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Geachte mevrouw,

In deze brief komen een aantal zaken aan de orde die te maken hebben met epilepsie, zwangerschap en erfelijkheid van de epilepsie en aangeboren afwijkingen bij het kindje van wie de moeder tijdens de zwangerschap medicijnen tegen epilepsie gebruikt.

Met betrekking tot de erfelijkheid van de epilepsie

Epilepsie kan zowel aangeboren zijn als ontstaan ten gevolge van bijvoorbeeld een zware hersenschudding door een ongeval of door een herseninfarct. De meeste vormen van epilepsie, waarbij geen andere mensen in de familie epilepsie hebben, ontstaan waarschijnlijk door het samenkomen van meerdere factoren bij een persoon. Hiertussen zitten zowel erfelijke als niet erfelijke factoren. Het risico voor toekomstige kinderen om epilepsie te krijgen is in de meeste gevallen licht verhoogd, het wordt geschat op ongeveer 4%.  Dit risico kan voor U hoger of lager liggen. 

Verdere en uitgebreidere informatie m.b.t erfelijkheid van de epilepsie kunt U ook krijgen via de  afdeling Klinische Genetica in het azM telefoonnummer 043 3875855 of via Uw behandelend gynaecoloog.

De medicatie die U gebruikt tijdens de zwangerschap in verband met de epilepsie

Voor de zwangerschap

Als U epilepsie heeft en U overweegt een zwangerschap dan is het verstandig om een aantal zaken te voren reeds met Uw partner, met de behandelend neuroloog en Uw huisarts te bespreken. U zou met Uw neuroloog en/of huisarts kunnen nagaan of de behandeling die U op dit moment heeft de beste is met betrekking tot zwangerschap en de risico’s op aangeboren afwijkingen bij het ongeboren kind. Het streven is steeds om met zo min mogelijk verschillende soorten medicijnen tegen epilepsie in een zo laag mogelijke dosering de moeder met epilepsie aanvalsvrij te houden en de risico’s voor het kind zo klein mogelijk te houden.

Soms zijn de epileptische aanvallen dermate licht dat men zou kunnen overwegen voorafgaand aan de zwangerschap de medicijnen tegen de epilepsie te verminderen of  (tijdelijk) te stoppen en deze dan pas weer vanaf bijvoorbeeld de 12e week te hervatten.

Soms is e.e.a. niet mogelijk, omdat de aanvallen te zwaar zijn en de kans op het opnieuw krijgen van epileptische aanvallen te groot is: meestal is de kans op nieuwe aanvallen tussen 40 á 60%. Bij sommige vormen van epilepsie is de kans op herhaling van de aanvallen 90% of meer.

Het krijgen van grote epileptische aanvallen tijdens de zwangerschap kan gevaarlijk zijn aangezien de moeder verwondingen kan oplopen door de aanval of de aanval kan dermate ernstig zijn dat het nog niet geboren kindje door zuurstofgebrek schade lijdt.

Tegenwoordig wordt aan elke vrouw met kinderwens geadviseerd extra foliumzuur te slikken vanaf het moment van de kinderwens tot en met de 2e uitgebleven menstruatie. De aanbevolen dosering is 0,4 á 0,5 mg per dag te gebruiken. Foliumzuur is zonder recept bij de apotheek of drogist te verkrijgen. In sommige gevallen zal U geadviseerd worden een hogere dosis foliumzuur te gebruiken. Bij vrouwen met epilepsie wordt soms voor de zwangerschap in het bloed de foliumzuurspiegel bepaald om te bepalen of meer foliumzuur nodig is.
De kans op aangeboren afwijkingen

