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FOrekomst av kunskapsstod

Internationella guidelines

International league against epilepsy (ILAE), som &r en global vetenskaplig
sammanslutning, redovisar olika publicerade riktlinjer och rapporter fran
professionsorganisationer samt vetenskapliga artiklar om bland annat dia-
gnostik, anfallsklassifikation, ldkemedelsbehandling och annan behandling
[1]. Danska Sundhetsstyrelsen publicerade i juli 2015 nationella riktlinjer
med evidensgraderade rekommendationer om utredning och behandling av
epilepsi hos barn och unga [2], och engelska National Institute for Health and
Care Excellence (NICE) publicerade ar 2012 nationella riktlinjer med
evidensgraderade rekommendationer om diagnostik och behandling av
epilepsi hos barn och vuxna[3].

Kunskapsstod fran andra myndigheter

Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU) publierade ar
2002 en 6versikt om ketogen kost vid epilepsi[4] och ar 2000 en 6versikt om
lakemedelsanalys vid epilepsibehandling [5] men har for narvarande inga
planer pé att uppdatera dessa. Ar 2011 publicerade Lakemedelsverket
behandlingsrekommendationer [6].

Vardprogram/riktlinjer/beslutsstod

pa nationell niva

Svenska Epilepsiséllskapet (SES) har ar 2012 tagit fram sju kapitel med
kortfattade beslutsstod for handlaggning och behandling av epilepsi — basal
utredning, uppfoljning av lakare, uppféljning av sjukskoterska, biverkningar,
koncentrationshestdmningar, fertila kvinnor och handl&ggning av epilepsi
hos éldre [7]. Ett handlaggningsstéd om utredning, behandling och omhén-
dertagande av barn och ungdomar med epilepsi ar under utarbetande. Fran
Socialstyrelsen finns Forsakringsmedicinskt beslutsstdd om sjukskrivning
vid epilepsi.

Regionala vardprogram

En forfragan skickades i juli 2015 till samtliga 21 landsting om forekomsten
av regionalt vardprogram, riktlinjer, rutinbeskrivningar eller motsvarande for
epilepsi. 16 landsting besvarade forfragan. Eftersom det inte finns nagon
entydig definition av vardprogram, riktlinjer eller rutinbeskrivningar kan
olika landsting ha besvarat fragan pa olika satt. Svarens kvalitet beror ocksa
pa vem i organisationen som besvarat fragan. Som “delvis” har klassificerats
vardprogram som bara ber6r en viss del av varden/vardkedjan (exempelvis
bara primarvarden eller specialistsjukvarden, bara vissa omraden inom
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diagnostik eller behandling, eller enbart for barn, vuxna eller gravida). |
diagrammet nedan redovisas svarsfordelningen.

Figur 1. Antal landsting med regionalt vardprogram for epilepsi
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Kvalitetsindikatorer och uppfdoljning

Svenska Epilepsiregistret ar ett nystartat kvalitetsregister som &r under
utveckling. Svenska Epilepsikirurgiregistret (SNESUR, Swedish National
Epilepsy Surgery Registry) har dock fullstandig tadckning. Ett nationellt
kvalitetsregister for barnepilepsi (BEPQ), kopplat till Registercentrum
Sydost (RCSO), kommer att vara startklart under hosten 2015. Epilepsi
redovisas inte i ndgon av Socialstyrelsens och Sveriges kommuner och
landstings (SKL) 6ppna jamforelser av halso- och sjukvarden.
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Kriterier for nationella riktlinjer

Prevalens och svarighetsgrad

Omkring 0,6-0,7 procent av befolkningen, det vill siga omkring 50 000
vuxna och 10 000 barn, beréknas ha epilepsi [6]. Cirka 4 500-5 000 fall
tillkommer arligen [6].

Tillstandet skiljer sig at vad géller typ av epileptiska anfall och prognos.
Epilepsi kan paverka livskvaliteten pa flera olika sétt, bland annat genom
begransningar i aktiviteter och delaktighet. Utover paverkan pa arbete,
studier och familjeliv kan sjukdomen aven paverka majligheterna att ta
korkort och teckna forsékringar. Epilepsi kan ocksa innebara en oro for
kontrollférlust i samband med krampanfall, vilket i sin tur kan leda till
minskad autonomi och rorelsefrihet [8] Andra konsekvenser kan vara skador
vid anfall, trétthet, koncentrationssvarigheter och minnesproblem. Dessutom
kan personer med epilepsi uppleva ett negativt bemétande fran omgivningen,
bland annat beroende pa okunskap.

