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Status epilepticus (SE) er kontinuerlig epileptisk anfalds-
aktivitet, som varer i 30 minutter eller laengere eller gen-
tagne epileptiske anfald uden generhvervelse af normal/
habituel neurologisk funktion mellem anfaldene.

De hyppigst forekommende former for SE er generaliseret
tonisk-klonisk SE, simpel og kompleks partiel SE og
absencestatus.

Generaliseret tonisk klonisk SE er en akut, alvorlig til-
stand, som kraever akut behandling af de vitale funktioner
og specifik antiepileptisk behandling efter instrukser.

Der er behov for basal udforskning af patofysiologien ved
SE og videnskabelige sammenligninger af forskellige
behandlingsregimener.

sekundzer generalisering. Prognosen ved kompleks partiel SE
afhzenger af ztiologien, og generelt anvendes samme frem-
gangsmade som ved generaliseret konvulsiv SE, men i syge-
husregi bor behandlingen om muligt pdbegyndes under EEG-
optagelse, da diagnosen er vanskelig at stille, og da behand-
lingseffekten saledes kan dokumenteres bade klinisk og elek-
troencefalografisk. Ved absencestatus er der nzppe risiko for
permanente skader som ved generaliseret konvulsiv SE, og
derfor bor mistanke om tilstanden medfere akut EEG, hvor-
under man kan monitorere effekten af behandling med ben-
zodiazepin givet intravenest. Ved behov for yderligere akut
behandling er nzeste trin valproat givet intravenest, hvorimod
fenytoin og fosfenytoin er uegnede i denne sammenhzng.

Perspektiv
Det er fortsat en gade, hvorfor de fleste epileptiske anfald va-
rer mindre end to minutter, og uafklaret, hvad der svigter, nar
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SE udvikles. I nyere forskning understreges det, at SE er en
dynamisk tilstand, hvor eksempelvis folsomheden af GABAa-
receptorer @ndres i forlebet [9]. Der er behov for forskning,
som belyser disse fundamentale epileptologiske sporgsmal.
Da SE er en akut tilstand, der oftest medferer bevidstlashed,
mangler vi studier, hvori forskellige behandlingsregimer bli-
ver sammenlignet efter randomisering af patienterne. Navnlig
er der nu behov for en undersogelse, hvori man sammenligner
virkningen af intravenest givet valproat med intravenest givet
fosfenytoin ved generaliseret konvulsiv SE.
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Psykosociale konsekvenser af epilepsi
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Mere end halvdelen af de mennesker, der pa et tidspunke i
deres liv rammes af epilepsi, fir anfaldene under kontrol og
lever i reglen uden sarlige epilepsirelaterede problemer. Hvis

anfaldene derimod ikke kommer under kontrol, kan det fa
omfattende psykosociale folger. Hvor omfattende athenger
af den viden, den enkelte fir om sin sygdom, relevante stotte-
foranstaltninger og de mestringsstrategier, han har til sin
radighed. Hver fase i livet har sine vigtige udviklingsopgaver,
som anfaldene pa afgerende vis kan forstyrre. Der er derfor
stor forskel pa problemernes art og sveerhedsgrad; men fzlles
for alle er, at anfaldskontrol og minimale bivirkninger af
behandlingen er centrale for mulighederne for fuld mental og
social udvikling og evne til at tage del i tilveerelsen pa lige fod
med andre.
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Epilepsi i barndommen

Forzeldre til born med epilepsi konfronteres med mange
andre problemer end det i sig selv vanskelige, at der kan vare
tale om en kronisk lidelse, og alle de bekymringer, det ud-
loser. Born med epilepsi har forhejet risiko for at have eller fa
andre vanskeligheder end dem, der er direkte forbundet med
kontroltab og medicinsk behandling. Det drejer sig om op-
mearksomhedsproblemer, specifikke og generelle indlerings-
vanskeligheder, folelsesmaessige og adfzerdsmeessige forstyr-
relser i almindelighed og specifikt inden for det autistiske
spektrum. Risikoen for disse problemer er veldokumenteret
og tre til fem gange hojere end hos bern uden epilepsi, men
med kroniske lidelser, der ikke omfatter centralnervesyste-
met, sisom diabetes, gigt og hjertelidelser.

Rutter et al [1] fandt for 30 ar siden bernepsykiatriske for-
styrrelser hos 29% af bern med idiopatiske anfald, hos 38% af
bern med strukturelle hjerneskader og hos 58% med bade epi-
lepsi og strukturel hjerneskade, men kun hos 12% med fysisk
sygdom og hos 7% i den generelle bernepopulation. Resulta-
terne i denne banebrydende undersogelse stottes til stadighed
af nyere fund, senest i en engelsk populationsundersogelse fra
2003 [2], hvori man viste nermest identiske fordelinger.

