Epilepsi

SAMMANFATTNING
« | mars publicerade Socialstyrelsen remiss-
versionen av de nya nationella riktlinjerna for
vard vid epilepsi. En slutversion av riktlinjerna
kommer att publiceras i borjan av 2019.

* Riktlinjerna betonar sarskilt vikten av:
— ratt diagnos tidigt

—korrekt uppfoljning'som bland annatinnefattar
kontinuitet i vardkontakter och ett multiprofes-
sionellt teamomhandertagande v

— avancerad utredning med bland annat stall-
ningstagande till icke-farmakologisk behand-
ling; sarskilt epilepsikirugi, sa fort som epilepsin
konstaterats vara farmakologiskt terapiresistent.

‘'nationella

riktlinjer for



Socialstyrelsens nationella riktlinjer baseras pa aktuell forskning och beprévad erfarenhet.
Riktlinjerna syftar till att barn och vuxna med epilepsi i Sverige ska fa en sa god och jam-
lik vard som mdjligt. Riktlinjerna ska ocksa vara ett stéd vid beslut om prioriteringar och re-
sursférdelning inom sjukvarden. 2016 fick Socialstyrelsen regeringens uppdrag att ta fram
riktlinjer for vard vid epilepsi hos barn och vuxna. | denna artikel presenteras de centrala
budskapen i remissversionen av de nya nationella riktlinjerna for vard vid epilepsi.' Riktlinjer-
na i sin helhet finns att ldsa pa Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.

TIDIG OCH RATT DIAGNOS

Epilepsidiagnos stills utifrin en klinisk bedémning, det vill
siga anamnes frdn patient och nirstiende och anfallsbeskriv-
ning fran vittne. Underlaget ir ofta bristfilligt vilket medfor
att en epilepsidiagnos kan vara svir att stilla. Konsekven-
serna kan bli allvarliga bdde f6r dem som far en felaktig epi-
lepsidiagnos och for dem dir diagnosen fordréjs. Ett snabbt
omhindertagande och tillgdng till expertis kar chansen till
tidig och korrekt diagnos.

Riktlinjerna lyfter fram att tidig konsultation hos likare
med erfarenhet av epilepsi bér ske, senast nistkommande
vardag efter det misstinkta anfallet som foranlett sjukvéirds-
kontakten. D3 skar majligheten att tidigt sortera ut oprovo-
cerade epileptiska anfall frin akutsymtomatiska epileptiska
anfall och andra differentialdiagnoser, till exempel synkope,
vasovagala kramper, etc. Adekvat fortsatt utredning och upp-
foljning bor initieras.

Strukturella forindringar 1 hjirnan kan vara orsak till
epileptiska anfall och magnetkameraundersékning (MR)
identifierar éver 20 procent fler strukturella férindringar in
datortomografi. Nir neuroradiologisk utredning ér indicerad
vid epileptiska anfall dr det sdledes MR som bor erbjudas. 1
den akuta fasen kan elektroencefalografi (EEG) inom 24
timmar 6ka chansen att finga epileptiform aktivitet jimfort

“Aven om ett frsta epileptiskt
anfall &r dramatiskt och féranleder
insatser pa en akutmottagning
drojer det ofta alltfor lang tid till
poliklinisk uppféljning.”

med om EEG gors senare. Somn-EEG uppticker ocksa epi-
leptiform aktivitet i hégre grad in EEG enligt standard. Det
foreligger stor brist pd neurofysiologer och biomedicinska
analytiker vilket gor att remiss till EEG, oavsett tidsintervall
fran ett mojligt epileptiskt anfall, behéver vara en noga éver-
viigd tgird. Om den kliniska symtombilden ger en klar dia-
gnos behovs inget EEG. Nir den initiala bedémningen gjorts
av likare med erfarenhet av epilepsi kan remisser till de un-
dersokningar som ir indicerade gd ivig i akutskedet och svar
fran exempelvis EEG och MR kan foreligga vid nybessk och
neurologisk bedémning.

