Det siger eksperterne
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Uddrag af National behandlings- og
visitationsvejledning for epilepsi 2022



Kaere lasere

Dansk Neurologisk Selskab udgav i 2022 en ny "National behandlings- og visitationsvejledning for epilepsi".
Dette skete med afszt i de midler som Sundhedsministeriet i 2019 afsatte til epilepsiomradet.

Formdlet var at udarbejde en klinisk behandlingsvejledning for udredning, diagnostik og behandling af
mennesker med epilepsi, herunder henvisning af patienter til vurdering pd hejere specialiseringsniveau,
samt kriterier for henvisning til epilepsikirurgi.

Kort sagt; hvordan sikrer man pd landsplan det bedste og hurtigste forleb for dem som har epilepsi inde p3
kroppen. En sygdom vi godt ved kan vaere kompleks bade at udrede og behandle, men ogsa at handtere i

dagligdagen.

Vejledningen er blevet udarbejdet af en raekke eksperter valgt af Dansk Neurologisk Selskab i samarbejde
med Dansk Epilepsi Selskab.

Et seerligt aspekt af vejledningen er, at der efter alle sundhedsfaglige afsnit findes resumeer, som er malrettet
patienter, parerende og fagfolk uden sundhedsfaglig baggrund.

Det er resumeerne af disse vejledninger, som vi hermed prasenterer for medlemmerne af Epilepsiforeningen.
Det er vores falles hab og forventning, at den samlede vejledning sammen med en kommende hjemmeside
(www.epi-nbv.dk), og en rekke andre igangsatte initiativer vil praege udviklingen af epilepsiomradet positivt

i de kommende ar.

God leselyst!

Jakob Christensen Lone Nerager Kristensen Anne Sabers
Formand for Dansk Epilepsi Selskab Formand for Epilepsiforeningen Formand for arbejdsgruppen bag Epi-NBV
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3. |kke-legefagligt resume:

Epilepsi - diagnose og generelle udredningsprincipper

Hvad er epilepsi?

Epilepsi er ikke én sygdom, men en samlet beteg-
nelse for en rekke forskellige tilstande med forskel-
lige drsager, ytringsformer og prognoser. Epileptiske
anfald kan komme til udtryk pd 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 bevegelser eller
foleforstyrrelser et sted pd kroppen, mens man un-
der 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. Ma-
den anfaldene kommer til udtryk pa er afhangig af,
hvor i hjernen denne forstyrrelse er. Vi har beskrevet
de forskellige typer af epileptiske anfald nermere i
kapitel 4.

For langt de fleste personer betyder epileptiske an-
fald, at man oplever en form for kontroltab, hvor
man kan foretage bevagelser eller handlinger, som
er udenfor egen vilje og kontrol, og som man maske
ikke kan huske, ndr anfaldet er overstaet. Epilepti-
ske anfald kommer pludseligt og ofte uden varsel.
Netop denne uvished kan for mange medfere en
frygt og vaesentlige begransninger i livet.

Hvad skyldes epilepsi?

Alle mennesker kan fa epilepsi. Arsagen til epilepsi
kan vare noget der ligger i generne og eventuelt
vaere arvet, men det kan ogsd skyldes en skade i
hjernen, som enten kan vaere medfedt eller op-
std senere i livet. Enhver form for skade i hjernen,
storre eller mindre, kan medfere epilepsi. De mest
almindelige arsager er folger efter for lidt ilt ved
fodslen, hjernebledning, blodprop i hjernen eller
hjernesvulst. | nogle tilfzelde er der medfedt mis-
dannelse i visse omrader af hjernen.

Kan man behandle epilepsi?

Statistisk set vil to ud af tre personer, som far kon-
stateret epilepsi, kunne blive anfaldsfri med medicin
og dermed kunne have et liv uden epileptiske an-
fald. Visse typer af epilepsi gar over af sig selv efter
nogle ar, iser hos bern, men ellers opfattes epilepsi
som en kronisk sygdom, som i mange tilfzlde skal
holdes i ro med epilepsimedicin i en del ar, i nog-
le tilfelde resten af livet. Mdlet med at fd medicin
mod epilepsi er at kunne fa en hverdag uden anfald
eller med sa fa anfald som muligt og helst uden ge-
nerende bivirkninger. Dette beskriver vi nermere |
kapitel 5.

Hvordan finder jeg ud af, om jeg har epilepsi?

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

Ferste skridt er at fa en sa prcis beskrivelse af anfaldene som muligt. Husk, at lgen 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
sj®ldent selv kan huske, hvad der skete under anfaldet, er det en stor hjzlp for lgen at fa oplysninger
fra en parerende, som har set anfaldet, og det vil vaere saerligt godt, hvis de har naet at optage anfaldet

pa en mobiltelefon.

www.epilepsiforeningen.dk



4. |kke-legefagligt 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 afhangig af drsagen
til epilepsien, og hvor i hjernen epilepsien udgar fra.
De forskellige typer af epilepsi skal behandles for-
skelligt og har forskellige forleb og prognoser. Det
er derfor altid vigtigt at fa klarhed over hvilken epi-
lepsitype, der er tale om.

Overordnet skelner man mellem epilepsi, som star-
ter et bestemt og afgraenset sted i hjernen, og epi-
lepsi, som involverer hele hjernen.

De forskellige typer af epilepsi inddeles sdledes i:

« Fokal epilepsi - her starter de epileptiske for-
styrrelser et bestemt sted i hjernen.

« Generaliseret epilepsi - her starter de epilep-
tiske forstyrrelser i begge hjernehalvdele.

I nogle tilfelde kan bade fokal og generaliseret epi-
lepsi optreede samtidigt, og i nogle tilfelde er det
ikke muligt at afklare, hvor i hjernen anfaldene ud-
gar fra.

Hvad er et "epileptisk syndrom"?

Nogle typer af epilepsi forleber pd en bestemte
mdade og omtales som et "epileptisk syndrom". Epi-
leptiske syndromer starter som regel i barnealderen
og har en bestemt made at udvikle sig pa. Der kan
vaere tale om milde og forbigdende syndromer, som
f.eks. berneabsenceepilepsi, som gar over af sig
selv efter nogle ar, eller alvorlige og sveere epilepti-
ske syndromer, som f.eks. Lennox-Gastaut syndrom,
hvor epilepsien pdvirker barnets udvikling, og hvor
de epileptiske anfald sjeldent 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 lese om de forskellige anfaldstyper og de mest
hyppige epileptiske syndromer i behandlingsvejledningens kapitel 4. | behandlingsvejledningens kapitel
5 og 6 kan du lzese om behandlingen af de forskellige syndromer.
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5.2. Ikke-lzgefagligt resume:

Medicinsk behandling af epilepsi hos bern

Skal epilepsi altid behandles?