I en populationsundersegelse fra South Carolina fandt
McDermott et al [3] hyperaktivitet hos 28% af bern med epi-
lepsi, hos 13% af bern med kardial lidelse og hos 5% i kontrol-
gruppen. Mens der seedvanligvis er en overrepraesentation af
drenge blandt hyperaktive bern, er der ingen sammenhzng
mellem kon eller anfaldstype hos born med epilepsi [4].

Kombinationen af epilepsi og lav IQ giver en endog meget
hoj rate af bernepsykiatriske problemer, iszr inden for det
autistiske spektrum. Steffenburg et al [5] fandt, at 44% af bern
med en IQ <70 og aktiv epilepsi var autister eller havde en ad-
feerdsforstyrrelse inden for dette spektrum.

Da man ved epilepsiens debut ikke med sikkerhed kan vur-
dere dens forleb hos bern og dermed risikoen for eventuelle
psykosociale problemstillinger, er det nedvendigt, at bern
med epilepsi folges teet med psykologiske/psykiatriske vurde-
ringer. Forstyrrelserne varer ofte ved, hvorfor det er vigtigt, at
patienterne ikke tabes ved overgangen fra behandling pa en
berneafdeling til en voksenneurologisk afdeling.

Epilepsi i voksenalder
I den tidlige ungdom, hvor sociale, seksuelle og uddannelses-
messige muligheder skal udfoldes, kan anfaldene medfere
manglende selvsteendiggorelse, passivitet og usikkerhed. Eller
omvendt kan situationen forvarres af personens umodne op-
ror og manglende komplians til en nedvendig behandling.
Uheldigvis falder denne sirbare periode sammen med skift fra
behandling pa berneafdeling til neurologisk afdeling for
voksne.

I voksenalder er personligheden stabiliseret, og man har
ofte fundet en plads i samfundet. Her kan diagnosen medfore
tab af udfoldelsesmuligheder, oget athzengighed og maske
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Radgivningsmuligheder:

Professionelle:

Videnscenter om Epilepsi er en landsdaekkende, selv-
ejende institution, som blev oprettet i starten af
1990’erne som en konsekvens af decentraliseringen pa
handikapomradet.

Pa Videnscenter om Epilepsi indsamler, bearbejder, udvik-
ler og formidler man viden og erfaring om epilepsi til fag-

personer pa tvaers af undervisnings-, social- og sundheds-

sektoren. (tif.nr. 58 27 12 94, www.epilepsi.dk).

Patienter og pargrende:

Den Sociale Radgivningsfunktion pa Kolonien Filadelfia
(Epilepsihospitalet i Dianalund) er en landsdakkende rad-
givningsfunktion i henhold til lov om social service § 34
og § 69. Radgivning kan ydes til alle med epilepsi efter
henvendelse direkte fra brugeren, som foruden klienten
selv kan veere sagsbehandler i kommuner og amter, per-
sonale i andre institutioner eller sygehuse og klientens pa-
rgrende. (tlf.nr. 58 26 42 00, www.filadelfia.dk).

Dansk Epilepsiforening tilbyder radgivning for medlemmer
ved en sygeplejerske og en socialradgiver.

Derudover tilbydes netveerksmuligheder, kurser, samtale-
grupper og skriftligt materiale (tlf.nr. 66 11 90 91,
www.epilepsiforeningen.dk).

krav om @ndring af arbejde eller andre vigtige forhold. Ende-
lig kan anfaldene vzre signal om en truende lidelse.

Epilepsien i sig selv har nogle praktiske felgevirkninger.
Visse erhverv, f.eks. transport af personer, er udelukkede, selv
om der opnds anfaldsfrihed. Vedvarende anfald vil ofte med-
fore tab af kerekort. Atheengig af anfaldenes karakter ma ak-
tiviteter, der kan bringe personen selv eller andre i fare eller
kan udlese anfald, undgés. Anfaldene kan folges af nedsat
stresstolerance, sa skiftehold og ekstremt arbejdspres skal
undgas. Derimod er der intet, der tyder p4, at epilepsiramte
uden andre forstyrrelser er mere syge eller har flere uheld i
dagligdagen end andre [6].

De psykosociale folgevirkninger opstar i et samspil af
mange faktorer. Centralt stir kontroltabet, der opleves som
en trussel mod personens integritet. Forhejet angst optreeder
proportionalt med anfaldshyppighed, ligesom risikoen for
depression oges. Der er tilsvarende forhejet risiko for selv-
mord. [ et britisk studie af 696 voksne epilepsipatienter i pri-
meer praksis med 46% i en remission af mere end to ars varig-
hed [7], havde 13% af de anfaldsfri en egentlig angstsygdom,
mens det gjaldt for 44% med mere end et anfald om maneden.
Depressionsraten var pa henholdsvis 4% og 21%. Parallelt her-
med oplevedes pavirkning af bl.a. sociale aktiviteter, arbejds-
evne, selvfolelse og fremtidsplaner, ligesom der var en sti-
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gende oplevelse af stigmatisering. En svensk undersogelse af
245 voksne epilepsipatienter uden indlzringsproblemer gav
tilsvarende resultater [8]. Mens der ikke var forhejet arbejds-
loshed blandt de erhvervsaktive, oplevede 35% af dem proble-
mer pa arbejdet, atter parallelt med anfaldshyppigheden. Der
var bl.a. tale om udelukkelse fra attraktive aktiviteter, begraen-
sede karrieremuligheder og misopfattelse af anfaldene.

