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Sammanfattning

Epilepsivirdens kunskapsstyrning, patientorientering och forutsétt-
ningarna fOr att bedriva ett systematiskt forbattringsarbete har statt i
fokus for denna rapport. Aven en dversiktlig bild av epilepsivirdens
historia, sjukdomen i sig och vardorganisationen ingér. Rapporten har
bestillts av Svenska Epilepsiforbundet.

I analysen har framkommit att det for stora omraden saknas en syste-
matisk uppfoljning genom hilsodata- eller kvalitetsregister. Goda
exempel i sammanhanget &r kirurgiregistret och EURAP (forsk-
ningsregister for gravida som stér pé antiepileptika). Den begrénsade
systematiska uppfoljningen paverkar mojligheten till klinisk och
epidemiologisk forskning negativt. Jimforande studier saknas framfor
allt ndr det géller lakemedelsanvindning. Dessutom &r evidensstyrkan
mattlig hos de kunskapsunderlag som stora delar av epilepsivarden
vilar pa, vilket ofta inneburit relativt allmdnna rekommendationer.
Beprovad erfarenhet tillsammans med trial and error praglar darfor
lakemedelsanvindningen. Ska varden av personer med epilepsi
komma langre méste de enskilda ldkarnas och dvriga professioners
erfarenheter ldggas samman pa ett helt annat sitt 4n idag.

Gjorda analyser och lirdomar fran andra specialiteter visar att
epilepsivarden behdver sitta ribban hogre da det géller flera delar
1 kunskapsstyrningens infrastruktur. De viktigaste &r:

* Bittre implementering av den kunskap och de riktlinjer som
redan finns (epilepsikirurgin)

* Ett bredare kvalitetsregister for systematisk uppféljning av
nydebuterad epilepsi

 Storre satsningar pa utvecklings- och forbattringsarbeten inom
eftersatta omraden, bl a epilepsiutbildning, psykosocialt stod
och ett psykosocialt forhallningssétt bland all personal

* Jamforande klinisk forskning kring framfor allt nya lakemedels
effekter och kostnadseffektivitet

* Riktlinjer/vardprogram for olika tillstind/epilepsityper

Innan atgérder vidtas for att ta fram nya kunskapsunderlag och rikt-
linjer &r det viktigt att de som redan finns implementeras och anvénds.
Trots ett gott vetenskapligt stod for epilepsikirurgin, mycket goda
uppfoljningsresultat och tydliga rekommendationer om tidiga remisser
till utredning, har varken remisserna till eller antalet epilepsikirurgiska
operationer Okat.

I rapporten har svarigheterna att utveckla kvalitetsregister diskuterats
lika ingdende som vikten av att overvinna dem. Erfarenheterna fran
manga framgangsrika specialiteter, sma som stora, visar vilken central
roll den systematiska uppfoljningen har spelat i utvecklingen. Denna
har framfor allt stimulerat utvecklingsarbete, kliniska studier och
klinisk forskning. Dessutom har registergrupper ofta bildat kdrnan i de
riktlinjerarbeten som s smaningom har utvecklats.

Mot bakgrund av redovisade svarigheter att 4 till stdnd ett bredare
kvalitetsregister redovisas dven alternativet att starta ett nationellt
incidensregister, med det Stockholmsbaserade IrE som utgdngspunkt.
For att kunna soka pengar fran Beslutsgruppen for kvalitetsregister
maste dock kvalitetsindikatorer vara med fran start. Svenska Epilepsi-



forbundet skulle ocksé kunna ta initiativ till medelsanskaftning och
kanske vara mellanhand f6r sponsorpengar som sedan fors dver till
registerdgaren.

Det finns idag en god kunskap om enskilda antiepileptikas effekter pa
gruppniva. Det dr dock inte mojligt att systematiskt pavisa effekt-
skillnader mellan olika interventioner, vilket bdde handlar om patient-
gruppens heterogenitet och bristen pé jamforande klinisk forskning.

I rapporten framhaélls att existerande rekommendationer for antiepi-
leptika i olika delar &r relativt allmént héllna, vilket &r en konsekvens
av ovanstaende. Samtidigt som kraven pa béttre uppfoljning och fram-
tida studier méste vara tydliga, kan konstateras att det finns ett behov
av riktlinjer som striacker sig langre &n det enskilda landstingets eller
sjukvardsregionens granser. Underlaget for att ta fram riktlinjer base-
rade pa basta tillgdngliga kunskap varierar, men ar dnda tillrackligt
stort for att ge rekommendationer inom flera omraden. Likemedels-
verket dr den naturliga organisatéren av ett sidant arbete.

Det finns dven behov av riktlinjer for akuta ovanliga tillstaind hos
personer med epilepsi. Detta har diskuterats inom Epilepsiséllskapet
och olika workshops &r under planering.

Rapporten visar att de icke biologiska metoderna har en liten eller
mycket liten plats i epilepsivarden. Eftersom konsekvenserna av
epilepsin for manga tycks vara minst lika besvéarliga som sjdlva anfal-
len, dr detta problematiskt. Hér finns ett stort utrymme for utveck-
lingsarbete och systematisk uppfoljning av insatserna. Det finns ocksé
ett behov av ett mer utvecklat psykosocialt forhallningssétt hos all
personal. Ett genomgaende tema i genomforda fokusgrupper med
personer med epilepsi var forvintningarna pa vardpersonalen att i
storre grad uppmérksamma de personliga konsekvenserna av sjuk-
domen och att stodja hanteringen av dessa. De brister som finns i det
psykosociala stddet till patienter med aterkommande anfall behdver
hanteras pd manga olika sitt. Ett konkret forslag i rapporten ar att
epilepsisjukskoterskan far ett uttalat samordningsansvar for de psyko-
sociala insatser som gors av skoterskor, kuratorn, psykologen och
arbetsterapeuten (om sadan finns). Aven mojligheterna att ge KBT,
neuropsykologisk rehabilitering och annat kvalificerat stod behdver
utokas.

Ska Socialstyrelsen ta fram nationella riktlinjer for epilepsivarden
behdver myndighetens nuvarande kriterier for relevanta riktlinje-
omraden dndras i grunden. Ett alternativ dr ett nationellt vard-
programarbete. Oavsett hur ett sddant arbete avgransas, organiseras
och finansieras bor det planeras kring den enda fasta punkten just nu
— Tandvards- och liakemedelsformansverkets (TLV) kommande lidke-
medelsgenomgang av antiepileptika. I denna kommer samtliga anti-
epileptikas kostnadseffektivitet att provas i forhallande till subvention
och prisniva. Det dr darfor viktigt att halla kontakt med myndigheten
for att i god tid kunna veta under vilken tidsperiod som genomgéngen
kommer att ske och nér resultaten ska publiceras. Det &r inte heller
omdjligt att TLV:s tidsplanering kan paverkas av andra samordnande
insatser kring riktlinjer for epilepsivirden.

TLV:s lakemedelsgenomgang dr ett gott argument for Likemedels-
verket att vid samma tid genomfora en workshop kring antiepileptika



och for SBU att innan dess ta fram ytterligare kunskapsunderlag. Det
vore synd om TLV:s ldkemedelsgenomgéng blev en isolerad foreteelse.
Aven expertis frin Socialstyrelsen borde kunna anvindas i syfte att
diskutera metodiken for ett eventuellt nationellt vardprogramarbete.
Tiden 4r mogen for samordnade kontakter med alla myndigheter.
Idealt vore om myndigheternas beddmningar i det fortsatta arbetet
vilade pa ett gemensamt kunskapsunderlag.

Gemensamma utmaningar

Epilepsivardens forutsittningar har paverkats av de relativt begriansade
medicinska genombrotten de senaste 15 aren. Upplevelsen av att ibland
leva pa neurologins skuggsida har beskrivits i rapporten. Erfarenheten
av kringgirdade resurser och stora krav tycks ha bidragit till en viss
uppgivenhet och pessimism bland en del professionsforetriadare. I detta
finns tydliga paralleller mellan professionernas utmaningar och ménga
patienters.

Sett ur ett langre perspektiv har dock stora forandringar skett. For

30 &r sedan var neurologerna vésentligt firre. De som fann epilepsin
spannande var dnnu férre, men & andra sidan var flera av dem mycket
engagerade och har lamnat viktiga bidrag till epilepsivardens utveck-
ling. Idag &r epilepsiverksamheten synlig pé ett annat sétt &n tidigare
och epilepsipatienten kan erbjudas en battre medicinsk behandling.
Dessutom har sjukdomens stigma minskat.

Epilepsivarden behover, som en av de intervjuade uttryckte det, “ett
ornperspektiv pa verksamheten”. Det skulle innebéra att man fort-
farande kan se tidigare landvinningar, men ocksa att de specifika
bristerna i infrastrukturen for epilepsivardens kunskapsstyrning blir
uppenbara. Det senare kan, tillsammans med existerande erfarenheter
och de forslag som presenteras i rapporten, forstarka drivkrafterna for
fortsatt utveckling.



Inledning

Haélso- och sjukvérdens fundament har under det senaste drhundradet
varit vetenskap och beprévad erfarenhet. Denna betoning av empiri
och vetenskapliga bevis (evidens) formades under flera hundra ar da
lakekonsten stegvis overgick fran en filosofisk till en medicinsk veten-
skap byggd pé empiriskt vunnen kunskap.

Inom hailso- och sjukvarden ska val och beslut om prevention, utred-
ning och behandling baseras pa rekommendationer som utarbetats
utifran bésta tillgéngliga kunskap — medicinsk och hélsoekonomisk —
och som syftar till att uppnéd mélen i Halso- och sjukvardslagen.

Detta ar utgdngspunkten for Socialstyrelsens Nationella riktlinjer, som
tagits fram for bl a hjartsjukvarden och de stora cancersjukdomarna.
Epilepsivarden har inte prioriterats for Nationella riktlinjer av Social-
styrelsen. Framtagandet av sddana 4r en omfattande process som
forbehallits de absolut storsta och mest kostnadskrdvande sjukdoms-
grupperna.

Syftet med kunskapsstyrning &r att i 6kad utstrackning dstadkomma en
evidensbaserad praktik i hélso- och sjukvarden sé att kvalitetssikrad
kunskap sprids och anvinds inom verksamheten. Detta dr en forutsatt-
ning for en god vard till patienten och en kostnadseffektiv sjukvard for
samhillet. Kunskapsstyrningen kriaver en stodjande infrastruktur i
form av systematisk uppfoljning, en kunskapsbas bestdende av forsk-
ning och utbildad personal, forbittringsarbete samt utarbetande av
riktlinjer/vardprogram. Dessa teman har varit grunden for de beskriv-
ningar, analyser och forslag till forbattringar som redovisas i denna
rapport.

Den starka tonvikten pé det vetenskapliga stddet for en viss insats —
preventiv, diagnostisk eller kurativ — har varit och dr mycket viktig for
hilso- och sjukvardens utveckling och resultat. Det kan dock finnas
risker i tillimpningen av denna strategi. Flera studier har t ex ifrdgasatt
styrkan av det vetenskapliga stodet for vissa atgérder, eftersom det
framfor allt vid kliniska provningar finns en utbredd publiceringsbias'.
Denna innebér att studier som inte visar positiva resultat for en viss
intervention, publiceras i1 vésentligt mindre grad &n de som visar pa
positiva samband. Det innebér att slutsatser om det vetenskapliga
stodet i vissa fall vilar pa svagare grund dn vad man tidigare antagit.
Vioxxskandalen ar ett exempel pa det virsta som kan hdnda om
strukturen for kunskapsstyrning inte fungerar tillfredsstéllande i alla
delar’.

Var finns da patienten i den evidensbaserade medicinen? Sjukvardens
utveckling har inneburit att bot och lindring kunnat ges i en omfatt-
ning som tidigare varit otinkbar. Nya medicinska teknologier har inne-
burit att vardtiderna pé sjukhus har minskat och att 6ppenvérden okat.

' Se bl a Publication bias in clinical trials due to statistical significance or direction of
trial results. Hopewell S, Loudon K, Clarke MJ, Oxman AD, Dickersin K. Cochrane
review, January 2009. http://www.cochrane.org/reviews/en/mr000006.html.

* [ detta fall publicerade inte foretaget de kliniska studier som visade pa risk for
allvarliga biverkningar — framfor allt hjértinfarkt och stroke. Forst senare nér antalet
kérlkatastrofer 6kade oroviackande och liakemedlet drogs in av foretaget, uppdagades
beskrivna forhallanden.



Storre volymer och effektiviseringar har mojliggjorts av de nya tekno-
logierna, men utvecklingen har ocksa inneburit att manga patienter
uppfattar verksamheten som teknisk”.

Kliniska prévningar och klinisk forskning genomfors i forsta hand
inom omréden dér det finns finansiering, inte nddvéndigtvis dér
behoven dr som storst. Det innebir att 1ikemedelsstudier dr de mest
frekventa, darefter kommer interventionsstudier som undersoker
diagnostiska procedurer och operativa ingrepp samt sist metoder for
omhéndertagande, beteendevetenskapligt baserade interventioner och
metoder for paverkan av méanniskors livsstil eller sétt att leva med sin
sjukdom.

En stark betoning av patientperspektivet behdvs for att balansera
hélso- och sjukvérdens allt stdrre betoning av medicinska inter-
ventioner. Det géller inte minst inom preventionsomradet dar like-
medel ibland far ersitta forandrade mat-, rok och alkoholvanor samt
motion. Det giller ocksé varden av personer med kroniska sjukdomar,
dér sjukdomen inte endast har biologiska konsekvenser utan har stor
betydelse for hela livssituationen. Den patientrapporterade hélsan

ar sarskilt viktig ndr nya medicinska metoder tas fram och for upp-
foljningen av varden av dessa patienter. Priméra utfallsmétt som
hélso- och symtomforbittringar behdver i 6kad utstrdckning komplet-
teras med matt pd hur patienternas livskvalitets paverkas av olika
insatser.

I flera kvalitetsregister inom olika sjukdomsomraden liggs t ex allt
storre tyngd vid patientrapporterade utfallsmétt — Patient-Reported
Outcome Measurements eller PROMs. Dessa innefattar frimst
matningar av sjalvupplevd hilsa, livskvalitet, funktion samt tillfreds-
stéllelse med olika aspekter av vard och samhillsstod. Sddana matt
ar sérskilt relevanta for patienter med kroniska sjukdomar.

Livskvalitén for personer med epilepsi paverkas inte bara av sjuk-
domen och de begrinsningar den ger for att leva det liv man skulle
vilja leva. Den begrinsas ocksa av sjukdomens historia och de stigman
den &r forknippad med. Frihet fran framtida anfall r givetvis det mest
efterstravansvirda, men inte enbart och inte till vilket pris som helst.
Nar det géller epilepsi racker det inte att likare och dvriga vardprofes-
sioner har en helhetssyn pa manniskan/patienten, de behover ocksa ett
sambhéllsperspektiv for att paverka bilden av sjukdomen och dédrmed
forbittra den sociala situationen for méanga personer med epilepsi.

Om rapporten

Rapporten syftar till att ge en dversiktlig bild av epilepsivardens
kunskapsstyrning och hur forutsittningarna ser ut for att bedriva ett
systematiskt forbattringsarbete. Tva av de sex kvalitetsdimensioner
som Socialstyrelsen samlat under begreppet God vard kommer att
belysas i rapporten — vardens kunskapsbasering och patientorientering.

Epilepsivérdens infrastruktur for kunskapsstyrning har analyserats
parallellt med att forutséttningarna for en storre patientorientering av
varden har undersokts. Det forstndmnda innebir framst riktlinjer,
uppfoljning/kvalitetsregister, forskning, forbattringsarbete och perso-
nalens utbildning. I patientorienteringen ligger frédmst hur personer
med epilepsi engageras i behandling och rehabilitering samt i vilken



grad vardgivaren efterfragar deras upplevelser av att leva med sjuk-
domen och synen pa den givna varden’.

Rapporten har formen av en framétblickande lagesrapport och ger:

* en beskrivning av forutséttningarna for vardens kunskapsstyrning
och en oversiktlig lagesbeskrivning av epilepsivardens kunskaps-
styrning i Sverige

* en belysning av forutsittningarna for att bedriva ett systematiskt
patient- och kunskapsbaserat utvecklingsarbete mot forbattrad
kvalitet och effektivitet.

I rapporten ges dven en oversiktlig bild av epilepsivardens historia,
sjukdomen i sig och vardorganisationen.

Avgriinsningar — ambitioner och mdlgrupp

Projektet har inte bedomt kvalitén pd den vird som ges till personer
med epilepsi, utan ir en kvalitativ studie som beskriver och analyserar
forutsdtiningarna for en systematisk kunskapsstyrning inom epilep-
tologin. Resursskal har inneburit att forskningen inom omradet inte
har belysts systematiskt. Daremot har dess generella betydelse for
kunskapsstyrningen analyserats.

Rapporten behandlar endast varden av vuxna personer med epilepsi.

Genomforande

Konsultens beskrivningar och analyser grundas pa intervjuer och
genomgéng av befintliga kunskapskéllor. Inga nya undersokningar
eller enkéter har gjorts inom ramen for projektet.

Intervjuer har genomforts med foretrddare for epilepsivardens olika
vardprofessioner utifran deras kunskaper och engagemang i projektets
sarskilda fragestillningar. 18 foretrddare for de olika professionerna
har intervjuats. Dessutom har ytterligare en handfull personer bidragit
med faktauppgifter och synpunkter i sirskilda fragor. Geografisk
spridning har efterstrévats liksom att ticka bade region- och léns-
sjukvarden. Bland de intervjuade har funnits &mnesforetriadare vid
universitetet och ledande personer inom Svenska Epilepsiséllskapet.
Utover dessa har representanter for Socialstyrelsen, Likemedelsverket
och Tandvards- och ldkemedelsférmansverket (TVL) samt Svenska
Epilepsiforbundet intervjuats.

I syfte att konkretisera arbetet med den patientrapporterade hilsan har
tva fokusgrupper med personer med epilepsi genomforts i Jonkoping
respektive Stockholm. Statistik fran befintliga register och relevanta
vetenskapliga studier har anvénts for bakgrundsbeskrivningar

Organisation och finansiering

Svenska Epilepsiforbundet d&r huvudman for foreliggande arbete och
rapport. Forbundet ser det som angeldget att epilepsivarden kan analy-
seras utifran vad en utvecklad infrastruktur for kunskapsstyrning kan
innebéra for epilepsivardens kvalitet och patientorientering. Epilepsi-

* Rehabilitering innebar enligt Socialstyrelsens termbank “insatser som ska bidra till
att en person med forvirvad funktionsnedséttning, utifrdn dennes behov och
forutséttningar, tervinner eller bibehdller basta mojliga funktionsformaga samt
skapar goda villkor for ett sjdlvstindigt liv och ett aktivt deltagande i samhéllslivet”.



forbundet och UCB Pharma* har ingatt ett avtal ddr UCB har forbundit
sig att finansiera foreliggande arbete och rapport utan villkor. Slut-
rapporten tillhér Svenska Epilepsiforbundet och distribueras fritt
genom nedladdning fran férbundets hemsida. Den finns ocksa i en
tryckt upplaga.

Konsulten har utformat arbetet med stdd av en referensgrupp med
goda insikter i olika delar av epilepsivarden och i kunskapsstyrning —
praktik, forskning, patient- och myndighetsperspektiv. Ordférande i
referensgruppen har varit Kjell Asplund, tidigare generaldirektor vid
Socialstyrelsen och ordférande for SBU. Ovriga ledaméter har varit
Kristina K&llén (Associerad professor neurologi, Universitetssjukhuset
i Lund och ordforande i Svenska Epilepsisillskapet), Elinor Ben-
Menachem (Professor neurologi, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
chefredaktor Acta Neurologica Scandinavica och vice ordforande for
American Epilepsy Society’s arsméte), Susanne Lund (forbunds-
sekreterare/Svenska Epilepsiforbundet) och Sven Palhagen (ledamot
av Svenska Epilepsiforbundets styrelse, neurolog Karolinska Universi-
tetssjukhuset).

De synsitt som anvénts bygger bl a pa konsultens erfarenheter fran
Socialstyrelsen som granskare, konsult och projektledare i myndig-
hetens utvecklingsarbete kring kunskapsstyrning och Nationella
riktlinjer, men ocksé som konsult i styr- och verksamhetsfragor till
landsting och regioner. Med stéd av referensgruppen svarar konsulten
for slutsatser och utformningen av den slutliga rapporten.

* UCB dr ett globalt 1dkemedelsforetag som fokuserar pé centrala nervsystemet och
immunologi. UCB har sitt site i Belgien.
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Epilepsi — historik och grundlaggande fakta

Fran andemakt till sjukdom

Ett epileptiskt anfall med kramper &r en skrimmande upplevelse bade
for den som fétt attacken och for iakttagarna. Hérvidlag ar skillnaden
mellan dagens ménniskor och de som levde for flera tusen ar sedan
inte sé stor. De naturvetenskapliga forklaringarna gor inte forloppet
mindre otdckt for patient och omgivning, men de har verksamt bidra-
git till béttre diagnostik och behandlingsmetoder samt till att minska
patientens sociala stigma.

Synen pa epilepsi har fordndrats dramatiskt genom héalso- och sjuk-
véardens dkande kunskapsbasering. Antikens tidiga uppfattningar
grundades pa kopplingar till gudar och andemakter av mindre gott
renommeé. Genom att de sjuka forknippades med orenhet, dédr beroring
kunde leda till 6verforing av onda andar, blev epilepsins sociala sér-
drag tidigt en realitet. Epilepsi kommer fran elepsia, som betyder
anfall eller att plotsligt gripa tag i. Det senare ligger i linje med de
tidiga gudomliga forklaringarna.

Redan Hippokrates hdivdade dock att epilepsi var en sjukdom som
skulle behandlas med diet och ldkemedel. Balans var en viktig ingre-
diens i de antika forklaringsmodellerna. I Galenos humoralpatologi,
d v s ldran om balansen mellan olika kroppsvétskor, hivdades att
hjarnan flodade 6ver av flegma (slem) som sedan fordes ut i blodet.
Han anség att epilepsi ocksé kunde ha sitt ursprung i hjértat.

Under rendssansen borjade ldkarvetenskapen i storre grad forlita sig
pa observationer och forsok. Det tog dock manga arhundraden att
bryta det filosofiska och deduktiva® tinkandet som grundlagts av
Galenos och péaverkat ldkares praktik langt in pa 1800-talet. Forst pa
1700-talet utgick man ifrén att epilepsianfallen hade sitt ursprung i
hjarnan (Tissot) och i slutet pd 1800-talet att typen av epilepsi berodde
pa var i hjarnan anfallen uppstod (Jacksson).