Ja - stort set. Der er dog enkelte typer af epilepsi,
som gdr over af sig selv uden behandling, f.eks. ved
visse typer epilepsi med natlige anfald. Men som re-
gel igangsattes behandling, sd snart diagnosen er
stillet. Epileptiske anfald hos bern skal begranses
mest muligt, da de ved visse typer af epilepsi kan
have negative konsekvenser for hjernens udvikling.
Barnets psykiske og sociale liv kan ogsa blive bela-
stet, 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 bern?
Behandling af epilepsi hos bern er som udgangs-
punkt det samme som for voksne, og der startes
medicinsk behandling, nar diagnosen er sikker. |
mange tilflde vil epilepsien ga i sig selv efter et
stykke tid, og man vil typisk overveje at nedtrappe
medicinen igen, ndr barnet har vaeret uden anfald i
1-3ar.

www.epilepsiforeningen.dk

Hvilken medicin skal barnet have?

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

Hvad sker der, hvis man ikke bliver anfaldsfri?
Born kan ligesom voksne opleve, at medicinen ikke
virker tilstrekkeligt, trods flere forsegte typer epi-
lepsimedicin. Hvis dette sker, vil laegen undersege
muligheden for at supplere behandlingen af barnet
med en ikke-medicinsk behandlingsform, hvilket er
beskrevet nermere 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 forleb, hvor der
endnu ikke er en diagnose, og hvor barnet
skal igennem en raekke undersegelser. Som
forelder ma du forsege at skabe ro og
tryghed for barnet og hjzlpe barnet med
at forsta, hvad epilepsi er. Hvis barnet er del
af en seskendeflok, er det ogsa vigtigt at
forklare de andre bern om sygdommen, sa de
forstar, hvad der sker, hvis de ser et epileptisk
anfald. Det kan vaere hardt og feles ensomt
at st3d som forzldre i denne situation, og
du kan opleve, at der ikke er plads til din
bekymring og frygt, fordi du skal vaere staerk
pa barnets vegne.

Her er det vigtigt at pointere, at lgen ikke
kun er der for dit barn, men ogsa for dig.
Derudover findes grupper og organisationer,
du kan sege stotte



5.3. Ikke-l=gefagligt resume:

Handtering af overgang fra barn til voksen

Hvornar foregar overgangen fra berneafdeling

til voksenafdeling?

For bern 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 dr. Man starter dog allerede
forberedelsen efter 12-arsalderen, hvor man lang-
somt begynder at holde lege- og sygeplejerskebe-
seg, hvor forzldrene ikke er med til hele medet.

Hvordan forberedes overgangen fra
berneafdeling til voksenafdeling?

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

Fra 15-18-3arsalderen sker der en masse med krop-
pen og sindet, uanset om man har epilepsi eller ej.
Nar man har epilepsi, kan der vere nogle szrlige
forholdsregler, som man ma tage hensyn til. Det skal

foregd pa en made, sa man kan fa et godt, sundt og
trygt ungdomsliv, uden at man foler sig anderledes
pa en darlig made. Perioden efter 18-arsalderen er
som regel ogsd praeget af mange forandringer og
nye oplevelser. Nogle vil i denne periode flytte hjem-
mefra og skal maske bo alene, skal tilpasse sig pa
arbejdsmarkedet og mdske 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 lovmassige ting, man som forzldre og
som ung skal forholde sig til. Hvor det tidligere har
vaeret foreldrene, der har stdet for at tage beslut-
ninger, fdr man som ung over 15 ar ogsa selv indfly-
delse pa beslutningerne om behandlingen.

Der er regler for de grundleggende rettigheder
(aktindsigt, tavshedspligt og underretningspligt),
som man kan lese mere om bade i sundhedsloven,
serviceloven og i FN's bernekonvention.

Hvad er der anderledes ved at vare voksen med epilepsi?

Som barn far du hjzlp af dine foreldre, men som voksen skal du selv huske at tage din medicin, felge
lgens anbefalinger og serge for at leve et liv,der er godt og samtidig felger retningslinjerne for et godt
liv med epilepsi. For at du kan fele 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 forleb skal bl.a. fokusere pa at hjzlpe dig med at udvikle strategier for,
hvordan du mestrer din sygdom og de szerlige 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. Ikke-l=gefagligt 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 behover be-
handling. Men som regel igangsttes medicinsk
behandling, s snart diagnosen er stillet. Epileptiske
anfald ber begraenses mest muligt, da de kan have
betydelige negative konsekvenser for funktionsni-
veau, det psykiske og sociale liv, og der er risiko for
ulykker i forbindelse med anfaldene. Der er f.eks.
flere typer af erhvery, som er vanskelige at klare,
hvis man har anfald. Man skal desuden vzre an-
faldsfri for at fa lov til at kere bil, hvilket er beskre-
vet nzrmere i kapitel 10.

Hvordan foregar den medicinske behandling?
Medicinsk behandling begyndes, ndr der har veeret
mindst to epileptiske anfald. Dog kan legen velge
at igangs=tte behandlingen allerede efter forste
anfald, hvis det vurderes, at der med stor sandsyn-
lighed vil komme flere anfald. Dette ses f.eks. ofte
efter en blodprop i hjernen.

| nogle tilfaelde vil epilepsien ga i sig selv efter et
stykke tid med medicinsk behandling, og man vil ty-
pisk overveje at nedtrappe medicinen, nar der ikke
har vaeret anfald i 3-5 ar.

www.epilepsiforeningen.dk

Hvilken medicin skal man have?

Der findes mange forskellige typer af medicin mod
epilepsi. Det er oftest anfaldstypen og epilepsity-
pen, der er afgerende for, hvilken medicin der vil
blive givet. Nogle gange kan virkningen veere 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 hensig-
ten. Hvis man har veeret anfaldsfri i en lengere peri-
ode og pludselig oplever anfald igen, er det i de fle-
ste tilfeelde, fordi man har glemt at tage sin medicin.