Den medicinske behandling kan medfere problemer, of-
test i form af oget treethed; men der klages ogsa tit over kogni-
tive folgevirkninger. Disse kan imidlertid veere udtryk for mis-
mod og almindelig darlig livskvalitet og er ikke direkte bivirk-
ning eller hjerneskade, som mange frygter. Som en folge af
anfald, iszer ophobede anfald, marker mange en nedsat kog-
nitiv funktion, ofte i form af darlig hukommelse og ordfin-
dingsbesveer, der i reglen er forbigdende.

Mange oplever nedsat seksuel lyst og evne. Onsket om
at f born kan afleses af angst for medicinens pavirkning af
fostret og reel bekymring for at passe et lille barn alene, hvis
der er mange anfald.

Hvis baggrunden for epilepsien er en hjerneskade eller en
udviklingsforstyrrelse, der i sig selv pavirker personens funk-
tionsmuligheder, oges de psykosociale problemer markant.

Der er i mange ar arbejdet pd at oge viden om og forstdelse
for epilepsi i samfundet. Ikke desto mindre foler mange sig
stigmatiseret af diagnosen, selv om de rent faktisk ikke har
oplevet diskrimination pa grund af anfald. De bruger mange
kreefter pa at skjule anfaldene, der derfor far en alt for stor
plads i tilveerelsen. De kan derved komme ind i en negativ spi-
ral af stress og negative forventninger. Samtidig udelukker de
sig fra adgang til de muligheder for hjlp og radgivning, sam-
fundet stiller til rddighed. Det er ofte muligt at skreeddersy
erhvervsplaceringer, uddannelse eller hjzlpeforanstaltninger,
hvis der ydes kompetent socialridgivning.

Erfaringer fra Dansk Epilepsiforening
Der findes ingen danske opgerelser, hvori man belyser de pro-
blemer, epilepsipatienter soger rid og information om. En vis
fornemmelse kan man fa via Dansk Epilepsiforenings hjemme-
side, hvor der foreligger en opgerelse af henvendelserne i perio-
den fra den 1. august 2000 til den 31. december 2003 til den ano-
nyme radgivning ved sygeplejerske og socialridgiver. Der kom
i alt 4.075 henvendelser ligeligt fordelt pa radgiverne.

Halvdelen af henvendelserne til sygeplejersken omhand-
lede personer under 18 ar. Hovedparten af sporgsmalene
gik pa epilepsityper og behandling i bred forstand (medicin,
kirurgi, dieet og alternativ behandling), og svarene blev ofte
suppleret med skriftligt informationsmateriale. Forzeldre sogte
rad om, hvordan berns epilepsi kan takles i forhold til dag-
institution og skole, andre om angst for anfald, mestring af til-
verelsen med en ukontrollabel epilepsi, skam, isolation og
bekymring for fremtiden.

De fleste henvendelser til socialridgiveren kom fra voksne
patienter og deres parorende. Et hovedproblem var skonomi:
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mulighed for stotte til ekstraudgifter til medicin, transport,
odelagte teender og tej i forbindelse med anfald og dyrere
ulykkes- og rejseforsikringer. Foreldre til bern med epilepsi
har desuden udgifter pa grund af tabt arbejdsfortjeneste, nar
der er behov for at folge barnet til kontrol og indleggelse,
eller nar det i perioder er nedvendigt at vaere hjemme hos
barnet.

Et andet vigtigt omrdde var uddannelse og arbejdsliv med
tilbagevendende anfald og kognitive vanskeligheder. Der
sporges endvidere ofte til kerekort, pensionsmuligheder, ge-
nerelle forsikringsforhold, klagemuligheder og hjzlpemidler
som hjelme og epilepsialarm. Sporgerne kan give udtryk for
vrede, skuffelse og frustration over oplevelsen af manglende
stotte fra sygehus og kommune til at lose de psykosociale pro-
blemer, epilepsien medferer.

Konklusion

Anfaldskontrol og minimale bivirkninger af behandlingen er
de centrale faktorer i forebyggelsen af de psykosociale proble-
mer og opnaelse af bedst mulig livskvalitet ved epilepsi. Hvor
dette ikke umiddelbart er muligt, er grundigt kendskab til
egen sygdom og behandling samt ridgivning og hj=lp til hen-
sigtsmeessig mestring af anfaldene og deres konsekvenser af
afgorende betydning. Problemernes art skifter i lobet af til-
verelsen. Adgang til lebende vejledning hos en epilepsisyge-
plejerske parallelt med den lzegelige information og et tveer-
fagligt team med mulighed for at treekke pé socialrddgiver og
psykolog kan forebygge problemer og sikre optimal livskvali-
tet [9].
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