Bij het gebruik van sommige medicijnen tegen epilepsie door de zwangere is de kans op het ontstaan van aangeboren afwijkingen hoger. De meest voorkomende afwijkingen bij kinderen van moeders met epilepsie zijn een open rug (spina bifida) en een open hoofd (anencephalie). Spina bifida en anencephalie behoren tot de groep van de neurale buisdefecten (NBD, zenuwbuisdefecten). De neurale buis hoort zich omstreeks de vierde week van de zwangerschap te sluiten. Gebeurt dit niet op het niveau van het hoofd dan ontstaat er een baby met anencephalie. Onvolledige sluiting op een lager niveau geeft een spina bifida. De ernst van een spina bifida is afhankelijk van de hoogte van de onvolledige sluiting en van de uitgebreidheid. Daarom kan een spina bifida zowel een dodelijk verlopende aandoening zijn als een die tot een lichte handicap leidt. Vaak gaat een open rug samen met een waterhoofd (hydrocephalus). Het bevolkingsrisico, dat wil zeggen het risico voor elk echtpaar in de Nederlandse bevolking op het krijgen van een kind met een neurale buisdefect, is ongeveer 0,1%. Voor vrouwen die bepaalde anti-epileptica gebruiken is dit risico hoger. 

Onderzoek naar aangeboren afwijkingen in de zwangerschap

Om de neurale buisdefecten tijdens de zwangerschap te onderzoeken kunt U een echoscopie en/of een vruchtwaterpunctie laten doen.. Met uitgebreid echoscopisch onderzoek in de 20ste week van de zwangerschap, waarbij speciaal gelet wordt op de sluiting van het hoofd en de wervelkolom, kan het merendeel van de neurale buisdefecten gevonden worden. Als U een duidelijk verhoogd risico heeft is er ook een medische indicatie voor een vruchtwaterpunctie. Deze vindt plaats in de 16e week van de zwangerschap. In het vruchtwater wordt een stof bepaald (alpha-foetoproteïne; AFP), die verhoogd is bij anencephalie en in de meeste gevallen van spina bifida. Een mogelijk nadeel van een vruchtwaterpunctie is dat er een kleine kans (0,5 tot 1%) is dat er ten gevolge van de ingreep een vroeggeboorte optreedt. Het vruchtwater onderzoek wordt in het algemeen gecombineerd met een uitgebreid echoscopisch onderzoek rond de 20e zwangerschapsweek. Als er met een van deze onderzoeken een ernstige vorm van een neurale buis defect gevonden wordt bij de baby, kunt U besluiten om de zwangerschap af te (laten) breken, mits U niet verder dan 23-24 weken zwanger bent. Uiteraard is dit een moeilijke beslissing, en zult U eerst goed geinformeerd moeten worden over de bevindingen bij en de prognose van het kind. Uw artsen en andere hulpverleners zullen U hierbij zo goed mogelijk begeleiden.

Als U en/of Uw gynaecoloog bezwaren heeft tegen een vruchtwaterpunctie vanwege de verhouding tussen het in feite (vaak onbekende) risico op aangeboren afwijkingen en het risico op een miskraam door de vruchtwaterpunctie of om een andere reden dan zou AFP bepaald kunnen worden in het bloed van de moeder of zou een tripletest gedaan kunnen worden. Via de tripletest kan de kans op neurale buisdefecten en chromosoomafwijkingen bepaald worden. Als deze test afwijkend is kan op grond hiervan besloten worden tot het doen van een vruchtwaterpunctie. Informatie over bovenstaande onderzoeken kunt U krijgen via de polikliniek prenatale diagnostiek en therapie azM, locatie klinische genetica, tel 043 3877855.

Controles tijdens de zwangerschap

Het is verstandig om de controles van de zwangerschap in het ziekenhuis, door de gynaecoloog, te laten plaatsvinden. Hoe vaak U gezien moet worden, zal de gynaecoloog met U bespreken. 

Tijdens de zwangerschap zult U in de regel om de ongeveer 6 weken door Uw neuroloog teruggezien worden op de polikliniek neurologie, waarbij dan o.a. geïnformeerd wordt naar het verloop van de zwangerschap, de toename van het gewicht, het optreden van epileptische aanvallen etc. Soms zal een bloedspiegel van de antiepileptica bepaald worden, evenals (bij de eiwitgebonden medicijnen tegen epilepsie) de vrije fractie. Aan de hand van de bloedspiegelbepaling, maar zeker ook aan de hand van het al dan niet optreden van epileptische aanvallen, zal bezien worden of een verhoging van de dosering van de medicijnen tegen de epilepsie noodzakelijk is.

