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Forskningsrapport for Epilepsihospitalet i Dianalund 2005



Forord

P& Epilepsihospitalet i Dianalund er der siden aret 2003 satset malrettet pd at styrke
forskningsindsatsen, bl.a. ved oprettelsen af et professorat i epileptologi. I 2005
udkom en rapport om forskningsaktiviteten pa Epilepsihospitalet i aret 2004. I 2005
har der veeret arbejdet pa de beskrevne projekter, og nye projekter er kommet til.
Hermed foreligger en rapport over forskningsaktiviteten pa Epilepsihospitalet i dret
2005. Rapporten beskriver ogsa laeegemiddelafprgvningsprojekter og
kvalitetsudviklingsprojekter. Epilepsihospitalets publikationer er anfgrt, og det andet
Dianalund Epilepsisymposium er omtalt.
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1. Prodromer til epileptiske anfald

Projektdeltagere: Overlaege Jgrgen Alving og overlaege Jesper Erdal, Rigshospitalet.

Studiet blev pdbegyndt i juni 2004 (se Forskningsrapport 2004) og inklusionen af
patienter afsluttet i juni 2005. I alt 985 patienter er blevet interviewet, hvoraf 23 (2,3
%) rapporterede prodromer — d.v.s. forvarsler til epileptiske anfald af mindst 30
minutters varighed, og som med hensyn til symptomer var forskellige fra anfaldene.
16 havde fokale epilepsier, og fem klassificeredes som idiopatisk generaliseret
epilepsi.

Hos fem af de 23 patienter med prodromer gennemfgrtes akut video-EEG under et
sadant. To havde non-konvulsiv status epilepticus, og en tredje var suspekt herfor
men uden at man kunne fastsld en sikker diagnose.

Denne undersggelse er den fgrste af sin art, der har bekraeftet at prodromer hos nogle
patienter kan vaere non-konvulsiv status epilepticus. Herudover fandt vi en vaesentligt
lavere hyppighed af prodromer end i tidligere studier, lige som der fandtes en
overraskende hyppighed af idiopatisk generaliseret epilepsi i gruppen med prodromer.
Arbejdet er indsendt som poster til den 7. Europaeiske Epilepsikongres, Helsinki, juli
2006.



2. Epilepsi og Genetik

Projektdeltagere: Lagelig direktgr Christian Pilebaek Hansen, Ph.D.-studerende
Rikke Mgller, Ph.D., Cand. Scient. Kirsten Annette Nielsen, overlaege Ejvind Lyders
Hansen, afdelingsleege Troels Kjaer (fratradte i dret 2005), overleege Marina
Nikanorova, professor Peter Wolf, professor Niels Tommerup fra Wilhelm Johannsen
Center for Funktionel Genomforskning, lektor Zeynep Tumer fra Wilhelm Johannsen
Center for Funktionel Genomforskning.

Projektets formal er at bidrage til belysning af det arvelige grundlag for epilepsi.
Projektet udfgres i et samarbejde mellem Epilepsihospitalet i Dianalund og Wilhelm
Johannsen Center for Funktionel Genomforskning p& Panum Instituttet, Ksbenhavns
Universitet. Tilladelse til gennemfgrelse af projektet fra Videnskabsetisk komité er
endeligt givet i januar 2005. Projektet muligggr inklusion af alle patienter aeldre end 1
ar, som behandles for epilepsi pa Epilepsihospitalet i Dianalund, og der er for en
femarig periode opnaet tilladelse til gennemfgrelse af projektet samt lagring af
kliniske oplysninger i en database og blod i en biobank pa Epilepsihospitalet.

