt.

e Ved manglende effekt af fgrste dosis kan der gives samme dosis igen, samtidig med at
ambulance tilkaldes, hvis dette er aftalt med kontaktlzege.

e Ved udvalgte patienter med svaert behandlelig epilepsi kan der dog afviges fra ovenstaende
fremgangsmade

e Kloralhydrat® rektalt kan ogsa veere et alternativ: 500 mg < 5 ar, 1 gram 5-10 ar, 2 gram > 10
ar. Kloralhydrat er et gammelt, men effektivt praeparat, der ofte virker synergistisk med
diazepam. Optages i Igbet af fa minutter efter rektal applikation. Skal fremstilles magistralt.

e Hvis den indledende behandling ikke har stoppet anfaldsaktiviteten efter 10 minutter, skal der
startes behandling med et i.v. antiepileptika.

e Ved mistanke om medicinsvigt hos patienter med kendt epilepsi, kan det veere en fordel at
supplere med de i forvejen givne antiepileptika.

Ellers veelges mellem enten:

e Levetiracetam i.v. 50 mg/kg, maks. 1500 mg som enkeltdosis (opblandet i isotonisk NaCl,
infusionstid min. fem minutter), evt. efterfulgt af vedligeholdelsesdosis pa 40 mg/kg/dagn.
Obs: Reduceret vedligeholdelsesdosis ved nedsat nyrefunktion.

e Valproat * i.v. 30 mg/kg, maks. 3000 mg som enkeltdosis (injektion over 2-5 minutter), evt.
efterfulgt af vedligeholdelsesdosis pa 30 mg/kg/d@gn.

e Fosphenytoin** (Pro-Epanutin®) i.v. 20 mg PZ£/kg (Obs: se infusionsvejledning, maks.
infusionshastighed 150 mg PZ&/min.) som maetningsdosis, efterfulgt af vedligeholdelsesdosis
pa 5 mg PA/kg/dggn i.v. eller phenytoin 5 mg/kg/dggn p.o., begge fordelt pa 2-3 doser.

* Valproat, seerligt som vedligehold, skal undgas ved kendt mitokondrie-sygdom, leversygdom
eller metaboliske tilstande med forhgjet serum-ammonium

** Fosphenytoin bgr ikke gives til bgrn under fem ar, med mindre seerlige forhold ger sig
geldende
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BEHANDLINGSREGIME VED KONVULSIVT STATUS EPILEPTICUS

HOS B@RN > 1 MANED 0G < 18 AR

Initialbehandling omfatter ABC stabilisering, samt evt. korrektion af hypoglycaemi og elektrolytforstyrrelser.
Nedenstéende fglges uanset om der praehospitalt er givet 1 gang Midazolam eller Diazepam

Diazepam i.v | .V ADGANG l

0,4 mg/kg givetover2min, | ja | | nej

Midazolam buccalt

(max enkeltdosis 10 mg)
ELLER
Midazolam i.v
0,2 mg/kg, givet over 2 min,

(max enkeltdosis 10 mg)

| 10-17 &r: 10 mg 5-10 ar: 7,5 mg
1-5ar5mg <12 mdr: 2,5 mg
ELLER
Diazepam rectalt
0,5 mg/Kg, (max enkeltdosis 10 mg)

A

Forsgg anlaeggelse af
X i.v elleri.o adgang

i.vadgang
Diazepam i.v o
. : Midazolam buccalt
Oli\:xgé ﬁ fl't‘;egs“i’:‘irozn:“ ')"’ 1017 4:10mg  5-10 4r: 7,5 mg
g 1-54r:5 mg < 12 mdr: 2,5 mg
ELLER
. ELLER
Midazolam i.v Diazepam rectalt
0,2 mg/kg, givet over 2 min, .
(max enkeltdosis 10 mg) 0,5 mg/kg, (max enkeltdosis 10 mg)
ITA beredskab og
EKG monitoreri
* i : _ : *CAVE: Valproat er kontraindiceret ved veesentlig
R ng/Il_(LgE%\:VEt oEl 2 = 2l mistanke om metabolisk lidende eller leversygdom
Levetiracetam i.v 50 mg/kg givet over 5 min, ** CAVE: Phosphenytoin ma ikke gives til bermn < 5
max enkeltdosis 1500 mg ar og skal gives under intensiv monitorering
ELLER
Phosphenytoin ** i.v (20 mg PA/kg givet over
5 - 7 min) Ikke til bgrn <5 ar
A
Midazolam
Pa ITA bolus 0,2 mg/kg, (max enkeltdosis 10 mg, kan gentages) efterfulgt af infusion 0,1 mg/
kg/time) med optrapning indtil effekt eller max dosis 2 mg/kg/time)

Landsdaekkende behandlingsvejledning for SE hos bgrn:

https://paediatri.dk/images/dokumenter/vejledninger 2017/Status instruks DPS Rettelse 090917.pdf

Referencer: (21)
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7.2.7. Behandling af refraktaert og superrefrakteer status epilepticus hos bgrn

Ved langvarig RSE monitoreres med EEG, se kapitel 7.1.6., og behandles oftest med flere
antiepileptika, barbiturat koma, ketogen dizet eller i enkelte tilfeelde epilepsikirurgi.

Antiepileptika, der kan anvendes:

e Lacosamid i.v. 6 mg/kg, maks. enkeltdosis 400 mg som maetningsdosis, efterfulgt af
vedligeholdelsesdosis pa 6 mg/kg/dggn*.

e Fenemal 20 mg/kg i.v. Injiceres over 10 minutter. Effekt kan ikke forventes fgr ca. 20 minutter
efter, infusion er givet. Ved fortsat behandling gives naeste dosis otte timer senere og derefter
hver 12. time, 2-4 mg/kg. Daglige malinger af serum phenobarbital er ngdvendige i starten
ligesom for phenytoin og evt. andre antiepileptika.

e Ved bgrn under tre ar uden kendt atiologi kan der overvejes pyridoxin. Dosis er 100 mg i.v.
Hvis der ikke er effekt, gentages dette op til en dosis pa 300 mg. Der fortsaettes med 30
mg/kg/d@gn i tre doser i 3-5 dage. Herefter evt. PLP oralt (pyridoxal 5'-phosphat) 30-60
mg/kg/d@gn i 4-6 daglige doser i tre dage.

| seerlige tilfeelde:
e Midazolam og fos-phenytoin® kan gives i.m. (samme dosis som i.v.).

e Propofol anbefales generelt ikke til bgrn pga. risiko for propofol infusionssyndrom.
Referencer: (22)

7.2.8. Behandling af NKSE hos bgrn

Behandling af NKSE er ens for bgrn og voksne.

e Diagnosen bgr verificeres med EEG, fgr ekstensiv behandling iveerksaettes.

e Der kan med fordel sammenholdes med EEG fra barnet i en fase, hvor han/hun var i
habitualtilstand, da nogle bgrn, f.eks. med epileptisk encefalopati, har EEG-forandringer i
habitualtilstand, der kan minde om NKSE.

7.2.9. Behandling efter ophgrt SE hos bgrn og voksne

e Vedligeholdelsesbehandling opstartes ca. seks timer efter meetning med antiepileptikum.

e Dosis af antiepileptika justeres pa baggrund af klinisk respons og vejledt af
plasmakoncentrationsmalinger.

e Sa snart patienten kan tage medicin per os (eller evt. per sonde) overgas til per os-
medicinadministration. Doser justeres efter klinik, bivirkninger og plasmakoncentrationer
(tages medicinfastende).
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7.2.10. Ikke-leegefagligt resume: Behandling af akutte anfald, ophobede anfald og
status epilepticus

Hvad er akut anfaldsbehandling?

Ved epileptiske anfald kan man give medicin for at stoppe anfaldet. Under et anfald kan man ikke selv tage
medicin, men man er afhaengig af, at andre kan hjzlpe. De mest almindelige typer medicin, der kan bruges
som akut behandling af anfald er Epistatus®/Buccolam®, som kan gives i kinden, eller rectiole Stesolid®, som
skal gives i endetarmen. Dosis afhanger af alderen.

Hvornar skal der gives akut medicinsk behandling?

Langt de fleste epileptiske anfald er overstaet i Igbet af et par minutter og kraever ikke akut behandling, mens
anfaldet star pa. | nogle tilfaelde er anfaldene dog meget langvarige eller kommer igen og igen inden for kort
tid, og der vil her vaere behov for at give akut medicin til at stoppe anfaldene.

Hvornar og hvordan akut anfaldsbehandling skal gives, skal altid veere aftalt med behandlende laege, og der
skal foreligge en instruktion i behandlingen.

Typisk gives akut medicinsk behandling ved anfald, som varer laengere end 3-5 minutter, og hvis anfaldene
ikke ophgrer eller kommer igen inden for kort tid. Ellers kan det veaere ngdvendigt at ringe 112, afhaengig af
hvad der er aftalt med laegen.

Hvad skal der ggres, hvis jeg eller min pargrende far vedvarende epileptiske anfald?

Handteringen af epileptiske anfald afhanger af, om anfaldet opstar hjemme eller pa hospital.

Hvordan og hvornar der skal reageres i det enkelte tilfeelde, ma aftales med epilepsilaegen.

Pargrende og personale pa f.eks. botilbud bgr have konkrete instrukser, i forhold hvordan man skal reagere,
hvis et anfald er langvarigt eller ikke stopper af sig selv.
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7.3. Praktisk anfaldsobservation og anfaldshandtering for pargrende og ikke-
sundhedsfagligt personale

Viden om, hvordan man skal observere og beskrive epileptiske anfald og praktiske forhold om,
hvordan man skal handtere anfald, er vigtig, ikke mindst for at mindske usikkerhed i hverdagen.

En korrekt og struktureret beskrivelse af epileptiske anfald er af stor betydning for fortolkning og
klarlzegning af anfaldenes karakter og mulighed for at fa en den optimale behandling, se kapitel 4.

Optagelse af anfald pa f.eks. mobiltelefon kan vaere et nyttigt supplement til beskrivelse af anfald.
Da en person med anfald ofte ikke selv kan beskrive, hvad der er sket, pa grund af pavirkning af
bevidstheden under anfaldet, er det vigtigt, at pargrende/andre vidner beskriver deres
iagttagelser. Oplysningerne har derfor bade en "iagttagerside” og “opleverside”.

7.3.1. Struktureret anfaldsbeskrivelse

Det kan veaere en stor fordel at tilga en anfaldsbeskrivelse helt systematisk for at fa alle relevante
observationer med:

STRUKTURERET ANFALDSBESKRIVELSE

Epileptiske anfald beskrives i tre dele.
e For anfald - Hvad foretog personen sig, da anfaldet startede (sov, 13, stod op eller i
aktivitet)?
e Under anfald.
o a) Hvordan anfaldet starter - hvad er det f@rste, der sker?
« b) Symptomer under selve anfaldet - hvordan udvikler anfaldet sig?
« c) Hvordan slutter anfaldet - hvor laenge varer anfaldet?
e Efter anfald - er personen hurtigt vagen eller sovende, forvirret og desorienteret?

Andre vaesentlige oplysninger om anfaldet er:

e Erder pavirkning af bevidsthed (er personen vagen og kan svare eller pege relevant)?
e Erder pavirkning af sprogfunktion (kan personen svare med rigtige ord og betydning)?
e Er der pavirkning af motorik (kan personen bevaege sig normalt)?

e Er der veeret ufrivillig vandladning eller affgring?

e Erder bid itungen eller kinden?
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Skemaer, som kan bruges i forbindelse med en struktureret observation af anfald:

e "Anfaldsobservation - information til bérn og foreeldre” (Desitin):
https://www.epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2020/12/Anfaldsobservation Barn A6 new.pdf

e ”Anfaldsobservation - information til patienter og pargrende” (Desitin):
https://www.epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2020/12/Anfaldsoberservation-voksne.pdf

e "Anfaldsobservation ved epilepsi”:
H. Meinild, Videnscenter om Epilepsi, 2009: https://www.epilepsiforeningen.dk/wp-
content/uploads/2020/12/Anfaldsobservationspjecen 1 1 .pdf

e  ”"Struktureret anfaldsobservation af epileptiske og non-epileptiske anfald.”:
Center for Kliniske Retningslinjer, 2014: https://cfkr.dk/retningslinjer/godkendte-retningslinjer/observation-af-
virkning-og-bivirkning-af-given-behandling/kr-anfaldsobservation/

e Checklisten som pdf:
http://cfkr.dk/media/345633/bilag 4 checkliste til anfaldsobservation.pdf

e Tjeklisten uden fagudtryk:
Marlene L. Kudsks, “paedagogiske udgave” (brugt i Kebenhavns Kommune): https.//www.epilepsiforeningen.dk/wp-
content/uploads/2017/05/anfaldsoberservationskema _uden faggloser.pdf

7.3.2. Anfaldsmonitorering

At fglge hyppigheden af anfald over tid er ngdvendig for at opna behandlingssucces. Det er derfor
vigtigt, at alle anfald registreres, og at den behandlende lzege har adgang til disse informationer.
Det kan veaere sveaert at huske, hvor mange og hvilke anfald man har haft, og det er derfor vigtigt at
f@re en systematisk anfaldskalender.

e En anfaldskalender bgr altid medbringes ved kontakt til behandlende lzege/sygeplejerske.

e Hvis der er mere end én anfaldstype, markeres hver type anfald med hvert sit symbol efter
aftale med den behandlende laege, og hvis anfaldene optraeder pa et bestemt tidspunkt pa
dagen, ved menstruation eller lignende, noteres dette ogsa.

Skemaer/kalendere, der kan bruges til at registrere anfald:

e Patientdagbog/anfaldskalender (fra Eisai).
https://www.epilepsiforeningen.dk/epilepsi/pjecer/#nf-field-630-container

e Anfaldskalender (fra Desitin).
https://www.epilepsiforeningen.dk/epilepsi/pjecer/pdf-materialer/#nf-field-872-container
https://www.epilepsiforeningen.dk/epilepsi/pjecer/#nf-field-630-container

App, der kan bruges til anfaldsregistrering:

e “Epianfald”:

Epilepsihospitalet Filadelfias app (Obs: Kan pt. kun benyttes af Filadelfias patienter):
https://anfaldskalender.dk/About.aspx
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7.3.3. Akut anfaldsbehandling og f@rstehjalp

Handteringen af epileptiske anfald vil afhaenge af, om anfaldet opstar pa hospitalet, hjemme, pa et
bosted eller under andre omstaendigheder. Ved handtering af epileptiske anfald bgr man tage
udgangspunkt i hver enkelt situation og i den aktuelle anfaldstype.

For personer med kendt epilepsi bgr der foreligge en individuel behandlingsplan, hvor det angives,

hvornar og hvordan eventuel akut anfaldsbehandling skal gives, samt information om i hvilke

tilfaelde der skal tilkaldes ambulance, se ogsa kapitel 7.2.

e Behandlingsplanen skal kunne videregives til alle involverede stgttepersoner, f.eks. pargrende
og personale i dag- og botilbud.

e For personale pa f.eks. botilbud bgr der vaere konkrete instrukser til, hvordan personalet skal
reagere, hvis et anfald ikke ophgrer, herunder instrukser for brug af anfaldsbrydende
behandling, se kapitel 7.2.

Skemaer, som kan bruges til plan for akut anfaldsbehandling

e ”Min epilepsi og anfaldsinstruks” (bruges overvejende til skolebrug):
https://www.epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2020/08/Dansk-skema-min-epilepsi-og-anfaldsinstruks.pdf

FORSTEHJALP VED GENERALISERET TONISK-KLONISK ANFALD

Veer rolig, anfaldet ggr ikke ondt og gar som regel over af sig selv i Igbet af 2-3 min.
Beskyt hovedet mod st@d og slag, leeg f.eks. en trgje eller lign. under hovedet.
Fjern genstande, som personen kan sla sig pa.

Hold ikke personen fast. Det stopper ikke anfaldet.

Stik aldrig noget i munden pa personen. Det kan gdelaegge teenderne.

Nar kramperne er ophgrt, hjeelpes personen om pa siden for at fa frie luftveje.

Bliv ved personen, til vedkommende er vagen og kan klare sig selv.

TILKALD 112, HVIS kramperne varer i mere end fem minutter, eller HVIS anfaldet
gentager sig afhaengigt af den individuelle plan.

FORSTEHJZALP VED @VRIGE ANFALD

e Ver rolig, og sgrg for, at personen ikke skader sig selv.
e Bliv ved personen, til vedkommende er vagen og kan klare sig selv.

Informationsmateriale med de generelle rad til farstehjaelp: https://www.epilepsiforeningen.dk/epilepsi/foerstehjaelp-
ved-epilepsianfald/
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7.3.4. Ulykkesforebyggelse

Der skal vaere en klar plan for, hvordan epileptiske anfald skal handteres og, hvilke risici der
eventuelt kan veere i forbindelse med anfald.

7.3.4.1. Skader og ulykker og pludselig uventet dgd

Epilepsi er forbundet med risiko for at komme til skade. Risikoen afhaenger meget af anfaldstypen,
og hyppigheden af skader er hgjest ved alvorlig og terapiresistent epilepsi, se kapitel 6.1, og ved
samtidig fysisk og/eller psykisk funktionsnedsaettelse, se kapitel 5.7..

Stgrstedelen af epilepsirelaterede skader er dog mindre og kraever ikke behandling eller

forebyggende tiltag, men ogsa mere alvorlige skader kan forekomme.

e Risikoen for skader er stgrst ved anfald uden forvarsel og anfald med fald, dvs. iseer ved
atoniske, toniske og tonisk-kloniske anfald, se kapitel 4. Ogsa ved anfald med svaekket
bevidsthed og fald pa grund af styringsbesveer og svimmelhed, f.eks. pa grund af bivirkninger
af medicin, er der risiko for skader.

e De fleste skader sker i hjemmemiljget og under udfgrelse af hverdagsaktiviteter f.eks.
forbraending i forbindelse med madlavning. De hyppigst gvrige skadetyper er knoglebrud,
hovedskader og tandskader.

e Personer med epilepsi har 2-3 gange stgrre risiko for tidlig dgd sammenlignet med personer,
der ikke har epilepsi. Arsagen til gget dgdelighed er fgrst og fremmest den underliggende
arsag til epilepsi (f.eks. hjernesvulst, hjerneblgdning m.m.), men ogsa anfaldsrelaterede
ulykker, status epilepticus, selvmord og pludselig uventet dgd (SUDEP) kan vaere
medvirkende.

e Risikoen for SUDEP er stgrst i 20-40-arsalderen og hyppigst hos maend. @vrige risikofaktorer er
sveer epilepsi, der ikke kan komme under kontrol, natlige krampeanfald (tonisk-kloniske
anfald) og flerstofbehandling med epilepsimedicin.

Forebyggende foranstaltninger

e Skadeforebyggelse bgr veere et tema, der drgftes jaevnligt pa individuel basis, men saledes at
skadeforebyggelse hverken undervurderes eller overdrives, se f.eks. 10 trygge rad til nybagte
forzeldre”.

e Hele livssituationen ma tages i betragtning og i sammenhang med en vurdering af
konsekvenser af eventuelle skader for den enkeltes hverdag. Den enkelte bgr selv vaere med
til at vurdere aktuelle tryghedstiltag i forbindelse med forskellige aktiviteter f.eks. ved
fritidsinteresser, se f.eks. “Forholdsregler ved vandaktiviteter”.

e Risikoen for hovedskader kan reduceres ved brug af beskyttelseshjelm. Hjelmtypen bgr
udveelges i forhold til anfaldstypen. Personens anfaldsmegnster og aktivitetsgnsker bgre veere
udgangspunkt for, hvor meget og hvornar hjelmen anvendes.

e Risiko for skader og SUDEP kan mindskes ved bedst mulig behandling og at undga
anfaldsprovokerende faktorer, herunder iszer at der ikke sker medicinsvigt (glemt
medicin/darlig kompliance).