Hvad sker der, hvis man ikke bliver anfaldsfri?
| ét ud af tre tilfelde kan epilepsien ikke komme
under fuld kontrol med medicinsk behandling, uan-
set hvilke typer epilepsimedicin og kombinationer
der forseges. | disse tilfelde underseges mulighe-
den 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 preve at trappe ud af
behandlingen igen, tager du i samarbejde med
din lege. Nar du begynder eller stopper med
medicin, kan du sammen med legen afveje
fordele og ulemper. Hvis du stopper med
epilepsimedicinen, vil der vare en vis risiko
for, at du far anfald igen. Af den grund er der
forbud mod at kere bil mens nedtrapningen
foregar og i en periode derefter af hensyn til
din og andres sikkerhed.



5.5. Ikke-l=gefagligt resume:

Behandling af epilepsi hos kvinder i den fertile alder

Hvad er der sarligt ved at vare i den
fededygtige alder, nar man har epilepsi?

Den fededygtige alder er de ar i en kvindes liv, hvor
hun kan fa bern, fra ferste menstruationscyklus til
overgangsalderen. Nar man er i den fededygtige al-
der og har epilepsi, kreves der en szrlig opmaerk-
somhed pa valget af praevention, sa lange man ikke
onsker at f& bern, og en tilsvarende opmaerksom-
hed pd den mest hensigtsmaessige epilepsibehand-
ling, ndr man ensker at fa bern.

Hvad er der szrligt ved pravention, nar man
har epilepsi?

Det er vigtigt at vide, at visse typer af epilepsime-
dicin og praventionstyper kan pavirke hinanden.
P-piller har f.eks. risiko for at svigte, ndr man tager
visse typer af epilepsimedicin. Der er ogsd nogle
typer af epilepsimedicin, som udskilles hurtigt fra
kroppen, nar man far p-piller. Det kan derfor vaere
en fordel at undgd p-piller og i stedet bruge spiral,
som ikke pdvirker eller pavirkes af epilepsimedicin.
Hvis man er i tvivl om brugen af praevention i forhold
til epilepsimedicin, ber man altid opsege epilepsilae-
gen for rddgivning pd omradet.

Kan man fa bern, ndr man har epilepsi?

Ja, man kan godt fa bern, selvom man har epilepsi.
Der er dog visse forholdsregler, der skal tages i be-
tragtning. En graviditet skal helst forberedes i god
tid, da epilepsimedicin i nogle tilfeelde kan have en
skadelig pdvirkning pa fosteret. Det drejer sig szer-
ligt om de typer medicin, der indeholder valproat
(f.eks. Deprakine®, Delepsine®, Orfiril®). Inden man
bliver gravid, skal der derfor helst foretages en vur-

dering hos legen, for at sikre at medicintype og do-
sis ikke er skadelig for hverken mor eller foster. Hos
mand er der ikke szrlige forholdsregler.

Hvordan pavirker graviditet epilepsien?

Nar man er gravid, sker der store @ndringer i krop-
pen, som pavirker, hvordan epilepsimedicinen virker.
Man skal derfor folges taet hos lge og sygeplejer-
ske, og der skal tages hyppige blodprever og under-
segelser, og man vil ofte skulle justere medicinen
undervejs for at finde en balance, hvor man mind-
sker risiko for anfald og samtidig mindsker risiko for,
at den medicinske behandling pavirker fosteret.

Kan man fede og amme normalt, nar man har
epilepsi?

Ja, man anbefaler i udgangspunktet normal fedsel,
ligesom man ger det for kvinder uden epilepsi. Det
anbefales ogsd, at man som udgangspunkt skal
amme barnet som vanligt. Kun i tilfelde af at barnet
er fodt for tidligt, eller hvis barnet er sygt af anden
drsag, kan der vaere problemer med amningen. Hvis
moderen far visse typer af medicin (f.eks. Frisium®,
Rivotril®), kan der dog veere grund til szrlige for-
holdsregler i starten, da medicinen kan veere slo-
vende for barnet. Dette aftales med fodselslgen.

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 krzver, at minimum én af foraldrene selv har
den arvelige epilepsitype, og ved langt de fleste til-
feelde er epilepsi ikke arveligt.

Hvordan far jeg det bedste graviditetsforleb uden at forvarre min epilepsi?
Det er vigtigt, at du planlaegger i god tid, nar du vil veere gravid, og i samarbejde med din epilepsilege.

Under graviditeten vil du blive fulgt teet af Epilepsiklinikken, som vil hjzlpe med at forberede dig pa livet
som mor med epilepsi.
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5.6. Ikke-lzegefagligt resume:

Behandling af epilepsi hos ®ldre med komorbiditet
(nyreinsufficiens) og ved specifik ®tiologi (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 lever-
funktionen er af stor betydning for, hvordan medi-
cin optages og udskilles fra kroppen. Desuden eges
risikoen for at fa flere sygdomme med alderen, og
flere forskellige sygdomme og behandlinger kan pa-
virke hinanden.

Epilepsi hos ldre er som regel rimelig let at f& un-
der kontrol, men i nogle tilfzlde kan det veere van-
skeligt at stille en sikker diagnose, da der kan veere
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 s
let skille sig af med medicinen. | den situation kan
det veere nedvendigt at fa dialyse, som er en meto-
de, der kan rense blodet. Nar man er i dialyse, skal
epilepsimedicinen justeres pracist for at sikre, at
medicinen virker rigtig. Der kan f.eks. vaere tale om
at give en ekstra dosis epilepsimedicin i forbindelse
med dialysen.

Epilepsi efter blodprop eller bledning i hjernen
(sakaldt stroke)

Efter et stroke kan der komme et ar i hjernen, som
senere kan medfere, at man udvikler epilepsi - sa-
kaldt "post-stroke epilepsi". Cirka én ud af 10 per-
soner, som har haft et stroke far post-stroke epi-
lepsi, og i de fleste tilfeelde far man det indenfor de
forste to ar efter stroke. Post-stroke epilepsi skal
ligesom anden epilepsi, behandles med epilepsime-
dicin 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 vere tale om alvorlig hjernekraeft.

www.epilepsiforeningen.dk

I nogle tilfeelde er epileptiske anfald det forste tegn
pa en hjernesvulst. Man vil derfor som regel blive
hjerneskannet hvis man har haft et epileptisk anfald
for ferste gang. Hvor slem epilepsi, man far af en
hjernesvulst, afhanger af typen af svulsten, og hvor
i hjernen svulsten er. | nogle tilfzelde kan epilepsien
forsvinde, hvis man kan fjerne hjernesvulsten ved
operation, men i de fleste tilfzelde er det nedvendigt
at fa epilepsimedicin.