2a. Delprojekt om det genetiske grundlag for hjernemisdannelser og epilepsi

Den 1.9.2004 tiltradte cand.scient. Rikke Mgller som Ph.D.-studerende knyttet til
projektet Epilepsi og Genetik. Ph.D.-projektet drejer sig om det arvelige grundlag for
hjernemisdannelse og epilepsi, og udfgres i samarbejde med Wilhelm Johannsen
Centeret for Funktionel Genomforskning pa@ Panum Instituttet. Rikke Mgller har
gennemgaet journalerne pa samtlige ca. 2700 patienter, som aktuelt behandles for
epilepsi ved Epilepsihospitalet i Dianalund. Heraf har ca. 10% en primaer
hjernemisdannelse, pavist ved MR-scanning af hjernen. Rikke Mgller har grupperet
patienterne efter MR-diagnosen og lavet en oversigt over tilhgrende kliniske forhold.
Den blev praesenteret ved den internationale epilepsikongres i Paris i eftersommeren
2005 og som foredrag ved den internationale neurologikongres i Sydney i november
2005. Misdannelserne omfatter kortikale dysplasier, polymikrogyrier og pachygyrier,
heterotopier, lissencefalier/dobbelt cortex, schizencefalier og midtliniedefekter,
herunder corpus callosum agenesi og septo-optisk dysplasi. I Igbet af 2005 er omkring
65 patienter med epilepsi og hjernemisdannelse (dysplasi, corpus callosum agenesi,
midtliniedefekter eller heterotopi) blevet inkluderet i projektet. Blodprgverne fra disse
patienter er alle blevet analyseret ved hjalp af specifikke genetiske undersggelser,
hvilket har fgrt til fundet af flere kandidatgener og kandidatomrader for bl.a. corpus
callosum agenesi og mental retardering, primaear generaliseret epilepsi og mental
retardering, samt kompleks partiel epilepsi. Patienter med corpus callosum agenesi,
samt patienter med disse to epilepsiformer vil derfor umiddelbart blive testet for
mutationer i de allerede fundne kandidatgener og kandidatomrader.

2b. Delprojekt om det genetiske grundlag for behandlingsresistens ved
epilepsi

P& bgrn med svaert behandlelig epilepsi studeres arvelige faktorers indflydelse pa
effekten af den medicinske behandling og reaktion p&@ medicinsk behandling.
Projektdeltagere er primaert overlaage Marina Nikanorova fra bgrneafdelingen og
molekylzerbiolog Kirsten Annette Nielsen fra Epilepsihospitalets laboratorium. De har



gennemgaet udvalgte journaler pd bgrn med sveert behandlelig epilepsi og opgjort
medikamentvalg, dosis og respons for alle hidtidige medicinske behandlinger. Det har
veeret muligt at finde patienter, som nu er anfaldsfri i valproat - leviteracetam
kombinationsbehandling efter mindst 3 ikke-effektive medicinske behandlinger. Der er
ligeledes fundet patienter med samme aetiologi, som ikke bliver anfaldsfri pa denne
behandling. De fgrste patienter er inkluderet og deres blod vil blive undersggt for
aktivitet af bestemte gener, som antages at have indflydelse pa effekt af
medicinering.



3. Juvenil myoklon epilepsi: Projekt om endofeenotyper og GABA, -
receptorer

Projektdeltagere: Professor Peter Wolf, laegelig direktgr Christian Pilebaek Hansen,
overlaege Jgrgen Alving, overleegerne Noémi Becser Andersen, Marit Dahl og Erling
Tgmmerup, alle Epilepsihospitalet, og overleegerne Bjarke a Rogvi Hansen og Jesper
Erdal, Rigshospitalets Epilepsiklinik, overlaegerne Hans Hggenhaven og Troels Kjeer,
klinisk neurofysiologisk afdeling, Rigshospitalet, og reservelaege Lars Pinborg,
Neurobiologisk Forskningsenhed, Rigshospitalet.

Projektet er det fgrste enkeltprojekt i forskningsfeltet "Refleksepilepsi” (jf.
forskningsrapport 2004). Journalerne for alle patienter, der pa Epilepsihospitalet og
Rigshospitalet er behandlet under diagnosen juvenil myoklon epilepsi (JME), som kan
veere formodet eller definitiv, gennemgas for at definere en gruppe med en sikker
JME-diagnose. Endvidere fastslas, hvilke af disse patienter, der er kendt med det
refleksepileptiske traek "fotosensitivitet". Hertil medvirker de neurofysiologiske
arbejdsgrupper, mens neurologerne i ambulatorierne anvender et spgrgeskema for
yderligere at identificere patienter, der har to andre refleksepileptiske traek:
"Praksisinduktion" og "periorale refleksmyoklonier", som er hyppigt forekommende
ved JME. Alle patienter, som giver informeret samtykke dertil, vil blive undersggt med
positron emissionstomografi (PET), hvor der anvendes flumazenil, en ligand, som
markerer GABA, — receptorer. Vi regner med at finde forskelle i deres fordeling i de
omtalte forskellige endofaenotyper af JME, og derved fa ny indsigt i iktogenesen ved
dette hyppige epilepsisyndrom.