710 trygge rad til nybagte foraeldre”: https://www.epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2020/12/Trygge-raad-

til-nybagte-foraeldre-maj-2018.pdf
“Forholdsregler ved vandaktiviteter”: https://www.epilepsiforeningen.dk/nyheder/baderaad-boern-voksne-epilepsi/
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For mere om muligheder for offentligt tilskud til hjelme og behandling af tandskader, se kapitel
9.1

7.3.4.2. Anfaldsalarmer

Nogle af de ulykker, der kan opsta i forbindelse med epileptiske anfald, vil kunne mindskes, hvis
der kan komme hurtig hjeelp. Isaer langvarige og generaliserede krampeanfald, nar man er alene
f.eks. om natten, kan vaere forbundet med risici for pludselig uventet dgd og ville muligvis kunne
undgas, hvis der kan komme hjzelp inden for nogle fa minutter. Det kan f.eks. vaere, nar man
opholder sig pa eget vaerelse/lejlighed i familie, bosted eller plejehjem.

Erfaringen er, at hjaelpemidler, der kan registrere anfald, kan give en oplevelse af stgrre tryghed og
mindre bekymring for savel personer med epilepsi og deres pargrende.

e Enanfaldsalarm kan medvirke til, at anfald ikke overses og kan varsle
pargrende/omsorgspersoner ved anfald, sa der kan ydes fgrstehjzelp, gives anfaldsbrydende
medicin eller tilkalde hjzelp, se kapitel 7.2.

e Eninternational guideline anbefaler, at der anvendes en klinisk godkendt anfaldsalarm nar
hurtig observation og behandling kan iveerkszettes hos personer med generaliserede tonisk-

kloniske anfald, som er alene f.eks. om natten.
https://www.ilae.org/files/ilaeGuideline/Automjated-seizure-detection-using-wearable-devices---epi.16818.pdf

e En anfaldsalarm kan for nogle, iseer unge med epilepsi, medfgre en stgrre grad af
selvstaendighed og livskvalitet.

Ikke alle anfaldstyper kan registreres med en anfaldsalarm (f.eks. anfald med fjernhed uden
bevaegelser/kramper, eller hvis vaegten er for lille). Der kan derfor vaere behov for anden
sikkerhedsprocedure i form af tilsyn eller f.eks. en sensor, der registrerer lyd, hvilket skal vurderes
i samrad med behandlende lzge.

Anfaldsalarmer pd markedet:

e Nogle alarmer kan monteres pa handled og bruges hele dggnet, mens andre kun anvendes i
sengen. Fglsomheden for kan variere meget, og registreringen af anfald afhaenger i hgj grad af
den konkrete anfaldstype. Indstillingen af alarmerne skal saledes tilpasses den enkeltes
anfaldssituation i hverdagslivet.

e |kke alle alarmer er testet i hjemlige omgivelser. Man kan derfor ikke altid regne med, at
resultater fra undersggelser af alarmernes fglsomhed foretaget pa hospital og oftest i
forbindelse med video-EEG-undersggelse kan overfgres til hjemmemiljget.

e Kommunen kan i visse tilfaelde bevilge en anfaldsalarm efter servicelovens §112.

e Laes Ankestyrelsens afggrelse nr. 77-15 om bevilling af anfaldsalarmer til personer med
epilepsi.
e Praktiske forhold vedrgrende brug af alarmer og lignende pa aflastning- og botilbud, se

ogsa kapitel 5.7.
e Laes Guide om epilepsianfaldsalarmer pa Hjelpemiddelbasen.
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e Radet for Tryghedsskabende Velfaerdsteknologi/magtanvendelse.
Reference: (1)
Ankestyrelsens afggrelse nr. 77-15: https://www.retsinformation.dk/eli/retsinfo/2015/11118
Guide om epilepsianfaldsalarmer pé Hjaelpemiddelbasen: https.//hmi-
basen.dk/news.asp?newsid=3842&x _newstype=33
Rddet for Tryghedsskabende Velfaerdsteknologi: https://socialstyrelsen.dk/tvaergaende-
omrader/magtanvendelse/radet-for-tryghedsskabende-velfaerdsteknologi

7.3.4.3. Psykisk reaktion pa anfald — efterreaktion

Det er almindeligt, at man efter epileptiske anfald kan vaere trist og huske darligere end normalt.
Man kan ogsa veere praeget af traethed, darlig koncentration, tristhed eller angst i timer, dage eller
nogle gange uger efter, se kapitel 8.1..

Se ”Nar det gg@r ondt indeni” (SUS Socialt Udviklingscenter, 2005).
https://www.sus.dk/produkt/udgivelse/naar-det-goer-ondt-indendi-epilepsi-og-sindslidelse/

Pargrende kan ogsa opleve en psykisk efterreaktion pa at have overvaeret anfald, da det ofte

opleves voldsomt og for nogen direkte traumatisk. Det kan forstaerkes af, at hverdagen i en familie

med epilepsi ofte praeges af uforudsigelighed og en fglelse af konstant at vaere i alarmberedskab.

e Forzldre til bgrn med epilepsi er i risiko for mistrivsel og har gget risiko for at have
bekymring, stress, angst og depression, se ogsa "Bgrn og unge med epilepsi” fra
Socialstyrelsens Vidensportalen.

e Partnere og bgrn til voksne personer med epilepsi kan udvikle symptomer pa posttraumatisk
stress.

e Tilknytning til en psykolog kan vaere pakraevet.

Referencer:(2-7)
Socialstyrelsens Vidensportalen: https://vidensportal.dk/handicap/boern-med-epilepsi/familien

7.3.5. Anfaldsprovokerende faktorer og anfaldsforebyggende adfaerd

Der er beskrevet 40-50 forskellige omstaendigheder, der kan gge risikoen for epileptiske anfald. En
del af disse kan forebygges og undgas, hvis man har opmarksomhed pa de enkelte faktorer og er
bevidst om sammenhangen. De mest almindelige anfaldsprovokerende faktorer er stress,
sgvnmangel og uregelmaessig medicinindtagelse.

7.3.5.1. Betydning af stress

e Stress er en af de stgrste anfaldsprovokerende faktorer. En vaesentlig forebyggende indsats
retter sig derfor mod at afdaekke og forebygge det, der er stressende i bade privatlivet,
institution, skole, uddannelse og arbejdsliv.

e Stress udlgses iseer, nar der er uoverensstemmelse mellem den enkelte persons ressourcer og
de udfordringer, man mgder i hverdagslivet pa enten det fysiske, psykiske, kognitive,
sensoriske eller sociale plan.

e Der kan vaere behov for stgtte til stresshandtering og behov for tveerfaglig rehabiliterende
indsats med henblik pa afdaekning af funktions- og faerdighedsniveau samt vurdering og
iveerksaettelse af eventuelle kompenserende stgtteforanstaltninger, se kapitel 9.1..

7.3.5.2. Sgvnmangel
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Udsat eller brudt dggnrytme, dvs. hvor man kommer senere i seng end vanligt, har skiftende
arbejdstider, far afbrudt eller for lidt s@vn, f.eks. efter en fest, eller hvis man har sma bgrn eller er i
overgangsalderen, kan vaere anfaldsprovokerende ved visse epilepsityper, se kapitel 4.

7.3.5.3. Medicinindtagelse

Uregelmaessig medicinindtagelse (darlig kompliance) er den hyppigste arsag til manglende
anfaldskontrol. Hvis der optraeder anfald efter leengere tids anfaldskontrol, skyldes det som regel,
at der er noget af medicinen, der er glemt eller taget forkert. Det er af afggrende betydning, at
epilepsimedicin gives i en form, der er hensigtsmaessig for den enkelte.

Risiko for medicinsvigt er stgrst

e narder skal tages flere doser medicin om dagen. Medicin, der kan tages 1-2 gange dagligt, bgr
derfor foretraekkes.

e hos personer med darlig hukommelse, f.eks. hos eldre med demens.

Det er vigtigt, at alle doser af epilepsimedicin tages, og eventuelle glemte doser skal tages, sa snart

det opdages, eller fordeles naeste dag.

7.3.5.4. Fysisk aktivitet

Hos personer med epilepsi kan regelmaessig fysisk aktivitet have en anfaldsforebyggende effekt.

Hos enkelte kan intens fysisk aktivitet dog fremprovokere anfald.

e Ved velkontrolleret epilepsi er der ikke noget til hinder for f.eks. deltagelse i
konkurrenceidraet.

e  Fysisk aktivitet vil desuden kunne bidrage til gget knoglesundhed hos mennesker med
epilepsi, da denne kan vaere pavirket i forbindelse med nogle typer epilepsimedicin.

e Aktivitetsudlgste anfald ses hyppigst hos personer, som er i darlig fysisk form.

e Anfaldstype og anfaldshyppighed skal tages i betragtning i forbindelse med valg af
idreaetsaktivitet, hvor klatring, svemning alene, dykning og motorsport f.eks. er blandt nogle af
de aktiviteter, der frarades.

e Al radgivning skal gives ud fra en individuel vurdering, da anbefaling af en aktivitet eller
fravalg af samme ikke ngdvendigvis er gaeldende for alle med epilepsi.

7.3.5.5. Refleksudlgste anfald

Nogle personer med epilepsi oplever, at deres anfald udlgses af bestemte stimuli. Det kan vaere

enkle sensoriske pavirkninger som f.eks. flimmerlys eller stribede/ternede mgnstre. Hos andre kan

det vaere mere komplekse stimuli og handlinger f.eks. at lytte til musik, laese, spille spil, traeffe

beslutninger m.m., se ogsa kapitel 4.

e Refleksudlgste anfald forekommer formentlig hyppigere end generelt antaget, da mange ikke
udspgrges herom.

e Ses hyppigst ved generaliserede epilepsiformer, se kapitel 4, og formentlig iseer ved juvenil
myoklon epilepsi. Ca. 5 % er fotosensitive, iseer bgrn og unge.

e Ved foto- og mgnsterfglsom epilepsi b@r der informeres om, at anfaldsrisikoen kan
undertrykkes, hvis det ene gje tildaekkes ved lyspavirkning. Lyskontraster fra TV kan mindskes
ved at sidde mindst 2,5 m fra tv-skaermen og ved god belysning i lokalet. Ved steerkt flimrende

sollys tilrades polariserede solbriller.
https://www.epilepsiforeningen.dk/epilepsi/epilepsianfald/fotosensitiv-epilepsi/
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7.3.5.6. Alkohol- og stofmisbrug
Alkohol er i sig selv ikke anfaldsprovokerende, men anfald kan udlgses af abstinens eller
tgmmermand.

Isaer ved generaliseret epilepsi, f.eks. juvenil myoklon epilepsi, er der seaerlig risiko for at
provokere anfald dagen efter alkoholindtagelse. Risikoen gges, hvis der samtidig har vaeret
sgvnmangel/a&ndret dggnrytmen.

Ved kronisk alkoholmisbrug sendres leverens funktion, og virkningen af forskellige typer
medicin kan blive usikker.

Cannabis indeholder en lang raekke stoffer, herunder cannabidiol (CBD), som kan have en
anfaldsdeempende effekt samt tetrahydrocannabidiol (THC), som er den psykoaktive
komponent, og som kan vaere anfaldsprovokerende og afhaengighedsskabende.

Ren CBD, som Epidyolex® kan bruges til behandling af visse typer af svaer epilepsi, se kapitel
5.2 for Dravet syndrom og Lennox-Gastaut syndrom.

Mange andre euforiserende stoffer (iseer MDMA, kokain og amfetamin) kan gge risikoen for
anfald, bl.a. da man ikke fgler sig treet og dermed nemt kan andre pa sin dggnrytme.

7.3.5.7. Feber og andre fysiske faktorer
En raekke fysiske sygdomme, ubehag eller ubalancer kan vaere anfaldsprovokerende.

Eksempler pa dette er:

Infektion og feber. Iszer ved svaere epileptiske syndromer f.eks. Dravet syndrom, se kapitel 4.
Hormonelle andringer. Nogle kvinder har flest anfald omkring menstruation (katamenial
epilepsi). Dette skyldes formentlig eendringerne af hormoner under menstruationscyklus, idet
gstrogen, som er hgjest ved menstruation, anses for at nedsaette anfaldstaersklen.
Forstoppelse og refluks, som ses hyppigt, iseer hos personer med fysisk og/eller psykisk
funktionsnedszettelse.

Smerter kan pavirke nattesgvnen og medfgre gget anfaldshyppighed.

Referencer: (8-17)
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8. Psykiske og kognitive udfordringer ved epilepsi

8.1. Psykiatrisk komorbiditet

8.1.1. Introduktion

Psykiatrisk sygdom er hyppigt forekommende hos patienter med epilepsi.

e Enud af tre personer med epilepsi har ogsa en psykiatrisk diagnose sammenlignet med én ud
af seks hos personer, som ikke har epilepsi.

e Der er ligeledes en overhyppighed af psykiatrisk komorbiditet hos bgrn med epilepsi svarende
til 1/3 af bgrn med epilepsi. | normalbefolkningen estimeres tallet at vaere omkring 1/10 for
bgrn uden epilepsi.

o Arsagerne til psykiatrisk komorbiditet er formentlig multifaktorelle og kan vaere en fglge af
stress, sociale begraensninger, stigmatisering, bivirkning af den antiepileptiske medicin,
genetiske arsager og epilepsien i sig selv med en mulig faelles underliggende patogenese.

e Forekomst af psykiatrisk lidelse associeres med ringere chance for anfaldskontrol bade ved
medicinsk og kirurgisk behandling samt gget risiko for bivirkninger ved den medicinske
behandling.

Der kan ved alle psykiatriske tilstande ved epilepsi vaere et stort overlap mellem psykiatriske,
neurologiske og kognitive symptomer relateret til epilepsien samt bivirkninger ved behandlingen.

Psykiatriske tilstande optraeder ofte ved epilepsi og indeholder typisk vekslende grader af
symptomer indenfor flere dimensioner, hvorfor diagnostisk afklaring kan veere vanskelig.

Kapitlet beskriver de hyppigst forekommende psykiatriske lidelser hos patienter med epilepsi.
Referencer: (1-6)

8.1.2. Depression og angst

e Depression og angst er de hyppigst forekommende psykiatriske lidelser hos patienter med
epilepsi og rammer mere end en femtedel. Det er mere end dobbelt sa hyppigt som i resten af
befolkningen.

e Hos patienter med behandlingsrefraktaer epilepsi er forekomsten endnu hgjere og kan veere
det mest belastende for patienternes livskvalitet.

e Stress og belastning specifikt relateret til epilepsien kan veere centrale elementer i de
psykiatriske lidelser.

e Depression og angst hos personer med epilepsi har betydelige psykosociale konsekvenser og
negativ effekt pa livskvaliteten og handtering af egen livssituation, men overses ofte.

Bdde angst og depressive symptomer kan optraede i relation til anfald (f@r, under og efter).

e Postiktal depression, som opstar umiddelbart efter anfald, er typisk fa dage varende, men kan
veere alvorlig og kan lede til selvmordsrisiko.
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e Interiktal angst og depression er mere langvarende lidelser, som ikke direkte er relateret til
anfald.

e Hvis der optraeder selvmordstanker, bgr man vurdere selvmordsrisikoen, som er relativt hgj
hos patienter med epilepsi. Man bgr vaere saerligt opmaerksom pa nydiagnosticerede
patienter samt patienter med kendt psykiatrisk lidelse og tidligere selvmordsforsgg.

e Psykiatrisk lidelse gger risikoen for bivirkninger ved antiepileptika og har i gvrigt en potentielt

negativ virkning pa effekten pa den forebyggende behandling.
Referencer:(6-8)

8.1.3. Screening for depression og angst

8.1.3.1. For voksne
Der findes en raekke forskellige standardiserede screeningsredskaber i skemaform til screening for
depression hos voksne. Man bgr vaere opmaerksom pa symptomoverlap, som beskrevet ovenfor.

Nedennavnte skemaer er frit tilgeengelige:

e Major Depression Inventory, MDI, som er udformet efter kerne- og ledsagesymptomer i ICD-
10.

e Neurological Disorders Depression Inventory for Epilepsy, NDDI-E er udviklet specifikt til
screening for depression ved epilepsi med henblik pa at minimere symptomoverlap.

e Angst-Symptom-Skemaet, ASS eller General Anxiety Disorder, GAD-7.

MDI: https.//www.sundhed.dk/sundhedsfaqlig/laeqgehaandbogen/undersoeqgelser-og-proever/kalkulatorer/major-
depression-inventory-mdi/

NDDI-E:

https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https %3A%2F%2Fd1niluoildd30v.cloudfront.net%2F10591311%2F
51059131114X00117%2FS1059131114002374%2Fmmcl.doc%3FSignature%3DIObBUvjPbP6izBgKx9wn2Ce2JmfV%257
EzOqlVaNc1j1HLynkFt82L-7Umn-pMflyUMTwMzTB8pl%257EfIDN%257E1289zjzfCvGGC4qq-
Qsxj4U8RCCbyv1CmzInLMPOxLtrNExvH8Tm3117nJ0jsoamC1VqOWs-

FMnBMAK36QA0OVBaezTtvl %26Expires%3D1644226621%26Key-Pair-
1d%3DAPKAICLNFGBCWWYGVIZQ&wdOrigin=BROWSELINK

GAD-7: https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/undersoegelser-og-
proever/kalkulatorer/angsttilstande/

8.1.3.2. For bgrn og unge

| Sundhedsstyrelsens forlgbsprogram om angst og depression hos bgrn og unge anbefales fokus pa

barnets trivsel og samarbejde mellem almen praksis og kommunale instanser (PPR,

sundhedsplejerske, familieradgivning, socialradgivere). Sigtet er tidlig indsats med bredt

psykosocialt fokus, som gerne iveerksaettes, fgr et fuldt symptombillede pa angst eller depression

er udviklet.

e For bgrn med epilepsi vil den ggede forekomst af psykiatrisk komorbiditet ggre det saerligt
relevant med tidlig indsats ved tegn pa begyndende mistrivsel.

e Anfald og relaterede oplevelser i forbindelse med anfald kan vaere traumatisk af natur, og det
kan vaere relevant at screene for traumereaktioner hos bgrn med epilepsi.

e Screeningsinstrumenter kan indga som en del af vurderingen af bgrn og unge. En beskrivelse
af trivsel og psykosociale problematikker vil ofte veere lige sa brugbar i forhold til
viderehenvisning og behandlingsindsats.
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e  Bgrn og unge med epilepsi > 8 ar kan tilbydes malrettet kognitiv adfeerdsterapi.
https://vidensportal.dk/handicap/boern-med-epilepsi/kognitiv-adfaerdsterapi-malrettet-epilepsi

Sundhedsstyrelsen, 2017: https://www.sst.dk/da/udgivelser/2017/forloebsprogram-for-boern-og-unge-med-angst-og-
eller-depression

8.1.4. Psykiatriske bivirkninger ved antiepileptika

Mange typer af antiepileptika kan medfare psykiske bivirkninger:

e Levetiracetam, brivaracetam, perampanel og topiramat er hyppigere forbundet med
irritabilitet og aggression end andre antiepileptika og iseer hos bgrn. Sammenlignende studier
giver dog indtryk af, at brivaracetam giver mindre risiko for irritabilitet end levetiracetam.
Bivirkningerne er reversible efter seponering.

e Ved udtrapning af antiepileptika med stemningsstabiliserende eller antidepressiv effekt
f.eks. lamotrigin eller pregabalin, bgr man vaere opmaerksom pa negative andringer i
stemningsleje m.m.

e En pludselig andring af anfaldshyppigheden kan medfgre psykiske a&ndringer. @get
anfaldshyppighed kan naturligt medfgre aengstelse og bekymring. Men det er ogsa
velkendt, at det kan veere psykisk vanskeligt at tackle en ny tilveerelse som “mindre” syg,
hvis der opnas kontrol med anfaldene.

e Benzodiazepiner kan forvaerre hyperaktivitet. Hos patienter med udviklingshandicap ses
adfeerdsforstyrrelser szerligt relateret til behandling med topiramat og levetiracetam.

e Flere af de nye antiepileptika har veeret associeret med udvikling af psykose, se nedenfor.
Referencer: (9-11)

8.1.5. Behandling af depression og angst hos voksne

8.1.5.1. Medicinsk behandling

e Nogle patienter kan have gavn af den stemningsstabiliserende effekt af lamotrigin.

e Dysfori og sveerere angst eller depressive symptomer behandles primaert med et SSRI-
praeparat.

e Der er ikke evidens for, at SSRI-preeparater nedseetter anfaldsteersklen. Snarere kan
erfaringsmaessigt ses, at nogle patienter far feerre anfald, hvis de kommer ud af deres
depression.

e Behandling af depression og angst hos voksne foregar i udgangspunktet via praktiserende
psykiater eller egen laege og gerne i et koordineret samarbejde omkring valg og dosering af de
psykofarmakologiske praeparater.