Initialt var forskjutningen fran andemakt till sjukdom av mindre bety-
delse for patienten. En handikappande sjukdom var visserligen béttre
an att sta i kontakt med onda andar. Men réddslan for sjukdomen var
stark och i och med att den betraktades som é&rftlig fick lagstiftningen
inslag av eugenik®. I 1686 ars kyrkolag var dktenskap forbjudet mellan
dem som hade smittsam eller obotlig sjukdom, som t ex spetélska eller
fallandesot’. I 1734 ars lag fordes dktenskapsritten in i giftermals-
balken. Dérefter tillkom flera kungliga forordningar som vartefter
utvidgade dktenskapslagstiftningen. Exempelvis stadgades 1 ett kung-
ligt brev den 25 november 1757 om fallandesot som édktenskapshinder.
Bestimmelsen levde kvar nir den nya dktenskapsbalken tradde ikraft
1920. Forst i och med familjerdttskommittén betdnkande (1964:34)
forslogs att epilepsi ej skall utgora dktenskapshinder och inte forran
1969 blev det tillatet for alla personer med epilepsi att gifta sig.
Personer med epilepsi drabbades ocksa av den svenska steriliserings-

* Deduktion innebir en logisk hirledning utifrén ett mindre antal trossatser,
antaganden eller axiom. Motsatsen &r induktion som innebdr att man drar slutsatser
utifran erfarenheter, t ex experiment.

¢ Rashygien.

” Den tidigare bendmningen pa epilepsi i Sverige.
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lagstiftningen mellan 1935 och 1975. Flertalet av de som steriliserades
skrev sjdlva under sin ansdkan. Frivilligheten var dock mestadels sken-
bar, eftersom den sjukes underskrift ofta kravdes for att gifta sig eller
for att bli utskriven fran en anstalt.

Trots de successiva forbéttringarna ér det fortfarande relativt ovanligt
att personer med epilepsi Oppet beréttar om sin sjukdom. Det ar t ex
mycket svart att f4 en vilkind person med epilepsi att stélla upp i en
tidningsintervju och beréitta om sin sjukdom. Négot som sillan ar ett
problem inom de flesta andra omraden, dven sddana som har forknip-
pats med starka stigmata som t ex missbruk eller sexuellt Gverforda
sjukdomar.

Sjukdomen epilepsi

Epilepsi &r ett samlingsnamn for flera olika tillstind som skiljer sig at
vad betrédffar uppkomst, anfallsbild, EEG-fynd och prognos. Den
minsta gemensamma nidmnaren dr bendgenheten att f4 upprepade,
oprovocerade och oférutsidgbara anfall, som orsakas av avvikande
elektrisk/neuronal aktivitet i olika delar av hjarnan. Utlosande faktorer
kan vara andra sjukdomar i hjérnan, t ex en stroke, demens eller
tumdrsjukdom. Det kan ocksé vara trauma mot huvudet, medfodda
skador eller forviarvad skada i samband med forlossningen. Hos cirka
hélften av barnen &r epilepsin medfodd, vilket &r mindre vanligt hos
vuxna personer med epilepsi.

Anfallen finns i ett brett spektrum. I ena dnden finns anfall med beva-
rat medvetande. Dessa kan vara enbart s kallade auror under vilka
patienten upplever symtom som inte kan iakttas av personer i omgiv-
ningen. Det kan ocksa vara anfall med lokaliserade muskelryckningar
utan samtidig paverkan pa uppmairksamheten. Anfall med medvetan-
depaverkan kan ha olika svarighetsgrad. De finns i en skala frdn
isolerade franvaroattacker, t ex absenser, till andra kraftiga, ibland
livshotande, kramper och spasmer. Det finns inte bara olika typer av
anfall, utan ocksa olika typer av epilepsi. Den viktigaste indelningen
utgdar fran var i1 hjarnan anfallen borjar — startar och utvecklas anfallet
lokalt eller far patienten en funktionspéverkan pa hela hjarnan
omedelbart vid anfallsstarten?

Epilepsi som funktionshinder
"Kunskap om epilepsi bygger inte bara pa medicinska fakta.

Personliga erfarenheter dr en annan viktig kélla till kunskap”*

Forra seklets medicinska framsteg med en noggrannare diagnostik,
antiepileptiska ldkemedel och en effektivare kirurgi har bidragit till
ett vasentligt battre behandlingsutfall vad avser anfallsfrekvens.
Men sjukdomar &r mer &n biologiska fenomen och epilepsi dr mer
an plotsliga anfall. Karin Johannesson skriver att sjukdomar ocksa
ar sociala och existentiella dramer kring individer, familjer, kyrka,
vetenskap och maktens institutioner’.

Forstaelsen for sjukdomen epilepsi och de personer som lider av sjuk-
domen kan okas genom att fokusera pé olika aspekter av sjukdoms-

* En bok om epilepsi. G Strombrink (red). Svenska Epilepsiférbundet 1999.
’ Kroppens tunna skal. Norstedts 2001.

12



begreppet. Tre perspektiv kan appliceras — sjukdomen i hjarnan/
“apparatfelet” (disease), kdnslan av att vara sjuk (illness) och den sjuk-
roll som traditionellt tillskrivits personer med epilepsi (sickness)™.

Epilepsi ér 1 hog grad ett funktionshinder, dir svarigheterna till del
bestar av negativa attityder med ursprung i okunskap, rddsla och vid-
skepelse. Mycket har dndé hént i dessa delar. Idag priglas epilepsins
icke-medicinska sida framst av rddsla for nya anfall/skador, forlust

av autonomi och oro for att inte kunna né sina livsmél. Anfallen mé
vara mycket besvirliga, men den stora uppgiften for varje person med
epilepsi dr, precis som for varje mianniska, hur han och hon ska kunna
leva det liv de vill leva.

Erfarenheterna fran andra sjukdomsomraden visar att studier av medi-
cinska interventioner dr ldngt vanligare &n de som handlar om patien-
tens livskvalitet och formaga att leva med sin sjukdom. En viktig
fréga i samband med epilepsivardens kunskapsstyrning ar darfoér hur
den icke-biologiska kunskapen har systematiserats och utvecklats.
Exempel pa insatser som ger dokumenterade effekter pa livskvalitén
ar kurser for patienter och anhoriga dér personer med en viss diagnos
triaffar andra i en liknande situation.

Prevalens och incidens

Cirka 10 procent av befolkningen beréknas fa ett epileptiskt anfall
under sin livstid. De allra flesta av dessa anfall diagnostiseras som
regel inte som epilepsi och de leder darfor i allménhet heller inte till
nagon behandling. Mindre 4n hélften av de som fatt ett oprovocerat
anfall far sedan ytterligare ett eller flera under sin livstid.

Incidensstudier gjorda i olika ldnder ger varierande resultat, vilket
sannolikt beror pé olika mitmetoder. I Sverige uppskattas antalet ny-
insjuknade personer med epilepsi till mellan 45 och 50 personer per
100 000 invanare och ar, vilket motsvarar 4000 till 4 400 personer.

Prevalensstudier har visat att cirka 7 av 1000 personer i en befolkning
har aktiv epilepsi vid ett givet tillfdlle. Det innebér att drygt 60 000
personer i Sverige har epilepsi. Av dessa ar cirka 10 000 barn.

Hur manga det exakt handlar om beror pa hur sjukdomen definieras.
Det kan ndmnas att cirka 12 500 personer har epileptiska anfall varje
manad.

Epilepsi kan debutera i alla dldrar. De flesta nyinsjuknade finns bland
sma barn och dldre. Totalt sett ar stroke den viktigaste orsaken, vilket
framfor allt drabbar dldre personer, medan tidiga hjarnskador som
manifesteras i forstindshandikapp och/eller cerebral pares dr vanligast
hos sma barn. Bland barn finns flera vildefinierade epilepsisyndrom.
Det vanligaste d&r BECT — benign barnepilepsi med centrotemporala
spikes. Olika studier visar att mellan 14-25% av barn som far epilepsi
har BECT. Alla dessa tillfrisknar innan de nar vuxen alder."

Komorbiditeten, d v s samtidig forekomst av andra sjukdomar, ar bety-
dande vid epilepsi. Knappt hélften av epilepsipatienterna beridknas ha
andra allvarliga problem, oftast beroende pa den hjarnskada som dven

' Anders Lundin. Lakartidningen 2008; 44: 3123-3127.
"' Epilepsi drabbar sdrskilt sma barn och gamla. Lars Forsgren. Lékartidningen 1997;
94: 1899-1902.
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orsakat epilepsin. Av dessa dr den storsta gruppen personer med
begavningshandikapp — upp till 40 % av barnen och drygt en femtedel
av de vuxna med epilepsi dr ocksd forstaindshandikappade. Aven
cerebral pares (CP) ar vanligt — cirka en femtedel av barnen och en
tiondel av de vuxna med epilepsi har ocksa CP.

Franvaron av hilsodataregister och kvalitetsregister innebdr att pre-
valens- och incidenstal maste bygga pd beddomningar av olika studier
av delpopulationer och journalgranskningar. Vasterbotten hade tidi-
gare kompletta incidens- och prevalensdata for sin befolkning.

Idag registrerar Stockholms lidns landsting alla nyinsjuknade personer
med epilepsi i sitt incidensregister (IrE). Socialstyrelsens slutenvards-
register ger information om antalet personer med en viss diagnos
som under 4ret vardats pa vardavdelning pa sjukhus. Ar 2005 hand-
lade det om 8 400 vardtillfallen for personer med epilepsi. Mottag-
ningsbesdken for personer med eller med misstinkt epilepsi dr visent-
ligt fler, men hér finns ingen samlad statistik.

Diagnostik

Enligt dagens definition foreligger epilepsi nér en person har en var-
aktig bendgenhet att fa upprepade oprovocerade epileptiska anfall.
Med aktiv epilepsi menas att det senaste anfallet ska ha intriaffat under
de senaste aren (tre till fem &r) eller att personen medicinerar med
antiepileptika oavsett nir det senaste anfallet intraffade.

Anfall som inte dr oprovocerade, bl a sddana som utlosts av feber-
kramper och anfall hos alkoholmissbrukare som kraftigt 6kar eller
minskar sin alkoholkonsumtion, ses inte som tecken pé sjukdomen
epilepsi.

En korrekt diagnos kriver en detaljerad anamnes, om mdjligt ocksa
ogonvittnens iakttagelser. Ibland far patienten ocksa skriva “anfalls-
dagbok”. I 6vrigt omfattar utredningen — férutom somatisk/neurolo-
giskt status — EEG och neuroradiologisk undersokning.

Behandling

Behandling av personer med epilepsi dr individuell. Det beror inte
bara pa de manga olika skepnader som sjukdomen framtréader i, utan
ocksa pé att personen med epilepsi har olika behov och preferenser.

Behandling av epilepsi ska hjilpa den drabbade att leva ett sa normalt
liv som mojligt med sa fa biverkningar som mojligt av insatt behand-
ling. Det innebér i forsta hand frihet fran anfall. Behandlingen &r
darfor 1 huvudsak profylaktisk och paverkar inte grundsjukdomens
naturalforlopp.

Langdragna anfall med medvetandeforlust dar stelhet och rytmiska
sammandragningar avldser varandra — status epilepticus — kan vara
livshotande och maste darfor avbrytas skyndsamt. Det sker genom
intravends eller rektal tillforsel av kramplosande lakemedel och, om
detta inte dr tillrdckligt, genom anestesi och intensivvard.

Liikemedel

Epilepsi behandlas oftast profylaktiskt med antiepileptiska lakemedel
(AED). Det finns ett 15-tal aktiva substanser att tillgd. Monoterapi
rekommenderas for nydebuterad sjukdom, men péa grund av begrinsa-
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de effekter och/eller biverkningar sker preparatbyten i cirka 40 till

50 procent av behandlingarna. Verkningsmekanismerna &r inte alltid
kinda och heller inte alltid tillrdckliga. I genomsnitt fick cirka 75 pro-
cent av de nyinsjuknade en tillfredsstdllande anfallskontroll med hjilp
av lakemedel for cirka 10 ar sedan. Idag é&r siffran sannolikt ndgot
hogre och for vissa delpopulationer mycket hogre. Det senare géller
for nyinsjuknade vuxna utan andra sjukdomar. Nigra systematiska
studier som visar detta finns dock inte.

Utsittning av 1dkemedel kan provas efter fyra till fem érs anfallsfrihet
for vuxna och efter tva till tre &r for barn. Aterfallsrisken ir cirka

30 procent for barn och ndgot hégre for vuxna. Beslutet att avsluta
lakemedelsbehandlingen grundas lika mycket pd medicinska fakta
som pa patientens personliga forutsittningar och 6nskemal.

Val av preparat grundar sig inte enbart p& kunskap om effekter utifran
en viss anfallstyp, utan maste ocksa véga in biverkningsprofil samt om
patienten tal 1dkemedlet. Biverkningar kan vara trétthet, yrsel, svérig-
heter att fasta blicken och ibland dimsyn, koncentrationssvarigheter
och minnesproblem. Antiepileptika 6kar ocksa risken for missbildning
hos foster.

Epilepsikirurgi

Epilepsikirurgi kan vara en 1amplig metod nir anfallen startar i ett
begriansat omrade i hjarnbarken. Operationen, som funnits sedan
mitten av forra seklet, innebdr att vivnad avligsnas fran den del av
hjarnan dir anfallet startar. Ingreppet kan aktualiseras vid svar epilepsi
och nér lakemedelsbehandlingen inte ger tillfredsstillande resultat.
Operationen foregas av en mycket noggrann radiologisk, neurofysiolo-
gisk och neuropsykologisk undersékning av patienten. Cirka héften av
de som remitteras och utreds blir opererade. For dessa leder operatio-
nen till anfallsfrihet f6r en majoritet av patienterna.

Antalet operationer varierar mellan 60 och 80 personer per ar. De
flesta opererade har haft sin epilepsi under mycket lang tid. Idag &r
malsittningen att redan efter tva till tre r av mer eller mindre resultat-
16s 1akemedelsbehandling, prova om patienten dr lamplig for kirurgi.

Vagusnervstimulering (VNS)

Genom att operera in en elektrisk stimulator under vinster nyckelben
kan elektriska impulser via elektroder regelbundet dverforas till och
stimulera vagusnerven (som 16per parallellt med struphuvudet pé hal-
sen). Metoden har i forsta hand provats pa patienter med svar epilepsi.
I vérlden finns cirka 60 000 personer, varav 5-600 i Sverige, med en
inopererad elektrisk stimulator. Studier som legat till grund fér meto-
den har pévisat en halvering av anfallsfrekvensen for cirka en tredjedel
av patienterna. Varfér metoden bidrar till att minska anfallsfrekvensen
ar inte klarlagt.

Ketogen kost

Anvindningen av ketogen kost i behandlingen av personer med epilepsi
ar ovanlig och ar inte tillgdnglig for de flesta. Metoden innebér att
patienten intar en extremt fettberikad och kolhydratsnal kost (Atkins-
dieten dr en modifierad version av denna kost). Syftet &r att paverka
dmnesomsittningen sa att ketogener bildas, vilket héjer anfallstroskeln
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for personer med epilepsi. Metoden anvénds som behandling eller till-
laggsbehandling for barn, men anvdnds numera dven i viss utstriack-
ning for tonaringar och vuxna. I Sverige prévas metoden for vuxna pa
Sahlgrenska.

Pedagogiska insatser

Med pedagogiska insatser avses information och patientutbildning i
olika former. For personen med epilepsi ar det avgdrande att forsta
hur sjukdomen och olika behandlingsstrategier fungerar. Det dr ocksa
viktigt med generell vigledning for att underlitta for personen med
epilepsi att leva med sin sjukdom. Informationsdelarna hanteras framst
av epilepsiskoterskor, men dven av ldkare. Vilka som i praktiken star
for denna varierar utifran aktuellt faktaomréade, personalens samman-
sittning och enskilda personers kompetens. Utbildning ges dven till
andra yrkeskategorier som har ansvar for vard och omhéndertagande
av personer med allvarlig epilepsi, t ex till personal pa gruppboenden.

Epilepsiskola eller epilepsikurser ar en mer strukturerad arbetsform
dér flera kompetenser deltar i program for nyinsjuknade och deras
anhoriga vid nagra olika tillféllen. Medan motsvarande utbildningar &r
ganska vanliga inom vissa andra specialiteter dr den ovanlig inom den
svenska epilepsivarden.

Kognitiv beteendeterapi

Kognitiv beteendeterapi (KBT) anvénds for att stodja patienten att leva
med sin sjukdom i vardagen och for att dka sjdlvstilliten. KBT kan
ocksé anvindas for att patienten ska ldra sig att kidnna igen tidiga
tecken pa anfall och att ndr sidana uppenbarar sig kunna forsitta sig

1 ett psykologiskt och kroppsligt tillstind som skyddar mot anfall.
Béde tidiga tecken pa anfall och vad personen behover trina pa for att
motverka anfallet &r mycket individuella. Systematisk tillimpning av
kognitiv beteendeterapi d4r mycket ovanlig i behandlingen av personer
med epilepsi i Sverige. I Goteborg har funnits sddana inslag, men dag-
rehabiliteringen pa Stora Skondal i Stockholm tycks vara ensamt om
att mer systematiskt tillimpa denna typ av behandling. I dvrigt remit-
teras enstaka patienter till psykolog utanfoér verksamheten som prak-
tiserar KBT.

Psykosociala insatser

Avgorande for ménniskors upplevelse av livskvalitet tycks vara mer
hur ”de tar det” dn hur ’de har det”. Den medicinska hjdlpen att uppné
anfallsfrihet dr en avgorande del av behandlingen, men lika viktigt r
att hjdlpa de som drabbats av mer svarbeméstrad epilepsi att hantera
den fordndrade livssituationen och den oro eller &ngest som sjuk-
domen for med sig. Det géller t ex konsekvenser for familjerelationer,
arbete/studier, trygghet och sikerhet i bostaden, korkort och inskrank-
ningar i rorelsefriheten. Det handlar ocksd om vad det innebir att vara
manniska. Tilliten till kroppen minskar och dirmed ofta dven sjalvtillit
och sjilvkénsla. En negativ sjilvbild gor det 4nnu svarare att se de
delar som fortfarande fungerar och vad man kan fortsitta att utveckla.

Kuratorns arbete definieras i stor utstrickning av psykosociala insat-
ser. Dessa bestar av psykosociala utredningar, stddsamtal, radgivning
och stdd 1 kontakter med Forsdkringskassan, arbetsgivare, studie-
végledare, Arbetsformedlingen eller socialtjansten.
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Arbetsterapeuter dr en ovanlig resurs inom epilepsivirden, men kan
bidra mycket nér det giller kognitiva hjalpmedel och bostadsanpass-
ning. I manga fall finns ocksa behov av att g igenom patientens
vardagsrutiner for att tillsammans bedoma vad som behdver fordndras
for personen inte ska utsétta sig for onddiga risker respektive for att
kompensera en ibland sviktande kognitiv formaga.

Neurorehabilitering

Med neurorehabilitering menas hér strukturerad dagrehabilitering
med insatser med pedagogiska, terapeutiska och praktiska delar. Verk-
samhetens olika inslag forutsitter insatser av ldkare, sjukskdterska,
kurator, neuropsykolog och arbetsterapeut. Denna typ av verksamhet
ar endast tillgénglig inom ramen for Stora Skondals holistiska epilep-
sirehabilitering”. Tidigare fanns en motsvarande verksamhet i Umea
(Bjorkgarden). Befintliga neuropsykologer arbetar i praktiken ute-
slutande med neurodiagnostik infor epilepsikirurgi. Dessutom ska
deras tid riacka for andra patientgrupper med neurologiska sjukdomar/
skador.

Efter noggrann utredning, som gors pa Stora Skondal, erbjuds patienten ett
behandlingsprogram som innebér arbete 2 dagar 1 veckan under 8 veckor.

De olika delarna bestar av utbildning, deltagande i kognitiv grupp (testar
strategier for att forbéttra kognitiva funktioner), samtalsgrupp (copingstrategier,
sjalvbild mm) och avspanning. Varje deltagare skriver processdagbok och kan
vid behov ocksa fa individuell radgivning.

Epilepsivardens utveckling i Sverige

Hospitalen, som grundades pa medeltiden och framat, var sannolikt
de viktigaste inrdttningarna for skydd och omvérdnad av personer
med epilepsi. Dessa omvandlades successivt till olika typer av vard-
anstalter. 1950 fanns 20 anstalter eller hem for personer med epilepsi.
De tva storsta — Diakonianstalten Stora Skondal och Vilhelmsro i
Jonkoping — hade 6ver 200 av de totalt 916 platserna.

Vilhelmsro ombildades 1889 till Sveriges forsta anstalt for barn med
epilepsi. Till en borjan vardades dir bade “’bildbara och obildbara”,
men Vilhelmsro omvandlades snart till en uppfostringsanstalt for
bildbara epileptiska barn”. S& smaningom utvidgades anstalten

med sirskilda arbetshem for vuxna personer med epilepsi”. Svenska
diakoniséllskapet 6ppnade 1901 ett hem for personer med epilepsi .
Hemmet vixte sedan till en av landets storsta institutioner for personer
med epilepsi — Diakonianstalten Stora Skondal. Dessa anstalter funge-
rade i manga stycken som egna samhéllen och manga intagna levde
dér resten av sitt liv.

Liksom inom flera andra vardomraden borjade de stora anstalterna
ifrdgasattas. For de flesta kunde varden ske i 6ppna former och de som
behovde sarskilt stod kunde f4 det utan utanfor en anstalt. Effekten av
1957 ars epileptikerutredning blev att flera institutioner for personer
med epilepsi lades ner. Varden regionindelades och de neurologiska
klinikerna fick ett sirskilt ansvar for diagnostiken. I Socialstyrelsens
utredning om epileptikervirden 1970 bekréftades denna utveckling
och ytterligare hem for personer med epilepsi lades ner eller Gverfor-

2Nordisk familjebok, 1904-1926.
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des till varden av forstaindshandikappade. Nedldggningen av de stora
institutionerna for personer med epilepsi foregick sdlunda den senare
nedldggningen av de dnnu stdrre institutionerna for ménniskor med
forstandshandikapp respektive psykiskt sjukdom.

Den forsta professuren i neurologi inréttades vid Karolinska institutet
1931. Norra sjukvérdsregionen fick en regionklinik for neurologi
1960 och inte forrdn 1972 inrdttades den forsta neurologiprofessuren
i Sydostra sjukvardsregionen.

Idag finns neurologiska regionkliniker i samtliga sjukvérdsregioner
och neurologsektioner inom lanssjukvardens medicinkliniker. Det
finns en nivastrukturering dar diagnostik och avancerad behandling av
personer med svarbehandlad epilepsi sker pa regionkliniken. Aven pa
lansnivan handldggs patienter med epilepsi av neurologer, men det
forekommer att andra specialiteter ocksa gor insatser. Aven primir-
varden foljer upp personer med epilepsi. Hur arbetsférdelningen ser ut
beror pé tillgdngen till neurologer och pa tradition. Eftersom ménga
barn med epilepsi dven dr forstandshandikappade och/eller rorelse-
hindrade 4r habiliteringsverksamheten och habiliteringsldkare ocksé
inkopplade.