Journalgennemgang er afsluttet p@ Rigshospitalet og starter pa Epilepsihospitalet i
sommeren 2006. Liganden flumazenil skal ogsa sta til radighed medio-2006. Projektet
er godkendt af Videnskabsetisk Komité, og 450.000 kr. i projektmidler er bevilget fra
Ostdansk Sundhedsvidenskabeligt Forskningsforum.



4. Encefalopati med CSWS hos bgrn

Projektdeltagere: Overlaege Marina Nikanorova, overlzege Jgrgen Alving, ledende
psykolog Lene Sahlholdt, reservelaege Rene Mathiasen.

Formal:

Klinisk og EEG-forlgb af encefalopati med CSWS

Korrelation mellem kognitiv dysfunktion og procent af spike-wave aktivitet under dyb
sgvn

Neuropsykologisk dysfunktion i diffus og regional CSWS

EEG-prediktorer af CSWS-recidiv

Nye terapeutiske muligheder ved encefalopati med CSWS

I Igbet af 2005 er der udvalgt 40 bgrn fra de 65 patienter med oprindelig diagnose
encefalopati med CSWS, continuous spike and waves during slow sleep, hvilket vil
sige kontinuerlig paroksystisk aktivitet i EEG under dyb sgvn. Diagnosen blev baseret
pa de folgende internationale kriterier:

1. kontinuerlige diffuse spike-waves i mere end 85 % af dyb sgvn (eller i mere end 75
% i tilfaelde af manglende fysiologiske sgvnmgnstre - sgvnspindler og vertex sharp
waves)

2. typisk morfologi af spike-waves - bilateralt, diffus, med hgj amplitude, 3 Hz spike-
wave aktivitet

Den undersggte gruppe er analyseret med relation til epilepsidebut, anfaldstyper,
alder ved CSWS-debut, initiale og yderligere EEG-a&ndringer, terapeutisk strategi og
klinisk effektivitet af de anvendte antiepileptika. Ud fra 40 patienter blev der udvalgt
14 tilfelde, hvor CSWS er fremkaldt af den inadaekvate antiepileptiske behandling.
Elektro-kliniske karakteristika af denne gruppe er resumeret. Hos 12 bgrn med CSWS,
som er refraktaere overfor almindelige antiepileptika og steroider, er levetiracetam
anvendt som en supplerende terapeutisk mulighed. Effektiviteten af levetiracetam er
pavist i 8 tilfelde.



5. Psykogene non-epileptiske anfald

Projektdeltagere: Projektet ledes af ledende psykolog Lene Sahlholdt, og herudover
deltager de gvrige psykologer ved Epilepsihospitalet samt overlaegerne Erling
Tgmmerup og Kern Olofsson.

Der er arbejdet videre med udvikling og beskrivelse af projektet, som er delt op i et
bagrneprojekt og et ungdoms/voksenprojekt. Fokus i 2005 har veeret at finde egnede
metoder i den psykologiske udredning og at beskrive behandlingen. I den forbindelse
har vi afholdt mgder med fagfolk fra andre dele af sundhedsvaesenet, som
beskaeftiger sig med tilsvarende problematikker og etableret et fagligt netveerk
omkring “funktionelle lidelser”.

I bgrneprojektet fokuseres pa felgende aspekter: 1. Hvordan gar det til, at non-
epileptiske anfaldsfaanomener bliver opfattet som epilepsi? Dette undersgges via
anamnesen og semi-strukturerede interviews med barnet og de pargrende. 2.
Personlighedsmaessig og social beskrivelse af bgrnene, hvor der er fokuseret pa
udveelgelse af egnhede undersggelsesmetoder som spgrgeskemaer og testning. 3
Behandlingsforlgbet, hvor der er arbejdet med at udvikle et struktureret
behandlingstilbud, samt procedure for follow-up.

I ungdoms/voksenprojektet er der arbejdet pa udviklingen af et kognitivt terapeutisk
gruppebehandlingsforlgb kombineret med ergoterapeutisk afdaekning af funktion i
dagligdagen og traening af dagligdagsfunktioner under indleeggelse som ét
behandlingstilbud, hvis effekt skal vurderes i forhold til det tilbud, der traditionelt
tilbydes. Der er etableret kontakt til psykologerne pa epilepsiklinikkerne pa Glostrup
og Rigshospitalet med henblik pa samarbejde og henvisning til projektet derfra.
Anmeldelse til den videnskabsetiske komite sker i Igbet af 2006, bgrneprojektet
forventes startet i 2006, ungdom/voksenprojektet skal fgrst samle patienter til
grupper og forventes fgrst iveerksat i starten af 2007.