En studie fran Stockholms lan visar att personer med diagnosen epilepsi
har en tre ganger hogre dodlighet jamfort med allménbefolkningen. Risken
for plotslig dod ar 20 ganger hogre [6, 9].

Omkring halften av alla med epilepsi har ndgon annan sjukdom, vanligast
ar intellektuell funktionsnedsattning. Vanligt &r ocksa neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar hos barn och psykisk ohéalsa hos vuxna [6]. Bland
individer med intellektuell funktionsnedséttning ar det omkring 20 procent
som har epilepsi [10].

Kostnader

I augusti 2015 genomfordes en litteratursokning i PubMed med MESH-
termerna epilepsi, cost of illness, health care costs och sick leave/economics i
kombination med fritextsokningar. | september genomfordes en komplette-
rande sokning i NHS Economic Evaluation Database (Cochrane library).
Litteraturgenomgangen har avgransats till att inkludera artiklar publicerade
fran ar 2005 och framat och inkluderar huvudsakligen studier fran Europa,
for att 6ka dverforbarheten till den svenska kontexten i relation till demo-
grafi, sjukdomspanorama och halso- och sjukvardsystem.

Av de identifierade studierna framgar det att kostnad per patient och ar till
foljd av epilepsi varierar fran 1 698 euro till 14 575 euro[11-19]. Skillnader i
kostnader mellan studierna kan delvis forklaras av variation i analysmetod,
vilka kostnader som har inkluderats, sjukdomens svarighetsgrad, om man
inkluderat kostnader for samtidig annan funktionsnedsattning och skillnader i
halso- och sjukvardssystem.

De stdrsta direkta kostnaderna ar sjukvardskostnader och lakemedelskost-
nader. De indirekta kostnaderna inkluderar produktionsbortfall, minskad
livskvalitet, arbetsloshet och fortidspensionering. Epilepsi bidrar till stora
indirekta kostnader for samhallet i form av produktionsbortfall till féljd av
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sjukskrivning, franvaro fran arbetet samt lagre arbetsférmaga till foljd av
anfall [11-19].

En svensk studie [12] redovisar att halso- och sjukvardskostnader stod for
cirka 16 procent och lakemedelskostnader for 7 procent av den berdknade
totalkostnaden for epilepsi. Den berdknade hélso- och sjukvardskostnaden for
epilepsi utgjorde 0,2 procent av den totala halso- och sjukvardskostnaden i
Sverige ar 2009. Av de indirekta kostnaderna utgjordes 84 procent av
kostnader for sjukfranvaro. Kostnader i form av fortida dodsfall eller perma-
nent invaliditet stod for cirka 1 procent av den totala indirekta kostnaden.

Praxis

Diagnostik och behandling

Epilepsianfall kan se mycket olika ut och delas darfor upp i olika typer av
anfall (generella, fokala, okant). Diagnosen epilepsi stalls som regel efter tva
oprovocerade anfall. For att utreda om en person har epilepsi kravs noggrann
anamnes. Aven information fran nérstdende ar betydelsefull for att kunna
stalla korrekt diagnos. Utredningen vid misstankt epilepsi inkluderar ocksa
neuroradiologiska undersokningar sasom MRT (magnetiskresonanstomo-
grafi), DT (datortomografi) och EEG (elektroencefalografi), vilket kan ge
information om orsak till anfallen och behov av annan behandling férutom
epilepsilakemedel.

Malet med epilepsibehandling &r att minska risken for nya anfall och att
uppna anfallsfrihet. Idag finns ett tjugotal lakemedel som kan anvéandas for
detta &ndamal. For framgangsrik behandling behover lakemedelsbehandling-
en individualiseras avseende lakemedelsval, dos och behandlingstidens
langd. For patienter med viss typ av svarbehandlad epilepsi, dar lakemedels-
behandling varit otillracklig, kan operation (epilepsikirurgi) vara ett behand-
lingsalternativ.

