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sekundær generalisering. Prognosen ved kompleks partiel SE 
afhænger af ætiologien, og generelt anvendes samme frem-
gangsmåde som ved generaliseret konvulsiv SE, men i syge-
husregi bør behandlingen om muligt påbegyndes under EEG-
optagelse, da diagnosen er vanskelig at stille, og da behand-
lingseffekten således kan dokumenteres både klinisk og elek-
troencefalografisk. Ved absencestatus er der næppe risiko for 
permanente skader som ved generaliseret konvulsiv SE, og 
derfor bør mistanke om tilstanden medføre akut EEG, hvor-
under man kan monitorere effekten af behandling med ben-
zodiazepin givet intravenøst. Ved behov for yderligere akut 
behandling er næste trin valproat givet intravenøst, hvorimod 
fenytoin og fosfenytoin er uegnede i denne sammenhæng.

Perspektiv
Det er fortsat en gåde, hvorfor de fleste epileptiske anfald va-
rer mindre end to minutter, og uafklaret, hvad der svigter, når 

SE udvikles. I nyere forskning understreges det, at SE er en 
dynamisk tilstand, hvor eksempelvis følsomheden af GABAA-
receptorer ændres i forløbet [9]. Der er behov for forskning, 
som belyser disse fundamentale epileptologiske spørgsmål. 
Da SE er en akut tilstand, der oftest medfører bevidstløshed, 
mangler vi studier, hvori forskellige behandlingsregimer bli-
ver sammenlignet efter randomisering af patienterne. Navnlig 
er der nu behov for en undersøgelse, hvori man sammenligner 
virkningen af intravenøst givet valproat med intravenøst givet 
fosfenytoin ved generaliseret konvulsiv SE.
SummaryChristian Pilebæk Hansen & Jørgen Alving:Status epilepticus.Ugeskr Læger 2004;166:0000Status epilepticus (SE) is defined as a condition in which epileptic seizures continue for 30 minutes or more or are repeated without recovery of consciousness between the seizures. Clinically, the most important types of SE are generalized tonic clonic SE, simple partial SE, complex partial SE and absence status. The incidence of SE is 50 per 100,000 per year, and the mortality rate is 22%. Generalized tonic clonic SE requires acute general treatment of the vital functions and consequences of SE. The specific antiepileptic treatment starts with benzodiazepine administered intravenously. If SE is not blocked efficiently by this treatment, intravenous administration of fosphenytoin, phenytoin, valproate or phenobarbital should be used. The last step in difficult cases is general anesthesia.
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Mere end halvdelen af de mennesker, der på et tidspunkt i 
deres liv rammes af epilepsi, får anfaldene under kontrol og 
lever i reglen uden særlige epilepsirelaterede problemer. Hvis 

anfaldene derimod ikke kommer under kontrol, kan det få 
omfattende psykosociale følger. Hvor omfattende afhænger 
af den viden, den enkelte får om sin sygdom, relevante støtte-
foranstaltninger og de mestringsstrategier, han har til sin 
rådighed. Hver fase i livet har sine vigtige udviklingsopgaver, 
som anfaldene på afgørende vis kan forstyrre. Der er derfor 
stor forskel på problemernes art og sværhedsgrad; men fælles 
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 tilværelsen på lige fod 
med andre.

Status epilepticus (SE) er kontinuerlig epileptisk anfalds-
aktivitet, som varer i 30 minutter eller længere 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 kræver 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. 
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Epilepsi i barndommen 
Forældre til børn med epilepsi konfronteres med mange 
andre problemer end det i sig selv vanskelige, at der kan være 
tale om en kronisk lidelse, og alle de bekymringer, det ud-
løser. Børn med epilepsi har forhøjet risiko for at have eller få 
andre vanskeligheder end dem, der er direkte forbundet med 
kontroltab og medicinsk behandling. Det drejer sig om op-
mærksomhedsproblemer, specifikke og generelle indlærings-
vanskeligheder, følelsesmæssige og adfærdsmæssige forstyr-
relser i almindelighed og specifikt inden for det autistiske 
spektrum. Risikoen for disse problemer er veldokumenteret 
og tre til fem gange højere end hos børn uden epilepsi, men 
med kroniske lidelser, der ikke omfatter centralnervesyste-
met, såsom diabetes, gigt og hjertelidelser.

Rutter et al [1] fandt for 30 år siden børnepsykiatriske for-
styrrelser hos 29% af børn med idiopatiske anfald, hos 38% af 
børn med strukturelle hjerneskader og hos 58% med både epi-
lepsi og strukturel hjerneskade, men kun hos 12% med fysisk 
sygdom og hos 7% i den generelle børnepopulation. Resulta-
terne i denne banebrydende undersøgelse støttes til stadighed 
af nyere fund, senest i en engelsk populationsundersøgelse fra 
2003 [2], hvori man viste nærmest identiske fordelinger. 