Socialstyrelsens utredning om epilepsi fran 1993 diskuterar forekomst,
handlaggning och vardorganisation”. Ansatsen var bred: frdn definitio-
ner/klassifikationer och férekomst till allmidnna riktlinjer for hand-
laggning av patienter, redovisning av kostnader och nivéstrukturering
av varden. Expertgruppen var positiv till forslagen i 1970 érs utred-
ning, men menade att resurserna inte varit tillrdckliga for att leva upp
till dem. Rapporten utmynnar ut i berdkningar av “resursbehov och
kravspecifikationer”. Den bekridftade den padgaende utvecklingen inom
epilepsivarden och dess vardorganisation, men dess status blev oklar,
eftersom Socialstyrelsen inte tog stillning till de férslag som lades
fram.

Epilepsivirdens stillning inom neurologin

Nir de neurologiska klinikerna formerades fran 1940-talet och framét
hanterades personer med epilepsi fortfarande i forsta hand pé de stora
epilepsisjukhusen och institutionerna. Det innebar att epilepsivarden
kom in senare i de nya klinikstrukturerna dn varden av andra neuro-
logiska sjukdomar. Detta kan, tillsammans med tidigare beskrivningar
av attityden till personer med epilepsi genom tiderna, bidra till att
kasta ljus 6ver varfor minga inom epilepsivarden uppfattar det som att
denna del av varden ’statt i skuggan” av andra neurologiska sjukdoms-
grupper eller satsningar.

Inférandet av modern diagnostik och nya antiepileptika bidrog till att
bana vig for och stilla hdgre krav pa virden av denna patientgrupp
inom neurologin — en utveckling som i manga stycken sammanfoll
med nedldggningen av epilepsisjukhusen.

Bland ménga intervjuade finns en uppfattning om att epilepsivérden,
i jamforelse med varden av andra neurologiska sjukdomar, lever under
knapphetens stjarna. Under senare ar har forskningsanslagen for MS,

' Expertrapport: Epilepsi — forekomst, handlaggning och vardorganisation.
Socialstyrelsen, maj 1993.
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Parkinson med flera okat kraftigt, medan anslagen till epilepsipro-
jekten minskat eller stagnerat. Manga ldkare och forskare dras till
omraden med storre medicinska genombrott, vilket ytterligare paver-
kar epilepsivardens rekryteringsbas och forutsattningar. Dessutom &r
neurologin, liksom hilso- och sjukvarden i stort, offer for sin egen
framgéng. Nir nya landvinningar ska finansieras finns inte alltid till-
rackliga resurser att uppratthalla tidigare vardutbud och servicenivéer,
nagot som ska hanteras under trycket av vixande forvantningar fran
allménhet, patienter och politiker.

Svenska Epilepsiforbundet

Den koncentrerade verksamheten innebar att Stora Skondal och
Vilhelmsro blev viktiga kunskapscentra for sjukdomen epilepsi.
Genom att manga personer med epilepsi kom tillsammans pé denna
typ av inréttningar bildades hir ofta patientféreningar. 1954 bildades
Riksféreningen for Svensk Epileptikervard, som 1977 antog namnet
Svenska Epilepsiforbundet. Initialt priglades arbetet starkt av diskri-
mineringen av personer med epilepsi och nedldggningen av anstalterna.
Forbundets uppgift ar fortfarande att arbeta for att uppmérksamma
sjukdomen och att paverka synen pa de drabbade. Idag bestar Epilep-
siforbundet av ett 50-tal medlemsféreningar med sammanlagt cirka

5 000 medlemmar. Férbundet ingar i Handikappférbunden (HSO)
samt i International Bureau for Epilepsy (se nedan).

Svenska Epilepsisillskapet

Svenska Epilepsisillskapet (SES) bildades 1986. Organisatoriskt
foddes Sillskapet ur det Lékarrad som Riksforeningen for Svensk
Epileptikervard tillsatte 1956. Epilepsiséllskapet ”dr en vetenskaplig
sammanslutning vars syfte dr att frimja forskning och utveckling inom
epileptologin i Sverige. Sarskild vikt skall ldggas pa samverkan och
utbyte i forskningsfragor mellan olika discipliner med sévil teoretisk
som klinisk inriktning.”"* Sdllskapet &r anslutet till /nternational
League Against Epilepsy. Det har idag 475 medlemmar. Majoriteten
av medlemmarna &r lakare representerande drygt 15 olika specialiteter.
Bland medlemmarna finns ménga andra med intresse for epilepsi,

bl a psykologer, sjuksk&terskor och kuratorer.

International League Against Epilepsy och

International Bureau for Epilepsy

International League Against Epilepsy (ILAE) bildades 1909 och ar
idag 6ppen for ldkare och andra vardprofessioner. ILAE fungerar som
en internationell specialistforening. Den syftar till att 6ka och sprida
kunskapen om epilepsi, att stodja forskning och utbildning och att
forbattra prevention, diagnostik och behandling for personer med
epilepsi. Man ger ut den vetenskapliga tidskriften Epilepsia, arrange-
rar konferenser och kurser samt ger ut kliniska riktlinjer. Under senare
ar han man ocksa arbetat mycket med terminologi och klassifikationer
inom omrédet.

Diskussioner kring lekméinnens roll i foreningen ledde fram till bildan-
det av IBE — International Bureau for Epilepsy 1961. Organisationen
arbetar med att forbattra villkoren for personer med epilepsi och ger

" Ur stadgar for Svenska Epilepsisillskapet.
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dven projektstdd till medlemsorganisationer i utvecklingsldnder i syfta
att forbéttra livskvalitén for personer med epilepsi. Varje kvartal ger
man ut tidningen International Epilepsy News. ILAE och IBE sam-
verkar tillsammans med WHO i en virldsomfattande informations-
kampanj samt arrangerar gemensamt vetenskapliga epilepsikongresser
och projekt.

De bégge organisationerna — ’ligan” och “byrdn” — har likande mal,
arbetar mycket nira varandra och &r representerade i varandras styrel-
ser. Svenska Epilepsiforbundet &r medlem i IBE och dess forbunds-
sekreterare var president i IBE under en fyradrsperiod fram till
sommaren 2009.

Hur ser det ut i Norge och Danmark?

I Norge och Danmark finns idag specialiserade epilepsisjukhus —
Sandvika och Dianalund — med tillgang till hogspecialiserad diag-
nostik och behandling. Specialsjukhuset for epilepsi (SSE) ligger i
Sandvika strax utanfor Oslo och tillhér sedan 2005 Rikshospitalets
neuroklinik. SSE har cirka 300 anstéllda, bl a lakare, sjukskdterskor,
ergo- och fysioterapeuter, psykologer, socionomer, specialpedagoger,
logopeder och fritidsledare. Sjukhuset tar emot bade barn och vuxna.

I Danmark finns Epilepsihospitalet i Dianalund, drygt en timmes
tdgresa fran K&penhamn. Sjukhuset 4r nagot storre 4n SSE och om
neurorehabiliteringen rdknas in har man drygt 450 anstillda.

Bégge sjukhusen har hela landet som upptagningsomrade och arbetar
med ett brett spektrum av diagnostik och behandling. De genomfor
medicinska, psykologiska och pedagogiska utredningar och behand-
lingar. Kunskap overfors ocksa till lokala sjukhus och skolor. Epilepsi-
kirurgiska utredningar gors, men sjilva ingreppet sker pa respektive
Rikshospitals neurologiska klinik.

Precis som de tidigare svenska epilepsisjukhusen dr Sandvika och
Dianalund ursprungligen asylboenden for patienter med epilepsi.

Pa Dianalund finns det fortfarande kvar hus med permanenta boenden
inom sjukhusomrédet och patienter fran hela Danmarks kan remitteras
dit. P4 Dianalund finns ocks& moderna korttidsboenden for utvérdering
av patienters epilepsi. Liakarna pd Dianalund har regelbundna gemen-
samma ronder tillsammans med Rigshospitalet i K&penhamn for att
diskutera utredningsresultaten och rekommendera epilepsioperation
eller inte. Patienter med behov av intrakraniella utredningar som nésta
steg infor operationsbeslut utreds pa Rigshospitalets video-EEG enhet.
I Norge ér epilepsiutredningarna koncentrerade till Epilepsisjukhuset

i Sandvika (Statens Senter for Epilepsi, SSE). Verksamheten sker i
samarbete med Rikshospitalet i Oslo och liknar den i Dianalund.

Den mer centraliserade epilepsivarden i Danmark och Norge har bade
fordelar och nackdelar. Det begriansade befolkningsunderlaget och det
begriansade antalet patienter som opereras talar for att centralisera
delar av den hogspecialiserade varden. En monopolsituation fraimjar
dock inte alltid utvecklingen och en rationell handldggning av patien-
terna. Sverige har valt en decentraliserad modell for epilepsiutredningar
och epilepsioperationer. Forutsittningen har varit att verksamheten
foljs 1 ett kvalitetsregister. Liknande kvalitetsgranskning av verksam-
heten finns inte i vara grannlinder.
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Niér det géller utvecklingen av rehabilitering och de icke biologiska
metoderna tycks dock decentraliseringen varit en nackdel for Sverige.
I Norge och Danmark har epilepsisjukhusen inneburit att en visentligt
storre kritisk massa har bildats som stimulerat utvecklingen av rehabi-
litering samt olika pedagogiska och terapeutiska metoder. Om detta
hinger samman med storleken eller handlar mer om olika medicinska
traditioner dr dock svart att siga.
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Kunskapsstyrning — utgangspunkter

I Ansvarskommitténs betinkande' betonades kunskapsstyrning och
normering som de viktigaste langsiktiga statliga styrverktygen for
hélso- och sjukvarden. Kunskapsstyrningen har ocksa en central roll
i den nationella strategin for God véard som lagts fast i dverens-
kommelserna mellan Socialdepartementet och Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL) frdn och med ar 2007 (de s k Dagmardverens-
kommelserna)®.

Kunskapsstyrning, som &r en utvidgning av begreppet professionsstyr-
ning, har blivit en angelidgenhet for hela hilso- och sjukvardssystemet
och inte endast for ldkare och andra yrkesgrupper. Bakgrunden &r de
snabbt 6kande kostnaderna inom olika sjukvardssystem. Dessa drivs
av en aldrande befolkning, 6kande foérvantningar och nya medicinska
teknologier. Nar hélso- och sjukvardens dndliga resurser ska mota
detta krdvande scenario dr det viktigt att resurserna anvinds effektivt."”

Begreppet kunskapsstyrning

Kunskapsstyrning ér ett centralt begrepp i organisationer med ett
omfattande och komplext professionellt innehdll. Det sirskiljer den
del av styrningen som &r baserad pa kunskap om anvénda teknologiers
(metoders) effekter och kostnadseffektivitet. Inom sjukvérden brukar
detta kallas evidensbaserad medicin — EBM.

Syftet med kunskapsstyrning ar att i 6kad utstrackning astadkomma en
evidensbaserad praktik i hilso- och sjukvarden sa att kvalitetssdkrad
kunskap sprids och anvinds inom verksamheten. Kunskapsstyrning
innebdr bl a att val och beslut om prevention, utredning och behand-
ling, men ocksé administrativa beslut, ska baseras pa rekommendatio-
ner som utarbetats utifrdn basta tillgdngliga kunskap — medicinsk och
hélsoekonomisk — och som syftar till att uppna malen i Hélso- och
sjukvardslagen.

Begreppet kunskapsstyrning ar dock vasentligt bredare dn att ta fram
och implementera riktlinjer. Det innebdr ocksa att paverka de struk-
turer som dr nddvéndiga for att fa fram goda kunskapsunderlag.

Det géller framfor allt systematisk uppfoljning och mojligheten till
klinisk forskning.

Medicinsk kunskap utvecklas stindigt och darfér maste systemen for
kunskapsstyrning byggas pa ett sddant sétt att nya ron snabbt kan
beddmas och végas in i gdllande rekommendationer och riktlinjer.
Den process som leder fram till beddmningen av vad som &r bésta
tillgéngliga kunskap préglas av bdde kunskapskonkurrens och dialog.
Forloppet behover dock landa i konsensus annars kan meningsfulla
rekommendationer varken utarbetas eller implementeras.

' Héllbar samhéllsorganisation med utvecklingskraft, Ansvarskommittén.
SOU 2007:10.

1 Overenskommelse mellan Staten och Landstingsforbundet om vissa ersittningar till
hélso- och sjukvéarden (Dagmardverenskommelsen 2007). Dnr S2006/10303/HS.

'" Erfarenheter av HTA-organisationer och deras arbetssétt i Europa. Ulf-Johan Olson,
Socialstyrelsen 2008. Underlagsrapport till analys av myndighetens roll i den
nationella kunskapsstyrningen.
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Basta tillgéingliga kunskap

Dir professionsforetridare tidigare kunde basera sina rekommenda-
tioner pa beprovad erfarenhet eller i vissa fall sin kliniska auktoritet,
maste dessa idag bygga pa bista tillgidngliga kunskap. I detta ligger
tva imperativ. For det forsta maste en sokprocess efter relevant
vetenskaplig kunskap inledas. Mot bakgrund av den enorma méingd
vetenskapliga artiklar och andra relevanta dokument som produceras
varje &r, stiller detta stora krav pa systematik och kunskaper om
aktuella databaser. For det andra ska kunskapen vara av bista till-
gingliga kvalitet, vilket stéller krav pé sortering och bedémningen av
de ménga triffarna i databaserna. Vetenskapliga studier med hogt
bevisvirde och vilgjorda systematiska oversikter sorteras fram och
ligger sedan till grund for bearbetning och riktlinjer.

Ofta dr det vetenskapliga underlaget alltfor brackligt for att bli till
ledning for varden eller sa saknas vetenskapliga studier helt. D4 blir
beprovad erfarenhet den bista tillgidngliga kunskapen. Inom for
Socialstyrelsens nationella riktlinjer pagér ett utvecklingsarbete, dar
man forsoker systematisera vad som for en given klinisk frigestillning
ska betraktas som beprovad erfarenhet. Samtidigt méste ségas att
mycket av det som bendmns beprovad erfarenhet inte sttt sig nér det
kritiskt granskats i vetenskapliga studier. Det maste darfor standigt
finnas en beredskap att ompréva den beprovade erfarenheten sa snart
ny, vetenskapligt grundad kunskap tillkommer.

Nya mdlgrupper

Malgrupperna for kunskapsstyrningen har vidgats. Tidigare vinde sig
Socialstyrelsens riktlinjer och dvriga nationella vardprogram i forsta
hand till de olika professionerna. Idag ar de nationella riktlinjerna
aven riktade till hdlso- och sjukvardens beslutsfattare, d v s politiker,
chefstjanstemén och verksamhetschefer. Sarskilda versioner av rikt-
linjerna tas fram for politikerna och patienterna.

Kunskapsstyrningen krdver en dndamdlsenlig infrastruktur
Vérdprogram och riktlinjer formas inte i ett vakuum. Enligt Social-
styrelsen forutsétter de en infrastruktur som stodjer kunskapsbildning,
kunskapsspridning och forbéttringsarbete. Kunskapsstyrningens infra-
struktur bor sdlunda innehélla'®:

* En kunskapsbas
— Andamalsenlig grund- och specialistutbildning samt vidareut-
bildning for verksamheternas personal
— Grundforskning och tillimpad forskning av relevans

 Systematisk uppfoljning och utvirdering som stéds av
— en gemensam informationsstruktur och terminologi
— haélsodataregister och kvalitetsregister

* En transparent riktlinjeprocess med hog legitimitet for att ta fram
rekommendationer byggda pé bésta tillgingliga kunskap samt en
process for implementering i verksamheten
— Nationella riktlinjer
— Regionala/lokala vardprogram och riktlinjer

» Systematiskt utvecklings- och forbattringsarbete

' Socialstyrelsens plattform for nationella riktlinjer — hélso- och sjukvard, tandvérd
och socialtjénst. 2008.
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Effektivitet och kostnadseffektivitet

Utgéngspunkterna for framtagandet av riktlinjer kan skilja sig pa flera
punkter och det sammanhénger delvis med i vilken grad malgruppen
for riktlinjerna har utvidgats. Manga av de riktlinjer som tas fram av
specialistforeningar, nationella och internationella, varderar t ex inte
olika étgérders kostnadseffektivitet. Socialstyrelsens Nationella rikt-
linjer och Tandvards- och likemedelsformansverkets likemedels-
genomgangar inkluderar denna komponent, liksom NICE riktlinjer 1
Storbritannien. Eftersom sjukvardens resurser dr och kommer att vara
begrénsade ar det viktigt att de anvénds pa bista sétt. Riktlinjer som
inte varderar kostnadseffektivitet har darfor begransat viarde for
beslutsfattare och riskerar att bidra till att mer kostnadseffektiv vird
trangs ut

Nationella riktlinjer

Under arens lopp har Socialstyrelsen utvecklat sitt arbete med rikt-
linjer for olika sjukdomsgrupper. Med start i konsensusrapporter och
inte séllan onskelistor fran engagerade professionsforetradare, utarbe-
tar man nu evidensbaserade nationella riktlinjer med beslutsstod for
prioriteringar. Riktlinjerna avser hela vardkedjan fran prevention,
diagnostik och behandling av sjukdomar som rér manga ménniskor
och tar omfattande samhéllsresurser i ansprak. Dessa riktlinjer bestar
av medicinska och hilsoekonomiska faktadokument samt ett besluts-
stddsdokument som stddjer prioritering och resursfordelning inom
hela virdkedjan for aktuell sjukdomsgrupp. Nationella riktlinjer
definierar ocksé kvalitetsindikatorer for att kunna f6lja upp resultatet,
foljsamheten till riktlinjerna och for att stimulera till utvecklingsarbete.

Hittills har Socialstyrelsen utarbetat nationella riktlinjer for hjartsjuk-
varden, brost-, kolorektal- och prostatacancersjukvard, for diabetes,
astma och KOL, for blodpropp och vends tromboembolism samt for
strokesjukvérd. For missbruksvard har riktlinjer gemensamma for
hélso- och sjukvérd och socialtjinst utarbetats. Riktlinjerna for hjért-
sjukvard har reviderats och samma sak sker nu med diabetes- och
strokeriktlinjerna. Ytterligare riktlinjer 4r under framtagande bl a

for demenssjukvard, depression och angest respektive for vuxentand-
véarden.

Epilepsivarden har inte varit foremal for nationella riktlinjer. I en
interpellationsdebatt 2007 dar fragestillaren ville se nationella rikt-
linjer for epilepsivarden replikerade socialministern att ”Det dr Social-
styrelsen som har den expertkunskap som behovs for att avgdra inom
vilka omraden det &r mest angeléget att utarbeta riktlinjer och i vilken
ordning arbetet ska prioriteras mellan olika riktlinjer”". Uppdraget att
ta fram nationella riktlinjer for tandvarden kom dock direkt frén rege-
ringen. Detta sammanhinger med den omfattande tandvérdsreform
som sjosattes under sommaren 2008. Nationella riktlinjer ska ligga till
grund for TLV:s beslut om vilka dtgirder som ska subventionernas
genom det statliga tandvardsstodet.

15 § Svar pa interpellation 2007/08:40 om nationella riktlinjer for epilepsivarden.
Riksdagens protokoll 2007/08:14, tisdagen den 23 oktober.
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Ett strategiarbete om Socialstyrelsens kunskapsstyrning pagar och ska
enligt direktiven rapporteras i 1 maj 2010. I slutet av augusti 2009
beslutade generaldirektéren om en helt ny organisation fér myndig-
heten. Forandringen innebér att Kunskapsstyrning blir en av de fyra
stora avdelningarna direkt under generaldirektoren.

Vilken typ av riktlinjer som Socialstyrelsen ska arbeta med och pa
vilket sétt blir inte klart forrén nésta &r. Ett av flera alternativ ar att
gora riktlinjerna mindre heltdckande for att i stéllet fokusera pa de
kontroversiella fragestéllningarna dér praxisskillnaderna dr stora.

En sadan inriktning forutsitter att huvudménnen gemensamt, med stod
av aktuella professioner och professionella sammanslutningar, mer
systematiskt och med bibehéllna krav pa evidens och relevans, tar sig
an arbetet med nationella vardprogram. Skulle en sddan inriktning
vinna gehdr okar mojligheten for mindre sjukdomsomraden att fa
nationella riktlinjer for avgransade och sirskilt viktiga fragestillningar.

Lakemedelsverkets workshops

Lakemedelsverket genomfor mellan fyra och sex workshops per ar i
syfte att ta fram riktlinjer for ldkemedelsanvéndning inom olika tera-
piomraden. Tillsammans med norska statens Legemiddelverk genom-
forde myndigheten en workshop for epilepsilikemedel 1997%. I bérjan
av 2000-talet planerades ytterligare en workshop tillsammans med
norrménnen, men den fros inne bl a for att Legemiddelverket drog sig
ur samarbetet.

Den vigledning som gavs 1997 kring anvdndningen av antiepileptika
byggde i flera delar pa beprovad erfarenhet och konsensus mellan
inbjudna experter. Kunskapsunderlagens brist pa jémforelser mellan
olika likemedel innebar att ndgot annat inte kunde komma ifraga.

I de riktlinjer som togs fram utifran workshopen skrev myndigheten:

”Randomiserade provningar har i de flesta fall inte pavisat skillnader i
effekt mellan olika etablerade antiepileptika... Provningar dér effekter
av nya antiepileptika jimforts sinsemellan saknas helt, och endast ett
fatal studier har utforts dér nya lidkemedel jamforts med redan etable-
rade... Underlaget for att pa vetenskaplig grund vélja (evidence-
based choice) mellan tillgdngliga antiepileptika &r salunda bristfélligt.”
Myndigheten véger inte in ldkemedels kostnadseffektivitet i sina
rekommendationer, men konstaterar samtidigt att nya antiepileptika
ar flerfaldigt dyrare 4n de dldre preparaten”.

Det som vigleder Likemedelsverket i sitt val av workshops ér i forsta
hand signaler och 6nskemaél fran varden och andra myndigheter
respektive myndighetens egen bedomning av hur nya likemedel kan
paverka praxis. Fran ménga lakare i epilepsivarden efterfragas upp-
daterade riktlinjer, men samtidigt 4r medvetenheten om bristande
kunskapsunderlag hog. En workshop for epilepsilikemedel finns med
i Lakemedelsverkets langsiktiga planering. Prioriteten dr i dagslaget
lag, men det dr ndgot som kan &dndras om myndigheten fér starka sam-
ordnade signaler som visentligt styrker nyttan av en ny workshop.

% Behandling av epilepsi. Likemedelsverkets behandlingsrekommendation 1997:(8)4.
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TLV: subventionsbeslut och likemedelsgenomgingar

Tandvards- och likemedelsforménsverket ér en statlig myndighet som
granskar och tar beslut om vilka likemedel som ska ingé i ldkemedels-
formanerna och vilka tandvardsbehandlingar som ska ingé i hogkost-
nadsskyddet. Till grund for beslut om ett likemedels subvention och
pris ligger utredningar om de enskilda preparatens kostnadseffektivitet.
Besluten inkluderar ett samhéllsekonomiskt perspektiv och tar dven
hénsyn till sjukdomens svérighetsgrad.