Vitamine K tekort bij de baby

Babies van moeders die antiepileptica gebruiken hebben meer kans op een tekort aan vitamine K na de geboorte. Het tekort aan vitamine K bij de pasgeborene wordt veroorzaakt door het aanzetten van een bepaald afbraaksysteem in de lever door sommige medicijnen (zoals carbamazepine, oxcarbazepine, fenobarbital, fenytoine) tegen de epilepsie. Het gevolg van vitamine K gebrek bij de baby kan een verhoogde bloedingsneiging zijn. Een verhoogde bloedingsneiging kan worden voorkomen door toedienen aan de moeder van 10 mg vitamine K (Konakion) tabletten per dag gedurende de laatste maand van de zwangerschap. Als de moeder de laatste weken voor de bevalling niet met vitamine K is behandeld, kan men tijdens de bevalling aan de moeder 10 mg vitamine K intraveneus (in een ader) toedienen. Na de bevalling dient men de baby 1 mg vitamine K via een injectie intraveneus of intramusculair (in een spier) toe. Indien de baby vervolgens borstvoeding krijgt, dient vitamine K aan de voeding toegevoegd te worden (0.025 mg/dag van de 2de week tot en met de 3de maand). Dit alles natuurlijk in overleg met de behandelend (kinder)arts / gynaecoloog.
Bevalling en kraambed

Epilepsie is een reden (“medische indicatie”) voor bevalling in het ziekenhuis omdat er 1-3% kans is op een toeval tijdens of vlak na de bevalling.

Indien de dosering van medicijnen tegen de epilepsie tijdens de zwangerschap is verhoogd dient deze 1- 6 weken na de bevalling teruggebracht te worden tot de oude dosering. De dosis lamotrigine (Lamictal®) moet in de eerste week na de bevalling weer naar de vóór de zwangerschap gebruikte dosis worden teruggebracht om vergiftiging door een te hoge dosis lamotrigine te voorkomen.

Gebruik van medicijnen tegen de epilepsie door de moeder is meestal geen reden om af te zien van borstvoeding. 

Na de bevalling, is het verstandig dat de moeder met epilepsie voldoende rust. Slaapgebrek kan namelijk epileptische aanvallen makkelijker laten ontstaan. Zo is het ook aan te bevelen dat de moeder met epilepsie het kindje verzorgt of in bad doet als iemand anders daarbij aanwezig is. Als zij dan een toeval krijgt loopt het kindje niet zo makkelijk letsel op.
EURAP

Omdat nog steeds weinig bekend is over zwangerschappen tijdens behandeling met medicijnen tegen de epilepsie, is het van groot belang dat zoveel mogelijk gegevens over deze vrouwen en de uitkomst van hun zwangerschap bekend zijn in een speciaal daartoe opgericht register. Deelname aan dit register kan plaatsvinden door opgave van Uw naam, geboortedatum, adres en gegevens inzake Uw epilepsie aan prof. dr. D. Lindhout, hoogleraar medische genetica, Universitair Medisch Centrum Utrecht, Afdeling Klinische Genetica, huispostnummer KC04.0842, postbus 85090, 3508 AB Utrecht. Tel: 030-2503821.

Deelname aan dit register betekent dat via vragenlijsten gegevens over zwangerschap en kind worden verkregen en dat eventueel ook een buisje bloed wordt afgenomen. Voor U zelf heeft deelname aan dit register geen positieve gevolgen. Alleen wanneer zoveel mogelijk vrouwen meedoen zal in de toekomst meer bekend worden over de risico’s van het gebruik van medicijnen tegen epilepsie tijdens de zwangerschap, zodat een verantwoorde keuze van het te gebruiken medicijn tegen epilepsie in de toekomst mogelijk is. 

Internet: Website

Voor verdere informatie mogen wij U verwijzen naar o.a.de website www.epilepsie.nl, onder voorlichtingsmateriaal: epilepsie, erfelijkheid en zwangerschap en www.epilepsievereniging.nl.

Met vriendelijke groet,

Dr. M.C.T.F.M. de Krom, neuroloog

Dr C. de Die-Smulders, klinisch geneticus

Dr C. Willekes, gynaecoloog
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