8.1.5.2. Psykologisk behandling

e Psykologisk behandling af depression hos patienter med epilepsi har vist effekt i flere studier
(flest i Kognitiv Terapi).

e Angst hos patienter med epilepsi omhandler szerligt angst for at fa anfald. Effekten af

behandling af angst er kun undersggt i meget begraenset omfang.
Referencer: (11-14)
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8.1.6. Behandling af depression og angst hos bgrn

Ved mistanke om eller behov for behandling af depression og angst hos bgrn skal behandlingen
ske i samarbejde med bgrne-unge-psykiater.

8.1.7. Psykose

Forekomsten af psykoser er 5-10 gange hgjere hos patienter med epilepsi sammenlignet med
baggrundsbefolkningen. Man bgr vaere seerligt opmaerksom pa, at patienter med autistisk
komorbiditet hyppigere udvikler psykose.

Psykoserne inddeles i forhold til deres relation til anfald eller som bivirkning til antiepileptika.
8.1.7.1. Psykose inddelt i relation til anfald

Iktal psykose

e Psykotiske symptomer med hallucinationer og vrangforestillinger, som optrader under et
fokalt epileptisk anfald (med eller uden bevidsthedspavirkning).

e Symptomerne er udtryk for epileptisk aktivering i de limbiske neurale netveaerk, som giver
affektive symptomer.

e Iktale psykotiske symptomer skal ikke behandles med neuroleptika, men fokus rettes mod
forebyggelse af nye anfald.

Postiktal psykose

e Forbigaende psykoser efter epileptiske anfald optreeder isaer hos patienter med medicinsk
behandlingsresistent temporallapsepilepsi og ofte efter ophobet anfaldsaktivitet. Ofte
fremtraeder patienten desorienteret/delirgs og hallucineret med vrangforestillinger.

e Postiktal psykose er forbigaende og svinder som regel i Igbet af nogle fa dage.

e Behandles primaert med benzodiazepinum.

o |sjeldne tilfaelde kan der vaere behov for kortvarig indleeggelse pa psykiatrisk afdeling.

Interiktal psykose

e Interiktale psykoser er langvarige skizofreniforme psykoser (f.eks. Slater psykose) af mere
permanent karakter, der optraeder uden relation til anfaldsaktivitet. Tilstanden er
karakteriseret ved paranoide forestillinger og hallucinationer, men adskiller sig fra klassisk
skizofreni ved mindre fremtraedende negative symptomer og tankeforstyrrelser.

e Ofte er effekten af neuroleptika beskeden. Isaer hgjdosis praeparater som clozapin og
fentiazinpraeparater ma anvendes med forsigtighed pa grund af praeparaternes
anfaldsprovokerende egenskaber.

e Risperidon anses for at vaere et neuroleptikum med lav risiko for anfaldsprovokation.

Anvendes derfor ofte som fgrstevalgsbehandling, ogsa til bgrn.
Referencer:(15-18)

8.1.7.2. Psykoser udigst af antiepileptika
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Psykiatriske bivirkninger, herunder psykoser, kan ses ved brug af antiepileptika.

e Risikoen for psykotiske bivirkninger ved brug af antiepileptika er kompleks og relaterer sig ikke
direkte til virkningsmekanismen af antiepileptika.

e Patienter med psykiatrisk komorbiditet og patienter, der tidligere har haft antiepileptika-
inducerede psykose, har den stgrste risiko.

8.1.8. Autisme

Der er en overhyppighed af autismespektrum-forstyrrelser (ASF) blandt patienter med epilepsi.

e Forekomsten anslas til 4-21 % blandt bgrn og unge med epilepsi.

e Hos patienter med ASF er risikoen for udvikling af epilepsi ansldet til ca. 20-30 %.

8.1.8.1. Diagnose og udredning

Bgrn med epilepsi kan i perioder have symptomer som ligner ASF, men uden opfyldelse af de

diagnostiske kriterier herfor.

e Det kan vaere vanskeligt at skelne imellem nogle adfaerdstraek ved autisme og mulige
epileptiske adfaerdsfaanomener f.eks. fjernhed, stirren, mabende udtryk, repeterende
bevaegemgnstre. Dette ses seaerligt hos patienter med udviklingshandicap, se kapitel 5.7

e EEG kan ofte afklare anfaldsfaanomenernes natur og bgr foretages pa lav indikation og evt.
gentages i tvivlstilfeelde pa grund af den ggede risiko for udvikling af epilepsi ved ASF.

e Udredning for ASF hos patienter med epilepsi bgr ske i taet samarbejde mellem
neuropaediatrisk afdeling (inklusivt overvejelser om genetisk radgivning) og bgrne-
ungdomspsykiatrisk afdeling samt med neuropsykologisk bistand og bero pa tveerfaglige
vurderinger. Diagnostisk udredning for ASF bgr ikke foretages, f@ér der er opnaet optimal
anfaldskontrol.

e Epilepsi med stor anfaldsaktivitet i 2-5-arsalderen vil ofte medfgre midlertidigt tab af sproglige
faerdigheder samt stor udtraetning, og kan dermed vaere direkte arsag til social
tilbagetraekning. Bgrn uden autisme vil som regel forsgge at kompensere med nonverbal
kommunikation.

e Isaer ESES/CSWS og Landau-Kleffner syndrom er forbundet med autismelignende adfzerd, som
kan mindskes eller forsvinde, nar den epileptiske aktivitet ophgrer.

e Autistimelignende traek/symptomer kan optraede hos bgrn med epilepsi pa baggrund af
uregelmaessigheder i barnets udvikling af sociale og kommunikative faerdigheder, eller barnet
kan mangle erfaringer med regelmaessigt samspil med jeevnaldrende pa grund af lange
sygdomsperioder i hjem/hospital, mange anfald og/eller massiv antiepileptisk behandling.
Barnet kan pa denne baggrund i leengere perioder fremtraede med socialkognitive
vanskeligheder, som ikke ngdvendigvis er vedvarende.

e De autistiske symptomer og kognitive deficits kan veere reversible med indhentning af social
leering og faerdigheder, efter epilepsien bliver velbehandlet eller overgar til mindre aktivt
stadie. Oftest vil der restere en kognitiv og adfaerdsmaessig pavirkning, men mindre udtalt end
i den anfaldsaktive periode.

8.1.8.2. Medicinsk behandling af epilepsi hos patienter med ASF
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e | valg af antiepileptikum til patienter med ASF skal man vaere opmaerksom pa3, at denne
patientgruppe kan vaere szerligt pavirkelige over for praeparater, der er forbundet med
hyppige bivirkninger af psykisk karakter. Hos patienter med ASF bgr det observeres af patient,
pargrende eller fagpersoner, om der tilkommer adfaerdsproblemer under behandlingen, eller
om eksisterende adfzaerdsproblemer forsteerkes.

e Ved samtidig brug af antiepileptika og anden medicin inklusivt psykofarmaka skal der veere
opmaerksomhed pa mulige farmakologiske interaktioner samt risiko for nedszettelse af
anfaldstaerskelen ved flere psykofarmaka.

e Ved behov for psykofarmakologisk behandling anbefales samarbejde med bgrne-ungdoms
psykiater.

8.1.8.3. Stgtteforanstaltninger
e Bgrn og unge med autistisk adfeerd under langvarige anfaldsaktive perioder kan have samme
behov for paedagogiske stgtteforanstaltninger som ved klassisk ASF, sa laenge adfeerden

vedvarer.
Referencer: (19-22)

8.1.9. ADHD

En stor del af bgrn med epilepsi (12-36 %) udviser et symptombillede foreneligt med ADHD. Dette

kan forekomme ved alle typer epilepsi.

8.1.9.1. Forekomst

e ADHD-symptomatologi er hyppigere blandt patienter med anfaldsaktivitet end hos patienter,
der har opnaet anfaldskontrol med antiepileptika.

e ADHD-lignende symptomer kan skyldes bivirkning fra antiepileptika. Saerligt phenobarbital,
clobazam, clonazepam og valproat kan give adfaerdsmaessige bivirkninger af ADHD-lignende
karakter. Brug af levetiracetam er ogsa forbundet med adfaerdsforstyrrelser.

e Nogle epilepsityper er dog forbundet med saerligt hgj forekomst for ADHD, bl.a.
aldersbetinget epilepsi med centro-temporale spikes (SeLECTS) og b@rneabsenceepilepsi.

e Hos patienter med opmaerksomhedsforstyrrelser skal der altid veere opmaerksomhed pa
eventuelle gvrige kognitive funktionsnedsaettelser eller nedsat syn og hgrelse.

8.1.9.2. Screening og udredning

e Ved mistanke om ADHD kan der anvendes forskellige screeningsredskaber f.eks. ADHD-R.

e Der bgr foreligge skoleudtalelse og vurdering fra PPR.

e Ved tegn pa ADHD ved screening bgr patienten udredes med neuropsykologisk undersggelse
og/eller henvises til bgrnepsykiatrisk udredning.

8.1.9.3. Behandling

e Behandling af ADHD hos patienter med epilepsi bgr ske i teet samarbejde mellem
neuropaediater og b@grnepsykiater.

e Der er mulighed for behandling med bade centralstimulerende og ikke-centralstimulerende
medikamenter.
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8.1.9.4. Stgttende foranstaltninger
B@rn og unge med ADHD bgr stgttes med paedagogiske kompensationsstrategier med henblik pa
at forebygge og begraense den negative effekt af opmaerksomhedsvanskeligheder pa indlaering og

trivsel, se kapitel 11.
Referencer:(23-27)
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8.1.10. Ikke-lzegefagligt resume: Psykiatrisk komorbiditet

Man ser ofte forskellige psykiske sygdomme hos personer med epilepsi. Depression og angst rammer mere
end 20 % af personer med epilepsi og er szerligt udbredt hos patienter, hvor epilepsien ikke kan kontrolleres
gennem behandling, se kapitel 6.

Hvorfor far personer med epilepsi ogsa psykiske sygdomme?

Der kan veere mange arsager til, at personer med epilepsi ogsa ofte har eller far psykiske sygdomme. Mange
personer med epilepsi lider f.eks. af stress eller angst som fglge af kontroltab og kognitive pavirkninger i
forbindelse med epilepsien eller de sociale begraensninger, der kan fglge med. | visse tilfaelde kan epilepsien
direkte pavirke steder i hjernen, som kan udlgse angst, depression og i nogle tilfeelde psykose. Derudover
kan visse typer af epilepsimedicin have psykiske bivirkninger.

Kan man fa psykose af epilepsi?

Nogle kan opleve vrangforestillinger og hallucinationer, mens et anfald star pa, hvilket i praksis vil komme til
udtryk ved, at man ser eller hgrer ting, som ikke er virkelige. Hvis dette sker, skyldes det, at szrlige dele af
hjernen aktiveres under anfaldet. | sjaldne tilfeelde kan man opleve en forbigaende psykose i nogle dage
efter langvarige eller ophobede epileptiske anfald eller ved pludselige @ndringer i epilepsimedicin.

Kan man forveksle epilepsi med psykiske sygdomme, f.eks. angstanfald?

Ja, i nogle tilfeelde kan det vaere vanskeligt at skelne mellem epileptiske anfald og visse andre psykiske
sygdomme. Seerligt kan autistisk adfeerd for eksempel have mange af de samme symptomer, som man ser
ved epilepsi, men der findes ogsa andre former for anfald, som kan forveksles med epileptiske anfald. De
kaldes ”psykogene non-epileptiske anfald” eller "PNES”.

Hvad skal jeg g@re, hvis jeg feler mig psykisk presset?

Ubehandlede psykiske symptomer forvaerrer chancerne for at fa kontrol over epileptiske anfald og er med til
at give en darligere livskvalitet generelt. Erfaringsmaessigt kan stress, depression og angst overses hos
personer med epilepsi, og det er derfor vigtigt, at du fortzeller din laege, hvis du oplever psykiske symptomer
sasom stress, angst eller depression.
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8.2. Kognitive vanskeligheder ved epilepsi

8.2.1. Indledning

Kognitive vanskeligheder ses ofte hos patienter med epilepsi og skyldes dysfunktion i de specifikke
omrader og netveerk i hjernen, der er bergrt af den tilgrundliggende patologi, epileptisk aktivitet,
komorbid lidelse, f.eks. depression, samt bivirkninger ved antiepileptika, se nedenstaende figur 1.

De kognitive vanskeligheder pavirker ofte i hgj grad patientens funktionsniveau, ligesom
patientens kognitive udvikling afhaenger af graden af vanskeligheder og de bagvedliggende
arsager.

FAKTORER DER PAVIRKER DET KOGNITIVE FUNKTIONSNIVEAU

DYNAMISKE FAKTORER m STABILE FAKTORER
* Psykiatrisk ko-morbiditet. * Laesioner f.eks. infarkt, dysplasi,

sklerotisk hippocampus.

* Antiepileptisk medicin.
* Fglger efter operation f.eks.

« Anfald / iktal aktivitet. temporallapsresektion.

* Genetisk betinget dysfunktion
f.eks. af ionkanal eller

* Progredierende tumorer og receptordysfunktion.
degerererende sygdomme.

* |nteriktal aktivitet.

e Patienter med laesioner i hjernen har oftest mere udtalte kognitive vanskeligheder end
patienter uden tydelige laesioner. Sidstnaevnte f.eks. idiopatiske generaliserede epilepsiformer
(bgrneabsenceepilepsi, juvenil absenceepilepsi og juvenil myoklon epilepsi) kan dog ofte have
lettere kognitive vanskeligheder, der formentlig er relateret til genetisk betinget dysfunktion i
bestemte netvaerk i hjernen eller tab af indlzering i forbindelse med hyppig
opmarksomhedsbrist som fglge af absencer.

o Tidlig epilepsidebut i barndommen er forbundet med stgrre risiko for udvikling af kognitive
vanskeligheder end ved sent debuterende epilepsi. Ved tidlig epilepsidebut ses hyppigere
mere generelle kognitive vanskeligheder, et lavt begavelsesniveau, forsinkelser i kognitiv
udvikling eller generelt udviklingshandicap. Udfordringer med sveerere udviklingshandicap
behandles naermere i kapitel 5.7.

e  Status epilepticus, hovedtraumer i forbindelse med anfald og langvarige perioder med
behandlingsresistent epilepsi gger risikoen for at udvikle gennemgribende kognitive
vanskeligheder.
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8.2.1.1. Szerligt om kognitive vanskeligheder hos bgrn

Hos bgrn kan kognitive vanskeligheder vaere sammenkadet med adfaerdsaendringer, der ofte er
mere igjnefaldende end de ledsagende kognitive udfordringer. Som hos voksne kan der ved fokal
epilepsi hos bgrn ses specifik haemning af kognitive funktioner relateret til det involverede
omrade, men hos bgrn er der ofte mere diffuse og flygtige sammenhange imellem lokalisation og
funktion end i den faerdigudviklede voksenhjerne.

e Manifestering af kognitiv pavirkning forandrer sig med hjernens modningsprocesser.
Revurderinger af kognitive problemstillinger er dermed ogsa relevante med ars mellemrum,
hvis der ses @ndringer i barnets indlzering og trivsel.

e For alle bgrn med epilepsi ma fagpersoner kontinuerligt vaere opmaerksomme pa barnets
almene trivsel som en indikator for eventuelle tilkommende udfordringer. Ved forandringer
ber screening for kognitive vanskeligheder foretages, og neuropsykologisk vurdering kan
overvejes pa denne baggrund, se nedenfor.

e Bgrn med epilepsi, der igennem lang tid har veeret velfungerende og fulgt normaludviklingen,
kan i nogle tilfaelde udvise indlaeringsvanskeligheder med stigende alder. Eksempelvis kan
opmarksomhedsmaessige vanskeligheder blive tydelige i indskolingsalderen, eller betydelige

eksekutive udfordringer kan vise sig med stigende klassetrin, se ogsa kapitel 10.
Referencer: (1-5)

8.2.2. Udredning

Flere studier tyder pa, at kognitive vanskeligheder kan veere til stede allerede ved epilepsidebut,
og maske endda inden. Man bgr derfor veere opmaerksom pa eventuelle kognitive vanskeligheder,
allerede nar epilepsidiagnosen stilles. Der er risiko for en underrapportering af eventuelle
kognitive vanskeligheder fra bade patient og pargrende, dels da de kognitive vanskeligheder af
patienten kan opfattes som et vilkar, som de har levet med altid, og dels kan patienten mangle et
sprog i forhold til at kunne beskrive og angive de kognitive vanskeligheder fyldestggrende, hvis de
ikke udspgrges konkret. Endelig kan eventuelle vanskeligheder vaere skjulte, fordi miljget omkring
patienten har kompenseret for disse.

e Udredning af kognitive vanskeligheder kan ske dels ved en screening af enten specifikke eller
generelle vanskeligheder og udfald i forhold til patientens funktionsniveau, dels ved en mere
omfattende neuropsykologisk undersggelse.

e Det subjektive klagebillede kan ogsa pavirkes af patientens emotionelle tilstand. Derfor
screenes der rutinemaessigt for angst og depression som led i en neuropsykologisk
undersggelse, se kapitel 8.1.

e Patienter med abenbar psykiatrisk lidelse, f.eks. depression, bgr sa vidt muligt fgrst
undersgges neuropsykologisk, efter effekten af den psykiatriske behandling er sat ind.

8.2.2.1. Screening

Det anbefales som et minimum, at der ved fgrste undersggelse (udredning) og efterfglgende
behandling spgrges ind til kognitive vanskeligheder, se appendix.
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e Ved mistanke om kognitive vanskeligheder, kan der ogsa screenes systematisk ved hjzlp af
kortere test, interviews eller observation hos leege, sygeplejerske, ergo-, fysioterapeut eller
paedagog/skolelaerer, eksempelvis med EpiTrack, se ref. 11. En systematisk screening kan dog
betyde, at der skal anvendes mere konsultationstid, end der er ressourcer til i dag.

e En del patienter bgr henvises til videre udredning, ofte i form af neuropsykologisk

undersggelse (se punkt 2.2.). | primaer sektor vil dette afhange af mulighederne for ydelserne
i den enkelte kommune.

e For patienter med behov for afklaring af funktionsniveauet i hverdagen kan ADL-vurdering
ogsa bidrage til afklaring.

e  For bgrn vil udviklingsbeskrivelser fra paedagoger samt observationer fra skoleleerere og
afdaekning af fagligt niveau ligeledes kunne belyse funktionsniveau i hverdagen.

e Screening kan ogsa have et selvstaendigt formal, f.eks. ved at bidrage til at overvage
@ndringer af funktionsniveauet efter medicinomlaegninger.

e Hvis der ikke er mulighed for henvisning til en neuropsykologisk undersggelse, bgr man som
et minimum notere i journalen, at patienten har kognitive klager, og eventuelt foretage en
kortere screening.

e Mini Mental Status Examination (MMSE) kan anvendes ved mistanke om ledsagende
neurodegenerativ sygdom, dvs. hvor patienter og/eller pargrende oplever tiltagende kognitive
vanskeligheder, som ikke kan relateres til epilepsien. Screening kan vaere nyttig i den samlede

vurdering af, om patienten bgr henvises til udredning pa en hukommelsesklinik.
Laegehdndbogen, MMS: https://www.sundhed.dk/sundhedsfaqliq/laegehaandbogen/undersoeqgelser-og-
proever/skemaer/qgeriatri/mms-mini-mental-status/

Seerligt for bgrn

e Spgrgeskemabaseret selvrapportering f.eks. Behaviour Rating Inventory of Executive Function
(BRIEF) for pargrende (forefindes i voksenudgave, til skolebgrn og til fgrskolebgrn).

e Hos bgrn er observationer fra peedagoger og laerere omkring barnet af stor betydning for
opsporing af kognitive vanskeligheder og uregelmaessigheder i udviklingen.
Dansk Paedagogisk Udviklingsbeskrivelse (DPU) er anvendelig som screeningsredskab hos
smabgrn og ferskolebgrn og kan som oftest udfgres af barnets primaerpaedagog i bgrnehave
eller vuggestue pa forespgrgsel. For skolebgrn vil vurdering af faglig udvikling og den
almindelige adfzerdsobservation, der sker i undervisningsmiljget, veere brugbar som
screening. Behandlere kan udbede sig en skoleudtalelse fra hjemskolen, som afspejler dette.