6. EURAP

Projektdeltagere: Lagelig direktgr Christian Pilebaek Hansen, projektsygeplejerske
Vibeke Stubbings, overleege Marit Dahl, overlaage Anne Sabers, KAS Glostrup.

EURAP er et internationalt projekt, som begyndte i Europa, men nu involverer en
reekke lande udenfor Europa. Formalet med EURAP er at indsamle oplysninger om
helbredsforhold hos gravide med epilepsi og deres bgrn for at kunne bestemme
risikoen for sveaerere misdannelser hos bgrn af epilepsiramte kvinder, der har taget
epilepsimedicin under graviditeten. I Danmark er indsamlingen af oplysninger til
projektet samlet pa Epilepsihospitalet i Dianalund, og den danske projektleder er
overlaage Anne Sabers, neurologisk afdeling, KAS Glostrup. P& Epilepsihospitalet
modtager projektsygeplejerske Vibeke Stubbings skemaer fra landets neurologiske
afdelinger, bearbejder og indtaster disse i en database, som har til huse i Milano,
Italien. Overlaege Marit Dahl tager stilling til laagelige spgrgsmal ved
indrapporteringerne. Da EURAP er et fortlgbende projekt, som tiltager i omfang, har
Anne Sabers, Christian Pilebaek Hansen og Marit Dahl sggt producenter af
antiepileptika i Danmark om gkonomisk stgtte for i 2005 at kunne ansaette ekstra
projektmedarbejder til denne landsdaekkende opgave. Indrapporteringen er fortsat i
2005.



7. Terapeutisk teerskel for Lamotrigin

Projektdeltagere: Professor Peter Wolf, overlaege Marit Dahl, reservelaege Marianne
Sgndergaard Khinchi.

Udgangspunkt for projektet var den offentlige diskussion om medicinsubstitution og
praeparatskift ved antiepileptisk behandling. Her var det en stor mangel, at der
herskede uklarhed i litteraturen, om monitorering af serumkoncentrationen af den i
dag hyppigt anvendte epilepsimedicin, lamotrigin (LTG), overhovedet har klinisk
betydning. Der manglede endda data angdende det basale synspunkt, om man kan
definere "terapeutiske taerskler"”, dvs. serumkoncentrationer af LTG, som hos den
individuelle patient ikke ma underskrides for at sikre anfaldsfrihed.

I vores projekt var det muligt, ved en sammenligning af LTG - koncentrationer med
og uden anfaldskontrol at definere den terapeutiske taerskel for 55 patienter i
monoterapi med LTG. Resultaterne blev praesenteret som poster ved den
Internationale Epilepsikongres i Paris, og en originalartikel er under udarbejdelse.



8. Anfaldsdetektion ved billedbehandling

Projektdeltagere: Overlaege Jgrgen Alving, professor Peter Wolf, lektor Helge B.
Sgrensen samt masterstuderende Kenan Vilic og Gitte Bager fra Danmarks Tekniske
Universitet.

En arbejdsgruppe ved DTU, som har stor erfaring med automatisk billed- og
signalbehandling, har sggt kontakt med os, efter de var blevet opmaerksomme pa en
poster i Paris fra Epilepsihospitalet om epilepsialarmer, der papeger de
utilfredsstillende resultater af anfaldsdetektion med rystealarm og pulsoxymeter. Der
synes at vaere gode chancer for at nd betydeligt bedre resultater ved automatisk
billed- og signaldetektion, og begge parter regner med udvikling af et langvarigt
forskningskssamarbejde, da der er mange detailopgaver at Igse. I et fgrste
masterprojekt anvendes en metode af billedanalyse, der af en arbejdsgruppe i USA
har vaeret brugt for neonatale anfald, pa video-registrerede motoriske anfald hos
voksne patienter. Efter en fgrste problemanalyse vil man prgve at indfgre optiske
markgrer.

Samarbejdet med DTU inkluderer ogsa klinisk neurofysiologisk afdeling pa
Rigshospitalet, hvor man er begyndt med et projekt baseret pa automatisk
signalanalyse.