I en populationsundersøgelse fra South Carolina fandt 
McDermott et al [3] hyperaktivitet hos 28% af børn med epi-
lepsi, hos 13% af børn med kardial lidelse og hos 5% i kontrol-
gruppen. Mens der sædvanligvis er en overrepræsentation af 
drenge blandt hyperaktive børn, er der ingen sammenhæng 
mellem køn eller anfaldstype hos børn med epilepsi [4].

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

Da man ved epilepsiens debut ikke med sikkerhed kan vur-
dere dens forløb hos børn og dermed risikoen for eventuelle 
psykosociale problemstillinger, er det nødvendigt, at børn 
med epilepsi følges tæt med psykologiske/psykiatriske vurde-
ringer. Forstyrrelserne varer ofte ved, hvorfor det er vigtigt, at 
patienterne ikke tabes ved overgangen fra behandling på en 
børneafdeling til en voksenneurologisk afdeling.

Epilepsi i voksenalder
I den tidlige ungdom, hvor sociale, seksuelle og uddannelses-
mæssige muligheder skal udfoldes, kan anfaldene medføre 
manglende selvstændiggørelse, passivitet og usikkerhed. Eller 
omvendt kan situationen forværres af personens umodne op-
rør og manglende komplians til en nødvendig behandling. 
Uheldigvis falder denne sårbare periode sammen med skift fra 
behandling på børneafdeling til neurologisk afdeling for 
voksne.

I voksenalder er personligheden stabiliseret, og man har 
ofte fundet en plads i samfundet. Her kan diagnosen medføre 
tab af udfoldelsesmuligheder, øget afhængighed og måske 

krav om ændring af arbejde eller andre vigtige forhold. Ende-
lig kan anfaldene være signal om en truende lidelse.

Epilepsien i sig selv har nogle praktiske følgevirkninger. 
Visse erhverv, f.eks. transport af personer, er udelukkede, selv 
om der opnås anfaldsfrihed. Vedvarende anfald vil ofte med-
føre tab af kørekort. Afhængig af anfaldenes karakter må ak-
tiviteter, der kan bringe personen selv eller andre i fare eller 
kan udløse anfald, undgås. Anfaldene kan følges af nedsat 
stresstolerance, så skiftehold og ekstremt arbejdspres skal 
undgås. Derimod er der intet, der tyder på, at epilepsiramte 
uden andre forstyrrelser er mere syge eller har flere uheld i 
dagligdagen end andre [6].

De psykosociale følgevirkninger opstår i et samspil af 
mange faktorer. Centralt står kontroltabet, der opleves som 
en trussel mod personens integritet. Forhøjet angst optræder 
proportionalt med anfaldshyppighed, ligesom risikoen for 
depression øges. Der er tilsvarende forhøjet risiko for selv-
mord. I et britisk studie af 696 voksne epilepsipatienter i pri-
mær praksis med 46% i en remission af mere end to års varig-
hed [7], havde 13% af de anfaldsfri en egentlig angstsygdom, 
mens det gjaldt for 44% med mere end et anfald om måneden. 
Depressionsraten var på henholdsvis 4% og 21%. Parallelt her-
med oplevedes påvirkning af bl.a. sociale aktiviteter, arbejds-
evne, selvfølelse og fremtidsplaner, ligesom der var en sti-

Rådgivningsmuligheder:
Professionelle:
Videnscenter om Epilepsi er en landsdækkende, selv-
ejende institution, som blev oprettet i starten af
1990’erne som en konsekvens af decentraliseringen på
handikapområdet.

På Videnscenter om Epilepsi indsamler, bearbejder, udvik-
ler og formidler man viden og erfaring om epilepsi til fag-
personer på tværs af undervisnings-, social- og sundheds-
sektoren. (tlf.nr. 58 27 12 94, www.epilepsi.dk).

Patienter og pårørende:
Den Sociale Rådgivningsfunktion på Kolonien Filadelfia
(Epilepsihospitalet i Dianalund) er en landsdækkende råd-
givningsfunktion i henhold til lov om social service § 34
og § 69. Rådgivning kan ydes til alle med epilepsi efter
henvendelse direkte fra brugeren, som foruden klienten
selv kan være sagsbehandler i kommuner og amter, per-
sonale i andre institutioner eller sygehuse og klientens på-
rørende. (tlf.nr. 58 26 42 00, www.filadelfia.dk).

Dansk Epilepsiforening tilbyder rådgivning for medlemmer
ved en sygeplejerske og en socialrådgiver. 

Derudover tilbydes netværksmuligheder, kurser, samtale-
grupper og skriftligt materiale (tlf.nr. 66 11 90 91,
www.epilepsiforeningen.dk).
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gende oplevelse af stigmatisering. En svensk undersøgelse af 
245 voksne epilepsipatienter uden indlæringsproblemer gav 
tilsvarende resultater [8]. Mens der ikke var forhøjet arbejds-
løshed blandt de erhvervsaktive, oplevede 35% af dem proble-
mer på arbejdet, atter parallelt med anfaldshyppigheden. Der 
var bl.a. tale om udelukkelse fra attraktive aktiviteter, begræn-
sede karrieremuligheder og misopfattelse af anfaldene.