Hogrefe: S@qgeresultat for: 'BRIEF — Hogrefe Psykologisk Forlag

Dansk Psykologisk Forlag, ‘Dansk paedagogisk udviklingsbeskrivelse 0-6 ar’, 3. udgave af Jargen Lyhne og Anna Marie
Langhoff Nielsen: https://dpf.dk/produkt/dansk-paedagoqgisk-udviklingsbeskrivelse-0-6-aar-3-udg/

8.2.2.2. Neuropsykologisk undersggelse
Undersggelsen anvendes til at give klarhed omkring kognitive udfordringer og styrker og udggr

derfor ofte fundamentet for patientens egen forstaelse, radgivning, rehabilitering, m.m.
En neuropsykologisk undersggelse bgr veere epilepsifokuseret og i udgangspunktet forega i
sygehusregi.
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En neuropsykologisk undersggelse bestar af

e en grundig beskrivelse af patientens egne subjektive klager og de pargrendes
observationer, beskrivelse af skole- og uddannelsesforlgb samt erhverv, ligesom der
sperges ind til eventuel psykiatrisk lidelse.

e en klinisk vurdering af emotionel tilstand, kognitiv og socialkognitiv funktion. Ved
mistanke om angst eller depression foretages der en screening til belysning heraf.

e testning af patientens kognitive funktion (f.eks. opmaerksomhed, tempo, sprog og visuelt-
rumlig funktion, indlaering, hukommelse samt patientens evne til at danne overblik og
Igse problemer). Dette g@res ved hjzelp af specialudviklede tests. Ved mistanke om
accelereret glemsel kan patientens hukommelse for det indlaerte materiale testes én uge
efter sessionen.

e en konklusion, hvor det vurderes om testresultatet er foreneligt med de subjektive klager
og den pageeldende epilepsitype, bivirkninger til den medikamentelle behandling og/eller
eventuelle hjernelaesioner. Herunder vurderes det, hvilke af de i figur fgrstnaevnte
faktorer der skgnnes mest betydende for det kognitive funktionsniveau.

Ved epilepsikirurgisk udredning anvendes neuropsykologisk undersggelse til vurdering af

patientens funktionsniveau fgr og efter operation. Desuden kan undersggelsen bidrage

fokaldiagnostisk og iszer til lateralisering af dysfunktion til den dominante eller non-dominante
hemisfere. Desuden foretages der en forventningsafstemmende samtale med fokus pa de

psykologiske og kognitive aspekter ved operation, se kapitel 6.2.

| andre sammenhange kan en neuropsykologisk undersggelse bidrage i udredningen og

klassifikationen af epilepsitype.

Neuropsykologisk undersggelse kan ogsa gennemfgres pa mistanke om anden neurologisk

sygdom f.eks. udvikling af neurodegenerativ lidelse i tilleeg til epilepsien.

Monitorering pa baggrund af en neuropsykologisk undersggelse tidligt i behandlingsforlgbet

kan veere relevant ved stgrre medicinomlaegninger, ved opstart af ketogen dizet, se kapitel

6.4, eller VNS, se kapitel 6.3, efter behandlende laeges individuelle skgn.

Seerligt for bagrn

For bgrn vil den neuropsykologiske udredning vaere retningsgivende for paedagogiske
indsatser omkring barnet i bgrnehave, skole og hjem.

Hos bgrn kan udtrykket af kognitive vanskeligheder forandre sig med tiden i takt med
hjernens udvikling og naturlige forandringer i kravniveau med stigende alder. Der kan derfor
veere behov for neuropsykologisk revurdering af barnets kognitive vanskeligheder og styrker
efter en arraekke for at holde beskrivelsen af udfordringer eksakt og tilpasse psedagogiske
rammer omkring barnet.

Ved szerligt indgribende eller behandlingsrefraktaer epilepsi kan neuropsykologisk udredning
udggre en baseline og fglges op med regelmaessig tracking for ngje at fglge barnets kognitive
udvikling og udggre en del af beslutningsgrundlaget for behandlingsstrategi, se kapitel 6.1.

8.2.2.3. Ergoterapeutisk undersggelse

Undersggelsen har til formal at afdaekke aktivitetsproblemer og underliggende fysisk og kognitiv
funktionsnedsattelse, der h&ammer eller forhindrer ngdvendige og gnskede hverdagsaktiviteter
hos bgrn og voksne.
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e Undersggelsen kan omfatte en raekke forskellige validerede testredskaber.

e Undersggelsen bestar af kortlaegning af patientens egen opfattelse af aktivitetsproblemerne,
eventuelt oplysninger fra pargrende, samt den objektive ergoterapeutiske ADL-vurdering
(Activity of Daily Living), hvor patienten observeres under udfgrsel af udvalgte hverdags-,
arbejds- eller fritidsaktiviteter, som er relevante for patientens situation og de kognitive
klager. ADL-vurderingen af den praktiske aktivitetsudfgrsel afdeekker vanskeligheder med
vagenhed, perception, opmaerksomhed, hukommelse og sprog. ADL-vurderingen afdaekker i
seerlig grad eksekutive vanskeligheder, herunder bl.a. initiativ, planlaegning, overblik, kognitiv
fleksibilitet, inhibering, brug af feedback og selvmonitorering.

e Undersggelsen bidrager til:

e et samlet billede af personens ressourcer og udfordringer i forhold til ADL.

o afdaekning af sansemgnstre hos bl.a. udviklingshandicappede.

e at undersgge behovet for en rehabiliterende indsats.

e vurdering af voksne patienters eksekutive funktioner forud for opstart af ketogen dizet-
behandling. Vurderingen af patientens ressourcer vil sdledes kunne belyse, om patienten
selv har ressourcerne til at varetage dizeten og omfanget samt karakteren af ngdvendige
stgtteforanstaltninger, for at diseten kan gennemfgres, se kapitel 6.4.

e at danne grundlag for et samarbejde med patient og myndigheder i patientens hjemlige

regi og udgangspunkt for anbefaling af stgtteforanstaltninger i hjemmet.
Referencer: (2, 6-14)

8.2.3. Rehabilitering, habilitering, kognitiv treening

Der bgr sa vidt muligt benyttes en helhedsorienteret tilgang, hvori der indgar psykoedukation,
traening af kognitive strategier og hjaelp til handtering af de hyppigt forekommende emotionelle
problematikker, f.eks. epilepsispecifikke stressorer og psykiatrisk komorbiditet samt opfordring til
fysisk aktivitet, se ogsa kapitel 8.1.

e Der findes kun relativt fa studier vedrgrende effekt af kognitiv traening specifikt af patienter
med epilepsi. Disse omhandler primart hukommelsestraening af voksne patienter med
temporallapsepilepsi, hvor der findes en vis effekt.

e Rehabiliterende indsatser rettet specifikt mod patienter med epilepsi er at foretraekke.
Patienter med epilepsi skgnnes dog at kunne profitere af de eksisterende tilbud inden for
hjerneskadeomradet med rehabilitering, habilitering, kognitiv traening, radgivning og stgtte pa
linje med andre neurologiske patienter med kognitive vanskeligheder som regel med afsaet i
en genoptraningsplan. Det er dog ngdvendigt at sikre, at fagpersonalet har eller far indsigt i
de seerlige aspekter ved epilepsi, som pavirker det kognitive funktionsniveau jeevnfgr figur 1.
Kontakt med den behandlende neurolog eller epilepsiklinik er derfor afggrende.

e Ved psykiatrisk komorbiditet bgr der ved udredning, og behandling af depression eller ADHD
samarbejdes med psykiater. Patienter med epilepsi profiterer ofte af sadanne individuelt
tilrettelagte forlgb, der kan straekke sig over tid, se kapitel 8.1.
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Seerligt om bgrn

Hos bgrn og unge med epilepsi er der ikke evidens for effekt af optraening af specifikke kognitive
funktioner. Der bgr i stedet fokuseres pa kompenserende tiltag. Den ene del retter sig mod det
paedagogisk arbejde med indarbejdelse af kompenserende kognitive strategier, som barnet i
stigende grad kan tilegne sig efter alder og evneniveau. Den anden del er stgttende og
kompenserende tiltag omkring barnet i bgrnehave/skolemiljg og i hverdagslivet hjemme i
familien. Ved psykiatrisk komorbiditet bgr udredning og behandling af depression eller ADHD altid

foregad i samarbejdes bgrne-unge-psykiater.
Referencer: (15-17)

8.2.4. Stgttemuligheder, radgivning og andre tiltag

e Epilepsihospitalet Filadelfia i Dianalund har landsfunktion og tilbyder tvaerfagligt tilrettelagte
kognitive udredninger til bgrn, unge og voksne med epilepsi samt rehabiliteringsforlgb for
voksne patienter.

e Kommunale hjerneskadecentre og kommunikationscentre tilbyder ogsa rehabiliteringsforlgb
til patienter med epilepsi. Mulighederne kan variere fra kommune til kommune, og da
patienter med epilepsi ofte har flere funktionsnedseettelser, vil et genoptraeningstilbud
variere afhaengigt af patientens individuelle behov.

e Stpttemuligheder og paedagogiske tiltag i bgrnehave, skole og under uddannelse gennemgas i
kapitel 10.

e Stptte til tilbagevenden til arbejdsmarkedet eller fastholdelse pa arbejdsmarkedet via f.eks.
forskellige arbejdspraktikforlgb eller arbejdsmaessig afklaring gennemgas i kapitel 10.

Materialer til patienter, pargrende og fagpersoner

e Vedrgrende mestring af kognitive vanskeligheder, rad til patienter, pargrende og fagpersoner,
se ogsa kapitel 11. Individuel radgivning vil kunne indhentes af den sundhedsfaglige instans.

e Specialradgivning om Epilepsi er en landsdaekkende funktion, hvis primaere funktion er at
radgive professionelle og borgere med epilepsi samt deres pargrende og kan kontaktes
vedrgrende socialt faglige spgrgsmal, om stgttemuligheder og arbejdsmaessige
problematikker samt om anden epilepsispecifik viden.

e Specialradgivning om Epilepsi har udgivet ” Voksne og epilepsi” og ”“Unge og Epilepsi”, hvor
der kan hentes rad og vejledning om stgtte til patienter med epilepsi.

http://www.filadelfia.dk/formidling/specialraadgivning
VISO: https://socialstyrelsen.dk/viso

Seerligt om bgrn

e Socialstyrelsens side “Padagogiske tips til bgrn med hjerneskade og epilepsi” giver praktiske
rad til kompenserende tiltag for de fleste af de kognitive vanskeligheder, der kan opsta som
folge af epilepsi.

e Socialstyrelsen har udgivet “Elever med epilepsi —inklusion i skolen”, hvor der kan hentes
viden og gode rad om inklusion og stgtte til elever med epilepsi og kognitive vanskeligheder.
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e Specialrddgivning om Epilepsi har publiceret information om stgttemuligheder og
inkluderende tiltag om bgrn med epilepsi: "Bgrn og Epilepsi”, ”"Bgrn og Epilepsi — Praktiske
Rad” og “"Padagogiske redskaber ved CSWS”.

Socialstyrelsen, “Paedagogiske tips til bédrn med hjerneskade og epilepsi:

https://socialstyrelsen.dk/handicap/hjerneskade/bornehjernekassen/paedaqogiske-tips/til-born-med-hjerneskade-og-

epilepsi

Socialstyrelsen, “Elever med epilepsi — inklusion i skolen”: https.//socialstyrelsen.dk/udgivelser/elever-med-epilepsi

Specialrddgivning om Epilepsi: http://www.filadelfia.dk/formidling/specialraadgivning

Referencer:
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BRIEF across pediatric medical disorders: Age and diagnosis factors. Child Neuropsychol.
2016;22(7):870-88.

3. Witt JA, Helmstaedter C. How can we overcome neuropsychological adverse effects
of antiepileptic drugs? Expert Opin Pharmacother. 2017;18(6):551-4.
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2015;26:65-8.
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forgetting in focal epilepsies with special consideration given to patients with diagnosed and
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8.2.5. lkke-lzegefagligt resume: Kognitive vanskeligheder ved epilepsi

Hvad betyder "kognitive vanskeligheder”?

Kognitive vanskeligheder er en samlet betegnelse for problemer med at koncentrere sig, leere nyt og huske
samt at planlaegge og gennemfgre sine planer. De forskellige kognitive funktioner er knyttet til bestemte
omrader og forbindelser i hjernen. Hvis de omrader og forbindelser pavirkes, giver det saerlige mgnstre af
kognitive problemer. F.eks. er tindingelappen vigtig for hukommelse. Hvis man har tindingelapsepilepsi, vil
man derfor ofte have problemer med at huske.

Hvorfor har man kognitive vanskeligheder?

Der kan vaere mange arsager til, at personer med epilepsi har kognitive vanskeligheder. Det skyldes som
regel, at omrader i hjernen, der skaber de epileptiske anfald, ikke fungerer helt, som de skal, og derfor ogsa
giver kognitive vanskeligheder. Mange epileptiske anfald, bivirkninger ved epilepsimedicin eller psykisk
lidelse, f.eks. depression, kan forvaerre de kognitive problemer.

Hvordan finder man ud af, om man har kognitive vanskeligheder?

Screening for kognitive vanskeligheder foregar hos sygeplejerske og laege i epilepsiklinikken. | nogle tilfaelde
kan det veere ngdvendigt, at en neuropsykolog undersgger de kognitive funktioner naermere. Og i nogle
tilfeelde er der behov for, at en ergoterapeut tester mere praktiske faerdigheder, herunder evnen til at udfgre
daglige ggremal i hjemmet.

Kan bgrn ogsa have kognitive vanskeligheder grundet epilepsi?

Ja, risikoen for kognitive vanskeligheder er mindst lige sa stor hos bgrn som hos voksne, og det kan veaere
arsag til, at barnet udvikler sig langsommere end ellers. Observationer fra padagoger og laerere omkring
bgrn med epilepsi er af stor betydning for opsporing af kognitive vanskeligheder i udviklingen.

Kan man ggre noget ved kognitive vanskeligheder?

Ja, det er vigtigt at forsta de kognitive udfordringer, s man kan handtere dem bedst muligt, og der findes en
raekke muligheder for stgtte og vejledning, f.eks. hvis man er i gang med en uddannelse. | nogle tilfaelde,
f.eks. ved et tydeligt tab af kognitiv funktion, vil kommunen kunne tilbyde kognitiv traening.

Hvorfor er det vigtigt for mig at vide, om jeg har kognitive udfordringer?

Kognitive vanskeligheder i varierende svaerhedsgrad er almindeligt forekommende, nar man har epilepsi.
Radgivning, stgtte og eventuelt traening kan hjalpe til, at man kan fglge med i skolen, gennemfgre en
uddannelse eller fastholde et job.
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Kapitel 8.2. Appendix B: Subjektive kognitive klager

Kognitive vanskeligheder bgr som minimum beskrives som en del af anamnesen, som et fast punkt
i journalen, f.eks. “Andre neurologiske, kognitive eller adfaerdsmaessige problemer”.

ANAMNESE OM KOGNITIVE VANSKELIGHEDER

Eksempler pa spgrgsmal til unge og voksne

Har du problemer med
- at koncentrere dig?
- at huske beskeder, det du laeser, samtaler eller ferier/oplevelser?
- at huske, hvor du har lagt dine ting?
- at huske navne?
- at holde overblik?
- at komme i gang med ting?
- atfinde ordene?
- at kunne ting, som du tidligere kunne?
- at magte hverdagen? (familieliv, arbejdsliv)

Eksempler pa spgrgsmal til forzeldre til bgrn med epilepsi

Spergsmal til den tidlig udvikling
- har der veeret afvigelser fra den normale udvikling?
psykomotorisk, selvsteendighedsudvikling, sprogudvikling, kontakt og trivsel.

Spergsmal til aktuelt

- erder forandringer i adfeerd?
f.eks. treethed, irritabilitet, affektudbrud, gget impulsivitet eller uro.

- erder tab af feerdigheder eller stagnering/langsommelighed i udvikling?
f.eks. faet sveerere ved at fglge med jeevnaldrende i leg og lzering, taber eller
stagnerer i fagligt niveau.

- er der trivselsproblemer?
f.eks. kammeratskabsrelationer, problematiske eller fraveerende, skolevaegring,
manglende lyst eller overskud til fritidsaktiviteter.
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8.3. Psykogene non-epileptiske anfald (PNES)

8.3.1. Psykogene non-epileptiske anfald (PNES)

PNES er defineret som pludseligt indsaettende non-organiske anfald med forstyrrelser af
motoriske, sensoriske, kognitive, bevidsthedsmaessige og/eller emotionelle funktioner. PNES er
saledes ikke viljestyret.

e PNES formodes at veere udtryk for en fysisk reaktion pa fglelsesmaessige belastninger, som
patienten ikke selv har kontrol over.

e Pravalensen af PNES er 2 33/100.000 og optraeder med kvindelig overvaegt.

e  PNES forekommer ogsa hos patienter, som har epilepsi (10-30 %).

8.3.1.1. Arsager til PNES

Den praecise arsag til PNES er ukendt. Stgrstedelen af patienter med PNES har psykiatrisk
komorbiditet heraf depression (57-85 %), posttraumatisk stress (35-49 %) og angstlidelser (11-50
%). Den psykiatriske lidelse er formodentlig tilgrundliggende for PNES og ofte i sig selv

behandlingskraevende, hvilket yderligere belaster patientens funktionsniveau og livskvalitet.
Referencer: (1-3)

8.3.1.2. Udredning af PNES

Diagnosen stilles ved diagnostisk video-EEG-monitorering, som er guldstandarden i diagnostisk
udredning, se kapitel 6.1.3. Fejldiagnose af epilepsi medfgrer ungdigt medicinforbrug,
uarbejdsdygtighed, pavirker livskvaliteten og har betydelige negative sundhedsgkonomiske
konsekvenser.

e Under udredningen bgr der som standard screenes for psykiatrisk lidelse.

e | modsatning til genuine epileptiske anfald ses der ved PNES ikke malbare anfaldsrelaterede
elektroencefalografiske (EEG) andringer forenelige med epilepsi.

e PNES er den hyppigste differentialdiagnose til epilepsi, da et PNES-anfald til forveksling kan
ligne et epileptisk anfald, se kapitel 4. PNES kan ofte ogsa forveksles med angstanfald.

e Undersggelser har vist, at 5-20 % af patienter i en epilepsiklinik henvist til udredning for
anfaldsfeenomener ikke har epilepsi, men PNES. Ca. 20 % af patienter, der udredes pa grund af
medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi, far diagnosen revideret til PNES.

e Kliniske og anamnestiske forskelle mellem PNES og epilepsi: Det kan vaere sveaert at skelne
PNES fra epilepsi alene pa semiologien og anamnesen, da der ofte er mange ligheder

tilstandene imellem. Der er dog visse symptomer, man kan vaere opmaerksom pa.
Referencer: (2, 4-7)
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DIFFERENTIERING MELLEM EPILEPTISKE OG NON-EPILEPTISKE ANFALD (PNES)

Epileptiske anfald

PNES

Varighed - Ofte kort, typisk 1-2 minutter - Ofte leengere end to minutter
@Djne - Oftest abne under anfald - Oftest lukkede under anfald
- Viljestyret modstand ved forsgg pa
manuel gjendbning
Motorisk aktivitet | - Stereotype - Varierende, asymmetriske,

- Rytmisk vridende, beveaegelser i
ekstremiteter og kroppen,
opistotonus, rullende bevaegelser fra
side til side

Vokalisering - Atypisk under anfald - Kan forekommer evt. som rab,
men ofte hgres et skrig (Epileptic skrig, grad under anfald

Cry) i starten pa et generaliseret

/bilateralt toniske anfald

Inkontinens - Forekommer ofte - Forekommer sjeeldent

Postiktal fase

- Ofte konfus over laengere tid med
langsom opvagning

- Ofte pludselig opvagning og hurtig
sig selv igen

Tungebid

- Oftest i tungeranden, kan veaere
dybe bidsar eller kindbid

- Kan ske, men i sa fald oftest i
tungespidsen og sjzldent dybe
bidsar

Anfald ud af sgvn

- Ofte iszer ved generaliseret
epilepsi og frontallapsanfald

- Meget sjzldent

Bevidnede anfald

- Forekommer bade bevidnede og
uden vidner

- Oftest med vidner til anfald

8.3.2. Behandling af PNES hos voksne

PNES er en invaliderende lidelse, som ofte er forbundet med mange hospitalskontakter. Ved
investering i et standardiseret patientforlgb, inkl. det diagnostiske video-EEG, kan de samlede
sociogkonomiske udgifter reduceres vaesentligt.

e Behandling af PNES bgr varetages af et tvaerfagligt team bestaende af neurolog, psykiater,
neuropsykolog, sygeplejespecialist, fysioterapeut og mulighed for socialradgivning.
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e Medicinsk behandling er kun indiceret ved tilgrundliggende behandlingskraevende psykiatriske
lidelser.

e Behandlingen omfatter identificering og reduktion af belastninger, psykoedukation og
paedagogiske foranstaltninger.

e Diverse psykoterapeutiske metoder kan anvendes til behandling af PNES, men evidensen for
effekten er lav.

e Der er bedst evidens for kognitiv terapi CBT, hvor der er fokus pa identifikation of
dysfunktionelle tanker, forstaelse af forholdet mellem tanker, fglelser, adfeerd og kropslige
reaktioner, samt fokus pa andring af uhensigtsmaessige adfaerd.

e Andre terapeutiske metoder er f.eks. psykodynamisk gruppepsykoterapi, hypnose,
mindfulness-baseret terapi, ”Acceptance and Commitment Therapy (ACT)” og “Integrative
Cognitive Model”.

e Sammenligning af effekten af behandlingsformer er vanskelig pa grund af manglende
konsensus om de diagnostiske kriterier og mangel pa ensartet terminologi.

e De terapeutiske mal ved behandling af PNES er anfaldsfrihed og gget dagligt funktionsniveau.
En del af patienterne har dog ofte fortsat darlig livskvalitet, formentlig pa grund af ubehandlet
psykiatrisk komorbiditet.