9. Nervus vagus stimulatorundersggelse (PULSE)

Projektdeltager: Overlaege Erling Tammerup

Projektet er en multicenterundersggelse vedrgrende behandling med nervus vagus
stimulator (NVS). Projektet drives af Cyberonics, som fremstiller de pagaeldende
stimulatorer. Fra Epilepsihospitalet deltager overlaege Erling Temmerup, som er
ansvarlig for behandling af voksne epilepsipatienter med NVS. Der ansgges hos
videnskabsetisk komité om tilladelse til gennemfgrelse af projektet.



10. Narkolepsi

Narkolepsi og hypokretin i cerebrospinalvasken

Projektdeltagere: Overlaege Jgrgen Alving (Epilepsihospitalet), reservelaege Stine
Knudsen og overlaege Poul Jennum, Center for sgvnmedicin, klinisk neurofysiologisk
afdeling, KAS Glostrup.

Epilepsihospitalets Sgvnklinik deltager i et Ph.D.-projekt ved Center for Sgvnmedicin,
Klinisk neurofysiologisk Afdeling, Kgbenhavns Amts Sygehus i Glostrup.
Undersggelsen foretages af reservelaege Stine Knudsen (vejleder: overlaege, dr. med.
Poul J. Jennum).

Narkolepsi er en neurologisk sygdom, der nyligt har vist sig forlenet med et meget
lavt indhold af et stof kaldet hypokretin i hjernen. Dette stof vides at veaere af
betydning for sgvn-vagencyklus og evnen til at holde sig vagen i dagtiden. I projektet
indgar bl.a. etablering af en national klinisk database for narkolepsi, biobank samt
undersggelse af genetiske markgrer for defekte hypokretinreceptorer. Disse tiltag vil
vaesentligt kunne forbedre vores viden om sygdommen savel teoretisk som
praktisk/behandlingsmaessigt. Epilepsihospitalet deltager i inklusionen af patienter til
Ph.D.-projektet, der foruden et omfattende klinisk interview og polysomnografisk
undersggelse ogsa indebaerer lumbalpunktur (hypokretin kan p.t. kun pavises i i
cerebrospinalvaesken (“rygmarvsvaesken”)).



11. Kildeanalyse af epileptisk EEG-aktivitet

Projektdeltagere: Overlaege Jgrgen Alving og kolleger fra neurologisk og klinisk
neurofysiologisk afdeling samt klinisk fysiologisk/nuklarmedicinsk afdeling,
Kgbenhavns Amts Sygehus i Glostrup, samt afdelingen for magnetisk Resonans, H:S
Hvidovre Hospital.

Analyse af EEG-signaler ved sakaldt dipol-modellering er nyttig som supplement til
traditionel beskrivelse i kortlaegning af epileptiske anfalds udgangspunkt - og dermed
beskrivelse af mulighederne for at bortoperere det epileptiske focus. En ny teknik
("MUSIC” = Multiple Signal Classification) giver teoretisk set bedre mulighed end
traditionel dipol-modellering for dette. Denne undersggelse planlaagges udfgrt som
supplement til den traditionelle video-EEG optagelse samt iktal SPECT hos patienter,
der far foretaget disse undersggelser i forbindelse med udredning til epilepsioperation.
Formalet er at sammenholde data fra MUSIC med hvad der opnas ved de gvrige
elektrofysiologiske og billeddiagnostiske teknikker, med henblik pa at gge den
lokalisationsmeessige preecision. Fordelen ved MUSIC er at den “offline” analyserer de
EEG-data, der alligevel indsamles, og saledes ikke medfgrer ekstra ulempe for
patienterne. Der sigtes mod et pilotstudie omfattende 10 patienter.



12. SUDEP hos bgrn

Projektdeltagere: Afdelingslaege Christine i Dali, Bgrneafdelingen, Rigshospitalet,
Overlaege Peter Uldall, bgrneafdelingen Rigshospitalet, Laegelig direktgr Christian
Pilebaek Hansen Epilepsihospitalet Dianalund, Jgrgen Hilden Biostatistisk afd. KU.

Projektet drejer sig om pludselig uventet dagd ved epilepsi (Sudden Unexpected Death
in Epilepsy = SUDEP) hos bgrn.