TLV kommer att systematiskt g igenom alla ldkemedel for storre
sjukdomsgrupper. Provningen utgér fran de nya regler for subvention
som tillkom 2002. Totalt granskas 49 likemedelsgrupper, utifrdn inga-
ende likemedels kostnadseffektivitet och marginalnytta®. Nigra grup-
per ar redan klara t ex likemedel mot hogt blodtryck, astma/KOL

och hosta, magsyrerelaterade symtom, migrian och hoga blodfetter.
Provningens turordningslista bestimdes utifran ldkemedelsgruppens
forsdljningsvarde under 2003. Med en forsdljning pa 357 Mkr, vilket
inkluderar forsdljningen utifran dven icke-neurologiska indikationer,
kom antiepileptika da pé 20:e plats. Provningen av dessa likemedel
kommer att pabdrjas tidigast 2011.

Enligt en ny svensk studie vid Lunds universitet dr kostnaden for
antiepileptika som forskrivs pa indikationen epilepsi cirka 147 Mkr*.
De totala kostnaderna for aktuella lidkemedel 4r dock mer &dn dubbelt
s hoga, eftersom de skrivs ut pé fler indikationer &n epilepsi, bl a
smaérta och olika psykiatriska tillstand.

SBU

Statens beredning for medicinsk utvéirdering (SBU) har till uppgift att
vetenskapligt utvirdera tillimpade och nya medicinska metoder i
hilso- och sjukvarden ur medicinskt, ekonomiskt, samhilleligt och
etiskt perspektiv. Inom epilepsiomradet har SBU presenterat en storre
systematisk kunskapsgenomgang om epilepsikirurgi (1991) samt tva
kortfattade rapporter om ldkemedelsanalys vid epilepsibehandling
(2000) respektive ketogen kost vid epilepsi (2002). Forslag till nya
systematiska kunskapsoversikter kommer fran professionerna, huvud-
mannen och fran patienter eller patientorganisationer. SBU uppger att
man inte har fatt in ndgra forslag pa nya projekt inom epilepsiomradet
under de senaste dren.

2! Marginalnytta beskriver i vilken grad ett nytt likemedel beddms som mer, eller
mindre, dndamaélsenligt 4n andra tillgéngliga lakemedel. Det far inte finnas andra
tillgangliga likemedel eller behandlingsmetoder som beddms som vésentligt mer
andamalsenliga om ett nytt likemedel ska beviljas subvention.

2 Epilepsy, healthcare cost, and loss of productivity in Sweden — a register-based
approach. K. Bolin, A. Lundgren, F. Berggren, K. Kéllén. To be published.
Aktuella kostnadsberdkningar avser 2005.
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Vasentliga iakttagelser och analys av
epilepsivardens kunskapsstyrning

I detta avsnitt redovisas visentliga iakttagelser kring den stodjande
infrastrukturen for epilepsivardens kunskapsstyrning. I samband med
gjorda iakttagelser fors ocksa ett resonemang kring vad detta betyder
for epilepsivarden och for dess utveckling.

En hornsten i kunskapsstyrningens infrastruktur &r tillgdngen till upp-
foljningsdata, oavsett om dessa samlats i hédlsodata- eller kvalitets-
register respektive i forskningsregister. Tillgangen till dessa data
paverkar savil forskningsmdjligheter och utvecklingsarbete som
framtagande av riktlinjer/vardprogram.

God vérd har sex karaktéristika. Enligt Socialstyrelsen® ska god vérd
vara

* siker

* kunskapsbaserad och &ndamaélsenlig
* patientfokuserad

* (kostnads)eftektiv

* jamlik

« tillgénglig, d v s ges i rimlig tid

Utifran Socialstyrelsens definition av God vard dr det i forsta hand
vardens kunskapsbasering och i viss man patientfokuseringen som ar
fokus i foreliggande rapport. Intressant dr att ingen av de intervjuade
kunde se att data samlades in systematiskt inom epilepsivarden som
gjorde det mojligt att dra slutsatser om vardens kvalitet utifrdn God
vard-kategorierna. Nér det géller den begridnsade grupp patienter som
far kirurgisk resektiv behandling ser det dock béttre ut. Har medger
uppfoljningen att flera av dimensionerna ovan kan belysas med stod av
insamlade data.

Epilepsivardens infrastruktur for kunskapsstyrning
ar svag i flera avseenden

Det finns inget halsodataregister eller kvalitetsregister som fangar upp
samtliga personer, eller betydande undergrupper, av dem som far dia-
gnosen epilepsi. For cancersjukdomar finns bade och — det nationella
cancerregistret vid Socialstyrelsen och dessutom ett stort antal nordiska/
nationella/regionala kvalitetsregister for olika cancerdiagnoser. Som
stod for detta arbete inréttades pa Socialstyrelsens initiativ regionala
onkologiska centra inom varje sjukvérdsregion mellan 1974 och 1991.
Syftet med verksamheten var att stodja register- och vardprogramar-
bete inom canceromradet.

Nu ér det inte bara epilepsivardens stodjande infrastruktur som blek-
nar vid sidan av cancervardens relativt vilutvecklade register- och
vardprogramsarbete. Men dven vid en jamforelse med en annan neuro-
logisk sjukdom — stroke — och en annan kronisk sjukdom — reumatoid
artrit (ledgédngsreumatism) — framstar epilepsins stodjande infrastruk-

» God vérd — om ledningssystem for kvalitet och patientsdkerhet i hilso- och
sjukvarden. Handbok utgiven av Socialstyrelsen 2006.
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tur som mager. Det som skiljer ar framfor allt kvalitetsregistren och
strokevardens nationella riktlinjer. I Stroke- respektive Reumaregistret
rapporteras alla nya patientfall och vilken behandling de far. Reuma-
registret har dessutom utvecklats till att bli en del av behandlingen

(se mer information lédngre fram i kapitlet).

Erfarenheterna frn andra kvalitetsregister visar pa flera saker. For det
forsta underldttas klinisk och epidemiologisk forskning. Flera register
anvands som protokoll for att dokumentera insamlade data i kliniska
provningar. De verkligt framgéngsrika registren har dven exporterat
sin plattform och filosofi till andra ldnder och fungerar, som en
konsekvens av detta, ofta som samordnare av multicenterstudier (t ex
RIKS-HIA/UCR* i Uppsala). For det andra stimulerar det nytinkande
och utveckling. Ett exempel dr hur Reumaregistret involverar patienten
i registreringen och minskat skillnaden mellan journalféring och
registerregistrering.

Genom kvalitetsregistret skapas en kritisk massa av observationer som
sammantaget okar forbattringspotentialen avsevart i forhéllande till
enskilda likares eller sektioners uppf6ljning. Det stimulerar till och
underlattar klinisk forskning, som pa sikt ger riktlinjer som vilar pa
ett battre kunskapsunderlag. Historiska erfarenheter visar att manga
registergrupper utvecklats till att ocksa vara vérdprograms- eller
riktlinjergrupper.

Systematisk uppfoljning, forskning och forbattrings-/utvecklingsarbete
och arbete med vardprogram stimulerar och forutsitter alla varandra
De ér ocksa viktiga forutsittningar for en aktuell och uppdaterad
klinisk efterutbildning. I nedanstdende avsnitt kommer epilepsivardens
forutsittningar i dessa avseenden att beskrivas mer ingdende utifran
den insamlade informationen.

Cochranebiblioteket visar mer &n 40 systematiska dversikter inne-
fattande savil likemedel som pedagogiska och psykosociala insatser.
Det vetenskapliga underlaget i ménga av dessa ar relativt svagt sam-
tidigt som det finns flera lakemedelsstudier av god kvalitet. Ett pro-
blem &r att de jdimforande studierna &r fa, liksom pavisade effekt-
skillnader, varfor lakemedelsrekommendationer ofta far forankras i
beprovad erfarenhet samt ldkemedlets kostnader och biverkningar.

Uppfoljning av behandlingsresultat: kvalitetsregister
och annan systematisk registrering/uppfoljning i
epilepsivarden

Epilepsivarden har fa och tydligt avgrinsade kvalitetsregister. De har
inréttats for specifika undergrupper av patienter:

» Register for utvirdering av resultaten efter kirurgisk epilepsi-
behandling

* EURAP (graviditetsregister)

# UCR (Uppsala Clinical Research Centre) &r ett nationellt kunskapscentra for
kvalitetsregister, i forsta hand for hjéartsjukvarden. UCR &gs av landstinget och
Akademiska sjukhuset i ett sarskilt bolag.
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Register for utvirdering av resultaten efter kirurgisk
epilepsibehandling

Det nationella epilepsikirurgiregistret — Register for utvirdering
av resultaten efter kirurgisk epilepsibehandling — startade 1991,
samma ar som SBU publicerade sin rapport om epilepsikirurgi.
Registrets uppgifter organiseras kring tre olika delar:

» Somatisk del

— Preoperativ utredning

— Operation

— Resultat vid uppfoljning 2 ar efter operation
* Neuropsykologisk del

— Preoperativ utredning

— Resultat vid uppf6ljning 2 ar efter operation

* Psykosocial del
— Preoperativ utredning
— Resultat vid uppf6ljning 2 ér efter operation

I arsrapporten for 2006 framgér en rad olika uppgifter om preopera-
tiv status, antalet operationer och dess fordelning pa barn/vuxna och
olika kliniker. Frén sekelskiftet fram till och med 2006 har mellan
48 och 68 barn och vuxna opererats per ar. Tvaarsuppfoljningen av
2004 ars operationer visar att majoriteten av de opererade blev
anfallsfria och sammantaget blev 78 procent anfallsfria eller ndstan
anfallsfria.

Registret har en tdckningsgrad pa 100 procent och har resulterat i flera
publikationer i internationella tidskrifter. Liknande kvalitetsgranskning
av verksamheten finns inte i grannldnderna. De kirurgiska atgirder
som vidtas med anledning av vagusnervstimulering ingar inte i detta
register.

EURAP (graviditetsregister)

EURAP éar en pagaende retrospektiv och prospektiv internationell mul-
ticenterstudie av gravida kvinnor som star pa antiepileptika. Det pri-
mira malet ar att utvirdera och beddma risken for fosterpaverkan som
en f6ljd av anvindningen av dldre och nyare antiepileptika i monotera-
pi eller i olika kombinationer.

Till EURAP registreras data in frdn 42 olika lander. Registret startade
1999 och per den 28 augusti 2009 fanns inrapporterade data fran
13504 graviditeter frdn Europa, Asien, Australien och Latinamerika.

I Sverige ar tackningsgraden mellan 20-30 procent. Eftersom EURAP
inte 4r ett befolkningsregister dr tdckningsgraden av mindre betydelse.
Det viktiga &r att den totala inrapporteringen blir spad hog som mgjligt.
Som ett resultat av arbetet inom EURAP-gruppen har flera rapporter
och vetenskapliga artiklar publicerats. I pipeline ligger en omfattande
studie dir olika behandlingar jamfors, ndgot som s smaningom kan
leda till evidensbaserade riktlinjer inom omradet.

IrE (incidensregister)

Stockholms lins landsting driver IrE, ett incidensregister for epilepsi.
Registret ger en god bild av hur insjuknandet ser ut i Stockholms 14n.
En studie har redovisats i Epilepsia som visar att man etablerat ett
uthélligt system for att f6lja, och pa sikt dven forutsiga, nyinsjuk-
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nande i epilepsi i Stockholms lan*. Registret kommer ocksa att ligga
till grund f6r flera longitudinella studier och for studium av risk-
faktorer. I september 2009 tillkdnnagavs att registerhéllaren far 2,8
Mkr i forskningsstdd for att “bygga upp ett unikt epilepsiregister”?.

Ovriga register

2005 sokte neurologer fran Uppsala och Lund anslag fran Besluts-
gruppen for nationella kvalitetsregister” for ett VNS-register.
Ansokan beviljades inte pa grund av det begransade antalet berérda
patienter. De svenska universitetsklinikerna har idag sin egen upp-
foljning. Det foretag som tillverkar de elektriska stimulatorer som
anvands vid VNS — Cyberonics — driver ett eget register. Savitt kédnt
rapporterar inga svenska klinker till detta. En viss rapportering sker
fran andra liander, men dé ofta mot erséttning. Register som drivs av
foretag med egna produktintressen, ir inte oberoende och kan salunda
aldrig na den legitimitet och fortroende som &r grundliaggande for ett
kvalitetsregister. [Inom ramen for EUCARE?® finns ett initiativ om

ett europeiskt register — FONDE (Following Outcomes in Newly
Diagnosed Epilepsy).

Sverige har ett utmirkt likemedelsregister dér (6vergripande) indika-
tion och alla recept finns lagrade. Detta utnyttjas alltmer i olika studier.

Kvalitetsregister och kvalitetsindikatorer

Ett kvalitetsregister dr en stor tillgdng vid klinisk forskning och multi-
centerstudier. Nar kvalitetsregistrets data-set bestdms forbereds sam-
tidigt hur resultatet av kliniska studier och klinisk forskning ska
registreras. Vilka bakgrundsfaktorer &r relevanta och vilka uppgifter
ska registreras kring diagnostik, insatt behandling och behandlings-
effekt? Vilka effektmatt ska 6verenskommas? I vilken utstrackning
ska intermedidra matt (surrogatmaétt) anviandas? Sarskilt intressant ar
vilka matt pa forbéttrad livskvalitet eller forbattrad anpassning som
ska registreras och hur. Ska t ex PROMs anvindas? En framgéngsrik
process innebdr att en standard for uppfoljning skapas och sérskilt
viktiga kvalitetsindikatorer viljs ut. Bagge underlittar for och kan
spara mycket tid i kommande utvérderingar och forskningsprojekt.

Socialstyrelsen stodjer utvecklingen av nationella kvalitetsregister via
sitt deltagande i Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister samt
genom det pagdende arbetet att utveckla nationella indikatorer for
God vard. Socialstyrelsen ser de nationella kvalitetsregistren som
viktiga instrument for utveckling och forbittring av svensk hilso- och
sjukvard. De &r bl a en viktig killa for information om hélso- och
sjukvardens processer och resultat.

» Newly diagnosed single unprovoked seizures and epilepsy in Stockholm, Sweden:
First report from the Stockholm Incidence Registry of Epilepsy (SIRE). Adlow et al.
Epilepsia.Vol. 50 Issue 5, Pages 1094-1101

* AFA Forsikringar. Pressmeddelande 2009-09-22: 15 miljoner till fem nya
forskningsprojekt.

77 Beslutsgruppen bestar av representanter fran Sveriges kommuner och landsting
(Skl), landstingen, Socialstyrelsen, Svenska Lakaresillskapet och Svensk sjuk-
skoterskeforening. diskuterar i en gemensam Beslutsgrupp hur stodet for de
Nationella Kvalitetsregistren skall utformas. Arenden bereds gemensamt, och
gruppen fattar beslut om medelstilldelning.

® EUCARE dér ett gemensamt initiativ fran ILAE och IBE for att 6ka medvetandet om
epilepsi genom forskning och samhéllsinformation.
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Erfarenheter fran andra register och framtida tekniska maojligheter
Vid en jamforelse med register for patienter med andra kroniska sjuk-
domar stir framfor allt Reumaregistret ut. Hir har arbetsséttet ut-
vecklats bortom det traditionella kvalitetsregistret och blivit en del av
behandlingen. Patienten fér sjdlv bedoma sin hélsa, smirta och handi-
kapp, medan ldkaren bedomer sjukdomsliget. Patienternas del gors
on-line pa en PC innan likarbesdket. Skattningarna skrivs ut och ar
sedan underlag for dialogen med ldkaren, som i sin tur sammanfattar
sina beddmningar on-line i registret. Bade patientens skattningar och
lakarens beddmningar exporteras sedan till patientjournalen. Métten i
Reumaregistret r internationellt verenskomna och anvinds bl a vid
kliniska provningar for uppfoljning. Ytterligare patientrapporterade
matt pa funktionshinder och livskvalitet &r under inférande, t ex
métning av patientndjdhet och trygghet med véarden. Filosofin fran
Reumaregistret overfors nu till flera andra registerplattformar,

bl a MS-registret.

Rapporteringen till SDR — Svenska diabetesregistret — dr 1 nagra
landsting integrerade i journalforingen. Vissa av journalens och kvali-
tetsregistrets informationsfalt har strukturerats pd samma sitt, varfor
overforingar av information i bestimda félt kan ske automatiserat till
SDR.

Bestillarfunktionen for nationell IT vid Sveriges Kommuner och
Landsting har konstaterat att nuvarande kvalitetsregisters plattformar
méste konsolideras®. Det finns for nérvarande cirka 24 olika tekniska
plattformar. Man anser ocksé att framtida registrering av uppgifter

till kvalitetsregister ska vara integrerad i journalforingen. Enskilda
register dr da olika sétt att filtrera 6verenskomna och legitima upp-
gifter frdn en vésentligt hardare strukturerad patientjournal &n dagens.
De mallar som kvalitetsregistren definierat ska kunna himtas av och
laggas in i journalsystemen. SKL inleder nu forsoksverksamhet inom
hjértsviktsvarden. I Jonkoping och Skéane ska vissa uppgifter som
registreras i patientjournalen automatiskt kunna 6verforas till kvalitets-
registret. For overféringen anvéinds nationella 6verforingstjinster och
sakerhetsfunktioner. SKL:s rapport pekar dven pa att de legala kraven,
framfor allt patientens medgivande, méste prioriteras hogre och till-
lampas av alla kvalitetsregister.

Finns behov av ytterligare kvalitetsregister inom epilepsivirden?
Kunskapsunderlagen for manga av epilepsivardens insatser ar fortfa-
rande svaga i flera avseenden och behandlingen med antiepileptika
priglas enligt alla intervjuade neurologer fortfarande av en betydande
dos trial and error och beprévad erfarenhet. Bristen pa kunskaps-
underlag med god evidens kan bara botas med fler och béttre utforma-
de studier. Vilket i sin tur forutsitter en béttre struktur for systematiskt
uppfoljning av epilepsipatienter. For en kronisk sjukdom som epilepsi
finns ett langsiktigt intresse att utveckla bredare register som foljer
upp diagnostik, anfallsbehandling och rehabilitering.

Pa SES hostmote 1 Umed for tre &r sedan diskuterades mdjligheten att
inrdtta ytterligare kvalitetsregister for epilepsivdrden. De omraden som

»?JFK 2, del 1 — Gemensam utveckling av informationshantering for Nationella
Kvalitetsregister. SKL 2009-02-27.
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provades var vagusnervstimulering och ett bredare epilepsiregister for
de patienter som behandlades med antiepileptika. Gensvaret var rela-
tivt svalt. Forklaringen lag delvis 1 ambitionsnivan — en garanterad
kvalitet pa inrapporterade data kraver individuell granskning. Det kon-
staterades ocksa att kraven pa tid, pengar och engagemang var storre
an tillgdngen pa dessa resurser.

Samtidigt fanns ett intresse for kvalitetsregister som huvudsakligen
foljer effekter av lakemedelsbehandling och olika tilldggsbehandlingar,
vilket pa sikt avsevirt skulle forbéttra mojligheterna att fa en mer
anvéindbar och tillforlitlig kunskapsbas.

Norsk Epilepsiforbund har under flera ar haft ett epilepsiregister pa sin
agenda. En utredning &r precis genomford som oversiktligt analyserar

syften, inriktning och finansiering av ett sddant register’. De viktigaste

fordelarna med ett kvalitetsregister for epilepsi ser man som:

* Bittre dataunderlag med bade medicinsk och social inriktning for
att mojliggora bredast mojliga forskning

* Underlag for utvirdering och kvalitetsutveckling av hilso- och
sjukvardstjansterna

* Bidra till att synliggdra de problem som personer med epilepsi
brottas med

”Neurologer tillhor en liten specialitet med en tuff vardag”

Flera av de intervjuade neurologerna uttryckte en kluvenhet till kva-
litetsregister eller ”Register for stod till forskning och utveckling”,
som flera hellre vill kalla dem. A ena sidan kan de ge stora bidrag till
klinisk och epidemiologisk forskning, men & andra sidan ger de sma
konkreta bidrag till verksamheten idag. Problemet accentueras av att
det forstndmnda sker pa lang sikt och att det andra upplevs i ett nu dér
det redan dr svart att tiden att racka till.

Ett hinder for befintliga och nya kvalitetsregister ar hélso- och sjuk-
véardens outvecklade informationssystem som innebér att registrering
nésta alltid sker separat i journal respektive kvalitetsregister, vilket
gjort dubbelarbetet till norm. Ytterligare hinder utgors av alla de prak-
tiska uppgifter som nya register initialt brottas med. Det géiller framfor
allt hur registret ska avgrinsas och vilka parametrar som ar lampliga
att registrera och folja upp.

Naistan alla intervjuade ldkare ger en bild av hur tiden for utvecklings-
arbete och reflektion minskat. Det dr dessutom endast ett litet fatal
lakare och sjukskoterskor pa universitetssjukhusen som kan arbeta
med epilepsipatienter pé heltid. Tillgdngen till neurologer dr knapp
och de som finns behovs for flera olika patientgrupper. Konkurrensen
fran neurologins Gvriga storre diagnoser ar ocksa stor, vilket forstirks
av gjorda medicinska framsteg inom fraimst MS och for Parkinsons
sjukdom. Det avspeglas i savil forskningsanslag som den inofficiella
statushierarkin.

Trots neurologins tuffa vardag och olika svarigheter dr dnda fragan om
epilepsivarden kan vénta med att utveckla den systematiska uppfolj-

% Utredning av spersmalet om etablering av epilepsiregister i Norge. Utkast fran
epilepsiregisterutvalget. Personlig kommunikation, Sven Palhagen, ledamot av
utvalget.
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ningen 1 kvalitetsregister tills de nya journalsystemen har utvecklats
till den niva som anges i SKL:s rapport.

Ingen rok utan eldsjilar

For att driva register kriavs bade tid och pengar, det giller bade de som
administrerar registret och de som rapporterar in data. Vissa register
far stod fran Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister, medan
andra fatt stod fran industrin. Det senare géller t ex MS-registret.

Men utan engagemang och eldsjilar ricker inte ens detta.

Att fa till stdnd ett kvalitetsregister kriver flera och samverkande
resurser. Kvalitetsregister koncipieras av engagerade professionella
och forloses av eldsjilar, jungfrufodslar forekommer inte hir. Efter-
som eldsjdlarna ar fa och tiden knapp prioriteras dagens operativa
uppgifter och de langsiktiga utvecklingsfrdgorna far ofta sta tillbaka.