Referencer:(4, 8-13)
8.3.3. Anfaldshandtering ved PNES

Anfald ved PNES brydes ikke medicinsk. Er patienten diagnosticeret med PNES, og er anfaldet
genkendeligt for de pargrende, er der ikke behov for at tilkalde akut hjzelp.

Det anbefales at skabe ro omkring patienten, berolige og skeerme pa en vaerdig made. Dette
geelder bade voksne og bgrn.

Se ogsa www.funktionelleanfald.dk

8.3.4. Prognose

Resultaterne af flere studier har vist, at psykoterapi er en effektiv behandling for PNES, og ca. 50 %
af patienterne bliver anfaldsfri, og 80 % far > 50 % reduktion i anfaldsfrekvensen. Et dansk studie
har ogsa vist, at psykoterapi ikke alene resulterer i anfaldsreduktion, men har vaesentlige

samfundsgkonomiske gevinster.
Referencer: (3, 6, 8)
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8.3.5. Seerligt for bgrn

Det kliniske billede af PNES hos bgrn er noget anderledes end hos voksne, bade nar det gaelder
semiologi, setiologi, preedisponerende/provokerende faktorer, som ofte giver
differentialdiagnostiske udfordringer.

e Karakteristika af anfaldende er meget varierende og atypiske. De motoriske symptomer er
mindre dominerende, og hyppigt virker barnet fraveerende. Der beskrives ogsa ofte
aurasymptomer.

e PNES-diagnose stiles oftest mellem 10,5-15-arsalderen med overrepraesentation hos piger.

Arsager til PNES hos bgrn og afledte vanskeligheder

e PNES kan forstas som en belastningsrelateret lidelse og ma hos bgrn og unge ses i naer
sammenhang med almen trivsel.

e Som for voksne er arsagen til udvikling af PNES hos b@rn og unge diffus. Der er fortsat mange
uafklarede disponerende faktorer, men der ses gget forekomst af henholdsvis skolefaglige
udfordringer/indlaeringsvanskeligheder samt hgjere forekomst af stressorer i familiemiljget
hos bgrn forud for udviklingen af PNES.

e Ligeledes beskrives psykiatrisk komorbiditet med hgjere forekomst af depression og
angstlidelser end hos baggrundspopulationen. Sezrligt for bgrn og unge er der tillige hgj

forekomst af skolevaegring forbundet med PNES.
Referencer: (14-18)

Behandling og stgtte
Diagnosticering af PNES bgr ledsages af information til familien omkring denne anfaldslidelse,
anfaldshandtering, mulig behandlingsindsats og viderehenvisning.

Behandling af PNES hos bgrn og unge skal varetages af funktionelle teams under somatiske

hospitalsafdelinger eller i psykiatrien.

e Hos et barn eller en ung, der udvikler PNES, bgr det afklares, om der
foreligger indlaeringsvanskeligheder eller andre skolefaglige problemstillinger, som kan
afdaekkes og tilgas padagogisk med det formal at afstemme kravniveauet med barnets
formaen.

o Der bgr veere szerlig opmaerksomhed pa at afdaekke og reducere mulige belastningsreaktioner
i barnets/den unges hverdag bade i hjemmet, skole og fritid, herunder eventuelle mobbe-
problematikker.

Familiemaessigt b@r der ogsa vaere opmaerksomhed pa, om der er behov for stgttende tiltag,
sasom familieradgivning eller behandling.

e For bgrn og unge er en vaesentlig del af behandlingsindsatsen at fokusere pa generel trivsel,
herunder at sikre det daglige funktionsniveau trods anfald. Med det fokus kan der ggres brug
af mange af de instanser omkring bgrn og unge, der arbejder pa denne front. PPR, skolers
AKT-ordninger, social- og familieradgivning med fokus pa at stgtte op omkring familien og de
seerlige udfordringer og behov, anfaldslidelsen affgder.

e Et hgjt informationsniveau om anfaldslidelsen til hjemskole og familien anbefales. PNES-
anfald kan vaere ganske svaere at handtere i et skolemiljg, og det vil vaere til gavn for bade
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patienten, leerere og andre elever at der er givet et hgjt nok informationsniveau fra
behandlingsinstanser til, at skolen kan lave klare handleplaner for, hvordan elevens anfald

handteres i skoletiden og blandt kammerater.
Referencer:(5, 6)
Sundhedsstyrelsen, 2020, Specialevejledning i neurologi: https://www.sst.dk/-
/media/Viden/Specialplaner/Specialeplan-for-neurologi/Specialevejledning-for-Neurologi-den-
22062020.ashx?la=da&hash=70A23E536B383E322FD1096FC91A639CC8DE48BD
Komiteen for Sundhedsoplysning, 2012, “Ndr kroppen siger fra”, Patientrettet:
https://pure.au.dk/portal/da/persons/per-fink(22d646ca-5dee-456¢c-ae39-6c0687a18ce8)/publications/naar-kroppen-
siger-fra(eb2edfca-2cfa-4e63-8d9f-27b739df974d).html|

Se ogsa:
e Specialradgivning om Epilepsi
Er en landsdaekkende radgivningsfunktion, hvis primaere formal er at radgive professionelle og
borgere med epilepsi samt deres pargrende. De kan kontaktes med henblik pa radgivning i en
reekke socialfaglige spgrgsmal. Kan anvendes, nar patienten har PNES som komplikation til
epilepsi. Specialradgivning om Epilepsi har desuden udgivet en del publikationer, hvor der kan
hentes rad og vejledning omkring stgtte og inkluderende tiltag til borgere med epilepsi:

e "Epilepsi og autisme ”

e "Voksne og epilepsi”

e "Bgrn og Epilepsi”,

e "Bgrn og Epilepsi - Praktiske Rad”

e "Unge og Epilepsi”
http://www.filadelfia.dk/formidling/specialraadgivning

Referencer:

1. Sigurdardottir KR, Olafsson E. Incidence of psychogenic seizures in adults: a
population-based study in Iceland. Epilepsia. 1998;39(7):749-52.

2. Brigo F, Igwe SC, Ausserer H, Nardone R, Tezzon F, Bongiovanni LG, et al. Terminology
of psychogenic nonepileptic seizures. Epilepsia. 2015;56(3):e21-5.

3. Kanemoto K, LaFrance WC, Jr., Duncan R, Gigineishvili D, Park SP, Tadokoro Y, et al.

PNES around the world: Where we are now and how we can close the diagnosis and treatment
gaps-an ILAE PNES Task Force report. Epilepsia Open. 2017;2(3):307-16.

4, LaFrance WC, Jr., Baker GA, Duncan R, Goldstein LH, Reuber M. Minimum
requirements for the diagnosis of psychogenic nonepileptic seizures: a staged approach: a report
from the International League Against Epilepsy Nonepileptic Seizures Task Force. Epilepsia.
2013;54(11):2005-18.

5. Szabo L, Siegler Z, Zubek L, Liptai Z, Korhegyi |, Bansagi B, et al. A detailed semiologic
analysis of childhood psychogenic nonepileptic seizures. Epilepsia. 2012;53(3):565-70.
6. Operto FF, Coppola G, Mazza R, Pastorino GMG, Campanozzi S, Margari L, et al.

Psychogenic nonepileptic seizures in pediatric population: A review. Brain Behav.
2019;9(12):e01406.

Side 243 af 270


https://www.sst.dk/-/media/Viden/Specialplaner/Specialeplan-for-neurologi/Specialevejledning-for-Neurologi-den-22062020.ashx?la=da&hash=70A23E536B383E322FD1096FC91A639CC8DE48BD
https://www.sst.dk/-/media/Viden/Specialplaner/Specialeplan-for-neurologi/Specialevejledning-for-Neurologi-den-22062020.ashx?la=da&hash=70A23E536B383E322FD1096FC91A639CC8DE48BD
https://www.sst.dk/-/media/Viden/Specialplaner/Specialeplan-for-neurologi/Specialevejledning-for-Neurologi-den-22062020.ashx?la=da&hash=70A23E536B383E322FD1096FC91A639CC8DE48BD
https://pure.au.dk/portal/da/persons/per-fink(22d646ca-5dee-456c-ae39-6c0687a18ce8)/publications/naar-kroppen-siger-fra(eb2edfca-2cfa-4e63-8d9f-27b739df974d).html
https://pure.au.dk/portal/da/persons/per-fink(22d646ca-5dee-456c-ae39-6c0687a18ce8)/publications/naar-kroppen-siger-fra(eb2edfca-2cfa-4e63-8d9f-27b739df974d).html
http://www.filadelfia.dk/formidling/specialraadgivning

National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

7. Popkirov S, Asadi-Pooya AA, Duncan R, Gigineishvili D, Hingray C, Miguel Kanner A, et
al. The aetiology of psychogenic non-epileptic seizures: risk factors and comorbidities. Epileptic
Disord. 2019;21(6):529-47.

8. Reuber M, Pukrop R, Bauer J, Helmstaedter C, Tessendorf N, Elger CE. Outcome in
psychogenic nonepileptic seizures: 1 to 10-year follow-up in 164 patients. Ann Neurol.
2003;53(3):305-11.

9. LaFrance WC, Jr., Reuber M, Goldstein LH. Management of psychogenic nonepileptic
seizures. Epilepsia. 2013;54 Suppl 1:53-67.
10. LaFrance WC, Jr., Baird GL, Barry JJ, Blum AS, Frank Webb A, Keitner Gl, et al.

Multicenter pilot treatment trial for psychogenic nonepileptic seizures: a randomized clinical trial.
JAMA Psychiatry. 2014;71(9):997-1005.

11. Goldstein LH, Chalder T, Chigwedere C, Khondoker MR, Moriarty J, Toone BK, et al.
Cognitive-behavioral therapy for psychogenic nonepileptic seizures: a pilot RCT. Neurology.
2010;74(24):1986-94.

12. Carlson P, Nicholson Perry K. Psychological interventions for psychogenic non-
epileptic seizures: A meta-analysis. Seizure. 2017;45:142-50.
13. Deleuran M, Norgaard K, Andersen NB, Sabers A. Psychogenic nonepileptic seizures

treated with psychotherapy: Long-term outcome on seizures and healthcare utilization. Epilepsy
Behav. 2019;98(Pt A):195-200.

14. Reilly C, Menlove L, Fenton V, Das KB. Psychogenic nonepileptic seizures in children:
a review. Epilepsia. 2013;54(10):1715-24.
15. Vincentiis S, Valente KD, Thome-Souza S, Kuczinsky E, Fiore LA, Negrao N. Risk factors

for psychogenic nonepileptic seizures in children and adolescents with epilepsy. Epilepsy Behav.
2006;8(1):294-8.

16. Bhatia MS, Sapra S. Pseudoseizures in children: a profile of 50 cases. Clin Pediatr
(Phila). 2005;44(7):617-21.

17. Wyllie E, Glazer JP, Benbadis S, Kotagal P, Wolgamuth B. Psychiatric features of
children and adolescents with pseudoseizures. Arch Pediatr Adolesc Med. 1999;153(3):244-8.

18. Verrotti A, Agostinelli S, Mohn A, Manco R, Coppola G, Franzoni E, et al. Clinical
features of psychogenic non-epileptic seizures in prepubertal and pubertal patients with idiopathic
epilepsy. Neurol Sci. 2009;30(4):319-23.

Side 244 af 270



National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

8.3.6. lkke-leegefagligt resume: Psykogene non-epileptiske anfald (PNES)

Hvad er psykogene non-epileptiske anfald (PNES)?

Psykogene non-epileptiske anfald, ogsa kaldet PNES eller funktionelle anfald, er psykisk betingede anfald,
som ligner, men ikke er, epilepsi. PNES er udtryk for en fysisk reaktion pa tanker, fglelser eller andre
felelsesmaessige belastninger, som man ikke kan kontrollere eller bearbejde, og som kommer til udtryk i
anfald, som minder om epileptiske anfald.

Hvordan behandler man psykogene non-epileptiske anfald (PNES)?

PNES skal ikke behandles med epilepsimedicin, men ved psykologisk behandling. Hvis der er en
tilgrundliggende angst eller depression, skal det behandles hos en psykiater og/eller psykolog. Der er nogle
epilepsiklinikker i Danmark med et specialiseret psykologisk/psykiatrisk behandlingstilbud til personer med
PNES.
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9. Kapitel 9: Radgivning og st@tteforanstaltninger ved epilepsi

9.1. Habilitering og rehabilitering af b@érn og voksne

9.1.1. Definitioner

e Habilitering retter sig mod personer med reduceret funktionsevne, som har behov for stgtte
til at udvikle, bevare og bruge deres evner og potentialer bedst muligt. Uden habiliterende
indsatser kan kompetencer og funktionsniveau blive forringet eller ga tabt.

e Rehabilitering af mennesker med nedsat funktionsevne er en raekke indsatser, som har til
formal at seette den enkelte i stand til at opna og vedligeholde den bedst mulige fysiske,
sansemaessige, intellektuelle, psykologiske og sociale funktionsevne. Rehabilitering giver
mennesker med nedsat funktionsevne de redskaber, der er ngdvendige for at opna
uafheengighed og selvbestemmelse.

Udfordringer i rehabiliteringsprocessen, optimering af kommunikation og samarbejde pa tveers af
sektorer i forvaltnings- og fagomrader med henblik pa stgrre sammenhang og gennemsigtighed i
rehabiliteringsforlgbet er beskrevet i Hvidbog om rehabilitering, f@rste udgave.
Rehabiliteringsforum Danmark, Aarhus. 2022. (Maribo T, Ibsen C, Thuesen J, Nielsen CV, Johansen
JS, Vind AB.)

Hvidbogen kan bestilles pa
https://www.rehabiliteringsforum.dk/litteratur/Publikationer/publikationsbestillinger-organisation/

9.1.2. Introduktion

Ved bade habilitering og rehabilitering indgar behandling af forskellig art, dvs. fysisk traening,
psykosociale indsatser, stgttende og kompenserende indsatser og indsatser rettet mod
hverdagsliv, uddannelse og beskaeftigelse.

Det primaere ansvar for (re)habilitering ligger hos kommunen og dakker saledes flere

lovgivningsomrader, herunder sundheds-, social-, beskaeftigelses- og undervisningslovgivningen.
Sundhedsstyrelsen, 2020: https://sst.dk/da/viden/rehabilitering

Epilepsi er karakteriseret ved

e at omfatte en betydelig heterogen patientgruppe, savel aldersmaessigt som i forhold til
konsekvenserne af epilepsien og den enkeltes livsbetingelser.

e at konsekvenserne ofte er mangearige og for nogle livslange, ikke mindst da sygdommen ofte
konstateres hos bgrn og unge, og at mange lever med sygdommen og potentielle fglger i en

lengere arraekke, nogle livslangt.
Lundbeckfonden, 2020: https://lundbeckfonden.com/hjernesygdomme-koster-samfundet/
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Sundhedsstyrelsen (SST) har foretaget en samlet opggrelse af epilepsisygdommens heterogene

karakter, herunder data for forekomst, komorbiditet, dpdelighed og konsekvenser.
Sundhedsstyrelsen, 2018: https://sst.dk/da/udgivelser/2018/eftersyn-af-indsatsen-til-mennesker-med-epilepsi

| rapporten vurderes

e atderivaretagelsen af epilepsi ikke i tilstraekkelig grad fokuseres pa de kognitive,
psykologiske og sociale implikationer for personer med epilepsi og deres pargrende.

e at det kraever neuropsykologiske kompetencer at kunne afdaekke de ofte diskrete kognitive
deficits og at kunne beskrive relevante tiltag, men at disse kompetencer ikke tilbydes
tilstraekkeligt, da mange sygehuse ikke har adgang til f.eks. neuropsykologer.

e at der udarbejdes relativt fa genoptraeningsplaner til personer med epilepsi, og at det er
uafklaret, om dette er fagligt velbegrundet, eller om der er utilstraekkeligt fokus pa udredning
af funktionsevne og udarbejdelse af genoptraeningsplaner.

e at patienter med epilepsi udggr en betydelig del af bgrn og voksne, som modtager sociale
ydelser, herunder tilkendte fgrtidspensioner og forskellige forsgrgelsesydelser, som afspejler

betydelige vanskeligheder med at finde fodfaeste pa arbejdsmarkedet.
Social-og Indenrigsministeriet, 2019: https://sm.dk/media/7856/socialpolitisk_redegoerelse 2019 t.pdf
Referencer: (1-6)

9.1.3. Kommunal radgivning, hjelpe- og stgtteforanstaltninger

Den sociale lovgivning fastszetter reglerne for radgivning og stgtte til borgere med henblik pa at
forebygge sociale problemer samt at tilbyde ydelser til borgere med nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne eller szerlige sociale problemer.

9.1.3.1. Radgivning

Kommunerne har radgivningsforpligtelse i forhold til borgeren, og det er bopaelskommunen der

som udgangspunkt har ansvaret for at tilbyde hjalp og stgtte og til at foretage en konkret

individuel vurdering af, hvilket behov den enkelte borger eller familien har.

Radgivning er i sig selv en social ydelse, og afslag pa radgivning og vejledning kan indbringes for

Ankestyrelsen.

e Funktionsevnevurderinger ma foretages epilepsispecifik og malrettet den enkelte persons
behov og livssituation under hensyn til f.eks. uddannelse eller beskzaftigelse.

e Det ma afdaekkes, om der er et laegefagligt begrundet behov for (re)habilitering og dermed fa
udarbejdet en plan.

e Sociale indsatser og tilbud skal bl.a. tilgodese de behov, der fglger med en nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne og med henblik pa at forbedre den enkeltes sociale og personlige
funktion og udviklingsmuligheder.

9.1.3.2. Kommunale hjzlpe- og stgtteforanstaltninger

Radgivning og ansggning om (re)habilitering behandles i bopaelskommunen. Det kan ikke
forventes, at sagsbehandleren har indgaende viden om epilepsi. Som borger/familie kan man
bidrage til behandlingen af sagen med konkrete beskrivelser af, hvordan epilepsien pavirker
borgeren/familien i hverdagen.
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Sagsbehandleren har ansvaret for at indhente de ngdvendige oplysninger for at kunne vurdere,

hvilken stgtte er relevant for borgeren/familien.

e Aldersrelaterede specifikke problemstillinger, f.eks. vedrgrende familievejleder, tabt
arbejdsfortjeneste, merudgifter, aflastning, hjeelpemidler, dagtilbud og psykologbistand.

e Hjaelpeforanstaltninger vedrgrende skolegang, uddannelse og erhverv, henvises til kapitel 10.

e Hjeelp til tandskader.
Referencer: (7)

9.1.4. Leegeerklzeringer, attester og opfordring til socialmedicinsk behandling

Leegeerklaeringer er skriftlige udtalelser, som er en fagligt funderede og er objektive beskrivelser af
patientens klager, symptomer og tilstand.