Da grundig information til foraeldre med bgrn, der har epilepsi, spiller en stor rolle i
behandlingen, har vi fundet det vigtigt at belyse, hvor stor risikoen er for SUDEP hos
bgrn med svaert behandlelig epilepsi. Dette understreges af, at der gennem de
seneste ar er tilbudt kirurgisk behandling til et stigende antal bgrn, hvor risikoen for
SUDEP bgr indgd som en af parametrene, nar det besluttes om et barn er
operationskandidat.

Formalet er at bestemme hyppigheden af SUDEP hos bgrn med medicinsk intraktabel
epilepsi og relatere hyppigheden til den syndrom-specifikke epilepsidiagnose (ICD-
10).

Patientmaterialet: Bgrn i alderen 0-18 &r, som har veeret patienter pa
Epilepsihospitalet i Dianalund. Forelgbigt er der fundet 2238 CPR-numre pa patienter
fra 1999-2006.

Der planlaagges gennemlaesning af journalerne pa afdgde patienter, og i tilfaelde, hvor
dgdsarsagen er SUDEP, vil fglgende parametre blive registreret: epilepsi-syndrom (
ICD-10), kgn, sygdomsdebut, anfaldshyppighed, anfaldskarakter, hospitalskontakt,
medicinering, kompliance, mental tilstand, andre sygdomme, og omstandigheder
omkring dgdsfaldet.



13. Fgtalt Valproatsyndrom:

Projektdeltagere: Ledende psykolog Lene Sahlholdt, overlaege Anne Sabers,
Glostrup, overleege Susanne Blichfeldt, Roskilde, Molekylaerbiolog John Rasmussen,
tidl. Epilepsihospitalet, samt Ph.D.-studerende Katja Tiscali, Glostrup.

Ved den internationale epilepsikongres i Paris i eftersommeren 2005 blev der
praesenteret en poster med 4 patienter med Valproat-syndrom.( de 4 er udvalgt fra en
stgrre undersggt gruppe). Formalet med projektet er at undersgge om der er en
sammenhang mellem en genetisk disposition ( 677C-T mutation) hos moderen og det
at hendes bgrn far nogle bestemte misdannelser og udviklingsforstyrrelser, nar hun
har faet Valproat under graviditeten. Den genetiske sammenhaeng vi ledte efter blev
ikke fundet. Projektet er ikke endeligt afsluttet endnu.



II Laegemiddelafprgvning
1. Zonisamid

Projektdeltagere: Overlaeage Noémi Becser Andersen og projektsygeplejerske Ruth
Jensen

Det drejer sig om et abent studie af Zonisamid (Zonegran), hvor effekten og
eventuelle bivirkninger af Zonisamid som tillaegsbehandling af partiel epilepsi skal
vurderes. Studiet varer for den enkelte patient max. 32 uger. Aftaler med sponsor er
truffet i 2005, og undersggelsen ventes at begynde i 2006.



III Kvalitetsudviklingsprojekter

1. EpiBase og landspatientregister baseret database

Projektdeltagere: Lagelig direktgr Christian Pilebaek Hansen, overlaege Jgrgen
Alving og de gvrige lseger pa Epilepsihospitalet.

EpiBase er en database med oplysninger om behandlingen af ambulante
epilepsipatienter, som er knyttet til landets bgrneafdelinger og neurologiske
afdelinger. Epilepsihospitalet har veeret med siden begyndelsen, hvor det var malet at
etablere en national database med alle specialafdelinger som medlemmer. Denne
database skulle understgtte klinisk epilepsiforskning. EpiBases leverandgr er Langtved
Data, og databasen sorterer under Kompetencecenter Syd. EpiBase har en
styregruppe bestaende af en repraesentant for hver af medlemsafdelingerne.
Videnskabeligt ansvarlig er Dansk Epilepsi Selskab. EpiBase har i en periode modtaget
gkonomisk stgtte fra Amtsradsforeningen, men denne bortfaldt i 2005.

P& Epilepsihospitalet har alle overlaeger indrapporteret data om deres ambulante
patienter siden EpiBasens etablering, og siden den 1.1.2004 har alle laeger
indrapporteret data om de ambulante patienter. Der har veeret en del problemer med
at udtraekke data af EpiBase, og kun neurologisk afdeling i Arhus er naet til at
publicere en videnskabelig artikel pa baggrund af EpiBase.