Det ligger darfor ett stort ansvar pd professioner och verksamhets-
ledningar att identifiera den glod som finns hos enskilda kollegor och
medarbetare samt uppmuntra och stodja dessa att ta pa sig denna typ
av uppgifter. Det borde ocksé finnas ett intresse hos regeringen, natio-
nella myndigheter (frimst Socialstyrelsen) och SKL att i stérre grad
an idag stodja utvecklingen av hilso- och sjukvardens infrastruktur
for kunskapsstyrning. Nuvarande stod till kvalitetsregister dr bade for
litet och delvis fel riktat. Visentligt storre resurser behover satsas pé
konsolideringen av den tekniska infrastrukturen och framfor allt pa
integreringen med journalsystemen. Dessutom behover register for
eftersatta kroniska sjukdomar prioriteras.

Boston Consulting Group lade nyligen fram en analys dér kvalitets-
registren ansdgs ge Sverige unika fordelar for medicinsk forskning

och utveckling®'. Konsultforetaget menade att staten tillsammans med
néringslivet borde satsa langt 6ver en miljard kronor de ndrmaste

10 aren for att utveckla kopplingarna till journalsystemen och att starta
fler register.

Finns genviigar?

Det finns tvd kompletterande strategier for fortsatt arbete att forbattra
den systematiska uppfoljningen och dess anvdndning i klinisk forsk-
ning. Den forsta behover befintliga register anvindas béttre, framfor
allt lakemedelsregistret men dven Socialstyrelsens slutenvardsregister
och hilsodataregister. Det kommer flera nya studier som tar sin
utgidngspunkt i ldkemedelsregistret. Beroende pé studiernas inriktning
kan mycket handpaldggning krivas nir det giller journaldata eller
andra inte systematiskt samlade patientdata.

Den andra vigen bygger pa att utveckla ett befintligt register. Tanken

ar att mindre fordndringar ar léttare att genomfora én stora, samtidigt

som de baddar for stérre fordndringar senare. I Stockholms 1dns land-
sting finns ett incidensregister (IrE) dir alla personer med ny epilepsi-
diagnos inom ldnet registreras. IrE r ett lokalt hdlsodataregister, men
har potential att utvecklas bade till innehall och till geografi.

*!' Value guided healthcare as a platform for industrial development in Sweden —
feasibility study. Boston Consulting Group, August 2009.
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» Kan IrE utvecklas till att bli ett nationellt incidensregister?

* Vilka ar mdjligheterna att pé sikt utveckla IrE till ett kvalitets-
register?

Tekniskt dr det inte sarskilt svart att expandera IrE till nationell niva,
problemet dr de relativt stora valideringsinsatser som idag kravs av
neurolog och barnneurolog for kvalitetssdkring av satta diagnoser.
Givetvis kravs ocksa storre resurser for koordination och 6vrig drift
av registret.

De diskussioner som forts under intervjuerna med epileptologer och
andra neurologer antyder att det inte finns tillrackligt med tid, resurser
och engagemang for att ta stora sprang. Ett incidensregister kan darfor
vara en bra borjan. For att aterigen ta liknelsen med cancervérden blev
det nationella cancerregistret, som inréittades 1958, en stor tillgdng for
de kvalitets- och forskningsregister som sa sméningom skapades inom
cancervéarden. Nya indikatorer kan successivt inforlivas med registret
och den sd smaningom mer anviandarvinliga tekniken kommer att
underlétta processen. For att kunna s6ka pengar frén beslutsgruppen
for kvalitetsregister vid SKL/Socialstyrelsen behdver kvalitetsindi-
katorer finnas med fran start, d v s process- och resultatvariabler som
foljer upp vardens insatser och effekter.

Riktlinjer, virdprogram och PM

Framtagandet av riktlinjer forutsitter kliniska studier och god tillgéng
till vélgjord klinisk forskning. Socialstyrelsen skriver i sin Plattform
for Nationella Riktlinjer*:

”De oversikter som valts ut granskas med hénsyn till de kvalitetskrite-
rier som stillts pd de studier som ingar i 6versikterna. For systema-
tiska Oversikter handlar det frimst om systematik och transparens i
sokarbete och granskningsarbete. De relevanta studier som valts ut
granskas sedan med avseende pé studiekvalitet. Flera aspekter av
enskilda studiers design och genomf6rande paverkar studiens kvalitet,
liksom urvalet av studier paverkar en systematisk oversikt. En viktig
kvalitetsfrdga handlar om mdjligheterna att utesluta att de studerade
effekterna orsakats av andra faktorer dn just den aktuella datgdrden.
Randomiserade kontrollerade studier (RCT), dar patienter/klienter/
brukare slumpmassigt fordelas till olika atgérder eller mellan atgird
och icke atgird, syftar exempelvis till att undvika att eventuella effekt-
skillnader beror pa att de studerade grupperna ir olika. Andra faktorer
som kan medfora alternativa slutsatser giller den omgivande miljons
inverkan, naturliga férdndringar Gver tid, exempelvis mognadsproces-
ser och sjdlvldkning, samt kvaliteten pé sjdlva genomforandet av atgér-
derna. Aven allmiinna kvalitetsaspekter for empiriska studier paverkar
bedomningen. Till detta hor sddant som studiens omfattning, de valda
effektmattens relevans och tillforlighet samt bortfallets storlek.”

Grad av evidens
Ambitionen ir att riktlinjerna ska bygga pé bista tillgédngliga kunskap
om effekter och vara evidensbaserade, genomsyrar de grupperingar

2 Socialstyrelsens plattform for nationella riktlinjer, 2008.
http://www.socialstyrelsen.se/NR/rdonlyres/1660CFAB-2DA1-4C49-9730-
4887AB5A197F/0/plattformriktlinjer.pdf
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som tagit fram riktlinjer eller rekommendationer inom epilepsivarden
de senaste éren.

International League Against Epilepsy har tagit fram riktlinjer for
antiepileptika som initial monoterapi for nyinsjuknade eller tidigare
obehandlade patienter®”. Arbetsgruppen, som tog fram riktlinjerna
2006, framhaller att det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt for att
identifiera och rekommendera optimala antiepileptika for den initiala
monoterapin. De rekommendationer som Likemedelsverket utifran sin
workshop 1997 publicerade byggde i princip helt och héllet pa ett kon-
sensusforfarande och inte pd oomkullrunkliga studier. I en kommentar
2008 i the Lancet kring epilepsivardens evidensbas for lakemedels-
behandling konstaterades att den inte var “earth shattering”**. En kon-
sekvens av detta dr att givna rekommendationer till stor del bygger pa
beprovad erfarenhet och de enskilda preparatens egenskaper. En kon-
sekvens dr att rekommendationerna ocksa blir relativt allmént hallna,
vilket innebdr att betydelsen av enskilda ldkares erfarenhet, omdome
och noggranna uppfoljning okar. Det innebar ocksa utrymme for storre
paverkan fran lakemedelsbolagens marknadsforing.

De flesta intervjuade menar att nya antiepileptika kan ha betydelse for
enskilda patienter, framfor allt vad géller biverkningar och deras for-
utsittningar att tolerera dem i olika koncentrationer, men pa gruppniva
tycks de gora liten skillnad. Tillgangen till nya ldkemedel &r ocksa
viktig for bl a organtransplanterade epilepsipatienter, da de dldre
preparaten kunde bidra till avstétningsreaktioner. Da vilgjorda jim-
forelser av nya ldkemedel ar ovanliga, blir 4ven data om kostnads-
effektivitet sillsynta. Nya lakemedel dr dock vésentligt dyrare &n dldre
och dé effektskillnader pd gruppnivé dr sma paverkas kostnadseffekti-
viteten negativt for manga nya likemedel. Utifran tillgédngliga effekt-
och kostnadsdata tycks en tumregel vaxt fram — s f4 mediciner som
mdjligt i s& ldga doser som mojligt. Sa fort flera mediciner anvénds
blir det komplicerat att avgora vad som orsakar vad. Dessutom dr det
lattare att sitta in &n att ta bort ett likemedel, varfor 6verbehandling
vid svér epilepsi sannolikt inte dr ovanlig.

Det ér intressant att se hur olika synen pé likemedelsanvéindning

har utvecklats inom skilda neurologiska terapiomraden. Inom t ex
Parkinsonvarden foresprakas kombinationsbehandling med samma
emfas som epilepsispecialisterna forordar monoterapi. Detta utan att
nagon av rekommendationerna bygger pa kunskapsunderlag med stark
evidens. En randomiserad studie genomford inom BASE-projektet
antyder att skillnaderna mellan monoterapi och polyterapi dr minimala
for patienter som inte forbéttrats av monoterapi eller sekventiell mono-
terapi®.

Det finns ménga frigestillningar inom epilepsivarden som kréaver
béttre vetenskapliga underlag. Allra svagast dr det vetenskapliga

* ILAE Treatment Guidelines: Evidence-based Analysis of Antiepileptic Drug Efficacy
and Effectiveness as Initial Monotherapy for Epileptic Seizures and Syndromes.
T Glauser et.al. Epilepsia, 47(7):1094-1120, 2006.

* Hamtat fran “Epilepsy: seizures, syndromes, and survival” av Emilio Perucca och
Torbjorn Tomson som citerar den ursprungliga kommentaren. The Lancet/Neurology,
vol 8, January 2009, ss 10-12.

* Beghi et al. Epilepsy Research 57 (2003) 1-13. BASE = Biomed. Add-on Study in
Epilepsy.
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underlaget for lakemedelsbehandling vid priméirgeneraliserad epilepsi.
Foljande fragestillningar behdver en starkare evidensbas:

¢ Vilka ldkemedel 1 vilka doser/koncentrationer dr mest effektiva
for olika epilepsityper vid nydebuterad sjukdom
— Nir bor det forst insatta ldkemedlet séttas ut och erséttas vid
aterkommande anfall och nir bor det behéllas och komplette-
ras med ytterligare ett?

— Nar bor tilldggsldkemedel sittas ut?

— Hur bor uppféljningen ske?

« Vilka ldkemedel eller lidkemedelskombinationer 1 vilka
doser/koncentrationer dr mest effektiva for olika epilepsityper vid
behandlingssvikt?

— Nér bor tilldgg och utséttningar ske?
— Hur bor de foljas upp?

Evidensen for de olika epilepsibehandlingars effektivitet varierar.

I generella termer ar den hogre for kirurgiska insatser och antiepilep-
tika, ddr det finns flera vilgjorda studier. Nar det géller antiepileptika
saknas 1 forsta hand vélgjorda randomiserade kontrollerade studier
(RTC) dér olika preparat jaimfors. Epilepsikirurgins karaktir innebér att
RCT:s kan vara svara att genomfora. En RCT fran 2001 visade dock att
temporallobskirurgi hade vésentligt béttre effekt dn lakeedelsbehand-
ling for temporallobsepilepsi*. Det vetenskapliga stodet for effekter av
vagusnervstimulering 4r ocksd mattligt. Atgirden, som ir ett alternativ
for terapiresistenta patienter, tycks mindre effektiv dn resektiv kirurgi
samtidigt som dess anfallsreducerande effekter tycks 6ka med tiden®.

For ketogen kost ér evidensen magrare och effekterna av de psyko-
logiska metoderna och det psykosociala stodet dr minst beforskat.
Detta innebér inte nodvindigtvis att de senare har 1ag effekt, utan
snarare att denna typ av behandling och forskning inte har prioriterats.

Att evidensen for flera av epilepsivardens olika atgéirder ér otillfreds-
stillande avspeglar ménga olika faktorer dar vissa dr mer paverkbara
dn andra. Grundlaggande &r stora individuella variationer mellan pati-
enter som paverkar studiedesign och generaliserbarhet. Till detta kom-
mer oklara verkningsmekanismer hos anvidnda likemedel, bristande
studiekvalitet och ingen systematisk uppfoljning i breda kvalitets-
register. Mojligheten att ta fram evidensbaserade riktlinjer vilar tungt
pa forskarna och pagéende utvecklingsarbeten. Har finns varken enkla
eller snabba 16sningar, utan det som star till buds &r ett langsiktigt

och tadlmodigt arbete for att forstirka epilepsivardens infrastruktur for
kunskapsstyrning.

Hur ser det ut i verksamheterna?

I vilken utstrackning enskilda verksamheter har tagit fram och/eller
anvinder vardprogram eller PM i arbetet med epilepsipatienter varie-
rar. Hogspecialiserade kirurgiska insatser ar vél beskrivna och anvénd-

** A Randomized, Controlled trial of Surgery for Temporal-Lobe Epilepsy. Samuel
Wiebe et al. N Engl J Med, Vol. 345,

No. 5 - August 2, 2001.

7 Effectiveness of vagus nerve stimulation in epilepsy patients: a 12-year observation.
Uthman et al.. Neurology. 2004 Sep 28;63(6):1124-6. Review. Vagus nerve
stimulation use and effect in epilepsy: what have we learned? Tecoma ES; Iragui VJ.
Epilepsy Behav. 2006 Feb;8(1):127-36. Review.
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ningen av resektiv kirurgi foljs noga upp i kvalitetsregister. Vard-
program dr multidisciplindra och det finns en PM-pédrm f6r hela ut-
redningsprocessen. Beslutet att behandla med kirurgi eller inte fattas
av epilepsikirurgikonferensen. Operationerna &r oftast skriddarsydda,
utifran vilken vdvnad som ska avldgsnas respektive sparas.

Inom bade l4ns- och regionsjukvarden finns PM, d v s tydliga konkreta
rutiner, som ska tillimpas vid status epilepticus. Pa de flesta kontaktade
regionkliniker fanns ocksé riktlinjer/vardprogram for handlaggning av
personer med nydebuterad epilepsi. Lund har olika PM, bl a for 1:a
anfall och recidivanfall. P4 ldnssjukhusen finns i allménhet inga skrift-
liga vardprogram. Det betyder dock inte att det saknas rutiner och
kunskap, men for mindre erfarna ldkare innebér det ett simre stod och
risk fOr storre praxisvariationer &n kunskapsliget och patientens situa-
tion motiverar.

Diér vardprogram saknas anviander enskilda ldkare varierande kun-
skapsunderlag och rekommendationer, t ex Apotekets ldkemedelshand-
bok, rekommendationerna fran Likemedelsverkets workshop, ILAE:s
och likemedelskommitténs rekommendationer, resultat fran enskilda
studier som man uppmdarksammat etc. Praxis paverkas ocksa genom
deltagande i kurser, konferenser och klinikens patientkonferenser samt
lakemedelsforetagens information.

Flera likemedelskommittéer tar inte upp antiepileptika bland sina
rekommenderade preparat. En viktig orsak &r att kommittéernas
rekommenderade preparat i forsta hand vénder sig till allméinlékare,
medan antiepileptika betraktas som specialistlikemedel.

Det ligger sillan konkreta uppdrag p& de neurologiska klinikerna eller
neurologsektionerna vid medicinklinikerna att ta fram specifika vard-
program for epilepsi eller andra sjukdomar. Det finns inte heller ndgot
uttalat uppdrag for regionsjukhusen att vara motorer i dessa processer.
Déremot ar det vanligt att ndgon eller ndgra av regionklinikens spe-
cialister har konsultfunktioner gentemot neurologerna i de andra land-
stingen 1 sjukvardsregionen.

Det vardprogram som 2008 togs fram av epilepsispecialisterna pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala gjordes av intresse pa eget bevag”.
Det anvinds pa klinken och har dven presenterats for neurologerna i
sjukvérdsregionens sex Ovriga landsting. Vardprogrammet har tagits
emot vil. For de mer erfarna likarna bekriftar reckommendationerna
tidigare arbetssitt, men for de mindre erfarna och for utbildningslikare
ar de ett tydligt stod. Forutom stodet till det kliniska beslutsfattandet
utgdr arbetet med vardprogram en arena for att diskutera nya studier,
erfarenheter och att ensa praxis. Vardprogrammet blir en fast punkt
mot vilken avvikelser kan motiveras eller korrigeras.

Aven i andra sjukvardsregioner genomfors arliga neurologidagar med
deltagande av aktuella yrkeskategorier. Det finns ett underforstatt
uppdrag for regionkliniken att hélla i detta och vara motor, “men det
kommer sillan ndgra pdminnelser”, som en klinikchef uttryckte det.
Vardprogrammet som tagits fram i Uppsala ar kortfattat och konkret.
Det ar dock inte ovanligt att det finns dldre vardprogram som ar mer
laroboksliknande. Dessa har ofta tagits fram i ett skede da den sam-
lade epilepsikompetensen varit begransad pé kliniken och det varit
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viktigt att utbilda nya ldkare inom verksamheten. Dessa program
anvénds inte idag.

I Stockholms lidns landsting togs ett behandlingsprogram for akut
internmedicin fram 2007. I detta ingar mycket kortfattade riktlinjer for
handlidggning av nydebuterad epilepsi hos vuxna samt riktlinjer for
status epilepticus. SLL har ocksé tagit fram fokusrapporter for epilepsi
1995 och 2006. Dessa utgdr underlag for politiker, bestillare och pro-
ducenter i arbetet med epilepsivardens organisation och dimensione-
ring. Fokusrapporterna ger en god bild av nuléget inom epilepsivarden
och foreslar relevanta forandringar. De senare avser bl a struktur,
resurser, fortsatt finansiering av IrE (incidensregistret) och forslag till
kvalitetsmatt for att folja epilepsivardens vardorganisation. Denna typ
av utredningar &r ovanlig bland landstingen. Enligt flera intervjuade
stockholmsforetrddare stod det intresserade mottagandet av den senaste
rapporten inte i proportion till de atgirder som vidtogs.

En annan typ av riktlinjer dr sddana som tas fram utifran sjukvards-
regionens behov av att definiera regionvéarden. I S6dra sjukvardsregio-
nen finns t ex "Riktlinjer for hogspecialiserad epilepsivard for vuxna i
Soédra sjukvardsregionen”. Dessa har tagits fram inom ramen for det
regionala Neurorddet och beskriver aktuell regionvérd inom 6ppen-
vérd, slutenvard och neurointensivvard.

I ett vardprogram for epilepsi framgar att "MRT bor goras pa alla
patienter > 25 4r med nydebuterad epilepsi”. Denna typ av rekommen-
dationer visar att vardprogrammet inte bara dr &mnat 4t att f4 en enhet-
lig och kunskapsbaserad klinisk tillimpning hos berdrda lékare, utan
ar ocksa ett viktigt underlagsdokument for klinikens kostnadsbudget
och sjukhusets budgetprocess. Ur denna aspekt dr vardprogrammen
dven administrativa dverenskommelser, som ska sikra att kostnader
for investeringar och drift arbetas in i klinikens budget. Dérfor blir

det allt vanligare att landstingen kraver att vardprogram ska faststéllas
i linjeorganisationen. Av samma skil borde sektioner och kliniker i
storre grad forankra vardprogram eller fordndringar i dessa i samband
med den arliga budgetprocessen.

Behov av riktlinjer
De behov av nationella riktlinjer som framforts under intervjuerna
berdr framfar allt fyra omraden:

* Behandling med antiepileptika

» Resektiv epilepsikirurgi

» Akuta ovanliga tillstdind hos personer med epilepsi

* Psykosociala insatser for personer med epilepsi
De riktlinjer som hittills tagits fram av Lakemedelsverket och ILAE
har paverkats negativt av bristen pa jimforande studier. Dessutom

har evidensnivan i minga studier varit mattlig, varfor dven ett nytt
riktlinjearbete i manga delar maste bygga pa beprdvad erfarenhet.

Onskemal om nationella riktlinjer for epilepsikirurgin har flera orsa-
ker. En av de viktigaste dr att 6ka antalet opererade. Resultaten fran de
kirurgiska interventionerna dr mycket goda och sedan flera ar har
ledande epilepsiforetradare foresprakat att patienter tidigare dn idag
ska remitteras till kirurgiutredning. Lakemedelsverkets workshop 1997
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fastslog att patienter med terapiresistent epilepsi bor remitteras till
epilepsiteam pa regionniva inom tva ar. 1998 redovisade en ledande
epileptolog i en artikel i Lakartidningen att antalet personer med epi-
lepsi som skulle ha nytta av kirurgi och vara ldmpliga for ingreppet
vésentligt overstiger det antal personer som opererades da och idag*.

Det finns dven behov av riktlinjer for akuta ovanliga tillstdnd hos per-
soner med epilepsi. Detta har diskuterats inom Epilepsisillskapet och
olika workshops ér under planering.

En generell observation &r att existerande riktlinjer och rekommen-
dationer i forsta hand ger vigledning till hur epilepsisjukdomens
medicinska yttringar ska diagnostiseras och behandlas. Bland profes-
sionerna har riktlinjer for praktiska, pedagogiska och terapeutiska
insatser framfor allt lyfts fram av sjukskoterskor och beteendevetare.
Aven nagra intervjuade likare har kiint maktloshet infér mojligheterna
att ytterligare stddja patienter med aterkommande anfall. Utarbetandet
av riktlinjer foér denna typ av atgérder skulle bidra till att omréadet
genomlystes och utvecklades.

Evidenslaget for denna typ av stddinsatser dr svagare dn for antiepilep-
tika och bygger till stor del pa beprovad erfarenhet. Ett undantag ar
KBT pa vissa begrinsade indikationer, bl a &r KBT forstahandalter-
nativet for 14tt och mattlig depression i Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for depression och &ngest. Inom andra vardomraden finns
god evidens for patientutbildning i grupp. I Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for diabetes har den gruppbaserade patientutbildningen hogre
prioritet dn individuell information.

Riktlinjer &r positiva sétillvida att de paverkar den 6vergripande prio-
riteringen av insatser, men det som tycks behdvas hir dr minst lika
mycket samordnade stimulans- och utvecklingsinsatser. Dessa kan i
sin tur foljas upp och bli foremal for kliniska studier samt underlag for
framtida riktlinjer.

Terminologi

Riktlinjebegreppet tycks anvéndas ganska brett. T ex har dven efterfra-
gats riktlinjer for att bereda epilepsipatienterna plats for en fungerande
uppfoljning, eftersom flera upplever att mottagningspatienterna trangs
undan av insatser for akut neurologiskt sjuka och dven av ”sorterings-
besdken”, d v s personer med misstdnkt epilepsi, som omfattas av
vardgarantin.

For tydlighetens skull bor begreppet riktlinjer anvandas for den vig-
ledning som bygger pa evidensbaserade kunskapsunderlag om olika
behandlingars effekter och kostnadseffektivitet, policy for gjorda prio-
riteringar och rutiner for konkreta anvisningar/processbeskrivningar
for handldggningen av patienter. For epilepsikirurgins tycks indikatio-
nerna for remiss till utredning och behandling vara mest betydelse-
fulla. Dessa kan fortydligas i remisséverenskommelser inom ramen for
sjukvardsregionens regionala medicinska rdd (motsvarande) och vid
behov faststillas i samverkansndmnden (motsvarande). Framfor allt
behovs en 6ppen diskussion med remitterande ldkare dér resultat,
rutiner och ldmpliga patienter diskuteras.