Epilepsi i forbindelse med hjernebetzndelse
ved overreaktion af immunsystemet

| sjeldne tilfzelde kan kroppens eget immunsystem
modarbejde sine egne hjerneceller og give en slags
betzndelse, sdkaldt autoimmun encephalitis. Den-
ne tilstand er alvorlig og kan medfere epilepsi og
vedvarende skader i hjernen. Hjernebetandelsen
kan starte pludseligt eller udvikle sig snigende med
psykiske og hukommelsesmaessige &ndringer. Ofte
ses kun epileptiske anfald, mens hjernebetzndel-
sen star pd, og der er dermed ikke behov for lang-
varig behandling med epilepsimedicin.

Hvad skal jeg som ldre huske at
fortzlle min lege?

Du skal altid give din epilepsilege besked,
hvis du far andre sygdomme, far ny medicin,
oplever bivirkninger eller pa anden vis oplever
@ndringer forbundet med dit helbred - ogsa
selvom du ikke tror, det er noget, der henger
sammen med din epilepsi.



5.7. lkke-l=gefagligt resume:

Behandling af bern, unge og voksne med fysisk og/eller

psykisk udviklingshandicap

Personer som bade har epilepsi og fysisk og/eller
psykisk udviklingshandicap har ofte svaer epilepsi
med mange anfald og flere forskellige anfaldstyper.
Mange har ogsd andre ledsagende sygdomme og
adferdsmaessige forstyrrelser.

Skal personer med udviklingshandicap have en
serlig behandling?

Bade ja og nej. | udgangspunktet er behandlingen
den samme for alle, dvs. behandling med epilep-
simedicin, operation, vagusnerve-stimulation eller
diet afhaengig af epilepsitypen og epilepsiens svaer-
hedsgrad, se kapitel 5 og 6.

Det kan dog generelt vaere svarere at opna anfalds-
kontrol 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 szrlige krav
til behandlingen.

Hvordan ved man, om der opleves
bivirkninger?

Personer med udviklingshandicap kan have sveert
ved selv at udtrykke folelser og symptomer, og det
kan derfor vaere svaert at vide, om de oplever bivirk-

ninger. Negative 2ndringer hos personen, som f.eks.
manglende interesse eller tab af feerdigheder, vaegt-
tab, fald eller lignende kan vaere tegn pa bivirkninger,
men dette er ikke en udtemmende liste. Det krzever
derfor noget sarligt af foreldre, parerende eller an-
dre hjzlpere at aflese og tolke personens signaler
og reaktioner og i samarbejde med legen finde ud
af, hvad der tjener personen bedst.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom p3, at stress og
almen sygdom, darlig sevn, feber, forstoppelse eller
frustration, m.m. kan fore til eget anfaldshyppighed
hos alle personer med epilepsi, se ogsa kapitel 11,
men seerligt for personer med udviklingshandicap.

Hvornar skal der gives akut
anfaldsbehandling?

Langt de faerreste 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 |-
gen, se 0gsa kapitel 7.2.
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6.1. Ikke-l=gefagligt 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 hjzlp af
medicinsk behandling.

Hvorfor bliver man ikke anfaldsfri?

Der kan vare forskellige grunde til, at epilepsime-
dicinen ikke kan gore en anfaldsfri. | nogle tilfelde
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 forst
troede. Det kan ogsd veere, at man har glemt at
tage medicinen, eller at medicinen ikke bliver taget
pa den rigtige made.

| de fleste tilfzlde, hvor medicinen ikke virker, skyl-
des det, at man har sdkaldt "medicinsk behand-
lingsrefraktaer epilepsi”, hvilket grundleeggende
betyder, at medicinen ikke virker efter hensigten.
Hvis det er tilfeeldet, kan man undersege, om det
er muligt at behandle epilepsi kirurgisk i stedet for
medicinsk. Hvis det ikke er muligt, kan man i nogle
tilfelde preve ikke-medicinske behandlinger sdsom
elektrisk nervestimulation (vagusnerve-stimulator)
kapitel 6.3 eller diztbehandling, se kapitel 6.4.

Hvordan finder man ud af, om der er tale om
medicinsk behandlingsrefraktzer epilepsi?

Hvis man har sikret, at medicinen har veeret givet pd
den rigtige made og i rigtig dosis, kan man under-
sege, om epilepsidiagnosen er korrekt. Her vil det
forste skridt veere at undersege hjernen under et
anfald for at sikre, at der rent faktisk er tale om
epilepsi. Dette geres med en EEG-undersogelse af
hjernen og video af selve anfaldet. Herved kan lee-
gerne blive klogere pa, om der er tale om epilepsi,
typen af epilepsi, og om der er andre mulige be-
handlingsmetoder. Video-EEG- undersogelsen krae-
ver indleggelse pad hospital i nogle dage, hvor man
ofte trapper epilepsimedicinen ned for at frempro-
vokere en anfald, som legerne kan male pa.

Hvis Video-EEG-undersegelsen viser, at en operation
kan veere en behandling for epilepsi, skal man finde
arsagen til epilepsien med skanninger af hjernen og
afgrense det sted i hjernen, anfaldene kommer fra,
og som man vil kunne fjerne med en operation (du
kan lese mere om kirurgisk behandling af epilep-
si i kapitel 6.2. Man kan ogsd undersege, hvordan
epilepsien pavirker f.eks. hukommelse, overblik og
koncentration. Det foregar i sa fald ved en neuro-
psykologisk undersegelse.

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 lege, som vil igangsatte en undersegelse af,

hvorfor du bliver ved med at opleve anfald.

I nogle tilfelde er diagnosen helt korrekt, men din krop reagerer ikke pa epilepsimedicin. | de tilfaelde
vil l2gen undersege, om man kan hjzlpe dig ved brug af ikke-medicinske behandlingsmuligheder. Du
kan lse mere om de forskellige typer af ikke-medicinsk behandling i de naste kapitler.

www.epilepsiforeningen.dk
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6.2. Ikke-legefagligt resume:

Epilepsikirurgi

Kan man blive opereret for epilepsi?