Erklaeringer udarbejdes pa opfordring fra offentlig instans, f.eks. jobcenter i kommunen.

Erklzeringer pa baggrund af epilepsi bar indeholde beskrivelse af:

e Epilepsitype og relevant komorbiditet.

e Epilepsiens betydning for funktionsniveau samt prognose.

e Anfaldenes karakter beskrives i relation til specifikke arbejdsopgaver og risici, herunder f.eks.
mulighed for bilkgrsel.

e Kognitive fglger og reduceret praestationsniveau efter anfald.

e Bivirkninger ved den aktuelle antiepileptiske medicin.

e Eventuel komorbiditet, som kan have betydning for patientens funktionsniveau og prognose.

e Eventuelle behov for stgtteforanstaltninger.

e Hvis det konkrete funktionsniveau ikke kan beskrives, kan der henvises til i samarbejde med
f.eks. Paedagogisk Psykologisk afdeling (PPR) eller en neuropsykologisk vurdering.

Behandlere i sundhedsvaesnet kan uopfordret anmode kommunen om socialmedicinsk indsats ved
anvendelse af (L& 165).

9.1.5. (Re)habilitering

Der er ofte behov for helhedsorienterede indsatser mellem sundhedsveesenet og de forskellige
kommunale instanser. Vurdering af individuelle (re)habiliteringsbehov bgr identificeres tidligt.
For at minimere patientens udfordringer er det vigtigt at have fokus pa behov for (re)habilitering
bl.a. i overgangen fra sygehus til hjem.

Det er langt fra de fleste, der selv vil opsgge forngdne hjzlpeforanstaltninger, idet det ofte kraever
en del energi og overskud at finde ud af, hvilke rettigheder man har.
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9.1.5.1. Vurdering af (re)habiliteringsbehov

Der er behov for relevant udredning og behandling af funktionsevne og udviklingspotentiale i
forhold til at mestre gnskede og ngdvendige hverdagsaktiviteter, uddannelses- og
arbejdsmuligheder nar

e patienten har vanskeligt ved at acceptere eller mestre epilepsien i et omfang, som ha&emmer
udgvelsen af gnskede daglige aktiviteter.

e patienten har svaert ved at danne og fastholdelse struktur pa hverdagen.

e patienten oplever udtraetning i et omfang, som begranser hverdagslivet.

e patienten har haft svaert ved at gennemfgre en uddannelse eller fa/fastholde tilknytning til
arbejdsmarkedet.

e patienten bruger alle sine ressourcer pa arbejdet og derfor har sveert ved at fa sin hverdag til
at haenge sammen (herunder f.eks. indkgb, madlavning, renggring, tgjvask, familie- og socialt
liv).

e patientens forsgrgelsesgrundlag er truet/kan blive truet, da patienten bruger alle sine
ressourcer pa arbejdet.

9.1.5.2. (Re)habiliteringsindsatser

e Det er behandlingssystemets ansvar at koordinere kontakt til kommunen saledes, at der vil
vaere en sammenhangende overgang i (re)habiliteringsindsatser/foranstaltninger fra sygehus
til egen laege og til kommunen.

e Kommunerne har, i det omfang det skgnnes relevant, ansvar for at foretage en individuel,
tveerfaglig, ensartet vurdering af funktionsevnen og med fokus pa, hvordan en patient med
epilepsi mestrer sin hverdag, og om der er behov for hjzlp fra kommunen eller anden
behandling eller specialiseret (re)habilitering.

e Der er ofte behov for vurdering af den kognitive funktionsevne i form af en neuropsykologisk
udredning og/eller ergo- og fysioterapeutisk, padagogisk udredning, se kapitel 8.1.

e Huvis epilepsien er den vaesentligste sandsynlige arsag til funktionsnedszettelse, bgr
funktionsevnevurderingen foretages pa sygehus og veere epilepsispecifik, malrettet personens
behov og livssituation samt relevante omrader, f.eks. uddannelse eller beskzeftigelse.

e Epilepsihospitalet Filadelfia tilbyder psykosocial udredning og rehabiliteringsforlgb for voksne
patienter med epilepsi, som oplever psykosociale udfordringer i en sadan grad, at det er sveert
foreneligt med mestring af hverdags- og/eller arbejdsliv pa almindelige vilkar. Tilbuddet er
landsdaekkende og omhandler et forlgb tilrettelagt i forhold til patientens ressourcer.
Rehabilitering pa Filadelfia kraever henvisning fra speciallege eller egen laege, mens det er
visitationsudvalget pa Filadelfia, der tager stilling til, om behovet i den enkeltes tilfeelde ligger

inden for tilbuddets rammer.
Filadelfia: https.//filadelfia.dk/fagligt/patientprogrammer/programmer/psykosocial-udredning

Kommunale instanser kan fd gratis radgivning om epilepsispecifikke vanskeligheder ved:
e Sygehuse og almen praksis

e Specialradgivning om Epilepsi

e VISO

e VISO Ka$S

e Vedrgrende skole og uddannelse, se kapitel 10
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e Bgrne- og undervisningsministeriet

Specialrddgivning om Epilepsi: https.//filadelfia.dk/formidling/specialraadgivning

VISO: https://socialstyrelsen.dk/viso

Bdrne og undervisningsministeriet:
https://uvm.dk/folkeskolen/laering-og-laeringsmiljoe/inklusion/regler-om-inklusion
https://uvm.dk/folkeskolen/laering-og-laeringsmiljoe/specialundervisning/reqler-for-specialundervisning

Referencer:

1. Jennum P, Christensen J, Ibsen R, Kjellberg J. Long-term socioeconomic
consequences and health care costs of childhood and adolescent-onset epilepsy. Epilepsia.
2016;57(7):1078-85.

2. Jennum P, Sabers A, Christensen J, Ibsen R, Kjellberg J. Welfare consequences for
people with epilepsy and their partners: A matched nationwide study in Denmark. Seizure.
2017;49:17-24.

3. Durlak JA, Weissberg RP, Dymnicki AB, Taylor RD, Schellinger KB. The impact of
enhancing students' social and emotional learning: a meta-analysis of school-based universal
interventions. Child Dev. 2011;82(1):405-32.

4, Michaelis R, Tang V, Wagner JL, Modi AC, LaFrance WC, Jr., Goldstein LH, et al.
Cochrane systematic review and meta-analysis of the impact of psychological treatments for
people with epilepsy on health-related quality of life. Epilepsia. 2018;59(2):315-32.

5. Michaelis R, Tang V, Goldstein LH, Reuber M, LaFrance WC, Jr., Lundgren T, et al.
Psychological treatments for adults and children with epilepsy: Evidence-based recommendations
by the International League Against Epilepsy Psychology Task Force. Epilepsia. 2018;59(7):1282-
302.

6. Sillanpaa M. Learning disability: occurrence and long-term consequences in
childhood-onset epilepsy. Epilepsy & behavior : E&B. 2004;5(6):937-44.
7. Jakobsen AV, Moller RS, Nikanorova M, Elklit A. The impact of severe pediatric

epilepsy on experienced stress and psychopathology in parents. Epilepsy & behavior : E&B.
2020;113:107538.
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9.1.6. lkke-lzegefagligt resume: Habilitering og rehabilitering af bgrn og voksne

Kan man sgge stgtte fra kommunen, ndr man har epilepsi?

Det er meget forskelligt og afhaenger helt af den enkeltes situation og kommunens vurdering. | nogle tilfelde
kan der sgges om f.eks. familievejleder, tabt arbejdsfortjeneste, merudgifter, aflastning, hjalpemidler,
dagtilbud, psykologbistand, hjeelp til reparation af tandskader m.m. Det er sagsbehandleren i
bopaelskommunen, som afggr, hvilke stgtteforanstaltninger der kan vaere behov for.

De enkelte ydelser og hjelpeforanstaltninger i forbindelse med skolegang, uddannelse og erhverv

gennemgas i kapitel 10.

Hvilke oplysninger skal kommunen bruge?

Kommunen kan bede epilepsileegen om en beskrivelse af epilepsien, og hvordan anfaldene og eventuelle
bivirkninger kan pavirke den enkeltes funktion i dagligdagen. Kommunen vurderer pa denne baggrund, om
der f.eks. skal foretages en arbejdsprgvning eller lignende tiltag for at beskrive funktionsniveauet. Der kan
f.eks. vaere behov for at foretage en neuropsykologisk undersggelse, se kapitel 3 og kapitel 8.1.

Hvordan far kommunen mine oplysninger?

Sagsbehandleren har ansvaret for at indhente de ngdvendige oplysninger for at kunne vurdere, hvilken stgtte
der er relevant. Oftest vil sagsbehandleren rette henvendelse til den behandlende epilepsilaege eller egen
leege for at udarbejde en laegeerklaering med svar pa de sp@grgsmal, som kommunen har, for at kunne
behandle ansggningen om stgtte.

Har man behov for szerlig traening, nar man har epilepsi?

Der kan i nogle tilfeelde veere behov for treening og vedligeholdelse af de feerdigheder og ressourcer, som
man har for at kunne bibeholde sit arbejde eller klare de almindelige opgaver i dagligdagen. Der er forskellige
tilbud i de enkelte kommuner.

Pa Epilepsihospitalet Filadelfia er der mulighed for at undersgge, hvilke szerlige behov der kan veere tale om.
Tilbuddet er landsdaekkende og kraever henvisning fra epilepsileegen eller egen laege. Visitationsudvalget pa
Filadelfia vil tage stilling til, om behovet i den enkeltes tilfelde ligger inden for rammerne. P3
epilepsiklinikkerne rundt om i landet foretages der ogsa neuropsykologiske undersggelser med henblik pa
afdaekning af behov for traening og stgtte. Hvis der er tale om undersggelse som led i vurdering af
arbejdsevne, foregar det dog via kommunen.

Hvor skal jeg henvende mig med spgrgsmal om radgivning og traening?

Man kan sgge radgivning om stgtte hos sin behandlende lege, hos Specialvejledning om Epilepsi eller i
Epilepsiforeningen. Stillingtagen til ydelser ligger dog i kommunen, og det er derfor din sagsbehandler i din
bopalskommune, der har ansvar for at du far den hjzlp og stette, du har brug for eller henviser dig videre.
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9.2. Vidensdeling

9.2.1. Information til professionelle uden for sundhedsvaesnet

Det skal vaere trygt at leve med epilepsi og at omgas mennesker med epilepsi, ogsa for
professionelle medarbejdere i paedagogiske og sociale omrader. dvs. i daginstitution, skole,
uddannelsesinstitution, jobcenter, stgtteordninger, pa bosteder m.m.

Vidensformidling skal tilpasses individuelt og er et uundveerligt fundament til at kunne forsta
sygdommen og agere hensigtsmaessigt ift. epilepsi- og anfaldstype samt epilepsiens udtryk og
konsekvenser i hverdagslivet.

Der bgr vaere szerlig opmaerksomhed pa behov for vidensdeling ved de overgange, der naturligt

forekommer i livet, og hvor de professionelle skiftes ud ved hver overgang:

e Nar et barn med epilepsi skal starte i institution/skole eller skifte til ny institution/skole.

e Nar den unge med epilepsi fylder 18 ar, og hvor lovgivning, bestemmelser og ansvar a&ndres
pa sundheds, paedagogiske og sociale omrader.

e Nar en person med nedsat funktionsevne skal flytte fra hjemmet til et bosted eller skift
mellem bosteder.

Der kan vaere behov for viden om/instrukser til:

e Observation og registrering af anfald, bivirkninger, administration af medicin, herunder
instruktion ved akut anfaldsbehandling.

e Tiltag som kan forbedre hverdagen for mennesker med epilepsi og minimere risikoen for bl.a.
ulykker og fejlbehandling.

Referencer:(1)

9.2.2. Information til sundhedsprofessionelle uden specifik epilepsividen
Professionelle i det primaere sundhedsvaesen, f.eks. sundhedsplejersker, hjemmesygeplejersker,
social- og sundhedsassistenter/-hjaelpere, sygeplejersker i laegepraksis, praktiserende laeger m.m.

kan ogsa have behov for epilepsispecifik information.
Det samme gezelder ikke-epilepsispecialiserede fagpersoner i den sekundaere sundhedssektor.

9.2.3. Den specialiserede sygeplejerske

Ved mange neurologiske og padiatriske ambulatorier har man ansat specialiserede sygeplejersker med
saerlige kompetencer og viden om epilepsi, se kapitel 11.
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Der henvises i gvrigt til:
e Epilepsiforeningen:
Generel information og materialer om epilepsi for patient, pargrende eller fagpersoner. Der ydes

professionel radgivning og vejledning til medlemmer og fagpersoner.
https://epilepsiforeningen.dk/

e Socialstyrelsen:

Materialer samt generel viden om epilepsi.
https://socialstyrelsen.dk/handicap

e Vidensportalen:
« Bgrn med epilepsi
« Epilepsi hos personer med udviklingshaeemning
Omhandler kvalitetssikrede metoder til, hvordan man kan arbejde med

funktionsnedsaettelser som fglge af epilepsi.
https://vidensportal.dk/handicap/boern-med-epilepsi
https://vidensportal.dk/handicap/voksne-med-udviklingshaemning/epilepsi-hos-mennesker-med-udviklingshaemning

e Specialradgivningen om epilepsi:
Materialer om epilepsi samt oplysninger om gratis og landsdaekkende radgivning.
http://filadelfia.dk/formidling/specialraadgivning

e Sundhed.dk:

Generel information, hvor borgere kan finde egne relevante sundhedsoplysninger med NemID.
https://sundhed.dk

e Dansk Neurologisk Selskab, nNBV:

National neurologisk behandlingsvejledning
https.//neuro.dk

Referencer:

1. Henning O, Nakken KO, Lossius MI. People with epilepsy and their relatives want
more information about risks of injuries and premature death. Epilepsy & behavior : E&B.
2018;82:6-10.
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10. Skolegang, uddannelse, job og k@rekort

10.1. Introduktion

Epilepsi er en sygdom, der kan betyde vaesentlige begransninger i muligheden for et normalt
socialt liv. Mange mennesker med epilepsi oplever vanskeligheder i at have et aktivt fritidsliv og
indga i alderssvarende sociale aktiviteter pa lige fod med jeevnaldrende og har ofte forringet
livskvalitet, psykosociale problemstillinger og forskellige former for funktionsnedsaettelse, der kan
gore det sveerere at mestre dagligdagslivet, modtage undervisning i skolen, tage en uddannelse

eller varetage et arbejde pa lige fod med alle andre.
Referencer: (1-3)

10.2. Sociogkonomi

Sociale og pkonomiske konsekvenser, der er forbundet med epilepsi, er beskrevet i et dansk
registerstudie fra 2016 (Jennum et al.), hvor man fandt:

e Blandt 30-arige, som har vaeret diagnosticeret med epilepsi i barnealderen (0-5 ar), har 40 %
folkeskole som hgjest gennemfgrte uddannelse, mens 25 % har gennemfgrt en videregdende
uddannelse mod henholdsvis 16 % og 42 % blandt kontrolgruppen.

e 60 % af 30-arige med epilepsi er i arbejde, og 24 % er pa fgrtidspension eller anden
overfgrselsindkomst mod henholdsvis 83 % og 3 % i kontrolgruppen.

e Epilepsi er forbundet med betydelige omkostninger bade i forhold til direkte omkostninger (i
sygehusvasenet, til medicin m.m.) og indirekte omkostninger (f.eks. overfgrselsindkomster).

e Partnere til personer med epilepsi har ligeledes et hgjere forbrug af sundhedsydelser. De er i
hgjere grad uden beskzeftigelse og er oftere modtagere af sociale ydelser i forhold til
kontrolgruppen. Det geelder bade i tiden fgr og efter epilepsidiagnosen.

Professionelle omkring borgere med epilepsi og deres pargrende skal saledes veere ekstra
opmaerksomme p3, hvilke behov der kunne veere for udredning, sa der kan saettes ind tidligt og
dermed sikres de bedst mulige forudsaetninger for at indga i det danske samfund gennem hele den
erhvervsaktive alder. Bade kommunale og regionale aktgrer har her et ansvar for at sikre, at den

relevante information er tilgeengelig i det omfang, der er behov for.
Referencer: (4)

10.3. Sektorovergange og uddannelsessystemet
For mennesker med epilepsi og familier med bgrn med epilepsi er der ofte behov for, at indsatser
koordineres mellem sundhedsvaesnet og kommunen, herunder institution, skole og

uddannelsessted. Problematikkerne kan veere komplekse og drejer sig bl.a. om anfaldshandtering,
medicinhandtering, kognitive og sociale vanskeligheder og angstproblematikker.
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e Seerligt nar det lykkes at opna anfaldskontrol under medicinsk behandling af et skolebarn med
epilepsi, er det naerliggende at teenke, at ogsa indleeringsmaessige vanskeligheder forsvinder.
Det er desvaerre ikke tilfeeldet for en del bgrn, om end der kan ske en bedring i kognitive
faerdigheder. Udtraetningsproblematikker kan ogsa vare ved, efter anfaldene er
velbehandlede.

e Pargrende eller patienten fgler ofte, at de skal veere sagsbarere, og mange oplever, at de ikke
bliver forstaet eller far den hjzelp, de har brug for. Det kan vaere problematisk, bl.a. fordi der
er variation i, hvor stor viden mennesker med epilepsi har om deres sygdom og de deraf

felgende behov.
Sundhedsstyrelsen, 2018: https://sst.dk/da/udgivelser/2018/eftersyn-af-indsatsen-til-mennesker-med-epilepsi

10.4. Overgange i opvaekst og skolegang

10.4.1. Smabgrn med epilepsi
Udviklingen i tidlig barndom er af stor betydning for, hvilke kognitive forudsatninger barnet
senere vil m@gde skolesystemet med. Tidlig indsats og padagogisk st@tte er ofte relevant.

Ved tidligt debuterende epilepsi vil barnet vaere tilknyttet en relevant behandlingsinstans, som kan
vejlede foraeldrene omkring syggdommen. Derudover bgr barn og familie fglges taet af
sundhedsplejerske i samarbejde med egen laege og (for fgrskolebgrn) PPR, som dels kan medvirke
til at afdaekke forsinkelser i den psykomotoriske udvikling og dels radgive omkring det.
Sundhedsplejersken har ogsa en szerlig mulighed for at vaere opmaerksom pa barnets og familiens
trivsel i lyset af den sveere livssituation det kan veere, at fa konstateret alvorlig sygdom hos et lille
barn.

e Tidlig pasning

| 1-3-arsalderen passes de fleste bgrn i vuggestue eller dagpleje. For mange foraeldre til bgrn med
epilepsi er det den fgrste store konfrontation med at overlade barnet til andre, og det kan vaere
angstprovokerende pa grund af risikoen for anfald. Det er vigtigt for barnets sikkerhed og for
forzeldrenes tryghed, at de voksne omkring barnet i dagtilbuddet er velinformerede omkring
anfaldshandtering, se kapitel 7.3 og gvrige forholdsregler i forhold til barnets epilepsi. Det kan en
epilepsisygeplejerske hjelpe med at informere om.

e Bgrnehave

Bgrn med epilepsi kan have behov for stgtte og treening af motorik, sprogudvikling og andre
faerdigheder fra et tidligt alderstrin. Nogle epilepsiformer er szerligt anfaldsaktive i 3-5-arsalderen.
Det kan give stor udtraetning, og en del bgrn ma have deres timer i bgrnehave nedjusteret for at
kunne trives.

e | fgrskolealderen

Hos nogle b@grn med epilepsi er anfald, medicinering og udtraetningstendens indgribende i dele af
smabgrnsarene og kan pavirke barnets udvikling og udfoldelsesmuligheder betydeligt i lange
perioder. Det anbefales at afdaekke graden af adfaerdsmaessig og kognitiv pavirkning forud for
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skolestart. | denne gruppe af bgrn ses ofte behov for szerligt tilrettelagt skolegang eller stgttende
tiltag i undervisningsmiljget. | vurderingen af fgrskolebgrn med moderat til sveer epilepsi bgr der
veere sarligt fokus pa barnets potentiale for at indhente det kognitive niveau og pa den sociale
modning ved eventuel skoleudsattelse. En padagogisk udviklingsvurdering og/eller
neuropsykologisk undersggelse kan kvalificere den psedagogiske indsats omkring barnets udvikling
frem imod skolestart.

| Danmark indtraeder undervisningspligten fra august det ar, barnet fylder seks ar.