Manga personer med epilepsi kan bli anfallsfria med hjalp av lakemedel.
Omkring 30 procent med terapiresistens kan fa forbattrad anfallskontroll med
optimerad lakemedelsbehandling [20] och av de opererade kan upp till
omkring 60 procent bli anfallsfria [21].

Det forkommer ocksa andra former av behandling som vagusnervstimule-
ring och ketogen kost. Det kan dven vara aktuellt med pedagogiska och
psykosociala insatser, for att underlatta for personer med epilepsi att forsta
och leva med sin sjukdom och for att ge stod at anhoriga.

Vardkonsumtionsdata

| figur 2 nedan redovisas antal besok och vardtillfallen inom den speciali-
serade halso- och sjukvarden for personer som har behandlats for epilepsi.
Som framgar av diagrammet ar det stora regionala skillnader i antal vardtill-
fallen per 100 000 invanare, med mer &n dubbelt sa manga tillfallen i Stock-
holm-Gotland som i Jamtland.

Uppgifterna pekar pa praxisskillnader mellan landstingen. Vad dessa skill-
nader beror pa ar dock svarare att forklara. | patientregistret redovisas
vardtillfallen i slutenvard samt lakarbesdk inom den specialiserade Gppen-
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varden. Det saknas med andra ord uppgifter om andra yrkeskategorier och
om primarvarden. Skillnaderna skulle kunna forklaras av att flera patienter
tas om hand inom primarvarden i de landsting som har 1ag konsumtion av
specialiserad sjukvard, men eftersom uppgifter saknas gar det inte att dra
nagra sadana slutsatser.

Figur 2. Antal besdk och vardtillfallen med diagnosen epilepsi (G40) per 100 000
invanare (aldersstandardiserade varden) per landsting ar 2013.
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Sodermanland, 815
Vasterbotten, 755
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Jamtland, 653
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Kvalitetsregisterdata

Nationella epilepsikirurgiregistret har en fullstandig tdckning av den epilep-
sikirurgiska verksamheten i Sverige, samtliga universitetssjukhus rapporterar
till registret. Ar 2013 opererades totalt 68 patienter. Enligt data fran Nation-
ella epilepsiregistret foreligger det variationer mellan landstingen vad géller
andelen patienter som genomgatt epilepsikirurgisk behandling. Antalet
opererade patienter per 100 000 invanare i respektive landsting varierade
mellan 0-1,75 patienter ar 2013. Variation mellan landstingen kvarstar aven
om man ser 6ver flera ar (2008-2013) [22]. Personer som genomgar epilepsi-
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kirurgi har ofta haft sin sjukdom under en langre tid. Ar 2013 var tiden fran
debut av terapiresistent epilepsi till kirurgisk behandling 17,6 ar (median-
varde) for vuxna och 3,9 ar for barn.

Vetenskapliga studier och rapporter

| tva nationella studier av svensk epilepsivard har man funnit att sociodemo-
grafiska faktorer sasom alder, bostadsort och utbildningsniva paverkar
tillgangen till specialistvard och typ av lakemedelsbehandling [23, 24].
Tillgangen till specialistvard var storre for kvinnor, individer med hog
utbildning, boende i storstader, unga patienter och personer med hdg in-
komst. Enligt en studie baserad pa data fran Jamtland underutnyttjas majlig-
heten att remittera patienter for stallningstagande till epilepsikirurgi [25].
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Sammanfattning av dialogmote

Den 3 september 2015 genomfordes ett dialogméte dar representanter fran
Svenska Epilepsiforbundet, Svenska Epilepsisallskapet, Svenska Neurolog-
foreningen (SNF), Svensk neuropediatrisk forening, Nationella epilepsikirur-
giregistret, Sodra regionen, Uppsala-Orebroregionen, Stockholms/Gotlands-
regionen, Vastra sjukvardsregionen och Syddstra sjukvardsregionen
narvarade.

Vid motet diskuterades vad man upplever att det finns for problem och
brister inom varden av personer med epilepsi idag. Bland annat lyftes att det
saknas en samlad syn kring utredning for diagnos och kring utvidgad utred-
ning for stéllningstagande till kirurgi vid terapiresistens. Det forekommer till
exempel fortfarande att patienter utreds med endast CT trots att andra typer
av undersokningar ar battre lampade. Diagnosen ar inte alltid 1att att stélla,
och felaktig diagnos bade i form av 6ver- och underdiagnos kan innebara
allvarliga konsekvenser.