Aven om ett forsta epileptiskt anfall dr dramatiskt och
foranleder insatser pa en akutmottagning dréjer det ofta allt-
for 1ang tid till poliklinisk uppféljning. Information kan vara
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Epilepsi

Multiprofessionellt team for vuxna

Multiprofessionellt team for barn och ungdomar

Neurolog

Barnlékare/specialist i barn- och ungdomsneurologi med habilitering

Epilepsisjukskoterska

Epilepsisjukskoterska

Neuropsykolog och psykolog

Neuropsykolog och psykolog

Kurator Kurator

Psykiatriker Barnpsykiatriker

Arbetsterapeut Arbetsterapeut
Logoped

Fysioterapeut

Pedagog

Tabell 1. Teamsammanséattning for multiprofessionellt team fér vuxna respektive barn och ungdomar

svir for patienten och dven for nirstiende att ta in dygnet
efter ett anfall. Oro och osiikerhet hos patient och niirstdende
innebir en stor pdfrestning. Ett nybessk med neurologisk
bedémning hos likare med erfarenhet och aktuell kunskap
om epilepsi bor ske inom 4 veckor fér barn éver tvd ir, ung-
domar och vuxna, nir den akuta bedémningen gett miss-
tanke om ett oprovocerat epileptiskt anfall. Barn under tvd
ar bor oftast liggas in for utredning, men om detta inte gors
bor nybesok ske inom 2 veckor. Direfter bor uppfoljning hos
likaren ske inom sex mdnader frin det akuta insjuknandet
oavsett om diagnos stillts eller ej.

KORREKT UPPFOLJNING OCH BEHANDLING

Nir diagnosen epilepsi stillts bor limplig likemedelsbehand-
ling sittas in. Behandlingen méste foljas upp och ritt dose-
ring och dess effekt maste utvirderas. Vidare ska eventuella
biverkningar identifieras och utvirderas. Att fi diagnosen
epilepsi kan vara livsomvillvande for en person och dess niir-
stdende. Utover den rent medicinska biten foljer flera konsek-
venser av att {3 epilepsidiagnos for personen och dennes even-
tuella virdnadshavare. Férutom daglig likemedelsbehand-
ling dr de mest direkta konsekvenserna ofta kopplade till
korkortsbestimmelser och risk for skada i samband med an-
fall. Information kring fertilitet och familjebildning behover
formedlas i ett tidigt skede — och upprepas — och kan viicka
bade frigor och oro. Studier och yrkesval kan pdverkas och
diagnosacceptans hos bide patient och virdnadshavare kan
vara en ldng process.

I riktlinjerna rekommenderas dterkommande uppféljning
hos likare minst en ging om dret f6r vuxna personer och
minst tvd gdnger om &ret for barn och ungdomar, men ti-
tare for barn under tvd dr. Likaren bor ha erfarenhet av och
aktuell kunskap om epilepsi. Redan vid diagnos bor informa-
tion ges till patienten och virdnadshavare, men denna méste
upprepas och informationen behéver anpassas till patientens
dlder och aktuella livssituation. Den 20-driga kvinnan som
nyligen fatt diagnos funderar kanske inte s mycket éver vil-
ka konsekvenser likemedelsbehandling kan ha pé framtida
foster, men fem till tio &r senare kan frigan vara hogaktuell.
For nyblivne elektrikern tycks livet utan kérkort utomordent-
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ligt svért, liksom f6r en tondring dir forildrarnas ridsla for
nya anfall hindrar en pabérjad frigérelseprocess. Hos forild-
rar till det lilla barnet, som ska lira sig tala och borja p4 for-
skolan, vicks ytterligare oro och tankar om barnets utveck-
ling och framtida funktioner.

Efter minst fem &rs regelbundet dterkommande uppfolj-
ning kan uppf6ljningen individanpassas. Det betyder vanligt-
vis glesare uppfoljning f6r den vilbehandlade och informe-
rade patienten. Att uppfoljning finns dr dock en absolut pre-
miss for att kunna ta stillning till om behandlingen behover
justeras, om behovet av avancerad utredning féreligger och
inte minst om det finns forutsittningar till att framgdngsrikt
siitta ut likemedel. Epilepsi ér till sin natur ett oberikneligt
tillstind, dels f6r den enskilde patienten och dennes vird-
nadshavare som inte kan frutspé nir anfall ska komma, och
dels f6r behandlande likare som vid diagnostillfillet ofta inte
kan avgdra om en patient kommer att bli anfallsfri eller far-
makologiskt terapiresistent.