% Behandlingen av epilepsi maste forbattras. Kristina Malmgren. Likartidningen,
Vol 95, nr 41, 1998.
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Stockholms l&an
Kalmar lan
Blekinge lan
Kronobergs 1an
Jamtlands 1an
Vasterbottens lan
Ostergétlands lan
Orebro 1&n
Jonkoépings lan
Vastra Goétalands lan
Hallands l1an
Gotlands lan

Riket

Vasmanlands lan
Vasternorrlands l1an
Norrbottens lan
Uppsala l&an
Varmlands lan
Gavleborgs lan
Sédermanlands lan
Dalarnas lan
Skéne lan

Praxisvariationer

En varierande praxis kan ha flera orsaker. Den viktigaste orsaken till
praxisvariationer ar tillgangen till resurser och kompetens respektive
forekomsten av riktlinjer/vardprogram. Att alla unga med misstinkt
epilepsi triffar en neurolog, men inte alla dldre > 65 &r, handlar sanno-
likt om de forstndmnda skélen. Skillnader i anvéndningen av MRT
orsakas troligen av en kombination av ovanstiende. Om det finns
kvalitetsmassiga skillnader dr mycket svart att uttala sig om da det
saknas data.

Ett omrade dér det finns ett gott underlag &r epilepsikirurgin. I arsrap-
port 2006 fran Register och utvdrdering av resultaten efter kirurgisk
epilepsibehandling redovisas stora skillnader i operationsfrekvens
utifran patienternas hemlin (figur 1).

i} [ 4 A i i j =

Figur 1: Antal opererade patienter per ar per 100 000 invanare 2001-2006.
Killa: Register och utvirdering av resultaten efter kirurgisk epilepsibehandling.

Som framgatt tidigare 4r resultaten av kirurgisk epilepsibehandling
mycket goda. Det dr dock bara ett fital som opereras varje ar. 2006
opererade endast 68 barn och vuxna, vilket visserligen &r en forbétt-
ring gentemot 2004 da endast 55 personer opererades. Men jamfort
med fOrsta hilften av 1990-talet 4r det vésentligt farre. Det dr antalet
opererade vuxna som varierar mest.

Det har papekats i flera artiklar och registrets arsrapporter att kirur-
giska insatser borde Overvigas tidigare dn idag och erbjudas fler per-
soner. Annu ir det dock svért att se nigot trendbrott, vilket ér ett av
skilen till 6nskemélen om nationella riktlinjer for epilepsikirurgin.

Antalet genomforda operationer varierar starkt mellan de olika klini-
kerna. Eftersom de tva kliniker som opererar minst antal patienter &r
den minsta respektive storsta, finns inget som tyder pa att den samlade
utrednings- och operationskapaciteten systematiskt skulle begrénsa
remisserna (se tabell 1).
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Tabell 1: Antal opererade patienter 2006 fordelade pa respektive regionklinik.
Kdlla: Register och utvirdering av resultaten efter kirurgisk epilepsibehandling.

Det ar inte klarlagt varfor inte fler patienter remitteras och opereras,
trots tydliga kunskapsunderlag, riktlinjer, manga artiklar i &mnet och
professionella diskussioner. Mdjliga orsaker kan vara otydliga remiss-
rutiner, okunskap om vilka patienter som kan dra nytta av resektiv
kirurgi, forestdllningar om kirurgi som ’sista utposten”, d v s nigot att
ta till nér allt annat visat sig verkningslost eller otillfredsstillande, och
misstro mot kirurgi (som kan uppfattas som farlig niar den appliceras
pa hjarnviavnad). Grunden for det senare kan vara forestdllningar base-
rade pa ildre och radikala hjirnoperationer, som t ex lobotomi. Aven
ekonomin dr sannolikt viktig, inte minst for remitteringen av utom-
lanspatienter. Ytterligare ett hinder kan vara att lansneurologen tror att
han/hon méste kunna identifiera kirurgikandidaten innan regionklini-
ken har pabérjat utredningen. Aven nya likemedel kan vara ett hinder
i det fall patienten medverkar i en klinisk provning.

Det ska péapekas att utredningsprocessen ar komplicerad och ofta lang-
dragen. Bedomningen av genomsnittlig utredningstid varierar pa de
olika klinikerna fran 6 manader upp till ett ar. Lingre utredningstider
ar dock inte ovanliga i komplicerade fall. Fran patientperspektivet
bestér den mesta tiden av vantan. Analys av flaskhalsar och forbatt-
ringar i utredningslogistiken kan vara en vég for aktuella kliniker

att 6ka sin kapacitet, fast i verkligheten fungerar det ofta tvirt om.
Forst okar remisserna och sedan utvecklas utredningslogistiken.
Omradet dr ocksa lampligt for nationella jamforelser och erfarenhets-
utbyte. Det vore virdefullt om kirurgiregistret kompletterades med
de olika ledtiderna fran remissmottagningen via de olika utrednings-
insatserna fram till slutlig operation.

Om huvudorsakerna dr ekonomiska och/eller bestér i osékerhet kring
indikationer och oklara remissrutiner dr fragan om det &r nationella
riktlinjer som behdvs. En intervjuad pekar pa att det kan finnas en
overtro pa riktlinjer och PM nér det géller underremittering av patien-
ter. En 0ppen och nira kommunikation med kollegorna pa lanssjuk-
husen och en serviceinriktad attityd dr grunden for ett funktionellt
remissflode. For ansvarsfulla ldkare innebér varje remiss att man lag-
ger patientens 6de i en annan ldkares hinder. Detta kriver fortroende
for mottagaren.

Hur bor det nationella stodet se ut?

Fran professionens sida finns starka forvintningar pa att Socialstyrel-
sen och Likemedelsverket ska ta sig an existerande kunskapsunderlag
och utfirda rekommendationer. Samtidigt visar ILAE:s arbete med
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riktlinjer for AED for nyinsjuknade eller obehandlade patienter pé
svarigheterna inom ett av de storsta omradena. Nationella riktlinjer
kriaver goda kunskapsunderlag med hog evidens, vilket innebdr att det
kan vara svart att fi fram riktlinjer med onskvérd precision.

En slutsats &r att nationella myndigheter, frimst Socialstyrelsen, i
hogre grad borde uppmérksamma fler sétt &n riktlinjer for att forbéttra
vardens kunskapsstyrning. Det géller frimst systematisk uppf6ljning,
stod till klinisk forskning och forbattringsarbete. Detta kan dven inne-
fatta nya eller utvidgade foreskrifter. Socialstyrelsens foreskrift om
ledningssystem for kvalitet och patientsikerhet i hilso- och sjukvarden
(2005:12) skulle kunna gé dnnu ldngre nér det géller kraven pa syste-
matisk uppfoljning. Idag adresserar foreskriften fraimst avvikelsehan-
tering och har inget krav pé systematisk uppfoljning av resultat inom
enheten eller genom anslutning till kvalitetsregister. Ett sidant fortyd-
ligande i foreskriften skulle innebéra att Socialstyrelsens verksamhets-
tillsyn fick en roll i utvecklingen av kunskapsstyrningens infrastruktur,
vilket i sin tur har stor betydelse for vardens kvalitet och patient-
sékerhet.

I det sista kapitlet presenteras ett konkret forslag till hur epilepsi-
véarden kan optimera mdjligheterna till att f4 nationella riktlinjer nir
det giller ldkemedelsanvindningen.

Att stodja och organisera kvalitetsregister dr en uppgift for huvud-
méinnen och en viktig samordningsuppgift for SKL. Syftet ar att under-
latta klinisk forskning och utvecklingsarbete, nagot som i sin tur ar
viktiga forutsittningar for att kunna ta fram evidensbaserade riktlinjer.

Sverige dr for litet for regionala riktlinjer!

Flera intervjuade framholl att Sverige &r ett alldeles for litet land for
att ta fram regionala riktlinjer eller vardprogram. Sjéalvklart maste
lokala anpassningar goras till organisation och remissrutiner och kom-
pletteras med en kontaktlista. En nationell orientering skulle ocksa ge
ett helt annat fokus pé frdgorna och stimulera till studier inom omra-
den dér det vetenskapliga stodet ar svagt for att kunna utforma rikt-
linjer. Idag dr svenska multicenterstudier mycket ovanliga inom
epilepsiomradet. Det senare &r inte opdverkat av bristen pa breda
kvalitetsregister.

For att parafrasera rubriken ovan kanske d4ven Skandinavien &r for litet
for nationella riktlinjer. Kontakterna med kollegorna i framforallt
Norge och Danmark dr goda och gemensamma skandinaviska arbeten
forekommer.

Dp av riktlinjer

Socialstyrelsens riktlinjer tdcker idag de stora folksjukdomarna med
stora konsekvenser for individen och kostnader samhillet. Det som
avviker dr de kommande riktlinjerna for sjukdomsférebyggande
metoder. Dessa 4r relativt generella och syftar till att forebygga en rad
olika sjukdomar och tillstind genom evidensbaserade metoder for att
fordndra méinniskors kost- och motionsvanor samt anvdndningen av
tobak och alkohol.

Det finns andra principer 4n prevention som griper éver manga sjuk-
domsgrupper. En sddan ir rehabilitering och stod till patienter med
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kroniska sjukdomar. I sddana riktlinjer kunde vérdet av patient- och
anhoriginformation kunna jimforas med mer strukturerade pedago-
giska insatser som t ex epilepsi- eller diabetesskola. Vardet av stod-
samtal jaimforas med kognitiv beteendeterapi och mer intensiva
rehabiliteringsinsatser etc. Det dr inte bara epilepsivarden som skulle
dra nytta av sddana riktlinjer, utan manga olika specialiteter och givet-
vis patienterna. Denna typ av riktlinjer skulle ocksé bidra till att lyfta
fram metoder som idag av oklara skél inte prioriteras i varden och som
dessutom tycks skattas hogt av manga patienter.

Stod till existerande kunskapsorganisationer

I alla sjukvérdsregioner finns regionala medicinska rad eller mot-
svarande. Dessa organiseras utifran specialitet och bestar av verk-
samhetschefer eller ledande professionsforetradare frén de ingédende
landstingen. Dessa har ofta ett ansvar for att bedoma eller ta fram
nya vérdprogram, men hur det ser ut i praktiken kan variera.

Regionklinikerna har inget koordinationsansvar for detta arbete, men

i tar dnda 1 vissa fall ett sddant ansvar. Sa ldnge inga andra regionala
strukturer finns, dr det rimligt att de regionala medicinska raden eller
de neurologiska universitetsklinikerna féar ett uppdrag av sjukvards-
regionernas samverkansndmnder (motsvarande) eller att halla ihop
riktlinjearbetet inom samtliga relevanta omrdden, inklusive rehabilite-
ring. Universitetsklinikerna forvéntas bedriva forskning och utveckling
inom hela sjukdomspanoramat och inte bara det som géller nya tekno-
logier inom den hogspecialiserade varden. Det dr ocksa naturligt att de
engagerar sig i utvecklingen av virdprogram och systematisk uppfolj-
ning inom hela det aktuella virdpanoramat.

Varje sjukvardsregion bor dock inte sjdlvstindigt uppfinna hjulet om
och om igen. Nér det giller kunskapsvirdering och riktlinjer finns stora
fordelar med nationell samordning, oavsett om det sker via en myndig-
het, SKL eller frivillig samordning mellan landstingen/sjukvérdsregion-
erna. Inom cancervarden har man insett att de fyra nationella riktlinje-
omradena for brost-, prostata-, kolorektal- och lungcancer inte ar till-
rackliga. Man har dérfor organiserat ett nationellt samarbete (VINK™)
som koordineras inom ramen for sjukvardsregionernas regionala onko-
logiska centra. Syftet ar att ta fram nationella vardprogram och kvali-
tetsregister for olika cancersjukdomar. En stor del av arbetet forvéntas
bli att bearbeta, uppdatera och samordna existerande regionala vardpro-
gram. Varje nationellt virdprogram behover dock kompletteras med
lokala komponenter som organisation, remissrutiner och adresslistor.
Béde Socialstyrelsen och SKL samt i viss utstrackning 4ven SBU deltar
i den nationella styrgruppen for VINK.

Ett annat exempel pé ett nationellt initiativ &r Swedish Movement
Disorder Society, SWEMODIS, arbete med att ta fram svenska rikt-
linjer for handldggning av patienter med Parkinsons sjukdom. Rikt-
linjerna ar framtagna av en expertgrupp inom foreningen. Enligt beta-
versionen av riktlinjerna ar anvisningarna “inte i strikt mening upp-
stillda enligt EBM (evidensbaserad medicin)-analyser, utan utgér
fran aktuell forskning och gillande behandlingsinriktningar och skall
ses som ett samlat dokument for den samstdmmighet som rader inom

* VINK betyder virtuellt nationellt kompetenscentrum for cancervardens utveckling.

43



landet kring vérden av patienter med PS.” Riktlinjerna syftar till att
forbattra omhéndertagandet i hela vardkedjan varfor ocksé vardnivaer
och vérdformer redovisas. Regionala och/eller lokala anpassningar
behdvs dock.

Arbetet har inte haft ndgot myndighetsstod, utan har sponsrats av
industrin. Samma forhallande géller ocksa resurser som tillforts arbete
med kvalitetsregister och registrering. SES dr en intresseforening som
bygger pa frivilligt arbete. Skulle féreningen ta ett storre ansvar for t
ex riktlinjer eller register behdver foreningens struktur och inriktning
delvis forandras. Det krivs en kanslifunktion och for detta krivs
finansiering.

Klinisk efterutbildning

Den som utbildar sig till likare i Sverige far endast 4-6 veckors utbild-
ning i neurosjukvérd under sin grundutbildning. Det finns heller inget
krav pa neurologisk praktik under allméntjanstgéringen och allmén-
lékare liksom internmedicinare har inget krav p4 neurologi under sin
specialistutbildning. Sverige har ocksa en vésentligt 14gre andel neuro-
logspecialister per invanare jamfort med de nordiska grannldnderna.

Mojligheten till specialistutbildning och 6vrig klinisk efterutbildning
ar central for att 6ka kompetensen inom neurologin och andra berdrda
specialiteter. Antalet neurologer och antalet specialistbevis for neuro-
loger okar stadigt, men med vissa — och ibland stora — variationer over
tid och geografiskt. I Dalarna hade man t ex under flera &r endast en
neurolog vid medicinkliniken i Falun, idag &r situationen radikalt
annorlunda med sex specialister och ytterligare tva under ST-utbild-
ning. | Visterbotten finns inga ytterligare ST-block att tillgé de
nidrmaste aren. Neurologiska klinken méste anstélla 4-5 medicine
kandidater varje ar for att klara lakarforsorjningen, d v s lakare som
véntar pé att gora sin AT.

Det tycks forhallandevis litt att fa en randutbildningsplats pa neuro-
logklinik eller neurologsektion. Forutsittningen dr dock néstan alltid
att det finns “ryggsédckspengar”, d v s att inga I6nekostnader till-
kommer.

Mgjligheterna att fa ST-tjanster varierar och paverkas inte minst av
konjunkturliget. Aven om antalet utfirdade specialistbevis gar upp
och ner &r trenden langsiktigt 6kande (se figur 2). En annan trend ar
den kraftiga 6kningen av antalet specialistbevis som tas ut av likare
som utbildats i andra linder. Ar 2007 hade hilften av de nya neurolog-
specialisterna en utlindsk examen.

Figur 2: Antalet utfirdade specialistbevis for neurologer 1995-2007.
Killa: Socialstyrelsen.
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Idag finns ingen formell specialistutbildning for epilepsiskoterskor och
inte heller aterkommande storre kurser. Goteborg har erbjudit en

7,5 podngs uppdragsutbildning f6r vidareutbildning av epilepsisjuk-
skoterskor vid tva tillfdllen, senast 2007. I mitten av 1990-talet fick

30 sjukskéterskor en sérskild utbildning inom epilepsi och kunde
stirka upp den regionala varden. Vidareutbildning handlar i hog grad
om egna initiativ. En av de intervjuade sjukskoéterskorna genomgick en
langre utbildning pa Sandvika, det norska epilepsisjukhuset. Ett organi-
serat arbete med seminarier och erfarenhetsutbyte mellan epilepsi-
sjukskdterskor sker ofta regionalt. Det sker ocksa nationellt och inter-
nationellt inom ramen for svenska Epilepsisillskapet och ILAE.

Det finns ingen efterutbildning for kuratorer som ar inriktad mot epi-
lepsi eller neurologi och grundutbildningen ar kliniskt ren frén sadana
inslag. I stillet handlar det om praktik och att lira sig pa jobbet. P4
vissa sjukhus, t ex Karolinska Universitetssjukhuset, finns en kura-
torsklinik ddr alla kuratorer har sin anstéllning 4ven om de arbetar pa
olika kliniker. P4 KS har kliniken bl a tagit initiativ till kurser i kogni-
tiv terapi och krisbehandling. Dessutom har man kapacitet att stddja
kuratorerna med regelbunden handledning. Det senare arrangemanget
ar vanligt forekommande dven pé andra sjukhus. Utifran ett epilepsi-
perspektiv dr dock kuratorsresursen ytterligt begransad. P4 KS Solna
ar det t ex endast 25 procent av en heltid, vilket & mindre &n pa
manga andra sjukhus. Ovrig tid 4gnas at psykosociala utredningar
och insatser for andra neurologiska sjukdomar.

Neuropsykologerna tycks i allmédnhet vara relativt forskningsenga-
gerade och har ett utbud av relevanta kurser de kan utnyttja. Varje ar
halls ocksé ett neuropsykologiskt riksméte med utbildningsinslag och
diskussioner.

Den vanligaste och formodligen en av de effektivaste formerna av
klinisk efterutbildning ar klinikens internutbildning. Detta ar vanligast
pa universitetssjukhusen och innebér att 1 timme varje vecka avsatts
for foreldsningar och diskussioner kring viktiga terapiomraden for kli-
niken. Detta géller dock for den samlade neurologin. I 6vrigt 4r ronder
och patientkonferenser de viktigaste ldromedlen, sarskilt for medarbe-
tare med kortare erfarenhet.

Klinikerna bevakar vissa konferenser och ser till att enskilda medarbe-
tare deltar i vissa kurser eller workshops. Erfarenheterna tas sedan till-
baka till kliniken. ”Det fungerar utmérkt”, som en av de intervjuade
sa, ’dnda tills reskassan dr tom”.

Kompetensndtverk

Personalens mgjligheter till klinisk efterutbildning &r en hdrnsten i den
specialiserade hilso- och sjukvarden. Det ska dock framhéllas att
teamarbete, patientkonferenser, deltagande i kompetensnétverk, work-
shops och enstaka kurser dr lika viktiga som den formella efterutbild-
ningen. De forstndmnda aktiviteterna ar inbyggda i arbetet, medan
andra uppratthélls frimst av ILAE, Svenska epilepsiséllskapet, Svenska
Neurologféreningen, Svensk sjukskoterskeférening samt andra natio-
nella och regionala nitverk.

Likarnas nétverk dr mest utvecklade och anvinda medan kuratorerna
tycks ha de sdmst utvecklade. Utvecklingen mot mer multiprofessio-
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nella nitverk, som t ex SES, bidddar for att yrkesgrupper med relativt
liten exponering mot epilepsivarden kan ges battre forutséttningar &n
om ndtverksorganiseringen endast baserades pa profession.

Forbéttrings- och utvecklingsarbete

Ur kunskapsstyrningssynpunkt innebér forbdttrings- och utvecklings-
arbete mojlighet till uppfoljning och bedémning av insatsernas bidrag
till en god och kostnadseffektiv vard. Det ger dirmed en viktig
angreppspunkt for klinisk forskning. Samtidigt &r forekomsten av
forbattrings- och utvecklingsarbete ocksa indikatorer pé innovations-
forméga och engagemang.

Samtliga intervjuade har tillfrdgats om vilka forbattrings- och utveck-
lingsarbeten som bedrivs lokalt eller nationellt inom epilepsivarden
idag. Manga blev forst 6verraskande tysta och nagra har haft svart att
hitta exempel. Flera intervjuade refererar till mitten pad 1990-talet da
tillgangen pa stimulanspengar var relativt god och méanga projekt
genomfordes. Sammantaget har dock en rad olika idéer tagits upp och
nagra av dem diskuteras mer ingdende nedan.

A ena sidan finns omraden inom epilepsivirden med strukturer som
underlittar stdndiga forbattringar. Det géller t ex epilepsikirurgin som
har en tydlig organisation och vars resultat foljs noggrant i register.
Néagra ndmner ocksa arbetet med ketogen kost och aktiviteter utifrdn
de forbattrade avbildningsmdjligheterna.

A andra sidan finns viktiga omraden som inte alls stdds av en tydlig
organisation och systematisk uppfoljning. Detta géller bade anvénd-
ningen av antiepileptika och det som kan sammanfattas under paraply-
et ’psykosocialt stod”. Eftersom flera aspekter av antiepileptika har
behandlats tidigare 14ggs fokus hér pa andra insatser som syftar till att
stodja patienter med epilepsi att leva med sjukdomen.

Syftet med rapporten &r inte att redovisa detaljerade forbattringsforlag
for epilepsivéarden i stort, utan att analysera och foresla forbattringar
som géller dess infrastruktur for kunskapsstyrning. Eftersom de inter-
vjuade berittat om en rad olika idéer, forslag och projekt kan det dnda
vara vérdefullt for de ldsare som har anknytning till epilepsivarden att
ta del av dem.

Psykosocialt forhdllningssdtt med fokus pd copingstrategier

Ett av de storsta forbattringsomradena ar att kunna ge béttre psykoso-
cialt stod till patienter med dterkommande anfall, som har svart att
hantera sin sjukdom. Begreppet psykosocial r brett och dirmed ofta
oprecist. I Lund talar man om ett rehabiliteringsorienterat forhallnings-
satt. Grundldaggande dr att personen med epilepsi bade har behov av att
fa sa god anfallskontroll som mojligt ock att kunna leva ett s& normalt
liv som mgjligt trots sjukdomen. Vad som &r svarast att leva med
varierar kraftigt — anfallen, den underliggande hjarnskadans Gvriga
effekter eller de sociala konsekvenserna.

Varje person med epilepsi har ett unikt sitt att se pa och umgas med
sjukdomen. Det som for den ene blir ett o6verstigligt hinder, blir for
den andra ndgonting man maéste hitta losningar pa. Det som for den
tredje blir en obehaglig kinsla av att ha tappat kontrollen, blir for den
fjarde utgdngspunkten for det nya livet. Sattet att forhalla sig till sjuk-
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domen brukar kallas for copingstrategi, d v s de specifika tankar,
kanslor och beteenden som personen med epilepsi anviander eller
uttrycker for att hantera, leva med och forsta sin sjukdom. Aven anho-
riga har coping- eller Gverlevnadsstrategier for att klara sin vardag.
Familjen dr viktig for personen med epilepsi pa flera sitt. Den ér en
visentlig kélla till stod, men familjemedlemmar behover ofta sjilva
stod for att se sin roll och vad de kan bidra med.