Ja - hvis man bliver ved med at fa epileptiske anfald
efter at have provet flere forskellige typer medicin
mod epilepsi, kan man i nogle tilflde blive opere-
ret for epilepsi. Formdlet med en operation er at
fierne den del af hjernen, hvor anfaldende starter.
En operation krever derfor, at laegerne kan finde
praecis det omrade i hjernen, og fjernelsen af om-
radet kan ske uden storre risiko for tab af vigtige
funktioner, f.eks. lammelser og tab af sprog. Det er
derfor vigtigt at overveje, hvorvidt din epilepsi med-
forer et tab i livskvalitet, som modsvarer den risiko,
som der altid vil vaere ved en operation i hjernen.

Er der mange der bliver opereret for epilepsi?
Der bliver opereret 35-40 personer med epilepsi i
Danmark om dret. | 2021 var ca. en tredjedel af de
opererede boern.

Hvordan finder man ud af, om man kan
opereres for epilepsi?

At finde ud af, om operation er en mulighed, vil ofte
vare en lang proces, der strekker sig over maneder
og nogle gange over ar. Det kraever en raekke under-
segelser, herunder avancerede hjerneskanninger og
EEC. EEG vil finde sted under indleggelse og samti-
dig videoovervagning for, at laegerne praecis kan se,
hvordan hjernen andrer sig elektrisk netop under
dine anfald. | de fleste tilfzlde er det nedvendigt at
trappe din medicin ned for at fremprovokere anfald,
se kapitel 6.1. | nogle tilflde er det nedvendigt at
fa indopereret EEG-elektroder i hjernen for at kun-
ne afgrense det sted, hvor epilepsien starter. Der
skal ogsa foretages psykiatriske og neuropsykologi-
ske undersegelser, se kapitel 8.1 og 8.2.

Hvordan foregar operationen?

Operationen foregdr i fuld bedevelse, hvor kirurgen,
sa vidt det er muligt, vil fierne det omrade i hjernen,
der er drsag til de epileptiske anfald. | nogle tilfzlde
er det nedvendigt at foretage en del af operatio-
nen, mens du er vagen, for at kirurgen kan sikre sig,
at der ikke bliver fjernet hjernevaey, som ikke kan
undveeres f.eks. de steder i hjernen, der styrer be-
vaegelse og tale. Det foregdr naturligvis under neje
kontrol og kun efter neje instruktion og forberedel-
se. Der er ikke smerter forbundet med operationen.

Bliver man helbredt for epilepsien efter en
operation - og er det farligt?

Efter en operation opnadr 50-80 % af epilepsipa-
tienter, at de ikke lengere har anfald. De bedste
resultater opnds efter operationer i tindingelappen.
Nar det ikke lykkes at slippe af med anfaldene i alle
tilfelde, skyldes det, at legen ikke har fjernet alt
det hjernevaev, som er arsag til epilepsien. | nog-
le tilfeelde er det muligt efterfolgende at foretage
yderligere en operation. Kun fa af de personer som
opereres, beskriver ikke at have haft gavn af ope-
rationen. Afhangigt af hvor der opereres i hjernen,
kan mindre pavirkning af f.eks. synet og hukommel-
sen forventes. Kun i ganske fd tilfelde optraeder
alvorlige og uventede folger pa grund af selve ope-
rationen 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 udredningsforlebet som muligt vil laegen 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 parerende pa et oplyst grundlag vurdere, om du ensker operation.
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6.3. Ikke-lzgefagligt resume:

Vagusnerve-stimulation

Hvad er vagusnerve-stimulation?
Vagusnerve-stimulation (VNS) er en type af ik-
ke-medicinsk behandling, som anvendes, nar epi-
lepsimedicin ikke virker og i de tilfeelde, hvor man
ikke kan fjerne det sted i hjernen, som er udgangs-
punkt for epilepsien.

Ved VNS indopereres en stimulator pa venstre side
af brystkassen umiddelbart under huden, hvor den
forbindes med en ledning til vagusnerven, som sid-
der pd venstre side af halsen. Stimulatoren kan her-
efter styres udefra med en tradles forbindelse af
en lege eller sygeplejerske. Stimulatoren kan ogsa
indstilles til, at man i nogle tilfelde selv (eller hjael-
pere/parerende) kan bruge en szrlig 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 for-
bedring. Nogle oplever op til en halvering i antallet
af anfald, mens andre oplever, at deres anfald bli-
ver mildere. Det er dog sjeldent, at man bliver helt
anfaldsfri.

Virkningen af VNS oges gradvist over tid, hvilket vil
sige, at der kan komme farre og faerre anfald i lebet

af de forste ar efter man har faet stimulatoren.

Desveerre kan man ikke pd forhand vide, hvem der
vil have gavn af behandlingen, og selvom man har

www.epilepsiforeningen.dk

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, sd den giver mindre
strem. De mest almindelige bivirkninger er hashed,
hoste eller kildende fornemmelse i halsen, som
opstar, fordi der kommer et lille elektrisk sted pa
halsnerven. Nar der i sjeldne tilfelde er alvorligere
bivirkninger, skyldes det komplikationer i forbindel-
se med operationen, hvor stimulatoren szttes 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 forseger 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.
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6.4. Ikke-legefagligt resume:

De ketogene dieter

Hvorndr bruger man ketogen diet?

Ketogen dixt er en legeordineret behandling, der
kan bruges ved sver epilepsi, nar epilepsimedicin
ikke er tilstreekkelig effektiv. Ved nogle typer af epi-
lepsi hos bern kan ketogen dizt vaere den mest ef-
fektive behandling. Der findes forskellige typer af
ketogene dizter, men felles for dem alle er, at de
bestar af hejt fedtindhold og lavt indhold af kulhy-
drater, samt at de kraever stor disciplin at folge.

Hvordan virker ketogen di=t?

Selvom ketogen dizt har veeret anvendt til behand-
ling af epilepsi i over 100 &r, sa ved man faktisk ikke
pracis, hvordan det virker. Man ved dog, at ndr man
faster, dannes der 'ketonstoffer' i hjernen, og hjer-
nen bruger fedt til at fa energi i stedet for sukker.
Ketonstoffer gor nervecellerne i hjernen mere sta-
bile og dermed tilsyneladende mere modstandsdyg-
tige over for hjernens tendens til epileptiske anfald.