"Foér att kunna ge adekvat stéd
och hjalp till personer med epi-
lepsi och deras narstdende med
ofta mycket komplexa problem
och svarigheter krévs insatser fran
ett multiprofessionellt team med
kunskap om epilepsi”.

EPILEPSISJUKSKOTERSKA OCH

MULTIPROFESSIONELLA TEAM

Specialister i barnneurologi med habilitering och vuxenneu-
rologer samt epilepsisjukskoterskor i Sverige dr en bristvara i
dag och sjukvirden behéver snabbt 6ka kompetens och till-
ginglighet for personer med epilepsi. Utbildningstiden for en
epilepsikunnig barn- och vuxenneurolog ir ling, kortare for



en epilepsikunnig sjukskéterska. Sjukvirden kan arbeta mer
effektivt om ritt person gor ritt sak. Verksamheterna beho-
ver ha en struktur for att sikra att patienter och virdnadsha-
vare l6pande fir information och kan dterkoppla médende,
anfallsfrekvens och biverkningar, samt att méjlighet till kon-
takt finns vid olika faser av sjukdomen och dess behandling.

Epilepsissjukskdterskan bor vara den kontinuerliga linken
mellan patienten och virden. Hen kan ge rdd och stéd, samt
formedla information kring diagnos till patienten och nir-
stdende, till assistenter, till férskola/skola, till omsorgsboende
eller arbetsgivare. Uppfoljning av epilepsisjukskéterska inom
sex veckor efter diagnos, helst vid ett personligt besok, dr en
god grund for fortsatt kontakt och kontinuitet. Méjligheten
att f3 telefonkontakt med en epilepsisjukskoterska inom tva
dagar gor ocksd att patienten och nirstdende snabbt kan fa
svar pd mdnga av sina frigor. En epilepsisjukskoterska kan
dven bedéma allvarlighetsgraden i en friga och vid behov kan
kontakt snabbt férmedlas till behandlade likare, 6vriga pro-
fessioner i teamet eller andra instanser.

Minga personer med epilepsi har psykosociala problem
och kognitiva svirigheter pd grund av sin sjukdom. De har
dven okad risk for psykiatrisk samsjuklighet, som till exem-
pel depression, dngest eller en neuropsykiatrisk diagnos. For
att kunna ge adekvat stéd och hyilp till personer med epi-
lepsi och deras nirstdende med ofta mycket komplexa prob-
lem och svérigheter krivs insatser frin ett multiprofessionellt
team med kunskap om epilepsi. Riktlinjerna lyfter fram
teamarbete som en viktig faktor for att ritt kunna ge stod

och hjilp. Genom regelbundna konferenser kan insatser sam-
ordnas sd att resurser och kompetens anvinds optimalt ut-
ifrn patientens behov. Se tabell 1 f6r ssammansittning av det
multiprofessionella epilepsiteamet.

NAR LAKEMEDEL INTE RACKER TILL
Nir likemedelsbehandling inte ricker till, det vill siga nir
patienten fortsitter att ha anfall trots att tvd behandlingsfor-
sok med limpliga likemedel 1 adekvata doser gjorts, bér
sjukvirden agera. Behandlande likare bor stilla sig en rad
fragor dir en av de forsta kan vara om patienten verkligen ir
farmakologiskt terapiresistent? Har tva — eller flera —adekvat
valda likemedel utprovats i limpliga doser? Foljdfrigor dr
sedan huruvida diagnosen ir korrekt och om det finns ytter-
ligare undersékningar att gora for att forsoka kartligga den
bakomliggande orsaken till epilepsin givet korrekt diagnos.
Dessa fragor bor likare med behandlingsansvar f6r patienter
med epilepsi kunna stilla och besvara. Svaret pa frigorna blir
beslutsunderlag till huruvida handliggandet av patienten kan
fortsitta pd plats eller om patienten bor remitteras vidare.
En avancerad utredning kan innebira flera olika steg och
syftar till att ytterligare forsoka kartligga den bakomliggan-
de orsaken till epilepsin f6r att optimera behandlingen. Ex-
empel idr genetisk och neurometabol utredning, video-EEG-
registrering och avancerad neuroradiologisk diagnostik med
undersékningar som MR enligt sirskilda protokoll. I epilep-
sikirurgisk utredning kan ytterligare undersékningar som
funktionell MR, iktal SPECT och PET med flera undersok-
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Figur 1: Flodesschemat illustrerar epilepsipatientens vég fran diagnos, till nybesdk och déarefter regelbundna aterbesék. Under pagaen-
de lakemedelsbehandling f6ljs patienten regelbundet av l&kare. Epilepsisjukskdterskan &r snabbt tillgénglig vid behov och &ven teamet
kan involveras om sa behovs. Lékemedelsbehandlingen utvarderas och revideras och stéllningstagande till avancerad utredning gors
lopande. Kombinationen av dterkommande uppféljning hos ldkare med aktuell kunskap om epilepsi samt tillgang till epilepsisjukskoter-
ska och multiprofessionella epilepsiteam skapar en stabil grund for personer med epilepsi och deras narstaende.
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Epilepsi