Tidigare i rapporten har pedagogiska och terapeutiska insatser diskute-
rats och i dessa har forstaelsen av patientens copingstrategier en viktig
plats. Den specifika forbattringspotential som redovisas och foreslas
hir handlar om vad all personal kan gora. Likare, sjukskoterskor,
kuratorer och psykologer behover alla uppmérksamma patientens
strategier att leva med sin sjukdom. Nér dessa tycks otillrdckliga for
att klara en basal livskvalitet, behover storre fokus ldggas vid informa-
tion och stdd till att klara vardagen. Patienter med mycket stora behov
bor idealt ocksa stodjas av yrkesgrupper som arbetar med KBT. Da
tillgdngen till sddana tjénster i dagsldget ar ytterst begrinsat innebér
det att grundléggande delar behdver hanteras inom existerande lékar-
sjukskoterske- eller kuratorskontakter. Ett psykosocialt eller rehabilite-
ringsorienterat forhallningssétt behdver darfor tillimpas av all personal
inom epilepsivarden. Syftet dr att forbittra personens forméga att leva
med sin sjukdom. En utgangspunkt behover vara att identifiera hans
eller hennes overgripande copingstrategier och, dir det behovs, arbeta
for att vidga bilden av tillgdngliga alternativ och att stodja en mental
nyorientering. For personer med aterkommande anfall och stora
svérigheter att hantera vardagen behdvs dven handgripligt stod och
vigledning.

Epilepsiskola eller epilepsiutbildning

Ingen av de kliniker dir intervjuer gjorts erbjuder patienter och anho-
riga att delta i en epilepsiskola eller -utbildning. En epilepsiskola &r
dock inbyggd i neurorehabiliteringen pa Stora Skondal. Bland neuro-
log- och medicinklinikerna tycks Universitetssjukhuset i Orebro — frin
och med i hdst — vara ensamma om att erbjuda epilepsiutbildning i
grupp till patienter och anhdriga. Erbjudandet har tidigare funnits pé
nagra andra kliniker, men har av olika skil avvecklats. Patient- och
anhorigutbildningar har, enligt forskningen, goda effekter inom en rad
olika sjukdomsgrupper. Det finns ingenting som tyder pa att det skulle
vara annorlunda inom epilepsin. Pedagogiska insatser i grupp ger mer
an béttre kunskaper om epilepsi, den ger ocksa deltagarna mojlighet
att genom andra drabbade forsta sig sjdlva och sina reaktioner pa sjuk-
domen.

Stod till personer med kognitiva problem

Manga personer med epilepsi har ocksa kognitiva problem. Den stora
gruppen dr de med utvecklingsstérning, men dven bland 6vriga kan
den hjarnskada som ger epilepsi ocksa paverka kognitionsformagan
negativt. Som om inte detta vore tillrickligt kan dven likemedels-
biverkningarna spela in. Om kognitiva svarigheter kan upptéckas tidigt
nas tva fordelar. For det forsta blir patientens copingstrategier mer
verklighetsbaserade. For det andra kan dndamalsenliga stodatgéarder
eller hjdlpmedel sittas in. Det finns numera en uppsjo av minneshjalp-
medel och rutiner som stdd for personer med kognitiv paverkan.
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Inom neurorehabiliteringen pa Stora Skondal finns en arbetsterapeut i
teamet, som har sddana uppgifter. Inom epilepsivarden i dvrigt saknas
ofta denna tjinst. Idag ar remittering till neurorehabilitering det enda
alternativet for dessa patienter. Det borde finnas béttre mojligheter pa
klinikerna att konsultera en arbetsterapeut for patienter som har dessa
besvir. Flera intervjuade efterfragar dven neuropsykologer som dgnar
sig mer at behandlingsarbete.

Lista pd évriga idéer och forslag
* Adolescentmottagningen pa Angreds nérsjukhus (beskrivs
niarmare under ”Vardorganisation/En svar dvergang”)

* Riktlinjer for ovanliga tillstand.
* Remissoverenskommelse for kirurgi med tydliga indikationer

* Tydligare granssnitt till neurorehabilitering och psykiatrin behovs
(nér ska patienten remitteras).

* Tydligare struktur pa journalarbetet genom anpassning till over-
enskomna kvalitetsindikatorer

» Formulér innan patientbesok

* Psykiatrikerkonsult i epilepsivarden skulle bade ge stod och for-
enkla remitteringar till psykiatrin

* Tydliga mal i verksamhetsplanen som bl a avser kostnadseftektiva
lakemedel och remisser till kirurgi

Patienternas upplevelser

Tva fokusgrupper genomfordes — en i Jonkdping och en i Stockholm.
Personer med epilepsi bjods in av respektive ordférande i de bagge
epilepsiféreningarna. Sammanlagt deltog 17 vuxna personer i olika
aldrar med aterkommande anfall. De behandlades med ett till fyra
olika antiepileptiska ldkemedel och tva hade genomgatt epilepsikirurgi
och en hade vagusnervstimulator. De flesta hade fatt epilepsi som barn
eller i ungdomséren. Tre personer hade fatt sjukdomen i vuxen alder.
Syftet med fokusgrupperna var att utifran ett patientperspektiv fortyd-
liga bilden av vad som paverkar livskvalitén for personer med epilepsi
och hur hilso- och sjukvarden fangar upp detta i diagnostik, behand-
ling och uppfoljning.

Livskvalitén for personer med epilepsi paverkas patagligt av sjuk-
domen och de begriansningar den ger for att leva det liv man vill leva.
Den begrinsas ocksa av sjukdomens historia och andras forestallningar
om den. Slutligen péverkas livskvalitén av vilken instdllning personen
med epilepsi sjélv har till sjukdomen. Bade sjélvtillit och sjalv{ortro-
ende utsétts for svira pafrestningar, ndgot som i sin tur paverkar for-
utsdttningarna att lara sig leva med sjukdomen och forverkliga sina
livsmal sé langt det gér.

Personer med aterkommande anfall, har ett mer omfattande hjialpbehov
dn som blir symtomfria vid medicinering. Diskussionen kring detta
inleds med fyra citat fran de genomforda fokusgrupperna.

“Jag har inga problem med epilepsin, det dr allt det andra som dr
jobbigt”, sagt av en mamma med anfall varje vecka

Manga personer lar sig att leva med sin epilepsi, men priset dr ofta
hogt. Ménga plagas av kinslor av att inte leva upp till sin roll som
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maka/make eller mamma/pappa. Anfallen och de begransningar de ger
ar tillsammans med stresskénslighet och storre somnbehov bara négra
av orsakerna. Ansvars- och arbetsférdelningen i1 familjen paverkas och
personen med epilepsi plagas ofta av kéinslor av otillrdcklighet. Make/
make och barnen tar ofta ett stort ansvar i hemmet, vilket leder till
diligt samvete. Aven sjilvkinslan paverkas ofta negativt eftersom
manga personer med epilepsi tycks koppla anhorigas uppstillning till
den egna otillrdckligheten, snarare &n till den omtanke de visar en
dlskad partner eller fordlder.

“Neurologer mdste vara mer vidsynta, den medicinska delen dr den
minst problematiska”, sagt av en person med manga och regelbundna
anfall

Att epilepsisjukvarden i forsta hand handlar om diagnostik och fore-
byggande anfallsbehandling ar varken forvanande eller fel. Det som ar
forvanande ar att de psykosociala aspekterna uppmirksammas i sa
liten grad och &dven att stodet for att hantera de problem som epilepsin
fort med sig i1 patienternas vardagsliv prioriteras sa lagt inom hélso-
och sjukvarden. Detta riskerar att 6ka den sociala isoleringen och dér-
med forstirka de negativa konsekvenserna av sjukdomen ytterligare.

“Ingen ldkare eller sjukskéterska har ndagonsin foreslagit kontakt med
kurator eller familjerddgivning”, sagt av en person med aktiv epilepsi
och med svarigheter att fd ithop vardag och familjeliv

De specialiserade resurserna for att stodja patienterna att utveckla fun-
gerande copingstrategier dr marginella. Detta dr bade en konsekvens
av den medicinska vérldsbilden och nuvarande resursférdelning.
Tillgéngen till kuratorer och psykologer 4r minimal. Aven sjuksko-
terskeresursen for det psykosociala arbetet dr begransad.

[ sjukvdrden finns ingen trygghet”, sagt av en person med behov av
stodinsatser

Sjukvérden uppfattades av flera som relativt svardtkomlig och foku-
serad pa andra problem dn de som kéndes mest pressande for manga
personen med epilepsi. D v s att klara vardagen, kimpa med sin ut-
satthet och sina begrinsningar samt att 6verleva till ndsta dag med
sjdlvkéanslan i behall.

Personliga konsekvenser av epilepsi

Behandlingen har ett starkt fokus pa anfallskontroll. For personer med
aterkommande anfall dr dock konsekvenserna av sjukdomen ofta sva-
rare att hantera 4dn anfallen. Sjukdomen epilepsi kan se mycket olika ut
och pa samma sitt dr det med de personer som lider av den. De har
olika livssituationer, forutsittningar och behov. Men det finns gemen-
samma nadmnare. Féljande delar betonades av fokusgrupperna.

Minskad autonomi och rérelsefrihet

Rédslan for nya anfall gor att personer med epilepsi ofta minskar sin
rorelsesfir. Aven kortare forflyttningar kan var for flera personer for-
enad med en del planering och oro. De som lyckats uppné anfallsfrihet
plagas dnda av tanken pa att de d&nnu en gang totalt kan mista kontrol-
len 6ver sin kropp och sig sjélv. Endast tva personer i fokusgrupperna
hade korkort och de korkortslosa bekriftade kénslan av den instingd-
het och de begrinsningar som sjukdomen kan vara behiftad med.
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Studier och arbetsliv

De som hade studerat bekréftade att manga moment tog ldngre tid.
En person fick epilepsi under sina universitetsstudier, vilket avsevért
forsdmrade inldrningsformagan. Aven yrkesvalen paverkas. Flera
mojligheter faller bort, sérskild hos dem med dterkommande anfall.

Manga av personerna i fokusgrupperna var arbetslosa eller arbetade
deltid. Ridsla for och okunskap om personer med epilepsi pa arbets-
platser och samhillet i stort, leder till arbetsloshet och att ménga per-
soner med epilepsi arbetar under sin kompetensniva. Det &r inte bara
onskan att gora nytta som blockeras, den uteblivna arbetsgemenskapen
far ocksa sociala konsekvenser. Epilepsin paverkar i olika grad perso-
nens stresstalighet och kognitiva forméagor. Arbetsformedlingen har
darfor en viktig roll att lotsa arbetslosa personer med epilepsi in pé
arbetsmarknaden och vid behov hitta anpassade 16sningar. Kunskapen
om personer med epilepsi hos bade Arbetsformedlingen och Forsik-
ringskassan bedomdes av grupperna som lag. Hilso- och sjukvarden
kan bidra med information och stod till bdde myndigheterna och
arbetsgivare eller potentiella arbetsgivare.

Trotthet, minne och koncentrationsformdga

De flesta personer med epilepsi har storre eller mindre besvér relaterat
till trétthet, minne och/eller koncentrationssvérigheter. Dessa kan sam-
manhinga med de fordndringar i hjdrnans funktionssétt som ocksa
orsakat de epileptiska anfallen, men de 4r ocksa vanliga biverkningar
av lakemedelsbehandling och kirurgiska insatser. Oavsett orsak &r
denna péaverkan grundldggande i forhallande till flera andra konse-
kvenser av epilepsisjukdomen. Det som ofta tillkommer dr den okun-
skap eller de fordomar som finns hos ménniskor inom manga olika
delar av samhillet. De mest utsatta dr i behov av praktisk hjilp som att
fylla i blanketter och st6d i kontakten med myndigheter.

Stresskinslighet tas upp av flera personer. Okad stress tenderar att ut-
16sa fler anfall, varfor det ofta blir fraga om tidiga kvéllar och mycket
somn. For de som lever i familjer eller i partnerforhdllanden ar detta
inte okomplicerat. Det leder ocksa till att manga av de som arbetar,
och som har aterkommande anfall, dr deltidsanstillda.

Familjeliv

For ménga vuxna personer med epilepsi paverkas familjelivet patagligt
av det 6kade sdmnbehovet och stresskédnsligheten. Samlivet med part-
nern och ansvars- och uppgiftsfordelningen i hela familjen berors.
Bade partner och barn kinner ofta oro for personen med epilepsi och
tar ett stort ansvar for denne. Manga familjer hittar &ndamalsenliga
16sningar, men det handlar ofta om en kénslig balans dir stundtals den
epilepsisjukes daliga samvete eller 6vriga familjemedlemmars frustra-
tion kan fa denna att tippa Gver.

Konsekvenserna av epilepsin kan ocksé vara social isolering, eftersom
personer med epilepsi, liksom ménniskor i allménhet, dr kénsliga bade
for andras fordomar och egna domslut.

Sjdlvkénsla och skam
Manga lyfte fram l14g sjdlvkénsla som en viktig konsekvens av sjukdo-
men. Det sammanhénger med att olika formagor forsdmras och att
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anfallen, respektive radslan for anfall, begransar mojligheterna bade
att leva ett normalt vardagsliv och att forverkliga sina drémmar.
Fortfarande uttrycker manga att de kdnner skam for sjukdomen och
undviker att berdtta om den om for andra dn néra vinner eller kolle-
gor. Omgivningens okunnighet och férdomar &r viktiga forklaringar,
men dven personernas sjdlvbevarelsedrift och riadsla.

Ovrigt

Ovriga konsekvenser av epilepsi som togs upp av olika personer var
deppighet och svart att acceptera sjukdomen; osidkerhet — vigar inte
vara ensam pa olika platser; sorg dver forlusten att inte kunna gora
det man vill géra och kanske kunde gora tidigare; svarare att vara
’social”’; svarare att studera och att allt tar langre tid.

Behovsstruktur

Behoven hos personer med epilepsi, som direkt eller indirekt lyftes
fram av fokusgrupperna, skiljer sig inte frdn ménniskor i allméinhet,
men de vara svérare att tillgodose.

* Behovet att bli sedd — att inte bara sjukdomen uppmérksammas i
kontakter med varden, utan dven dess effekter pa vardagsliv,
livskvalitet och mojligheterna for personen med epilepsi att leva
det liv man vill leva

* Behovet av trygghet och kontinuitet — att forstd sjukdomen och
att triffa samma lakare/sjukvardspersonal vid uppfoljnings-
besoken

* Behovet av delaktighet — att finnas med i en arbets-, familje- eller
social gemenskap

» Behovet att gora nytta — att bidra till samhéllets, arbetslivets och i
familjens utveckling.

Den medicinska professionen har traditionellt fokuserat pa anfall och
anfallsfrihet, men for att kunna stédja personer med epilepsi optimalt
behovs ofta ett bredare fokus. Vad sjukvarden med sina begransade
resurser ska bidra med i detta behdver diskuteras bade inom de profes-
sionella organisationerna och mellan dessa och patientféreningarna.

Patientgruppen ar heterogen. Det finns manga patienter som har en
mild form av epilepsi och som efter medicinering blir anfallsfria.
Dessa personer kan ofta leva sina liv utan storre sjukdomspéverkan.
Det finns dock en stor grupp som har frekventa anfall och dir detta far
patagliga effekter pa vardagsliv, livskvalitet och sjalvtillit. Cirka 12
500 personer har mer 4n ett anfall varje manad och inom denna grupp
finns ménga som har betydligt fler anfall dn sa.

En effektiv handldggning av patienter med en allvarlig kronisk sjuk-
dom utan en beddmning av patientens copingstrategier ar svar att fore-
stdlla sig. Bade framgéngsrika och mindre dndamalsenliga strategier
behover uppmirksammas. De forstndmnda for att bekréfta personens
kompetens och att stodja fortsatta framsteg, de andra for att till-
sammans undersoka alternativen. For att forsta hur sjukdomen och
anvanda copingstrategier paverkar patientens vardag behdver sjuk-
vérdspersonal avsitta bade tid och fokuserad uppmérksamhet pé just
detta. Att hjélpa patienten att klara vardagen och hantera konsekven-
serna av sjukdomen dr minst lika viktiga som att reducera anfallen.
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Att hitta praktiska 16sningar och fungerande dverlevnadsstrategier
bidrar ocksa till hdgre sjilvkénsla och sjélvtillit, vilket ar guld vart for
personer som ofta kdnner att de gar i motvind och kénner sig utsatta.

Det r framfor allt tva typer av interventioner som dr aktuella. Den
forsta bestar av pedagogiska insatser, d v s information och patient-
utbildning i olika former. For personen med epilepsi dr det avgorande
att forstd hur sjukdomen och olika behandlingsstrategier fungerar.
Det dr ocksa viktigt med generell vigledning for att underlitta for
personen med epilepsi att leva med sin sjukdom.

De pedagogiska aspekterna har en framtrddande roll inom varden av
andra stora sjukdomsgrupper. I de nya nationella riktlinjerna for diabe-
tes rekommenderas t ex att en gruppbaserad patientutbildning ges till
alla nydiagnostiserade. ”Diabetesvarden bor erbjuda gruppbaserad
patientutbildning som leds av personer med savil &mneskompetens
som pedagogisk kompetens for att nd bésta tinkbara behandlings-
resultat. Detta géller framfor allt patienter som har otillfredsstéllande
glukoskontroll.”*

Den andra strategin bestér av olika typer av ferapeutiska insatser,

d v s interventioner som syftar till att forbéttra patienternas coping-
strategier och sjélvtillit. Insatserna stracker sig fran stodsamtal,
problemlosande samtal till regelritt psykoterapi (framfor allt KBT).
Grénsen mellan pedagogiska och terapeutiska insatser ar klar till sitt
innehall, men inte alltid till resultatet da pedagogiska insatser ofta far
terapeutiska effekter.

I varden av personer med kroniska sjukdomar har hélso- och sjuk-
varden ett mer ldngtgaende ansvar dn symtombehandling. Detta bor
tydliggoras i saval malstruktur som atagande for aktuella sjukdoms-
grupper. Mot bakgrund av ovanstdende bor en diskussion om epilepsi-
vérdens malstruktur inledas dér dven patienternas organisationer
inbjuds. Den professionella diskussionen bor ocksa innefatta fortyd-
liganden av de olika yrkeskategoriernas uppgifter.

Patientrelaterade utfallsmdtt (PROMs"')

Ett sétt att i 6kad utstrickning uppmérksamma och, i forldngningen,
paverka patienternas sitt att leva med sin sjukdom ér att systematiskt
lyssna till och f6lja upp deras upplevelser av olika aspekter av sjukdo-
men. Det géller framfor allt upplevd hélsa, livskvalitet, funktionssétt
samt tillfredsstéllelse med olika aspekter av vard och samhillsstdd.

Inom sjukvérden i stort och i flera kvalitetsregister inom olika sjuk-
domsomréaden laggs allt storre vikt vid patientrapporterade utfallsmatt
— Patient-Reported Outcome Measurements eller PROMs. Sddana matt
ar sdrskilt relevanta for patienter med kroniska sjukdomar, men
anvinds i begrinsad utstrackning inom epilepsivarden. Den frimsta
anviandningen sker vid kirurgiutredningar och uppfoljningen av kirur-
giska insatser samt vid kliniska provningar och klinisk forskning. Pa
enstaka kliniker finns en viss anvindning av depressionsskalor, dock
inte systematisk.

“ http://www.socialstyrelsen.se/NR/rdonlyres/2B9909A0-941F-4791-9E86-
SEEB4DC82AB4/13890/2009126135.pdf (preliminér version).
! Patient-Reported Outcome Measurements.
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Ett instrument som anvénds i klinisk forskning &r QOLIE-89. Det
mater hur patienten upplever sin situation i 17 olika dimensioner —
livskvalitet, kinsloméssigt vdlbefinnande, rollbegransningar som beror
pa kdnsloméssiga problem, socialt stdd, social isolering, energi/trott-
hetsniva, oro for anfall, effekter av likemedel, hilsohinder, arbete/
bilkdrning/sociala funktioner, uppmérksamhet/koncentration, sprak,
minne, kroppsfunktioner, smérta, rollbegransningar p g a fysiska
problem och synen pa den egna hilsan. Instrumentet finns ocksé i en
kortare version — QOLIE-31. Ett annat instrument som anvénds ofta

ar SF 36, men detta dr generellt och inte anpassat till personer med
epilepsi. Manga av de svenska kvalitetsregistren anvinder det enklare
EuroQual EQ-5D. Det finns internationella erfarenheter av att anvinda
detta instrument ocksa inom epilepsiomréadet.

Véardorganisation

Epilepsivardens nivastrukturering och faktiska vardorganisation ar
relevant for kunskapsstyrningen satillvida att den sétter granser for
och ger mojligheter till utveckling av den nddvandiga infrastrukturen.
Den &r ocksé viktig for att forsta vissa av de redovisade svarigheterna.
P4 regionsjukhusen finns epilepsivdrden inom neurocentrum eller
neurologiska kliniker, men inom lanssjukvérden tillhor verksamheten
neurosektionen inom medicinklinken. Endast ett undantag till det
senare har noterats. I Sundsvall tillhér neurologerna den geriatriska
rehabiliteringskliniken. Denna organisation tycks dock inte paverkat
arbetssétt och prioriteringar inom den neurologiska verksamheten.

Epilepsivarden har en relativt enhetlig nivastrukturering dver landet.
Primérvarden och sjukhusens akutmottagningar remitterar/Gverfor
patienter med misstankt epilepsi till sjukhusens neurologspecialister.
Lianssjukhusen handlagger ett brett spektrum patienterna med epilepsi,
men svarbehandlade patienter med allvarlig sjukdom remitteras till
regionsjukhusen for mer omfattande utredning. I praktiken handliaggs
patienter med mindre komplicerad epilepsi i primarvéarden. Det giller t
ex receptfornyelse, men dven akuta anfall som intréffar i narheten av
eller pé vardcentralen tas om hand. Inom lanssjukvérden kan béde
internmedicinare och geriatriker ibland skdta patienter med epilepsi.
Detta dr ofta en funktion av tidigare eller aktuell brist pa neurologer.

Regionvarden har ansvar for utredning och behandling av kirurgiska
insatser med avseende pa vdavnadsresektion och vagusnervstimulering.
Verksamheten organiseras inom neurocentrum (motsvarande) och bérs
av ett multidisciplindrt och multiprofessionellt team bestdende av
neurolog, neuroradiolog, neurokirurg, epilepsisjukskoterska, neuro-
psykolog och kurator. Genom att den patientgrupp som utreds &r
ganska liten och arbetssittet for detta tydligt far teamarbetet en relativt
fast struktur med gemensamma konferenser och beslut om behandling.
Regionkliniken tar oftast pa sig att vara motor i regionala aktiviteter
kring erfarenhetsutbyte, kompetensutveckling och programarbete.