Det ma saledes konkluderes, at EpiBase efter ca. 10 ar ikke har ndet sit mal, nemlig
at blive en national epilepsi-database til understgttelse af forskning pa baggrund af
data fra hele landet. Da den gkonomiske stgtte til EpiBase bortfaldt i 2005, blev
EpiBase lukket (indrapporteringen lukket) med udgangen af 2005. Data i EpiBase
vedr. patienter pa Epilepsihospitalet i Dianalund vil fortsat kunne udtraskkes med
hjeelp fra IT-afdelingen pa Epilepsihospitalet.

P4 initiativ af overlaege Per Sidenius, neurologisk afdeling, Arhus Sygehus etableres
efter aftale mellem Dansk Epilepsi Selskab og Sundhedsstyrelsen mulighed for
landspatientregister baseret indberetning vedrgrende epilepsipatienter. Laagegruppen
pa Epilepsihospitalet har besluttet sig for at tilslutte sig denne indberetningsmulighed,
som ventes at begynde i 2006.



2. Projekt neurofysiologi/neuropsykologisk computertestning (e-Prime).

Projektdeltager: Neuropsykolog Lars Brunbech

Formal:

Udvikling af et computerbaseret neuropsykologisk testsystem som kan arbejde
sammen med den nye digitale EEG-teknik, mhp undersggelse af patienter med hyppig
paroxystisk aktivitet uden klarlagte kliniske manifestationer.

Status:

Projektet blev pabegyndt i samarbejde med davaerende afdelingslaege Troels Kjzer,
som varetog de neurofysiologiske/tekniske dele af projektet. Ved hans afgang fra
Epilepsihospitalet var der endnu ikke etableret et teknisk funktionsdygtigt system.
Projektet har i grove treek veeret standby siden.

Aktuelt foretages undersggelserne med det gamle udstyr.

Perspektiv for 2006:

Etablering af ny aftale med neurofysiologisk afd. omkring lgsning af de tekniske
opgaver dvs. opkobling af pc og e-prime program med EEG-computer. Udvikling af
software.



3. Udvikling af neuropsykologisk testbatteri til bern med hjerneskade

Projektdeltager: Kirsten Juul

Der veeret afholdt 3 mgder, og der er sammensat et testbatteri, der nu anvendes i et
forskningsprojekt om rehabilitering af bgrn med erhvervet hjerneskade. For
psykologgruppen pa Epilepsihospitalet har dette betydet en udvidelse af vores
testbatteri med de nyeste tests inden for bgrneneuropsykologien.

Det er planen, at gruppen fortsaetter med at mgdes, sa laenge projektet er i gang, nu
kun med 2 arlige mgder.



4. Rystealarmer og pulsoxymetre.

Projektdeltagere: Lagelig direktgr Christian Pilebaek Hansen, overlaege Jgrgen
Alving, reservelaege René Mathiasen, sygeplejerske Birgitte Hgjgaard Jensen,
sygeplejerske Ellen Hggh Jensen og afdelingssygeplejerske Signe Madsen.

Formalet med projektet er at afprgve den kliniske veerdi af rystealarmer og
pulsoxymetre pa patienter, som er indlagt pa Epilepsihospitalet i Dianalund.
Rystealarmer er anordninger i patientens seng, som reagerer pd@ mekanisk pavirkning,
hvorfor de menes at veere velegnede til at alarmere ved krampeanfald og muligvis
andre epileptiske anfald med bevaegelse i sengen. Et pulsoxymeter er et
maleinstrument, som saettes pa patientens finger eller ta, hvor det kan alarmere ved
fald i blodets iltmaetning eller aendring i pulsen. Rationalet ved brug af bade
rystealarm og pulsoxymeter er, at anfald med diskret bevagelse, f.eks. kompleks
partielle epileptiske anfald, som ikke udlgser rystealarmen, evt. vil kunne udlgse
pulsoxymeteret p.g.a. pulsstigning og/eller fald i blodets iltmaetning.

Ved abning af den centrale overvagningsenhed p& Epilepsihospitalet i Dianalund i april
2004 blev det omtalte projekt igangsat. Saledes er der pd samtlige overvdgede
patienter holdt gje med funktionen af rystealarm og pulsoxymeter. I praksis fungerer
det saledes for en video-overvaget patient, at personen i den centrale overvagning
noterer, om patienten har anfald og giver telefonisk besked til respektive
sengeafdeling, hvor personalet er ansvarlig for at notere, om rystealarm og/eller
pulsoxymeter har alarmeret.

