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A hgre eller lese om personer med epilepsi som dgr britt og
uventet, skremmer bade epilepsipasienter og pargrende. Vi
mener likevel det er riktig a informere om denne risikoen.

Hvorvidt vi ber informere pasienter med epilepsi og deres pargrende om
risikoen for plutselig ded, har de siste arene vaert et hett diskusjonstema i
fagmiljoet. Mange nevrologer kvier seg for & gi denne type informasjon fordi
slike dadsfall tross alt forekommer svert sjelden, og det kan skape unedig frykt.
Pa den annen side kan kunnskap bidra til & skjerpe etterlevelsen av iverksatt
behandling og gi pasienter i faresonen en mulighet til & pavirke risikoen ved a
sgke & unnga det som fremmer anfall.
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Hvem rammes og hvorfor?

Plutselig og uventet ded blant pasienter med epilepsi (sudden unexpected
death in epilepsy, SUDEP) er definert som plutselig, uventet, ikke-traumatisk,
ikke druknings- eller status epilepticus-relatert ded, der autopsi ikke avdekker
noen sikker dedsarsak (1). Disse tragiske dedsfallene rammer som oftest unge
mennesker, og insidensen blant voksne er rundt 1 per 1 000 personar (2), mens
den blant barn er rundt 1 per 4 500 personar (3). Personen blir gjerne funnet
ded i sengen om morgenen. Hos majoriteten er det holdepunkter for et
gjennomgatt epileptisk krampeanfall. Selv om slike dedsfall hyppigst ses blant
pasienter med alvorlig og terapiresistent epilepsi, kan de ogsa forekomme blant
dem med fa anfall og uavhengig av om epilepsien er av fokal eller generalisert
type (4).

Fortsatt vet vi lite om de patofysiologiske mekanismene bak slike dadsfall.
Trolig er det ikke bare én forklaring. Det er holdepunkter for at noen
epileptiske anfall, muligens hos genetisk disponerte individer, bevirker
langvarig respirasjons- og hjertestans. Nattlige tonisk-kloniske anfall er ansett
som den viktigste risikofaktoren, med en 15 ganger forhayet risiko (4).

Hva gnsker pasienten?

Blant 1 200 amerikanske og kanadiske nevrologer oppga 93 % at de ikke
diskuterte risikoen for dedsfall med alle epilepsipasientene, og 59,5 % oppga
som begrunnelse at de fryktet negative reaksjoner (5). Blant 114 italienske
nevropediatere oppga 16,2 % at alle pasienter med epilepsi burde fa
informasjon om risikoen for plutselig og uventet dod, men det var bare 1,8 %
som faktisk ga denne informasjonen (6).

«Vi tror at kunnskap kan ha en oppdragende effekt ved at pasienter
blir mer ngye med a folge et behandlingsregime og mer bevisst pa a
unnga anfallsfremkallende faktorer»

Flere studier de siste arene har vist at de aller fleste pasientene gnsker & fa
denne informasjonen (3, 7). En amerikansk sperreundersgkelse blant 94
voksne pasienter med epilepsi viste at alle ensket informasjon om risikoen for
dodsfall, til tross for at 30 % innremmet at slik kunnskap ga okt frykt (3). Av
373 voksne tyske pasienter med epilepsi oppga rundt 87 % at de aldri hadde
hort om plutselig og uventet dad ved epilepsi, rundt 50 % ensket informasjon
om dette, og bare seks av de 39 pasientene som ble vurdert til 4 ha en sarlig
hey risiko, hadde hert om risikoen (8). En norsk sperreundersegkelse blant 1
183 pasienter viste et betydelig gap mellom dem som gnsket slik informasjon
(90 %) og dem som faktisk hadde fatt informasjon (31 %) (9).
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Hva taler for og imot a gi informasjonen?

Hovedbegrunnelsen for & gi informasjonen er at pasientgruppen faktisk gnsker
det og etterlyser det. Som leger gnsker vi at pasienter og paregrende har best
mulig kjennskap til sykdommen og alle dens mulige komplikasjoner. Vi tror at
kunnskap kan ha en oppdragende effekt ved at pasienter blir mer ngye med &
folge et behandlingsregime og mer bevisst pa & unnga anfallsfremkallende
faktorer (10). For personer med lav risiko kan faktisk informasjonen ogsa ta
brodden av en bekymring som for dem er noksa ugrunnet.

Motforestillingen er at informasjon kan for noen skape ytterligere angst og
usikkerhet. Denne pasientgruppen har allerede betydelig storre psykiske
vansker enn den gvrige befolkningen (11, 12). Dessuten, stress og angst kan oke
sannsynligheten for anfall. Imidlertid har en studie vist at slik informasjon ikke
virker negativt over tid: Pasientene hadde ikke gkt angst eller depresjon ved
kontroll seks méaneder etter at informasjonen var gitt (13).

Det er ogsa en viss fare for at kunnskapen kan forsterke pargrendes tendens til
a overbeskytte og overvake personen med epilepsi. Var erfaring er at det for
mange er vanskelig 4 finne en fornuftig balanse mellom gnsket om 4 oppdage
anfall og det a frargve pasienten et privatliv.

Vanskelig a forebygge

Vi ma nok erkjenne at vi per i dag ikke er i stand til & forutse og dermed
forebygge alle plutselige og uventede dadsfall. Det aller viktigste tiltaket er &
bedre anfallskontrollen. Sammenlignet med placebo kan en mer aggressiv
behandling av pasienter med refraktaer epilepsi redusere forekomsten av
dedsfall med mer enn syv ganger (14, 15).

P& markedet finnes flere typer anfallsalarmer som kan detektere tonisk-
kloniske anfall, men uten & kunne intervenere (16). Skal alarmene veere nyttige,
forutsettes det at paregrende eller en annen omsorgsperson raskt kommer til og
foretar resuscitering dersom det postiktalt opptrer respirasjons- og hjertestans.
I mange tilfeller er dette urealistisk.

Nar og hvordan bgr informasjonen gis?

Det er i dag nedfelt i flere nasjonale retningslinjer (17, 18) at alle pasienter med
epilepsi og deres pargrende ma fa informasjon om risikoen for slike dedsfall.
Informasjonen ber gis sa tidlig som mulig i sykdomsforlapet og bor skreddersys
til den enkelte pasient etter en grundig vurdering av risikoprofilen (19, 20). Det
er viktig 4 understreke at slike daedsfall forekommer svert sjelden, spesielt hos
barn og hos dem med god anfallskontroll.
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Dersom et plutselig og uventet dedsfall har inntruffet, er det var erfaring at
familien sitter igjen med mange ubesvarte spersmal. Vi nevrologer har et serlig
ansvar for 4 yte stotte til disse familiene gjennom sorgprosessen (21).
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