En registerstudie har visat att det finns regionala och sociodemografiska
skillnader avseende forskrivning av nyare lakemedel och sannolikheten att
bli behandlad av neurolog. Patienter som behover far inte alltid traffa specia-
list. Manga patienter &r relativt lattbehandlade men for dem som inte nar
anfallsfrihet skulle den kunskap som finns kunna utnyttjas battre. Adekvat
ldkemedelsutprovning kan ge signifikant forbattring av anfallsfrekvens hos
svarbehandlade patienter. | takt med 6kad mangd lakemedel mot epilepsi
skarps dock kraven pa behandlande lakare avseende kunskap om indikation-
er, effekter, biverkningar och interaktioner. Méjligen skulle patientflodet
kunna organiseras sa att fler patienter far traffa lakare med specialistkunskap
inom epilepsibehandling.

Vid motet redogjordes for ett forslag till fyra olika vardnivaer som man
menar borde tillampas inom hela epilepsivarden. Vardniva 1 avser akutmot-
tagningar, vardcentraler och barnlakare i 6ppenvard, och atgarder dar inklu-
derar akut omhandertagande samt utfardande av remiss. Vardniva 2 avser
specialistldkare alternativt barnlékare (helst neurologspecialist respektive
barnldkare med neurologisk erfarenhet) som genomfor grundldggande
utredning. Pa vardniva 3 aterfinns specialiserad epilepsivard med epilepsi-
team och kvalificerade utredningsmojligheter inklusive inneliggande anfalls-
registrering och utvidgad utredning. Vardniva 4 utgors av epilepsienheter vid
regionsjukhus (universitetssjukhus) eller strukturerade rehabiliterings- eller
habiliteringsenheter. D&r genomfors sérskilt resurskrdvande hogspecialiserad
utredning och epilepsikirurgi.

For att dessa vardnivaer ska kunna tillampas for alla epilepsipatienter be-
hovs enligt deltagarna vid dialogmétet en forstarkning av kapaciteten pa
lakarsidan for barn- och vuxenneurologisk 6ppenvard, forstarkning av
resurser for existerande epilepsiteam avseende sjukskoterska, psykolog och
specialinriktad psykiatriker samt mdojlighet till uppféljning vid neurologisk
rehabiliteringsklinik efter rehabiliteringsinsats.
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Personer med epilepsi har komplexa behov da sjukdomen kan paverka
flera delar av livet pa ett omfattande satt. En god epilepsivard kraver darfor
manga insatser som kan skotas av annan personal an lakare. Ett satt att
anvanda resurserna pa basta satt som lyftes vid motet var epilepsiteam
(neurolog, sjukskoterska, kurator, psykolog, psykiatriker, arbetsterapeut,
fysioterapeut), vilket det finns fa av i dagslaget. Team kan ocksa forbattra
mojligheterna att ge stod at anhoriga och att erbjuda kontinuitet, vilket ar
viktigt vid en sa mangarig sjukdom.

Nar det galler barn med epilepsi saknas pa vissa hall personal med tillrack-
ligt god kunskap, vilket 6kar risken att det tar tid innan barnet far en diagnos.
Kunskapen om epilepsi inom skola och omsorg ar ocksa bristfallig, och det
behdvs ett opinionsarbete for att minska stigmatiserandet av barn med
epilepsi. Da den specialiserade neurologiska varden for vuxna med epilepsi
skiljer sig avsevart i struktur och funktion jamfort med barnsjukvarden
innebar ofta 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard svarigheter. En sarskilt
utsatt grupp ar barn och unga med funktionsnedsattning.

Ett annat problem som lyftes var att epilepsikirurgi ar en underutnyttjad
behandling bade for barn och for vuxna, med sen remittering. Manga som
opereras har haft epilepsi minst halva livet. Detta kan bland annat bero pa
dalig kannedom om indikation for epilepsikirurgi.

Ytterligare problem som lyftes var att det saknas epilepsispecifik rehabili-
tering i storre delen av landet. Tillgang till och kompetens inom habilitering
varierar ocksa. Det finns dven daligt med kunskap vad géller flerfunktions-
nedséattningar.
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