Hvem har gavn af ketogen di=t?

Ikke alle har gavn af en ketogen dizt. De fleste op-
lever at fa vaesentligt faerre anfald, men det er kun
sjeldent, at anfaldene forsvinder helt. Virkningen
af ketogen dizet afhaenger af, at dizten folges helt
noejagtigt, og der er ikke plads til 'fridage’ fra dice-
ten. Det kraever derfor disciplin og kan vaere en ud-
fordrende behandling for hele familien. Inden den-
ne behandlingsform pabegyndes, md man derfor
overveje, om man har det nedvendige overskud og

motivation til at felge dizten. Hvis diztbehandlin-
gen virker godt, fortsaetter dietbehandlingen som
regel i nogle ar. Hvis man efter tre maneder med
ketogen behandling ikke ser en forbedring, udtrap-
pes dizten over et par uger.

Hvilke bivirkninger er der ved ketogen dizt?
Som ved al anden epilepsibehandling kan der vaere
bivirkninger. De mest almindelige bivirkninger er
forstoppelse og kvalme, og bivirkningerne er typisk
mest udtalte i starten af behandlingen. P3 lang sigt
kan der veere risiko for mangel pa visse vigtige nae-
ringsstoffer og vitaminer, og det er derfor vigtigt, at
dizeten styres af en dizetist med erfaring for keto-
gen diztbehandling.

Hvordan kommer jeg i gang med ketogen ditbehandling?

Inden du eller dit barn kan starte pa en ketogen dizt, skal det tales neje igennem med et team af
specialister, et sdkaldt KetoTeam, som vurderer, om du/dit barn er egnet til denne behandlingsform.
Ved opstart af dieten bliver man indlagt til observation, og herefter felges man med hyppig kontakt
til KetoTeamet. Der er fire forskellige typer af ketogene diztbehandlinger af epilepsi, og valget af

dizttype afhanger af din/dit barns epilepsitype, din families/netvaerks ressourcer og motivation for
behandlingsformen.

Ketogene dizter kan vaere ret dyre og kan vere tidskraevende. Kommunen kan radgive om muligheden
for at sege praktisk hj=lp til madlavningen og om eventuel kompensation for tabt arbejdsfortjeneste i
forbindelse med opstartsfasen.
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7.1. Ikke-legefagligt resume:

Udredning af status epilepticus

Hvad betyder status epilepticus?

Langt de fleste epileptiske anfald stopper af sig selv.
Hvis et anfald i sjeldne tilfzlde ikke opherer i lobet
af fa minutter, eller hvis det ene anfald afleser 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, af-
hangig af hvilke dele af hjernen, der er involveret
i anfaldene. Status epilepticus er relativt sjeldent,
men skal behandles hurtigst muligt, da langvarige
anfald giver risiko for skader i hjernen og kan udvik-
le 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
hjernebladning, hjernebetzndelse eller lignende.

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 ta-
get forkert. | visse tilflde kan status epilepticus
0gsd opstd som konsekvens af en infektion, f.eks.
lungebetendelse eller grundet stress eller sevn-
mangel, som kan forvaerre anfaldene.

Hvordan finder man ud af, om der er tale om
status epilepticus?

Som regel er det dbenlyst, nar der er status epi-
lepticus, 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
hjeelp af EEG-undersegelse.

Hvordan behandles status epilepticus?

Under behandlingen af status epilepticus kan det
vere nedvendigt at blive bedevet og lagt i respira-
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tor, hvor der kan gives forskellige typer medicin i en
blodare for at fa anfaldene til at stoppe. Nar man er
under bedevelse, kan kramperne ikke lengere ses
med det blotte oje, men der kan stadig vaere epilep-
tisk aktivitet i hjernen, og det kan derfor veere nod-
vendigt at foretage EEG-undersogelse vedvarende
eller dagligt, og til man har fdet anfaldene under
kontrol. Respiratorbehandlingen kan vaere nedven-
dig, ind til status epilepticus er ophert.

Kan status epilepticus anfald vaere farlige?
Langvarig status epilepticus kan medfere risiko for
hjerneskade og udvikle sig til en livstruende tilstand.

Hvad kan parerende/hj=lpere
gore ved lengerevarende 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 lengere end 3-5 minutter
gores dette ved at give legeordineret
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 naste 5-10 minutter,
skal der ringes 112.
Du kan lese mere under kapitel 7.2.
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7.2. |kke-lzgefagligt 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 afhangig 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 af-
hanger af alderen.

Hvornar skal der gives akut medicinsk
behandling?

Langt de fleste epileptiske anfald er overstdet i
lobet af et par minutter og kraever ikke akut be-
handling, mens anfaldet star pa. | nogle tilfzlde
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 an-
faldene.

Hvorndr og hvordan akut anfaldsbehandling skal
gives, skal altid veere aftalt med behandlende
lege, og der skal foreligge en instruktion i be-
handlingen.

Typisk gives akut medicinsk behandling ved anfald,
som varer lengere end 3-5 minutter, og hvis anfal-
dene ikke opherer eller kommer igen inden for kort
tid. Ellers kan det veere nedvendigt at ringe 112, af-
haengig af hvad der er aftalt med Izegen.

Hvad skal der gores, hvis jeg eller
min parerende far vedvarende
epileptiske anfald?

Handteringen af epileptiske anfald afhanger
af, om anfaldet opstar hjemme eller pa
hospital.

Hvordan og hvorndr der skal reageres
i det enkelte tilfelde, ma aftales med
epilepsilzgen.

Parerende og personale pa f.eks. botilbud
ber have konkrete instrukser, i forhold
hvordan man skal reagere, hvis et anfald er
langvarigt eller ikke stopper af sig selv.
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8.1. Ikke-legefagligt resume:

Psykiatrisk komorbiditet

Kan man fa psykose af epilepsi?

Nogle kan opleve vrangforestillinger og hallucina-
tioner, mens et anfald star pa, hvilket i praksis vil
komme til udtryk ved, at man ser eller herer ting,
som ikke er virkelige. Hvis dette sker, skyldes det,
at sarlige dele af hjernen aktiveres under anfaldet.
| sjzeldne tilfaelde kan man opleve en forbigdende
psykose i nogle dage efter langvarige eller ophobe-
de epileptiske anfald eller ved pludselige @&ndringer
i epilepsimedicin.