Det finns tva avvikelser mot denna beskrivning. Universitetssjukhuset
i Orebro har ingen epilepsikirurgisk verksamhet, utan denna skots
inom sjukvérdsregionen av Akademiska sjukhuset i Uppsala. Neuro-
login i Linkoping tillhor narsjukvarden och deltar darfor inte i
systemet med regionala medicinska grupper i sydostra sjukvérds-
regionen, vilket kan paverka kunskapsuppdraget.
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Den 6vriga epilepsivarden pa regionsjukhusen har ocksa en teamstruk-
tur, men i vilken grad det i praktiken blir ett teamarbete varierar. Alla
medarbetare prioriterar inte teamtrdffarna i samma grad. Viktiga orsa-
ker ar det stora antalet patienter och att neurologerna arbetar med flera
neurologiska sjukdomar och inte bara epilepsi. Dessutom kan nigra
medarbetares/yrkesgruppers sammantagna tid for epilepsipatienter
vara mycket begransad. I Géteborg anvinds ”sociala ronder” for att
diskutera de epilepsipatienter som inte ar foremal for kirurgiutredning.
Ronderna genomfors varje vecka under en halv till en timme med del-
tagande av likare, epilepsiskoterskor, kurator och psykolog.

P& lanssjukhusen arbetar alla neurologer med alla neurologiska sjuk-
domar. Antalet epilepsipatienter sillan tillréackligt stort for att upprétt-
halla specialiserade roller bland ldkare, sjukskoterskor och kuratorer.
Ofta har ndgon av neurologerna ett huvudansvar for epilepsi, vilket
innebdr kunskapsbevakning och deltagande i konferenser eller erfaren-
hetsutbyten. Aven pa denna vardniva finns eldsjilar — specialintresse-
rade neurologer och sjukskoterskor som dgnar en storre del av sin
arbetstid at patienter med epilepsi.

Epilepsiskoterskans roll

En intressant observation under arbetet med rapporten var hur yrkes-
roller paverkas av tillgdngen p& medarbetare inom de olika yrkena.
Om tillgangen till neurologer ar knapp far i allménhet epilepsisko-
terskan ta emot fler patienter pa sin mottagning samt ta ett storre
ansvar for informationsinsatser och samordningen av dessa. Om situa-
tionen dr den motsatta tas inte epilepsiskdterskans kompetens tillvara
pa samma sétt. Detta dr mest tydligt pa ldnsnivan, men en diskussion
av uppgifts- och ansvarsférdelningen har relevans pa alla nivier. Ett
resonemang maste bygga pa mer 4n tillgdngen till neurologer, framfor
allt géller det hur det outvecklade psykosociala stodet till patienter
med dterkommande anfall ska hanteras.

Ett battre sétt att utnyttja bade neurologer och epilepsiskoterskor ar att
de senare 1 6kad utstrickning star for och har ett sjdlvstindigt ansvar
for, informations- och utbildningsinsatser till patienter, anhoriga,
arbetsgivare, arbetsformedling, etc. De borde ocksa ha egna mottag-
ningar dir de arbetar med stodinsatser av olika slag. Eftersom sko-
terskans tillginglighet for patienter redan nu ar god, vore det naturligt
om epilepsiskoterskan fick ett tydligt ansvar for klinikens samordning
av de psykosociala insatserna mellan sjukskdterska, kurator, psykolog
och arbetsterapeut (om det finns tillgang till denna funktion). Ut-
gangspunkten for epilepsiskoterskorna ar redan idag att mota de olika
konsekvenser som epilepsin kan medfora i vardagen och bedéma hur
sjukvarden kan underlétta for patienten att hantera och leva med dessa.

I och med att epilepsi ar den storsta kroniska neurologiska sjukdomen
finns goda skal att fortydliga och forstarka epilepsiskoterskans yrkes-
profil i syfte att erbjuda ett optimalt omhéndertagande. Antalet epilep-
siskoterskor dr relativt begrinsat, men den efterutbildning som behdvs
for sjukskoterskor, dr vésentligt kortare och billigare &n neurologers.
Att utbilda fler epilepsiskoterskor med malsittningen att yrkesgruppen
i 6kad utstrackning ska ansvara for samordningen av de psykosociala
insatserna, inklusive de egna, ar darfor rimlig.
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Konsekvenser av att driva mottagningsverksamhet

inom ett akutsjukhus

Sjukhusets mottagningar ar ofta hért anstringda och bemanningen i
manga fall otillracklig. I sjukhusets planeringssystem finns mottag-
ningarna sist i kedjan. Forst ska primér- och bakjourerna bemannas,
dérefter intagningsavdelningarna, dérefter 6vriga avdelningar och sist
mottagningarna. Hur det ser ut pd mottagningen bestims av vilka
lakare som fortfarande &r tillgdngliga. Denna prioriteringsordning
kanske dr ofrankomlig, men samtidigt skapar den ogynnsamma villkor
for den del av verksamheten som tréffar huvuddelen av patienterna.

Eftersom tillvixten av antalet neurologer sker i relativt blygsam takt
innebdr det att flera alternativ bor beaktas. Ett dr att noggrannare ana-
lysera innehéllet i framfor allt lakares och sjukskoterskors arbetsupp-
gifter for att hitta alternativa granssnitt och samarbetsmojligheter.
Forutom att fortydliga epilepsiskoterskan ansvar for samordningen av
de psykosociala insatserna, bor andra alternativ utredas. Ett dr att
utoka epilepsiskdterskans mottagningar sa att en storre del av patien-
ternas behov kan hanteras dir. Ett annat &r att undersdka om det finns
forutsittningar for att arbeta mer integrerat som t ex sker i tandvérden,
dar tandldkaren, tandskoterskan och tandhygienisten arbetar nira
varandra och gor olika delar av jobbet tillsammans med patienten.

Epilepsi och psykiatri

Historiskt har det funnits starka band mellan psykiatri och neurologi
da vissa neurologiska sjukdomar tidigare hanterades dd inom psykia-
trin. Idag kan tva viktiga iakttagelser goras nir det géller forhallandet
mellan epilepsisjukvard och psykiatri. For det forsta finns en betydande
samsjuklighet dér flera personer med epilepsi ocksé dr deprimerade.
Négra har ocksé beteendestdrningar eller symtom pé psykos. Samar-
betet med psykiatrin dr dock begrinsat och mojligheterna att remittera
patienter till psykiatrin uppfattas ofta som sma eller mycket sma.

For det andra har psykiatrin genomgétt stora strukturella forandringar.
Den sektoriserade 6ppenpsykiatrin har véxt kraftigt pa bekostnad av
den specialiserade psykiatrin. Detta har haft positiva konsekvenser for
manga, men det har ocksa inneburit svarigheter for patienter med en
mer komplex sjukdomsbild med omfattande samsjuklighet. En psyki-
atrikerkonsult inom epilepsivarden/neurologin skulle kunna bidra med
viktig kunskap och dven till tydligare remisser. En neurologkonsult
inom psykiatrin dr ocksé en intressant tanke.

En svdr overgdng

Den epilepsivard som erbjuds barn har visentligt bittre forutsattningar
an vuxenvarden di det kommer till resurser och specialiserad kompe-
tens. S& ser det ut, och kanske bor se ut, inom manga av sjukvérdens
specialiteter. Barn har dock egenskapen att bli dldre och néstan alla
nér vuxen alder. For personer med epilepsi som gar fran barnsjuk-
varden till vuxenepilepsin innebdr forédndringen ofta en chock. Frin

ett brett omhindertagande av patienten blir det nu mycket en fraga

om anfallskontroll, medan primérvérden forvéntas ta hand om 6vriga
svarigheter.

Savil barnneurologen och habiliteringsldkaren ar barnldkare i botten,
vilket innebér en helt annan medicinsk kompetens for patientgruppen
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an motsvarande vuxenneurologer som inte har annan specialisering i
sin utbildning. Dessutom har barnneurologin betydligt storre tillgdng
till psykosocial och terapeutisk kompetens.

For att Gverbrygga svarigheterna har man i Goteborg organiserat ter-
minsvisa dverrapporteringsméten mellan barn- och vuxenneurologin.
Ett annat initiativ i Goteborg &r planeringen av en “adolescentmottag-
ning” for personer med epilepsi i dldrarna 15 till 25 ar. Verksamheten
kommer, om den blir verklighet, att placeras pad Angereds Nérsjukhus
och vara tillgdnglig stadens ungdomar. Syftet &r att undvika att ung-
domar med epilepsi hamnar mellan stolarna, vilket blir sirskilt uppen-
bart i Goteborg med olika sjukhus for barn- respektive vuxensjukvard.
Verksamheten kommer att besta av en sjukskoterska (50 %), barn-
neurolog (20 %), vuxenneurolog (20 %) och kurator (20 %) samt
psykolog (20 %). Om verksamheten godkénns kommer den att finan-
sieras med sérskilda medel for Angereds Néarsjukhus och inte belasta
budgetarna for barn- eller vuxenneurologin.

Forskning

Grundforskning och klinisk forskning ar viktiga delar av kunskaps-
styrningens infrastruktur. Systematisk kartliggning och analys av
epilepsiforskningen har dock inte varit en del av uppdraget. Det fram-
star dock tydligt, eller snarare som en sjilvklarhet, att forskningen &r
beroende av dndamélsenliga strukturer for systematisk uppfdljning och
ett stindigt pdgdende utvecklings- och forbattringsarbete. En annan
slutsats, som tdvlar med ovanstdende truism, dr forskningens funda-
mentala betydelse for mojligheten att utveckla evidensbaserade rikt-
linjer.
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Bedomning av forbattrings-/utvecklingshehov for
kunskapsstyrningens infrastruktur och epilepsi-
vardens patientorientering

Nar forbattrings- eller utvecklingsbehov ska redovisas ar det latt att
blanda ihop vad epilepsivarden behdver bli bittre pa, t ex att remittera
fler patienter i ett tidigare skede till kirurgi och att utveckla det psyko-
sociala forhéllningssittet och omhéndertagandet, med de utvecklings-
behov som finns for kunskapsstyrningens infrastruktur. Aven om det i
forsta hand &r det senare som redovisas sa saknas inte beroringspunk-
ter. Om det t ex finns fa studier inom ett eftersatt omrade, behdvs ofta
ett utvecklingsarbete dir aktuella insatser sedan foljs upp systematiskt
och utvirderas.

I analysen har framkommit att det for stora omraden saknas en systema-
tisk uppfoljning genom hélsodata- eller kvalitetsregister. Goda exempel
i sammanhanget ér kirurgiregistret och EURAP (forskningsregister for
gravida som stér pa antiepileptika). Den begrinsade systematiska upp-
foljningen paverkar mdjligheten till klinisk och epidemiologisk forsk-
ning negativt. Jimforande studier saknas framfor allt nér det géller like-
medelsanvdndning. Dessutom é&r evidensstyrkan mattlig hos de kun-
skapsunderlag som stora delar av epilepsivirden vilar p4, vilket ofta
inneburit relativt allménna rekommendationer. Beprovad erfarenhet till-
sammans med trial and error praglar darfor 1dkemedelsanvandningen.
Inom vérden av den stora gruppen av personer med epilepsi ér ldkaren
sin egen forskare, vars uppfoljning och utvirdering av enskilda patien-
ters behandling paverkar den fortsatta handldggningen. Ska varden av
personer med epilepsi komma ldngre maste de enskilda ldkarnas erfa-
renheter ldggas samman pa ett helt annat sitt &n idag.

Gjorda analyser och lirdomar fran andra specialiteter visar att epil-
epsivarden behover sitta ribban hogre da det galler flera delar i
kunskapsstyrningens infrastruktur. De viktigaste Ar:

* Bittre implementering av den kunskap och de riktlinjer som
redan finns (epilepsikirurgin)

+ Ett bredare kvalitetsregister for systematisk uppf6ljning av ny-
debuterad epilepsi

+ Storre satsningar pd utvecklings- och forbattringsarbeten inom
eftersatta omraden, bl a epilepsiutbildning, psykosocialt stod och
ett psykosocialt forhéllningssétt bland all personal

* Jamforande klinisk forskning kring framfor allt nya ldkemedels
effekter och kostnadseffektivitet

* Riktlinjer/vardprogram for olika tillstdnd/epilepsityper

Innan atgérder vidtas for att utveckla kunskapsunderlag och riktlinjer
ar det viktigt att de som redan finns implementeras och anvénds. Trots
ett gott vetenskapligt stod, mycket goda uppfoljningsresultat och tydli-
ga rekommendationer om tidiga remisser till utredning, har varken
remisserna eller antalet operationer inom epilepsikirurgin 6kat.

Anda sedan 1990-talet har framhallits att tiden mellan forsta anfall och
remittering till hogspecialiserad vard inte bor vara for lang for patien-
ter med en besvérlig anfallssituation. Enligt den senaste rapporten fran
kirurgiregistret redovisas att tiden fran debut av terapiresistent epilepsi
och kirurgisk behandling minskade for vuxna fran 20 ar till 14,4 ar
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(medianvirde) mellan 1991 — 2003. Darefter har siffrorna gatt bade
upp och ner. Ar 2006 var sjukdomslingden 25 4r. Det dr uppenbart att
internationella och svenska rekommendationer om tidig undersékning
for mojlig kirurgisk behandling av terapiresistenta patienter har klingat
ohorda.

Evidensbaserade riktlinjer har inte bara klinisk relevans utan underlat-
tar ocksa prioriteringen av hur de begrdnsade resurserna ska anvindas.
Pé klinikniva blir de ocksé ett underlag i det interna budgetarbetet. En
verksamhetsstyrning som grundas pa bista tillgdngliga kunskap och
vil underbyggda rekommendationer dr tillimpad kunskapsstyrning.
Verksamhetschef eller sektionsansvarig har ett ansvar for att folja upp
klinikens praxis och jdmfora denna med géllande medicinska riktlinjer.
Denna del av styrningen, som ligger i grianslandet mellan kunskaps-
styrning och linjestyrning ar ofta daligt utvecklad, sirskilt i de delar
som innefattar uppfoljning av enskilda lakare.

Kvalitetsregister

I rapporten har svérigheterna att utveckla kvalitetsregister diskuterats
lika ingdende som vikten av att 6vervinna dem. Erfarenheterna fran
manga framgéangsrika specialiteter, smé som stora, visar vilken central
roll den systematiska uppf6ljningen har spelat i utvecklingen. Denna
har framfor allt stimulerat utvecklingsarbete, kliniska studier och kli-
nisk forskning. Dessutom har registergrupper ofta bildat kirnan i de
vardprogram- eller riktlinjerarbeten som sa smaningom har utvecklats.
Rapportens budskap é&r tydligt och osentimentalt — det behdvs dnnu
mer av malinriktat och ihérdigt arbete. Med andra ord: Blod, slit, svett
och tarar, som det ursprungliga citatet lyder. Eftersom ingen eldsjil
har klivit fram ur ledet, behover stodstrukturer skapas som gor det
lattare for de som gloder lite mer att bidra. Mot bakgrund av redo-
visade svarigheter att fa till stind ett register redovisas @ven alternativet
att borja med ett nationellt incidensregister, med det Stockholmsbase-
rade IrE som forebild och utgdngspunkt.

Viktiga fragor for ett register ar finansiering, 4garskap och hur upp-
byggnadsprocessen kan se ut. Kanske dven SES behdver se over sin
nuvarande struktur. Om epilepsivarden ska utvecklas i en liknande takt
som flera andra neurologiska kunskapsomraden &r sannolikt inte fri-
villiga insatser fran Sillskapets medlemmar tillrickliga. De krav som
stills innebdr ndgon form av kansli eller fastare organisation kan beho-
vas. Ett register bor utnyttja mojligheten att soka ekonomiskt stod hos
beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister.

Aven Svenska Epilepsiforbundet behéver, i linje med det norska for-
bundet, uppmirksamma behovet av kvalitetsregister och vara en intres-
sent 1 uppbyggnadsprocessen. Logiken &r att varden forbéttras i de
avseenden den f6ljs upp. Framfor allt behover forbundet bevaka att
patienternas sjdlvupplevda hélsa, funktion och synpunkter pa den
givna varden blir en del av uppfoljningen. Férbundet skulle ocksa
kunna ta initiativ till medelsanskaftning och kanske vara mellanhand
for sponsorpengar som sedan fors over till registerdgaren. Styrningen
av registret ligger som brukligt pd styrgruppen, som i forsta hand bor
besta av professionsforetriddare fran de olika sjukvardsregionerna. Ett
register far inte pd minsta sétt misstdnkas for otillborliga kommersiella
bindningar.
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Psykosocialt stod och psykosocialt forhdllningssiitt

Rapporten visar att de icke biologiska metoderna har en marginell roll
i epilepsivarden. Mgjligheterna till neuropsykologisk rehabilitering

ar mycket sma och resurserna for pedagogiska, terapeutiska och
psykosociala stodinsatser dr begrinsade. Eftersom konsekvenserna

av epilepsin for manga tycks vara minst lika besvirliga som sjilva
anfallen, &r detta problematiskt.

Har finns ett stort utrymme for utvecklingsarbete och systematisk
uppfoljning av insatserna. Det finns ocksé ett behov av ett mer ut-
vecklat psykosocialt forhallningssatt hos all personal, dir malet att
stddja patientens copingstrategier ér standigt ndrvarande. Ett genom-
gaende tema i genomforda fokusgrupper med personer med epilepsi
var forvantningarna pa vardpersonalen att i storre grad uppmaérk-
samma de personliga konsekvenserna av sjukdomen och att stodja
hanteringen av dessa. De brister som finns i det psykosociala stodet
till patienter med aterkommande anfall behover hanteras pa flera
olika sitt. Ett konkret forslag i rapporten 4r att epilepsisjukskoterskan
far ett samordningsansvar for de psykosociala insatser som gors av
skoterskan, kuratorn, psykologen och arbetsterapeuten (om sadan
finns). Ett annat ir att epilepsiskdterskans mottagning byggs ut.

Aven moéjligheterna att ge KBT, neuropsykologisk rehabilitering och
annat kvalificerat stod behdver utdkas. Till syvende och sist ar det
huvudménnen som gor de dvergripande prioriteringarna och bekriftar
dessa genom hur stora resurser man avsitter for neurologin i allménhet
och till de psykosociala, pedagogiska och terapeutiska insatserna i
synnerhet.

Det dr sjukdomen som diagnosticeras och behandlas

inte konsekvenserna av den

Den medicinska modellen att behandla personer med epilepsi fungerar
tillfredsstillande for manga ménniskor. Men nir anfallsfrihet inte kan
uppnas efter olika behandlingsregimer, dr sjukvéardens resurser och
metodutbud pafallande begrinsat. For dessa patienter ar epilepsin en
kronisk sjukdom, som sjukvérden i begrinsad utstrickning har arbets-
modeller och resurser for att hantera.

Jamforande klinisk forskning kring olika likemedels effekter

och kostnadseffektivitet

Det finns idag en god kunskap om enskilda antiepileptikas effekter pa
gruppniva. Det saknas dock fortfarande vilgjorda jidmforande studier
av nya antiepileptika, vilket forsvarar framtagandet av mer konkreta
riktlinjer. I rapporten framhaélls att existerande rekommendationer for
antiepileptika &r relativt allmént hallna, vilket dr en konsekvens av
béade forskningsldget och patienternas heterogenitet.

Riktlinjer och virdprogram

Samtidigt som kraven pa battre uppfoljning och framtida studier maste
vara tydliga, kan konstateras att det finns ett behov av riktlinjer som
stracker sig ldngre dn det enskilda landstingets eller sjukvardsregio-
nens grianser. Underlaget for att ta fram riktlinjer baserade pa bésta
tillgéngliga kunskap varierar, men &r dnda tillrickligt stort for att ge
rekommendationer inom flera omraden. Likemedelsverket dr idag den
naturliga organisatdren av ett sddant arbete.
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Det finns dven behov av riktlinjer for akuta ovanliga tillstand hos per-
soner med epilepsi. Detta har diskuterats inom Epilepsiséllskapet och
olika workshops &r under planering.

Ska Socialstyrelsen ta fram nationella riktlinjer for epilepsivarden
behover myndighetens nuvarande kriterier for relevanta riktlinjeomra-
den dndras i grunden. Ett alternativ &r ett nationellt vardprogramarbete
dér ldmpliga huvudomraden kan vara nydebuterad respektive refraktir
(terapiresistent) epilepsi. Ett sddant arbete behdver finansiellt stod
fran huvudmén, myndigheter eller andra aktdrer. Oavsett hur arbetet
organiseras och finansieras bor det samordnas med TLV:s kommande
lakemedelsgenomgang av antiepileptika och en eventuell workshop i
Likemedelsverkets regi. Behov av ytterligare kvalitetssikrade kun-
skapsunderlag bor med kraft framfGras till SBU redan nu. Aven exper-
tis fran Socialstyrelsen borde kunna anvindas i syfte att diskutera
metodiken for ett nationellt vardprogramarbete.

Ur epilepsivardens synpunkt vore det synd om TLV:s lakemedelsge-
nomgang blev en isolerad foreteelse. Tvirtom borde denna kunna
motivera flera samordnade insatser enligt forslaget ovan. Det ar darfor
viktigt att halla kontakt med myndigheten for att i god tid kunna veta
under vilken tidsperiod som genomgéngen kommer att ske och nir
resultaten ska publiceras. Det ar inte heller omgjligt att TLV:s tids-
planering kan péverkas av andra samordnande insatser kring riktlinjer
for epilepsivarden. Lakemedelsverket har fatt propéer fran foretradare
for epilepsivarden, men SBU har inte registrerat nagra dnskemal fran
epilepsiforetridare de senaste aren. Nu &r tiden mogen for samordnade
kontakter med alla myndigheter. Idealt vore om myndigheternas
beddomningar i det fortsatta arbetet vilade pa ett gemensamt kunskaps-
underlag.

Gemensamma utmaningar

Epilepsivirden dr inte opaverkad av de relativt begransade medicinska
genombrotten de senaste 15 aren. Upplevelsen av att ibland leva pa
neurologins skuggsida har beskrivits pa annan plats i rapporten.
Upplevelsen av kringgédrdade resurser och stora krav tycks ha bidragit
till en viss uppgivenhet och pessimism bland en del professionsfore-
tradare. I detta finns tydliga paralleller mellan professionernas ut-
maningar och manga patienters.

Sett ur ett langre perspektiv har dock stora forandringar skett. For

30 ar sedan var neurologerna visentligt farre. De som fann epilepsin
spannande var dnnu farre, men & andra sidan var flera av dem mycket
engagerade och har ldmnat viktiga bidrag till epilepsivardens utveck-
ling. Idag &r epilepsiverksamheten synlig pé ett annat sétt &n tidigare
och epilepsipatienten kan erbjudas en béttre medicinsk behandling.
Dessutom har sjukdomens stigma minskat.

Epilepsivarden behover, som en av de intervjuade uttryckte det, “ett
ornperspektiv pa verksamheten”. Det skulle innebéra att man fort-
farande kan se tidigare landvinningar, men ocksé att de strukturella
bristerna i infrastrukturen for epilepsivardens kunskapsstyrning blir
uppenbara. Det senare kan, tillsammans med existerande erfarenheter
och de forslag som presenteras i rapporten, forstdrka incitamenten en
for fortsatt utveckling.
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