ningar ingd. Inom ramen for den avancerade utredningen
kan en mer eller mindre omfattande epilepsikirurgisk utred-
ning ingd. Vid svirbehandlad epilepsi kan epilepsikirurgi
innebira en botande behandling, men dtgirden idr underut-
nyttjad och remissunderlaget pd utférande enheter ir ligre
in forvintat.

En orsak kan vara att inremitterande likare, virdnadsha-
vare eller patient drar sig for remiss till “avancerad utred-
ning” d& detta likstills med “epilepsikirurgisk utredning”,
ndgot som kan upplevas som en allt for dramatisk dtgiird. Det
bér dirfoér pdpekas att den avancerade utredningen dr bred
och till del kan goras pa flera virdnivier. Utredningen kan
leda till en omvirderad diagnos eller likemedelsjustering. Pa-
tienter kan ocks3 bli aktuella for icke-farmakologisk behand-
ling utéver kirurgi, till exempel behandling med ketogen diet
och vagusnervstimulator (VNS).

Det finns anledning att dterkomma till den avancerade
utredningen och stillningstagande om sidan utredning ef-
terhand. Patientens behov, instillning och forutsittningar
kring epilepsin forindras. Det kommer dven nya och forbitt-
rade utrednings- och behandlingsmetoder och patienter med
lingvarig farmakologiskt terapiresistent epilepsi bor inte ute-
slutas fran dessa vid ett enstaka tillfille. En individuell be-
démning av patientens behov av ny utredning och behand-
ling bér upprepas, liksom stindig utvirdering och revidering
av patientens likemedelsbehandling. Epilepsi ir ett komplext,
heterogent tillstdnd dir nationella riktlinjer nu kommer som
ett stod 1 arbetet for att denna patientgrupp ska f god och
lika vérd.
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‘En avancerad utred- i
ning kan innebéra flera
olika steg och syftar till
att ytterligare férsdka
kartldgga den bakom-
liggande orsaken till
epilepsin for att opti-

. mera behandlingen.” 4 :

FAKTA OM EPILEPSI:

* Epilepsi ar den vanligaste kroniska, neurologiska sjuk-
domen som kraver kontinuerlig lakemedelsbehandling
och sjukvardskontakt. 2015 levde 81.000 personer
med epilepsidiagnosen (cirka 12.000 barn och 69.000
vuxna).? Prevalensen ar troligen nagot lagre, omkring
60.000-70.000 personer.?

* Epilepsi kan uppsta nar som helst i livet. Det ar egent-
ligen ett symtom som kan bero pa flera olika underlig-
gande sjukdomar. Epilepsin kan vara medfédd eller
uppsta till foljd av en skada, exempelvis efter stroke.

* Ett epileptiskt anfall utléses av en elektrisk urladdning
i nagon del av hjarnan. Anfallen kan variera i allvarlig-
hetsgrad fran diskreta anfall med kort medvetandepa-
verkan till stora anfall med spanning och ryckningar i
hela kroppen, samtidig medvetandepaverkan och stor
risk for fall och kroppsskada.

* Personer med epilepsi har en forhojd dodlighet. Denna
beror pa 6kad risk for anfallsrelaterade olyckor, depres-
sion med suicid eller plétslig ovantad déd vid epilepsi
(SUDEP) som framfér allt kan intréffa i samband med
bilaterala tonisk-kloniska anfall.

* For manga med epilepsi kan anfallens oberéaknelighet
och risken for anfallsrelaterat trauma ha stor paverkan
pa livssituationen och vara en standig kalla till oro bade
for den som ar sjuk och for narstaende.
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