Kan man forveksle epilepsi med psykiske
sygdomme, f.eks. angstanfald?

Ja, i nogle tilfzelde kan det veere vanskeligt at skelne
mellem epileptiske anfald og visse andre psykiske
sygdomme. Sarligt kan autistisk adfaerd for eksem-
pel have mange af de samme symptomer, som man
ser ved epilepsi, men der findes ogsa andre former
for anfald, som kan forveksles med epileptiske an-
fald. De kaldes "psykogene non-epileptiske anfald”
eller "PNES".

Hvad skal jeg gore, hvis jeg foler

Man ser ofte forskellige psykiske sygdomme hos mig psykisk presset?
personer med epilepsi. Depression og angst ram- Ubehandlede psykiske symptomer forvarrer
mer mere end 20 % af personer med epilepsi og er chancerne for at fa kontrol over epileptiske
saerligt udbredt hos patienter, hvor epilepsien ikke anfald og er med til at give en darligere
kan kontrolleres gennem behandling, se kapitel 6. livskvalitet generelt. Erfaringsmaessigt kan
stress, depression og angst overses hos
Hvorfor far personer med epilepsi ogsa personer med epilepsi, og det er derfor
psykiske sygdomme? vigtigt, at du fortzller din lege, hvis du
Der kan vere mange arsager til, at personer med oplever psykiske symptomer sdsom stress,

epilepsi ogsa ofte har eller far psykiske sygdomme. angst eller depression.
Mange personer med epilepsi lider f.eks. af stress
eller angst som felge af kontroltab og kognitive
pavirkninger i forbindelse med epilepsien eller de
sociale begrensninger, der kan folge med. | visse
tilfelde kan epilepsien direkte pavirke steder i hjer-
nen, som kan udlese angst, depression og i nogle
tilfelde psykose. Derudover kan visse typer af epi-
lepsimedicin have psykiske bivirkninger.
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8.2. Ikke-lzgefagligt resume:

Kognitive vanskeligheder ved epilepsi

Hvad betyder "kognitive vanskeligheder"?
Kognitive vanskeligheder er en samlet betegnelse
for problemer med at koncentrere sig, lzre nyt og
huske samt at planlegge og gennemfere sine pla-
ner. De forskellige kognitive funktioner er knyttet til
bestemte omrdder og forbindelser i hjernen. Hvis de
omrader og forbindelser pavirkes, giver det szerlige
menstre af kognitive problemer. F.eks. er tindinge-
lappen vigtig for hukommelse. Hvis man har tindin-
gelapsepilepsi, vil man derfor ofte have problemer
med at huske.

Hvorfor har man kognitive vanskeligheder?

Der kan vere mange drsager til, at personer med
epilepsi har kognitive vanskeligheder. Det skyldes
som regel, at omrader i hjernen, der skaber de epi-
leptiske anfald, ikke fungerer helt, som de skal, og
derfor ogsd giver kognitive vanskeligheder. Mange
epileptiske anfald, bivirkninger ved epilepsimedicin
eller psykisk lidelse, f.eks. depression, kan forveerre
de kognitive problemer.

Hvordan finder man ud af, om man har
kognitive vanskeligheder?

Screening for kognitive vanskeligheder foregar hos
sygeplejerske og lege i epilepsiklinikken. | nogle
tilfeelde kan det vaere nedvendigt, at en neuropsy-
kolog underseger de kognitive funktioner naermere.
Og i nogle tilfelde er der behov for, at en ergote-
rapeut tester mere praktiske ferdigheder, herunder
evnen til at udfere daglige geremal i hjemmet.

8.3. Ikke-lzgefagligt resume:

Kan bern ogsa have kognitive vanskeligheder
grundet epilepsi?

Ja, risikoen for kognitive vanskeligheder er mindst
lige sd stor hos bern som hos voksne, og det kan
veere arsag til, at barnet udvikler sig langsommere
end ellers. Observationer fra pedagoger og lerere
omkring bern med epilepsi er af stor betydning for
opsporing af kognitive vanskeligheder i udviklingen.

Kan man gere noget ved kognitive
vanskeligheder?

Ja, det er vigtigt at forstd de kognitive udfordringer,
sa man kan handtere dem bedst muligt, og der fin-
des en rekke muligheder for stette og vejledning,
f.eks. hvis man er i gang med en uddannelse. | nogle
tilfelde, f.eks. ved et tydeligt tab af kognitiv funk-
tion, vil kommunen kunne tilbyde kognitiv trening.

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, stette og
eventuelt trening kan hjzlpe til, at man
kan felge med i skolen, gennemfere en
uddannelse eller fastholde et job

Psykogene non-epileptiske anfald (PNES)

Hvad er psykogene non-epileptiske anfald
(PNES)?

Psykogene non-epileptiske anfald, ogsd kaldet
PNES eller funktionelle anfald, er psykisk betingede
anfald, som ligner, men ikke er, epilepsi. PNES er
udtryk for en fysisk reaktion pa tanker, folelser eller
andre folelsesmaessige 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 tilgrund-
liggende angst eller depression, skal det behandles
hos en psykiater og/eller psykolog. Der er nogle epi-
lepsiklinikker i Danmark med et specialiseret psy-
kologisk/psykiatrisk behandlingstilbud til personer
med PNES.
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9.1. Ikke-lzgefagligt resume:

Habilitering og rehabilitering af bern og voksne

Kan man sege stotte fra kommunen, ndr man
har epilepsi?

Det er meget forskelligt og afhanger helt af den
enkeltes situation og kommunens vurdering. | nogle
tilfeelde kan der seges om f.eks. familievejleder, tabt
arbejdsfortjeneste, merudgifter, aflastning, hj=lpe-
midler, dagtilbud, psykologbistand, hjzlp til repara-
tion af tandskader m.m. Det er sagsbehandleren i
bopalskommunen, som afger, hvilke stotteforan-
staltninger der kan vaere behov for.

De enkelte ydelser og hjzlpeforanstaltninger i for-
bindelse med skolegang, uddannelse og erhverv
gennemgas i kapitel 10.