Se Bgrne-og Undervisningsministeriets hjemmeside vedrgrende skolestart og skoleudsaettelse.
https://uvm.dk/folkeskolen/fag-timetal-og-overgange/skolestart-og-boernehaveklassen/skolestart

10.4.2. Skoleelever med epilepsi

Der bgr vaere szerlig opmaerksomhed pa, at den epilepsispecifikke viden overleveres i overgangen
fra bgrnehave til skole, ved skoleskift eller trinovergange i skoleforlgbet og fra skolen til
uddannelsesinstitution. Det er viden om elevens epilepsi og anfaldshandtering savel som
eventuelle kognitive og adfaerdsmaessige udfordringer, der kan ledsage sygdommen.

Med stigende alder og kravniveau kan kognitive vanskeligheder eendre udtryk, eller nye kan vise
sig.

e Skolegang

Nar bgrn har epilepsi, kan der vise sig et bredt spektrum af indleeringsmaessige vanskeligheder op
igennem skolegangen, se ogsa kapitel 8.2. Skoleplacering og stgttende paedagogiske tiltag ma
tilpasses det enkelte barn, og der vil ofte vaere behov for Igbende justeringer igennem skoletid og
uddannelse.

Barnets trivsel og indlaering i skolemiljget kan variere op igennem skolegangen. |
indskolingsalderen vil barnets beherskelse af social kommunikation og samspil ofte vaere en
vaesentlig faktor. Sidst i indskolingsarene og pa mellemtrin vil faglige vanskeligheder ofte blive
mere tydelige, f.eks. laesevanskeligheder og indlaering relateret til opmaerksomhed og
hukommelse. Fra sidst i mellemtrinnene og i overbygningsklasserne kan eksekutive vanskeligheder
hos bgrn og unge blive mere dominerende, i takt med at kravene til selvstaendigt arbejde gges.
Der kan ogsa veere et langsommere arbejdstempo og st@rre udtraetningstendens end hos
jeevnaldrende. Pa denne baggrund kan der vaere brug for ekstra tid til afgangsprgver og andre
eksamenssituationer.

e Inklusion i folkeskolen

Principper om den rummelige folkeskole og reglerne om inklusion foreskriver, at bgrn med szrlige
behov sa vidt muligt ikke skal udskilles til saerlige undervisningstiloud, men inkluderes i den
almene undervisning. Det skal ske med den ngdvendige st@gtte og hjeelpemidler. Der kan bl.a.
anvendes holddannelse, undervisningsdifferentiering og supplerende undervisning. Der kan ogsa
anvendes tolaererordninger og undervisningsassistenter, som bade kan hjalpe den enkelte elev og
klassen som helhed.
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o TileleveriO. til 10. klasse gives der specialundervisning og anden specialpaedagogisk
bistand, hvis undervisning i den almindelige klasse kun kan gennemfgres med stgtte i
mindst ni undervisningstimer.

e PPR (Padagogisk, Psykologisk Radgivning) radgiver foreeldre og skole om bl.a. barnets
stgttebehov. PPR kan f.eks. foretage en PPV (paedagogisk-psykologisk vurdering) for at
undersgge behovet for stgtte. PPR kan endvidere bede andre faglige eksperter (pa
behandlingsstedet eller Filadelfia) om at foretage en undersggelse af eleven, f.eks. hvis

ventetiden pa PPR-undersggelse er lang.
https://skole-foraeldre.dk/artikel/p%C3%A6dagogisk-psykologisk-r%C3%A5dgivning-ppr

e  Fritidsaktiviteter

Udelukkelse fra sportsaktiviteter, lejrskole eller andre aktiviteter kan forsteerke fglelsen af at vaere
anderledes og ekskludere eleven fra det sociale faellesskab. | langt de fleste tilfeelde kan og bgr
elever deltage i aktiviteter pa lige vilkar med andre, se ogsa kapitel 11.

e  Ekskursioner og lejrture, som er en del af undervisningen, kan skolen ikke udelukke
eleven fra. Skolen skal stille de ngdvendige laererressourcer til radighed, for at eleven kan
deltage pa lige fod med andre og kan ikke stille krav om, at foraeldrene skal deltage. Hvis
det er skolefritidsordningen, der arrangerer lejrtur for bgrnene, har denne derimod ikke
pligt til, at barnet med epilepsi kan deltage.

e Barnet/den unge skal have samme muligheder for at deltage i svgmmeundervisning som
gvrige elever. Da svgmning i kombination med epilepsi potentielt kan veaere farligt, skal
skolen stille det ngdvendige personale til radighed, for at barnet kan deltage i
svgmmeundervisningen.

o Se f.eks. skrivelse fra Undervisningsministeriet angaende barnets deltagelse i svgmning.
https://epilepsiforeningen.dk/wp-content/uploads/2017/11/svoemning-
i skolen svar Undervisningsministeriet 10 13.pdf

Et hgjt informationsniveau til kammerater og deres foraeldre om epilepsien og fglgerne kan vaere
afggrende for barnets/den unges sociale trivsel. Se f.eks. tjekliste og rad om dette fra Socialstyrelsen i

hzaeftet "Elever med epilepsi — inklusion i skolen”.
https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/elever-med-epilepsi

e For at styrke barnet/den unges trivsel er det vigtigt, at fagprofessionelle omkring barnet og
den unge har viden om epilepsi og bl.a. ved, hvad de skal ggre, hvis eleven far et anfald, se

kapitel 7.3 og 11.

10.4.3. Ungdomsuddannelse

Unge med epilepsi har de samme drgmme og hab om uddannelse, job og karriere som andre unge
og ofte et gnske om at leve sa almindeligt som muligt, pa trods af epilepsien. Det er ikke altid, at
drgmmene er realistiske pa grund af anfald eller funktionsnedszettelse som fglge af epilepsien.
Derfor er det vigtigt med en grundig beskrivelse af den unges epilepsi, kognitive forudssetninger og
en funktionsevnevurdering. Vejen til uddannelse og jobmuligheder skal nogle gange teenkes
utraditionelt, og stgttende tiltag kan ofte hjeelpe godt pa vej pa trods af indlaeringsmaessige
vanskeligheder.
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Vedrgrende handicaptillaeg, se SU’s hjemmeside
SU: https://www.su.dk/su/saerlig-stoette-til-foraeldre-handicappede-mv/handicaptillaeq/

10.5. Radgivning om skolegang og uddannelse

Forskellige instanser kan udrede, vejlede og radgive:
e Se ogsa kapitel 11 og kapitel 9.1.

Kommunal rédgivning:

e PPR - Padagogisk, Psykologisk Radgivning: PPR er organiseret meget forskelligt i de enkelte
kommuner, afhaengigt af hvordan man generelt har organiseret forvaltningen af opgaverne i
forhold til bgrn og unge. Det er derfor ngdvendigt at sgge oplysninger om forholdene i egen
kommune.

e UU-centre (ungdomsuddannelsescentrene) tilbyder vejledning til elever i folkeskolens 8.-10.
klasser og til unge under 25 ar, som ikke har afsluttet en ungdomsuddannelse. Pa borger.dk er

der link til lokale UU-centre.
PPR: https://skole-foraeldre.dk/artikel/p%C3%A6dagogisk-psykologisk-r%C3%A5dgivning-ppr
UU-centre: https://uudanmark.dk/ flyttes og omdannes til EUK under KL: https://kl.dk/kommunale-opgaver/boern-og-
unge/uddannelses-og-erhvervsvejledning/

Anden hjeelp:

e Epilepsihospitalet Filadelfia tilbyder psykosocial udredning for bgrn, unge og voksne med
epilepsi. Udredningen tilretteleegges individuelt og kan indeholde en neuropsykologisk
undersggelse, peedagogisk udviklingsbeskrivelse og/eller skoleobservation pa Bgrneskolen
og/eller motorisk og sensorisk vurdering. Tilbuddet er landsdaekkende og kraever henvisning

fra speciallaege eller egen laege.
https://filadelfia.dk/

10.6. Arbejdsliv/beskeeftigelse

10.6.1. Uddannelse og job

Epilepsi er en diagnose, der kan medfgre uddannelses- og erhvervsproblemer. Selvom mange
heldigvis kun har behov for medicinsk behandling og efterfglgende klarer sig fint i hverdagen, er
der ofte behov for yderligere stgtte igennem uddannelsessystemet og arbejdslivet.

Det er relevant, at der i behandlingssystemet jeevnligt foretages en vurdering af, hvilke
problematikker der mgdes i hverdagen. Det vil ogsa ggre det nemmere pa et senere tidspunkt at
vurdere, om stgttebehovet er &endret, om der er tegn pa kognitive bivirkninger eller lignende ved
medicinskift.

Det danske uddannelsessystem er utrolig bredt. Der er mange praktiske og boglige muligheder,
som de unge kan tilvaelge. Nar man lever med en kronisk sygdom, er der visse ting, der skal
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overvejes og drgftes med kommunen, nar den unge fylder 18 ar. Det er seerligt vigtigt, hvis
foraeldrene har modtaget en form for stgtte til den unge.

e Afhaengigt af epilepsitype og svaerhedsgrad bgr man ggre sig overvejelser om, om man kan
handtere specifikke arbejdsopgaver. Det kan omhandle tungt maskineri, eller at man skal
kravle op (med fare for at falde ned). Det kan vaere af betydning, om jobbet kraever kgrekort.
En del omsorgsjobs b@r ogsa overvejes, da det kan vaere problematisk at vaere alene med
ansvaret for f.eks. bgrn eller andre sarbare grupper. Overvejelser om, hvorvidt man uddanner
sig til jobs der kraever arbejde pa skaeve tidspunkter eller treholdsskift, bgr ogsa medtages i
valget af uddannelse.

e Endel af de unge med epilepsi vaelger at forleenge deres uddannelsesforlgb. Det kan for
eksempel vaere, at den gymnasiale uddannelse tages som Hf-enkeltfag, eller at der indlaegges
et ars orlov, hvor man arbejder inden for det fag, som man overvejer at uddanne sig indenfor.
Det er her vigtigt at vaere opmaerksom pa, at der ikke er én rigtig vej, den unge skal ga, men
flere muligheder, som alle kan veere lige gode.

e Unge med epilepsi kan have vanskeligt ved at handtere den stgrre grad af egen planlaegning,
der ofte er i et uddannelsesforlgb. Sammenholdt med, at der er mange unge, som har behov
for at Igsrive sig fra foraeldrene, kan der veere behov for en mentor til at hjeelpe med at
prioritere og strukturere dagligdagen. Man kan sgge radgivning hos en UU- eller SPS-ansvarlig
eller jobcenter om dette.

e Det er hensigtsmaessigt, at man sammen med sin uddannelsesinstitution tager en snak om ens
situation, sa de er bekendt med sygdommen, og dermed kan hjalpe med at give de bedste
forudsaetninger gennem uddannelsesforlgbet. Det kan her vaere gavnligt at inddrage personer
med specifik viden om epilepsi tidligt i forlgbet.

10.6.2. Arbejde

Epilepsi kan pavirke arbejdsevnen i vaesentlig grad. Der kan derfor veere behov for i samarbejde
med arbejdsgiver og eventuelt kommunen at afdaekke, om det er relevant med
stptteforanstaltninger, der kan sikre tilknytningen til arbejdsmarkedet. Det er vigtigt, at
arbejdslivet tilretteleegges, saledes at man kan fungere bade i arbejdssituationen og i fritiden.

10.7. Kgrekort

Retningslinjerne om epilepsi og kagrekort er beskrevet i ”Vejledning om helbredskrav til kgrekort”

af Styrelsen for Patientsikkerhed.
https://stps.dk/da/udgivelser/2017/vejledning-om-helbredskrav-til-
koerekort/~/media/9BE267FAC6AE4BE3ABBI3FAAG6E7C2347.ashx

e Vejledningen henvender sig primazert til laeger, der som led i deres arbejde kommer i kontakt
med patienter, som allerede har et kgrekort, eller patienter, som skal til at erhverve sig
kerekort. Vejledningen kan bruges, nar praktiserende laeger og nogle gange andre
speciallzeger skal vurdere helbredstilstanden hos en patient i forbindelse med overvejelser om
et leegeligt kgrselsforbud eller ansggning om udstedelse eller fornyelse af kgrekort.
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Erhvervelse af karekort
e Personer med epilepsi kan som regel erhverve kgrekort, nar de har vaeret anfaldsfri i et ar.

Midlertidigt karselsforbud

e Ved nydiagnosticeret epilepsi er der kgrselsforbud i minimum 12 maneder. Tilladelse til
genoptagelse af kgrsel kreever, at der er opnaet fuld anfaldskontrol i hele perioden.

e Ved st@grre medicinandringer, f.eks. hvis medicinen seponeres, er der kgrselsforbud i
udtrapningsperiode og mindst seks maneder efter.

e Ved anfaldsgennembrud/anfaldsrecidiv uanset arsag vil der vaere kgrselsforbud, indtil
anfaldsfrihed har vaeret genvundet i minimum seks maneder.

For Gruppe 2-kgrekort

e Ved epilepsi er det ikke muligt at bruge Gruppe 2-kgrekort. Ved nydiagnosticeret epilepsi, og
hvor patienten lever af sit Gruppe 2-kgrekort, skal leegen derfor gjeblikkeligt informere
patienten om denne konsekvens.

e Patienten bgr henvises til jobcenteret med henblik pa mulighederne for revalidering eller
omskoling til andet arbejdsomrade.

Erhvervsmeessige konsekvenser af kgrselsforbud

e For mange kan et kgrselsforbud fa betydning for job og beskzeftigelse. Bade i forhold til at
komme pa arbejde og iszer for dem, der skal bruge deres kgrekort i erhverv. Anvendes
kgrekortet som en del af arbejdsfunktionen, som f.eks. szelger eller handvaerker, anbefales
patienten at drgfte dette med arbejdsgiver. Det drejer sig f.eks. om omplacering pa
arbejdspladsen eller at se pa mulighederne for, om en anden (lzerling/elev eller kollega) kan
fgre bilen, og patienten kan udfgre sin arbejdsfunktion fuldt ud. Dette skal selvfglgelig veere
foreneligt med epilepsien.

e Nartilstanden her betragtes som midlertidig, kan der ikke stgttes med kompenserende
ordninger fra det offentlige.

e Nartilstanden eller problematikken ikke laengere er midlertidig, kan kompensation i forhold til
anvendelse af kgrekortet i selve jobbet vaere en mulighed. Her kan det vaere en fordel med en
socialmedicinsk sagsbehandling (henvisning fra laege, LE 165) til jobcenteret i forhold til
personlig assistanceordning. Ved permanent kgrselsforbud pa grund af behandlingsrefraktaere
epilepsi/bivirkninger, kan det have indflydelse pa den pagaldende persons jobsituation
afhaengigt af, hvad personen hidtil har beskeaeftiget sig med eller gnsker at beskaeftige sig med.

10.8. Information og radgivning

e Specialradgivning om Epilepsi, VISO KaS
Radgivningsfunktion, hvis primaere opgave er at radgive professionelle og borgere med epilepsi

samt deres pargrende. Drives efter aftale med Socialstyrelsen.
http.//filadelfia.dk/formidling/specialraadgivning
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e Bgrneskolen
B@rneskolen er en landsdaekkende udredningsskole, der i samarbejde med Epilepsihospitalet
Filadelfia udreder bgrn, unge og voksne med epilepsi for kognitive og psykosociale vanskeligheder.

Bgrneskolen er et af Region Sjaellands hgjtspecialiserede tilbud.
http://filadelfia.dk/formidling/boerneskolen

e VISO
VISO radgiver gratis bade borgere, pargrende og fagprofessionelle om specifikke problemstillinger

inden for social- og specialundervisningsomradet.
https.//socialstyrelsen.dk/viso

e Socialstyrelsen
| heftet “Elever med epilepsi — inklusion i skolen” kan der hentes viden og gode rad om inklusion

og stotte til elever med epilepsi.
https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/elever-med-epilepsi

e Socialstyrelsen, Bgrnehjernekassen

Hos Bgrnehjernekassen findes paedagogiske tips til bgrn med hjerneskade og epilepsi, herunder:
Tjekliste til samtale med forzeldre, Sadan kan lzereren medvirke til at reducere anfald, Sadan
informeres klassekammerater, Sadan informeres foraldre i klassen, Nar der sker anfald i klassen,
epilepsi og svgmning.
https://socialstyrelsen.dk/handicap/hjerneskade/bornehjernekassen/paedagogiske-tips/til-born-med-hjerneskade-og-
epilepsi

e Epilepsiforeningen
Har mange informative materialer til pargrende, skoler og uddannelsesinstitutioner.
https://epilepsiforeningen.dk/

e Bgrne- og undervisningsministeriet

Her findes regler om inklusion og regler for specialundervisning.
https://uvm.dk/folkeskolen/laering-og-laeringsmiljoe/inklusion/regler-om-inklusion,
https://uvm.dk/folkeskolen/laering-og-laeringsmiljoe/specialundervisning/regler-for-specialundervisning

e SPS (Specialpaedagogisk stgtte)
Information om specialpaedagogisk stgtte, der skal sikre, at elever og studerende kan uddanne sig

pa lige fod med andre, selv om de har en funktionsnedszettelse.
https.//spsu.dk

e Styrelsen for Patientsikkerhed

Vejledning om helbredskrav til kgrekort.
https://stps.dk/da/udgivelser/2017/vejledning-om-helbredskrav-til-
koerekort/~/media/9BE267FAC6AE4BE3ABBI93FAAGE7C2347.ashx
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10.9. Ikke-leegefagligt resume: Skolegang, uddannelse, job og k@rekort

Bliver skolegang og beskzeftigelse pavirket af at have epilepsi?

I nogle tilfelde kan epilepsi give udfordringer i forbindelse med indlaering eller diverse udfordringer
forbundet med valg af job eller det at passe ind pa arbejdsmarkedet. Epilepsi er dog en sygdom, som pavirker
alle forskelligt, og det vil derfor variere fra person til person, hvordan og i hvor hgj grad epilepsien pavirker
det daglige liv, herunder ogsa skole og job.

Kan bgrn med epilepsi ga i almindelig skole?

Ja, de fleste bgrn med epilepsi kan have deres skolegang i en almindelig klasse. Bgrn med epilepsi kan dog
have et langsommere arbejdstempo og opleve stgrre udtraetning end andre bgrn, og de kan derfor have brug
for ekstra stptte og mere tid til f.eks. eksamener. | langt de fleste tilfelde vil elever med epilepsi kunne
deltage i aktiviteter pa lige fod med de andre elever, hvis blot alle er grundigt informeret om de rette
forholdsregler. Nogle bgrn med epilepsi har store indlaeringsvanskeligheder og kan have behov for et saerligt
tilrettelagt skoletilbud og socialpaedagogisk stgtte.

Kan man fa et almindeligt uddannelsesforlgb, nar man har epilepsi?
De fleste unge og voksne med epilepsi kan klare sig fint i hverdagen, men nogle vil have brug for stgtte
igennem uddannelsessystemet, f.eks. med en mentor, som kan hjeelpe med planlaegning og strukturering af
dagligdagen. Derudover er der enkelte uddannelser, som ikke egner sig til personer med epilepsi — fx
uddannelser som fgrer til jobs med nattearbejde eller stilladsarbejde.

Kan man fa et almindeligt arbejdsliv, ndr man har epilepsi?

Afhaengigt af hvilken type anfald man har, kan der vaere visse overvejelser i forbindelse med valg af
uddannelse, job og karriere. For nogle vil epilepsien kunne vaere en hindring, hvis man skal arbejde med
maskineri eller ved arbejde i hgjder, hvor der er risiko for at falde ned. Det kan ogsa vaere en begransning,
hvis jobbet kraever, at man kan kgre bil, eller at man skal have skiftende arbejdstider f.eks. med natarbejde.
Visse omsorgsjobs kan desuden veere problematiske, da det kan vaere uhensigtsmaessigt at sta alene med
ansvar for bgrn eller sarbare grupper, hvis man kan risikere at fa anfald.

M3 man kgre bil, nar man har epilepsi?