Den medicinske behandling kan medføre problemer, of-
test i form af øget træthed; men der klages også tit over kogni-
tive følgevirkninger. Disse kan imidlertid være udtryk for mis-
mod og almindelig dårlig livskvalitet og er ikke direkte bivirk-
ning eller hjerneskade, som mange frygter. Som en følge af 
anfald, især ophobede anfald, mærker mange en nedsat kog-
nitiv funktion, ofte i form af dårlig hukommelse og ordfin-
dingsbesvær, der i reglen er forbigående.

Mange oplever nedsat seksuel lyst og evne. Ønsket om 
at få børn kan afløses af angst for medicinens påvirkning 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 påvirker personens funk-
tionsmuligheder, øges de psykosociale problemer markant.

Der er i mange år arbejdet på at øge viden om og forståelse 
for epilepsi i samfundet. Ikke desto mindre føler mange sig 
stigmatiseret af diagnosen, selv om de rent faktisk ikke har 
oplevet diskrimination på grund af anfald. De bruger mange 
kræfter på at skjule anfaldene, der derfor får en alt for stor 
plads i tilværelsen. 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 hjælp og rådgivning, sam-
fundet stiller til rådighed. Det er ofte muligt at skræddersy 
erhvervsplaceringer, uddannelse eller hjælpeforanstaltninger, 
hvis der ydes kompetent socialrådgivning.

Erfaringer fra Dansk Epilepsiforening
Der findes ingen danske opgørelser, hvori man belyser de pro-
blemer, epilepsipatienter søger råd og information om. En vis 
fornemmelse kan man få via Dansk Epilepsiforenings hjemme-
side, hvor der foreligger en opgørelse af henvendelserne i perio-
den fra den 1. august 2000 til den 31. december 2003 til den ano-
nyme rådgivning ved sygeplejerske og socialrådgiver. Der kom 
i alt 4.075 henvendelser ligeligt fordelt på rådgiverne. 

Halvdelen af henvendelserne til sygeplejersken omhand-
lede personer under 18 år. Hovedparten af spørgsmålene 
gik på epilepsityper og behandling i bred forstand (medicin, 
kirurgi, diæt og alternativ behandling), og svarene blev ofte 
suppleret med skriftligt informationsmateriale. Forældre søgte 
råd om, hvordan børns epilepsi kan takles i forhold til dag-
institution og skole, andre om angst for anfald, mestring af til-
værelsen med en ukontrollabel epilepsi, skam, isolation og 
bekymring for fremtiden.

De fleste henvendelser til socialrådgiveren kom fra voksne 
patienter og deres pårørende. Et hovedproblem var økonomi: 

mulighed for støtte til ekstraudgifter til medicin, transport, 
ødelagte tænder og tøj i forbindelse med anfald og dyrere 
ulykkes- og rejseforsikringer. Forældre til børn med epilepsi 
har desuden udgifter på grund af tabt arbejdsfortjeneste, når 
der er behov for at følge barnet til kontrol og indlæggelse, 
eller når det i perioder er nødvendigt at være hjemme hos 
barnet.

Et andet vigtigt område var uddannelse og arbejdsliv med 
tilbagevendende anfald og kognitive vanskeligheder. Der 
spørges endvidere ofte til kørekort, pensionsmuligheder, ge-
nerelle forsikringsforhold, klagemuligheder og hjælpemidler 
som hjelme og epilepsialarm. Spørgerne kan give udtryk for 
vrede, skuffelse og frustration over oplevelsen af manglende 
støtte fra sygehus og kommune til at løse de psykosociale pro-
blemer, epilepsien medfører.

Konklusion
Anfaldskontrol og minimale bivirkninger af behandlingen er 
de centrale faktorer i forebyggelsen af de psykosociale proble-
mer og opnåelse af bedst mulig livskvalitet ved epilepsi. Hvor 
dette ikke umiddelbart er muligt, er grundigt kendskab til 
egen sygdom og behandling samt rådgivning og hjælp til hen-
sigtsmæssig mestring af anfaldene og deres konsekvenser af 
afgørende betydning. Problemernes art skifter i løbet af til-
værelsen. Adgang til løbende vejledning hos en epilepsisyge-
plejerske parallelt med den lægelige information og et tvær-
fagligt team med mulighed for at trække på socialrådgiver og 
psykolog kan forebygge problemer og sikre optimal livskvali-
tet [9].
SummaryAnnelise Smed, Lene Sahlholdt & Per Olesen:Psychosocial consequences of epilepsyUgeskr Læger 2004;166:####-####In epilepsy, seizure control and minimal side effects of treatment are the main factors in the prevention of psychosocial problems and the achievement of an opti-mal quality of life. However, when this is unattainable, the individual’s understanding of his epilepsy and its treatment, as well as learning to cope with the seizures and their consequences, is crucial. The problems are different in each developmental phase of life. Thus, medical treatment should be supplemented with counselling by a trained epilepsy nurse, and a multidisciplinary team, including a social worker and a psychologist, should be available.
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