Hvilke oplysninger skal kommunen bruge?
Kommunen kan bede epilepsilegen om en beskri-
velse af epilepsien, og hvordan anfaldene og even-
tuelle bivirkninger kan pavirke den enkeltes funk-
tion i dagligdagen. Kommunen vurderer pd denne
baggrund, om der f.eks. skal foretages en arbejds-
prevning eller lignende tiltag for at beskrive funkti-
onsniveauet. Der kan f.eks. vaere behov for at fore-
tage en neuropsykologisk undersegelse, se kapitel
3 og kapitel 8.1.

www.epilepsiforeningen.dk

Hvordan far kommunen mine oplysninger?
Sagsbehandleren har ansvaret for at indhente
de nedvendige oplysninger for at kunne vurdere,
hvilken stette der er relevant. Oftest vil sagsbe-
handleren rette henvendelse til den behandlende
epilepsileege eller egen lege for at udarbejde en
legeerklzering med svar pa de spergsmal, som kom-
munen har, for at kunne behandle ansegningen om
stotte.

Har man behov for sarlig trening, nar man har
epilepsi?

Der kan i nogle tilfelde vaere behov for trening og
vedligeholdelse af de fardigheder og ressourcer,
som man har for at kunne bibeholde sit arbejde el-
ler klare de almindelige opgaver i dagligdagen. Der
er forskellige tilbud i de enkelte kommuner.

P4 Epilepsihospitalet Filadelfia er der mulighed for at
undersoege, hvilke szrlige behov der kan vare tale
om. Tilbuddet er landsdekkende og kraever henvis-
ning fra epilepsileegen eller egen lxge. Visitations-
udvalget pa Filadelfia vil tage stilling til, om behovet i
den enkeltes tilfelde ligger inden for rammerne. P3
epilepsiklinikkerne rundt om i landet foretages der
0gsa neuropsykologiske undersegelser med henblik
pa afdekning af behov for trening og stette. Hvis
der er tale om undersegelse som led i vurdering af
arbejdsevne, foregar det dog via kommunen.

Hvor skal jeg henvende mig med
spergsmal om radgivning og
traening?

Man kan sege radgivning om stette hos sin
behandlende lege, hos Specialradgivning om
Epilepsi eller i Epilepsiforeningen. Stilling-
tagen til ydelser ligger dog i kommunen,
og det er derfor din sagsbehandler i din
bopzlskommune, der har ansvar for at du
far den hjzlp og stette, du har brug for eller
henviser dig videre.
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https://www.filadelfia.dk/patienter

10. Ikke-lzgefagligt resume:

Skolegang, uddannelse, job og kerekort

Bliver skolegang og besk=ftigelse pavirket af
at have epilepsi?

I nogle tilfeelde kan epilepsi give udfordringer i for-
bindelse med indlering 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 hej grad epi-
lepsien pavirker det daglige liv, herunder ogsa skole
og job.

Kan bern med epilepsi ga i almindelig skole?
Ja, de fleste bern med epilepsi kan have deres sko-
legang i en almindelig klasse. Born med epilepsi kan
dog have et langsommere arbejdstempo og opleve
sterre udtretning end andre bern, og de kan der-
for have brug for ekstra stotte og mere tid til f.eks.
eksamener. | langt de fleste tilflde 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 bern med epilepsi
har store indlzeringsvanskeligheder og kan have be-
hov for et sarligt tilrettelagt skoletilbud og social-
padagogisk stotte.

Kan man fa et almindeligt uddannelsesforleb,
nar man har epilepsi?

De fleste unge og voksne med epilepsi kan klare sig
fint i hverdagen, men nogle vil have brug for stot-
te igennem uddannelsessystemet, f.eks. med en
mentor, som kan hjelpe med planlagning og struk-
turering af dagligdagen. Derudover er der enkelte

uddannelser, som ikke egner sig til personer med
epilepsi - fx uddannelser som ferer til jobs med nat-
tearbejde eller stilladsarbejde.

Kan man fa et almindeligt arbejdsliv, nar man
har epilepsi?

Afhangigt af hvilken type anfald man har, kan der
vaere visse overvejelser i forbindelse med valg af ud-
dannelse, job og karriere. For nogle vil epilepsien
kunne vare en hindring, hvis man skal arbejde med
maskineri eller ved arbejde i hejder, hvor der er risi-
ko for at falde ned. Det kan ogsa vaere en begrens-
ning, hvis jobbet kraever, at man kan kere bil, eller
at man skal have skiftende arbejdstider f.eks. med
natarbejde. Visse omsorgsjobs kan desuden vaere
problematiske, da det kan vaere uhensigtsmaessigt
at std alene med ansvar for bern eller sarbare grup-
per, hvis man kan risikere at fa anfald.

M3 man kere bil, ndr man har epilepsi?

Man kan som hovedregel f& kerekort, nar man har
vaeret anfaldsfri i et ar. Det omfatter dog ikke Grup-
pe 2-kerekort til lastbil, taxa eller ambulancekersel.
Hvis man har kerekort og far et epileptisk anfald, vil
man f& midlertidigt kerselsforbud, som varer mini-
mum et halvt dr.

Retningslinjerne for epilepsi og kerekort er beskre-
vet i Styrelsen for Patientsikkerhed "Vejledning om
helbredskrav til kerekort".

Hvor kan jeg g3 hen, hvis jeg har flere spergsmal om emnet?

Vejen gennem skolesystem, uddannelse og jobmuligheder skal nogle gange tankes utraditionelt, og
stettende tiltag kan ofte hjzlpe dig godt pa vej. Hertil er det vigtigt at huske, at der ikke er én rigtig vej,

men mange muligheder,som kan vzere lige gode. Der er forskellige instanser, der kan hjzlpe og vejlede
dig, bl.a. PPR, UU-centre, studievejledere samt Epilepsihospitalet Filadelfia, Berneskolen pa Filadelfia,
Specialradgivning om Epilepsi og Epilepsiforeningen, se diverse links i kapitlet ovenfor.
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https://stps.dk/da/udgivelser/2017/vejledning-om-helbredskrav-til-koerekort/~/media/9BE267FAC6AE4BE3ABB93FAA6E7C2347.ashx
https://stps.dk/da/udgivelser/2017/vejledning-om-helbredskrav-til-koerekort/~/media/9BE267FAC6AE4BE3ABB93FAA6E7C2347.ashx