Opggrelsen af data for perioden fra april 2004 til august 2005 viser, at fglsomheden af
bade rystealarmer og pulsoxymetre er meget lavere end forventet. Sdledes opdages
hgjst en tredjedel af alle epileptiske anfald ved kombineret brug af rystealarm og
pulsoxymeyter. Samtidig er der en hyppig forekomst af fejlalarmer fra begge
alarmtyper, navnlig fra pulsoxymetre. De forelgbige rersultater er praesenteret i
foredrag af René Mathiasen ved den internationale epilepsikongres i Paris i
august/september 2005.

Undersggelsen er nu inde i anden fase, hvor optimering af anvendelsen af
rystealarmer forsgges, og hvor det vurderes, om alarmernes fglsomhed afhanger af
patientens vaegt, af sengetypen eller madrastypen.



5. Kvalitetssikring af behandling med ketogen diset hos bgrn.

Projektdeltagere: Klinisk faglig konsulent Tina Fredsg, afdelingslaege Lisbeth
Brendstrup, udviklingssygeplejerske Birgitte Hgjgaard Jensen, projektsygeplejerske
Lotte Hillebrendt, dizetist Gerda Reerup, sygeplejerske Pernille Rghmann, SSA Anette
Paulsen, sygeplejedirektgr Hanne Krogh Rasmussen og laegelig direktgr Christian
Pilebaek Hansen

Epilepsihospitalet i Dianalund har i et par ar kunnet tilbyde ketogen dizetbehandling til
bgrn med medicinsk behandlingsrefraktaer epilepsi. Som et led i Epilepsihospitalets
kvalitetssikringsarbejde er behandlingsforlgbet for den ketogene disetbehandling af
bgrn med epilepsi blevet beskrevet. Det er sket ud fra de tre perspektiver: Det
faglige, det organisatoriske og det patient/pargrende oplevede perspektiv.

Der er udarbejdet patientforlgbsbeskrivelse. Nye erfaringer og ny viden vil Igbende
blive inddraget i behandlingen. Der vil pd udvalgte tidspunkter i patientforlgbet blive
foretaget selvevaluering for at sikre optimal kvalitet af forlgbet.



6. Kliniske retningslinjer for anfaldsbeskrivelse

Projektdeltagere: Klinisk faglig konsulent Tina Fredsg, projektsygeplejerske Hanne
Nielsen, projektsygeplejerske Vibeke Stubbings, udviklingssygeplejerske Dorit
Frederiksberg, udviklingssygeplejerske Birgitte Hgjgaard Jensen, souschef Lone Olsen,
afdelingssygeplejerske Henrik Petterson, sygeplejerske Mette Malthe.

Kontrollerede studier viser, at nar kliniske retningslinjer er implementeret og Igbende
selvevalueres, har de en gunstig effekt, da de forbedrer det kliniske arbejde og
resultatet for patienterne. Pa Epilepsihospitalet arbejdes med udvikling af klinisk
retningslinje for observation af patienter med epileptiske anfald.



7. Undervisning af patienter pa Voksenafdelingen

Projektdeltagere: Klinisk faglig konsulent Tina Fredsg, udviklingssygeplejerske Dorit
Frederiksberg.

Et kvalitetsudviklingsprojekt med henblik pa forbedring af patientundervisningen pa
Voksenafdelingen. Ideen til projektet er opstaet som fglge af, at plejepersonalet er
meget engageret i og bruger mange ressourcer pa undervisning og vejledning af
patienterne. Personalet er overbevist om, at patienterne profiterer af denne
undervisning, men hvor meget og pa hvilke omrader vides ikke med sikkerhed. Det er
derfor besluttet at lave et projekt pd dette omrade.
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V Dianalund Epilepsi Symposium 2005

For andet ar i treek blev der den 25.11.2005 pa Epilepsihospitalet i Dianalund afholdt
et symposium om epilepsi for neurologer, neurofysiologer og paediatere fra hele
landet. Epilepsisygeplejersker og neurofysiologiassistenter deltog ogsd. Interne og
eksterne foredragsholdere leverede foredrag, som blev positivt evalueret, og der blev
ogsa afholdt workshops. Der var i alt ca. 100 symposiedeltagere, hvoraf stgrstedelen
var eksterne. Hovedparten var laeger fra neurologiske eller paediatriske afdelinger eller
specialleegepraksis. Nyt symposium med samme deltagerkreds og andre spaendende
epileptologiske emner vil blive afholdt i efteraret 2006.
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