Man kan som hovedregel fa kgrekort, nar man har vaeret anfaldsfri i et ar. Det omfatter dog ikke Gruppe 2-
k@rekort til lastbil, taxa eller ambulancekgrsel. Hvis man har kgrekort og far et epileptisk anfald, vil man fa
midlertidigt k@rselsforbud, som varer minimum et halvt ar.

Retningslinjerne for epilepsi og kgrekort er beskrevet i Styrelsen for Patientsikkerhed ”Vejledning om
helbredskrav til kgrekort”.

Hvor kan jeg ga hen, hvis jeg har flere spgrgsmal om emnet?

Vejen gennem skolesystem, uddannelse og jobmuligheder skal nogle gange taenkes utraditionelt, og
stgttende tiltag kan ofte hjeelpe dig godt pa vej. Hertil er det vigtigt at huske, at der ikke er én rigtig vej,
men mange muligheder, som kan veaere lige gode. Der er forskellige instanser, der kan hjzlpe og vejlede dig,
bl.a. PPR, UU-centre, studievejledere samt Epilepsihospitalet Filadelfia, Barneskolen pa Filadelfia,
Specialradgivning om epilepsi og Epilepsiforeningen, se diverse links i kapitlet ovenfor.
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11. Mestring af epilepsi

11.1. Introduktion

Informationsbehovet for personer med epilepsi er stort. Mange lever med epilepsi gennem mange
ar og har behov for vejledning gennem hele forlgbet. Informationen skal gives Igbende og vaere
individuelt tilpasset.

Personer med epilepsi og deres pargrende/omsorgspersoner har ikke kun behov for medicinsk
information, de har ogsa brug for vejledning og praktiske rad om, hvordan man bedst kan leve
med epilepsi.

Ifglge sundhedsloven har alle ret til at fa forstaelig information om deres helbredstilstand og om

behandlingsmuligheder, herunder om risiko for komplikationer og bivirkninger.

e For bgrn under 15 ar skal bade barnet selv og foraeldrene eller andre med foraeldreansvaret
have information og vejledning.

e Personer, der er fyldt 15 ar, kan selv give informeret samtykke til behandling, men
foraeldremyndighedens indehaver skal tillige have information
og inddrages i den mindreariges stillingtagen, se ogsa om unge | kapitel 5.3.

e For personer, der er over 15 ar, men ikke kan varetage egne interesser, f.eks. grundet
udviklingshandicap, har bade personen selv og ogsa pargrende/vaerge for inhabile > 18 ar ret

til information, se kapitel 5.7.
Sundhedsloven: https://retsinformation.dk/eli/Ita/2019/903
Sundhedsloven, kapitel 5: https://retsinformation.dk/eli/lta/2019/903#id971ff3e2-26f5-45ae-8b1a-3clcbfb130ce

11.2.Information

11.2.1. Information til patienter med epilepsi

At leve med epilepsi indebzerer for mange en uforudsigelighed, der blandt andet kommer til
udtryk ved, at man ikke ved, hvor og hvornar naeste anfald kommer. Det kan skabe utryghed og
angst, som til en vis grad kan mindskes, hvis man tidligt i forlgbet forstar sygdommens karakter,
herunder egen epilepsi, anfaldstype og fglgerne heraf, se kapitel 4.

e (get viden om egen sygdom kan fremme oplevelsen af at vaere mere tryg.

e Mestring i handtering af egen sygdom kan medvirke til at undga ungdige begraensninger i
hverdagen.

e Malet er at blive i stand til at medvirke aktivt og kunne traeffe egne afggrelser i relation til sin
epilepsi.

e De fleste personer med epilepsi og deres pargrende gnsker og efterlyser information om
risiko for skader og pludselig uventet dgd (SUDEP). Dette gaelder ogsa, hvis der kun er lille
risiko, idet konkret information kan medfgre mindre bekymring og undga overbeskyttelse.

Side 264 af 270


https://retsinformation.dk/eli/lta/2019/903
https://retsinformation.dk/eli/lta/2019/903#id971ff3e2-26f5-45ae-8b1a-3c1cbfb130ce

National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (2022) Version 1.0

e Viden kan medfgre, at personer med epilepsi bliver mere bevidste om vigtigheden af at fglge
den medicinske behandling samt at undga anfaldsprovokerende faktorer.

Specialiserede sygeplejersker og andre fagpersoner tilknyttet hospital i kommunalt regi samt i

Epilepsiforeningen har en vigtig rolle i forhold til uddannelse af personer med epilepsi, deres

pargrende og personalet pa f.eks. bosteder i gget evne til egenomsorg og mestring af livet med

epilepsi.

11.2.2. Information til pargrende

Hele familien, dvs. foraeldre, partnere, bgrn, sgskende og andre naere pargrende som f.eks.
bedsteforaeldre, pavirkes, nar et familiemedlem far epilepsi. Hele familien har derfor behov for at
fa viden om epilepsi for at kunne bidrage som stgtte og selv fgle sig trygge til mestring af
anfaldene og hverdagslivet i gvrigt. Det skal dog bemaerkes, at det altid kraever samtykke at
involvere pargrende.

Born er ogsa pargrende, nar foraeldre eller sgskende har epilepsi, og det er vigtigt, at al
opmeaerksomheden ikke udelukkende rettes mod den i familien, som har epilepsi. Pargrendebgrns
reaktioner vil variere, og fglelser som reedsel, forvirring, skyld, vrede og jalousi er ikke
ualmindelige. Bgrn bgr involveres ved information og blive forberedt pa, hvordan de skal handtere
situationen i tilfaelde af anfald, samt hvordan de kan fortalle om epilepsi til andre.

e Det er vigtigt, at pargrende eller andet relevant netvaerk kan deltage pa et kvalificeret niveau
ved informationer/aftaler til og fra behandlingsstedet. Pargrendebgrn gnsker ofte at vaere til
hjeelp, sa lad dem fa opgaver, de kan mestre, men uden at de fgler ansvar.

e Pargrendebgrn har brug for hjaelp til at seette ord pa deres fglelser og oplevelser og har brug
for anerkendelse. For nogle bgrn kan det veere lettere at tale med en sygeplejerske med
seerlige kompetencer og viden om epilepsi, som kan bista med information, samtaler og

vejledning om sarbare emner.
Socialstyrelsens vidensportal om at veere sgskende til en med en funktionsnedsaettelse.
https://vidensportal.dk/handicap/soskende-til-born-og-unge-med-funktionsnedsaettelse

11.3. Den specialiserede sygeplejerske

Ved mange neurologiske og padiatriske ambulatorier har man ansat specialiserede sygeplejersker
med seerlige kompetencer og viden om epilepsi. Det er endvidere hensigtsmaessigt at have
sygeplejersker med seaerlige kompetencer og viden om epilepsi ansat i kommunalt regi.

En specialiseret sygeplejerske kan i hgj grad bidrage til at gge vidensniveau og mestring af epilepsi
i hverdagslivet. Sygeplejersken kan ligeledes medvirke til, at vanskelige emner italesattes og
dermed indfange eventuelle fglelsesmaessige aspekter omkring epilepsien/anfald.

Sygeplejerskens rolle er

e atgive information om anfaldsobservation og handtering, evt. via film. Herunder ogsa
psykiske reaktioner i forhold til, hvad epilepsi/anfald “gg@r” ved familien.
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e atveere tovholder, overszetter eller brobygger mellem laegen og evt. andre professionelle
samarbejdspartnere.

e at bidrage til tryg og sikker forstaelse for varetagelse af medicin, herunder akut behandling og
hjeelp generelt, samt invitere til drgftelse af felsomme emner, sasom kognitive udfordringer,
socialt netvaerk, seksualitet, trivsel pa job/studie og deslignende. Dette kan forega ved
enesamtaler, undervisning eller ved familieorienteret tilgang.

e atveere en fast og tilgeengelig koordinerende nggleperson med et bredt overblik, f.eks. i
forhold til trivsel i hverdagslivet og en vidensperson for patient, pargrende, bosteder eller
andre institutionelle rammer.

Overordnet skal sygeplejersken hjzelpe med at ruste personen med epilepsi til en helhedsmaessig
handtering af epilepsi. Det indebzerer at fungere som en ressource ift. de problematikker, der
knytter sig til hverdagslivet med epilepsi, vaere underviser og klaede netvaerket pa bade i
behandlingsregi og i daglig livsfgrelse.

Opfelgning af nydiagnosticerede personer med epilepsi vil vaere en vigtig opgave, ligesom
sygeplejersken bgr have en central plads i behandlingsteamet under hele behandlingsforlgbet.
Brugen af specialiserede sygeplejersker vil kunne bidrage til at effektivisere driften, da personen
med epilepsi kan fglges op taettere ved f.eks. medicinomlaegninger og deslignende.
Sygeplejersker er ogsa tilknyttet specialistfunktionerne ved f.eks. behandling med epilepsikirurgi,

ketogen dizet og vagusstimulation.
Reference:(1)

FORSLAG TIL TEMAER TIL SAMTALE VEDR@RENDE OPLARING/MESTRING

Generelt om e Forskellige anfaldstyper med fokus pa indsigt i egne anfald

epilepsi e Behandlingsmuligheder

e Registrering af anfald og brug af anfaldskalender

e Eventuelt samtidig funktionsnedsaettelse

e Information om patientforeningen og mgde med andre med epilepsi
Mestring e Anfaldsprovokerende faktorer

e Anfaldsobservation

e Handtering af anfald og akut anfaldsbehandling

e Anfalds-og ulykkesforebyggelse (kompliance, sgvn og alkohol m.m.)
e Fysisk aktivitet

e Seksualitet

e At veaere ung med epilepsi

e Rejser og udlandsophold

Folger af epilepsi e Kognitive og psykiske vanskeligheder

e Sociale forhold og ydelser

e Rehabiliteringsmuligheder
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11.4.Mestring af kognitive vanskeligheder

Personer med epilepsi kan have vanskeligt ved at mestre hverdagslivet. Der kan veere flere
arsager, herunder kognitive vanskeligheder, som kan komme til udtryk pa forskellige mader
afhaengigt af den enkelte persons kognitive ressourcer og samlede situation, der skal mestres.

Personer med lettere kognitive vanskeligheder tilegner sig ofte forskellige kompenserende
strategier langsomt hen ad vejen, i takt med at det bliver ngdvendigt og ofte med gget traethed og
afsavn til fglge. Det kan f.eks. blive ngdvendigt at bruge leengere tid til det man tidligere klarede pa
kortere tid, undga udfordringer og begraense sin deltagelse i sociale arrangementer.

Kognitive udfordringer traeder iszer frem ved skift, @ndrede rutiner og under pres. Det kan vaere
seerligt udfordrende at mestre forandringsfaser i forbindelse med f.eks. foraeldres skilsmisse,
bopzlsaendring, at flytte hjemmefra, stifte familie og i uddannelses- og arbejdsmaessige
sammenhange. Vanskelighederne far ofte fgrst rigtig fokus i forbindelse med f.eks. tab af
tilknytning til arbejdsmarkedet og forsgrgelsesgrundlag, men kan oftest spores langt tilbage.

e Tidlig afdeekning af kognitive udfordringer er vigtig for at kunne indsatte forebyggende
strategier ved f.eks. risiko for tab af skolegang, social tilknytning til jeevnaldrende, tab af job
eller skilsmisse.

e For at sikre, at der kan tilbydes en malrettet og tilpasset indsats i forhold til det aktuelle
mestringsbehov og fastholdelse pa arbejdsmarkedet, ma der foretages en grundig individuel
afdaekning af personens kognitive funktionsniveau og/eller afdaekning af personens praktiske
faerdighedsudgvelse, se ogsa kapitel 8.

11.5.Seksuelle vanskeligheder

Seksuelle problemer hos personer med epilepsi bliver ofte overset i den kliniske praksis.
Problemstillingerne kan ramme bade maend og kvinder. Arsagerne er bade fysiske mekanismer
samt et stort spaend af psykologiske og sociale faktorer.

11.5.1. Hyppighed og arsager

Seksuel dysfunktion omhandler nedsat lyst til sex og manglende evne til at fa orgasme. Kvinder

kan opleve at have smerter under samleje eller skedekramper, mens maend beskriver manglende

rejsningsevne eller evne til at vedligeholde rejsning.

e Seksuel dysfunktion optraeder seerligt ved epilepsi, der udgar fra tindingelappen.

e Nogle former for medicin, f.eks. valproat, kan pavirke den normale balance mellem kvindelige
og mandlige kgnshormoner og vaere arsag eller bidrage til den seksuelle dysfunktion. Valproat
kan medfgre overvaegt, som i sig selv kan veere arsag til hormonforstyrrelser, blandt andet
som fglge af polycystisk ovariesyndrom.

e Psykiske problemer f.eks. i form af lavt selvvaerd, angst, depression og angst for anfald, som
ofte ses hos personer med epilepsi, kan ogsa i sig selv medfgre seksuelle problemer.
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e Seksuelle vanskeligheder kan ogsa skyldes familizere samlivsproblematikker, f.eks. hvis
epilepsien har medfgrt en fastkgrt, uhensigtsmaessig familiedynamik. Det kan f.eks. opsta pa
grund af aendringer i rollefordelingen, efter hvis en aegtefaelle har faet epilepsi.

11.5.2. Udredning

Opmarksomhed pa seksuel sundhed bgr vaere en integreret del i behandlingen af personer med

epilepsi.

e Det er den fagprofessionelles ansvar at vaere i stand til at spgrge ind til seksuelle
problemstillinger samt vaere i stand til at vurdere, om der f.eks. er behov for aendringer i
behandlingen.

e Derer ligeledes den fagprofessionelles ansvar at vurdere, om der er grundlag for videre
henvisning til uddybende samtaler med epilepsisygeplejerske eller andre relevante
fagpersoner/specialer, med searlig viden indenfor seksualitet i relation til epilepsi.

11.5.3. Behandling og mestring

e Der bgr gives radgivning af specialister med szerlig viden om seksualitet i relation til epilepsi.
Radgivningen kan blandt andet fokusere pa forskellige mader at vaere sammen med ens
partner pa.

o De fleste kommuner tilbyder kurser i praktiske redskaber til et engageret parforhold “PREP”
(Prevention and Relationship Enhancement Program). Kurserne fokuserer blandt andet pa
seksualitet og sensualitet samt til forventninger, kommunikation og problemlgsning i
parforhold.

e Mand med epilepsi kan bruge medicin, der anvendes ved rejsningsproblemer, f.eks. sildenafil
eller tilsvarende praeparater. Ved manglende effekt kan forsgges andet medikament inden for
gruppen.

e For mennesker med psykisk eller fysiske funktionsnedsaettelser kan man f.eks. henvise til

Seksualvejlederforeningen og Socialstyrelsen.
PREP: https://familieudvikling.dk/
Seksualvejlederforeningen: https://seksualvejlederforeningen.dk/
Socialstyrelsen: https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/seksualitet-pa-dagsordenen
Referencer: (2, 3)

11.6.Radgivning, viden og stgttemuligheder

Enhver borger, pargrende eller fagperson, der gnsker mere viden om epilepsi, kan hente
yderligere information pa nedenstaende links:

e Epilepsiforeningen:
Generel information og materialer om epilepsi for patient, pargrende eller fagpersoner. Der ydes

professionel radgivning og vejledning til medlemmer og fagpersoner.
https://epilepsiforeningen.dk/

e Socialstyrelsen:

Materialer samt generel viden om epilepsi.
https://socialstyrelsen.dk/handicap
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e Vidensportalen:
o Bgrn med epilepsi:
o Epilepsi hos personer med udviklingshaemning:
Omhandler kvalitetssikrede metoder til, hvordan man kan arbejde med

funktionsnedsaettelser som fglge af epilepsi.
https://vidensportal.dk/handicap/boern-med-epilepsi
https://vidensportal.dk/handicap/voksne-med-udviklingshaemning/epilepsi-hos-mennesker-med-udviklingshaemning

e Bgrnehjernekassen:

Omhandler paedagogiske tips til, hvordan man stgtter bgrn med hjerneskade og epilepsi.
https://socialstyrelsen.dk/handicap/hjerneskade/bornehjernekassen/paedagogiske tips/til-born-med-hjerneskade-og-
epilepsi.

e Specialradgivningen om Epilepsi:
Materialer om epilepsi samt oplysninger om gratis og landsdaekkende radgivning.
http://filadelfia.dk/formidling/specialraadgivning

e Sundhed.dk:

Generel information, hvor borgere kan finde egne relevante sundhedsoplysninger.
https://sundhed.dk/

11.6.1. Epilepsiforeningens rolle, netvaerk

Epilepsiforeningen er en landsdaekkende, frivillig patientforening, som har til formal at sikre
mennesker med epilepsi og deres pargrende optimale livs-og behandlingsvilkar med faerrest
mulige barrierer i vejen til det gode liv med epilepsi. Dette foregar via professionel radgivning til
medlemmer og fagpersoner, interessevaretagelse, netvaerksaktiviteter via bl.a. sociale
arrangementer, Facebookgrupper og andre onlinetilbud, informationsarbejde, forskningsstgtte og
gkonomisk stgtte til enkeltpersoner med epilepsi samt deres pargrende.

e Epilepsiforeningen er medlem af paraplyorganisationerne Danske Patienter og Danske
Handicaporganisationer. Her medvirker foreningen til at tale epilepsipatienter og de
pargrendes sag over for beslutningstagere og offentlighed med politikker og indspil, som skal
forbedre vilkar og kvalitet for personer med epilepsi og deres pargrende i det danske

behandlingssystem.
https://epilepsiforeningen.dk/

11.6.2. Offentlige stgttemuligheder

| Danmark er der en bred vifte af offentlige stgttemuligheder. Den enkelte borger eller deres
foraeldre/pargrende ma primeaert kontakte bopaelskommunen, som har ansvar for at yde
radgivning til alle borgere med behov og med szerlige behov. Det er en kommunal socialradgiver,
der skal involveres med hensyn til f.eks. frikgb fra arbejde, deekning af merudgifter til bade bgrn
og voksen, aflastning og aflgsning, hjeelpemidler, beskzeftigelse og andre stgttemuligheder.

Herudover kan man som patient, pdrgrende eller fagperson sgge vejledning ved falgende:
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e Specialradgivning om Epilepsi:

Er en del af et netvaerk under den nationale videns- og specialradgivningsorganisation (VISO) i
Socialstyrelsen. Radgivningen er gratis og omhandler primzert de psykosociale forhold omkring
epilepsi. Specialradgivningen bidrager med epilepsifaglige viden i kommunens udredning af en
borgers situation. Personspecifik juridisk vejledning er dog ikke mulig.
http://filadelfia.dk/formidling/specialraadgivning.

e DUKH (Den uvildige konsulentordning pa handicapomradet):
Her kan man fa uvildig radgivning med fokus pa retssikkerhed, juridisk viden og eventuelt hjzelp til

at klage over en kommunal afggrelse.
https://dukh.dk

e VISO (Den nationale videns- og specialradgivningsorganisation):

Borger, pargrende og fagprofessionel kan fa gratis rad og vejledning om specifikke
problemstillinger. Formalet med VISO er at bista kommuner, borgere og kommunale, regionale og
private tilbud med vejledende radgivning og udredning i de mest specialiserede og komplicerede

sager pa det sociale omrade og specialundervisningsomradet.
https://socialstyrelsen.dk/viso
https://socialstyrelsen.dk/viso/raadgivning-om-saerlige-handicapomraader

e SPS (Socialpaedagogisk stgtte):
Specialpadagogisk stgtte, der skal sikre, at elever og studerende kan uddanne sig pa lige fod med

andre, selv om de har en funktionsnedsaettelse.
https://spsu.dk

e Patientvejledningen og Patientkontorene:
Regionernes radgivning til patienter, som giver uvildig radgivning og vejledning til patienter.
https://sum.dk/Sundhed/Patientrettigheder/Patientvejledning/Adresser-tflnumre-og-mail.aspx

e Hj=lpemiddelbasen:
https://hmi-basen.dk/r4x.asp ?linktype=iso&linkinfo=22271810
https://hmi-basen.dk/news.asp?newsid=9619&x newstype=39#accordionl

e Sundhedsstyrelsen:
https://www.sst.dk/da/Viden/Hjerneskade/Genoptraening-og-rehabilitering-ved-erhvervet-hjerneskade

Referencer:
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