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| DAG AR EPILEPSIVARDEN
BRISTFALLIG OCH OJAMLIK

SOCIALSTYRELSEN

Denna rapport bygger pa en enkatundersdkning genomférd av Svenska Epilepsi-
férbundet med stéd av UCB Pharma AB. Malgruppen utgjordes av férbundets
medlemmar och 1 333 personer har besvarat enkaten. Kénsférdelningen bland
de svarande ar 58 procent kvinnor och 42 procent man. Sett till alder var 66 pro-
cent i arbetsfor alder och 17 procent vardera under 18 ar, respektive 6ver 65 ar.
Det innebar att det ar en hdgre andel kvinnor bland respondenterna an bland alla
med epilepsi, medan férdelning av barn respektive vuxna stammer val med fér-
delningen i gruppen som helhet. Detta ar en medlemsenkat och det gar inte att
ange exakt hur representativa de personer som svarat ar. Enkaten ar ocksa unik
sa till vida att flera av de fragor som stallts ror omraden som endast i mycket liten
omfattning studerats tidigare.

Rapporten ger en bred bild av hur det ar att leva med epilepsi. Den beskriver hur
sjukdomen kommer till uttryck, vilka konsekvenser som uppstar och hur varden
fungerar. De resultat som redovisas ar ett urval fran enkaten som omfattade ett
tjugotal fragestallningar. Rapporten avslutas med ett avsnitt om det forslag till
helt nya riktlinjer for epilepsivarden som Socialstyrelsen tagit fram. Citat ovan
om den bristfalliga och ojamlika varden ar hamtat fran de riktlinjerna.



MER ATT GORA FOR ATT FA FLER ATT MA BATTRE

Endast en tredjedel av alla i undersdkningen ar helt anfallsfria. Det finns dessutom en knapp
fjardedel som har anfall varje vecka eller mer. Tillsammans med de 17 procent som har anfall
nagra ganger i manaden blir det nastan 40 procent som har vad vi kallar for bristande anfalls-
kontroll. Det kommer alltid att finnas personer vars epilepsi ar mycket svarbehandlad och i
dagslaget ar det inte realistiskt att ingen ska ha nagra anfall, men det finns uppenbart manga
som behdver mer hjalp.

Diagram 1. Hur ofta har du anfall?
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Aven nér det géller biverkningar av medicinering &r bilden langt ifran tillfredsstallande.
Drygt en av fyra beskriver sina biverkningar som mycket eller ganska mycket besvarande.
Det ar endast en av fyra som inte alls &r besvarad av biverkningar.

Diagram 2. Hur skulle du vardera eventuellt upplevda biverkningar
av nuvarande epilepsibehandling?
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Bristande anfallskontroll och problem med biverkningar ar en naturlig del av processen att
hitta en fungerande behandling. Det ar allvarligare om problemen kvarstar aven for personer
som statt pa en oférandrad behandling under en langre tid.

Nar vi delar upp problemen efter hur lange personer har statt pa en oférandrad dos med
samma lakemedel, visar det sig ocksa att problemen ar storst for dem som bara har gjort det
en kort tid. Det ar bekymrande att bland dem som statt pa oférandrad behandling i mellan
1-3 ar ar det nastan 30 procent som har besvarande biverkningar och nastan 40 procent
som har bristande anfallskontroll.

Diagram 3. Andel som ofta har anfall (minst nagra i manaden) och besvarande biverkningar
(ganska mycket eller mycket besvarande) férdelat pa hur lange man statt pa oférandrad dos
med samma ldkemedel.
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Bilden i diagram 3 ar en indikation pa att det finns mer att géra nar det galler uthallighet och
uppfoljining fran vardens sida, nar det galler att hitta den basta behandlingen for varje patient.




SJUKDOMEN AR FORTFARANDE ETT STORT
HINDER FOR MANGA

Epilepsi ar en svar sjukdom som paverkar livet pd manga olika satt. Det galler férstas i sarskilt
stor utstrackning om man lider av biverkningar och/eller har problem med anfallskontrollen.
De problem som vi beskrivit i avsnittet ovan visar sig darfér ocksa i fragor om hur sjukdomen
paverkar livet.

| undersdkningen finns det tre fragor som aktualiserar i vilken grad sjukdomen har medfért
begransningar i relation till viktiga omraden. Det ror vardagliga sysslor, arbete och studier.

Det visar sig att drygt 40 procent i stor eller mycket stor utstrackning moéter hinder i vardags-
livet och nastan 60 procent har hindrats nar det galler att skaffa sig den utbildning de énskat
eller att arbeta med det de vill.

Tabell 1. | vilken grad har epilepsin i stor eller mycket stor utstrackning lett till hinder i
relation till vardagliga aktiviteter, studier och arbete.

Upplever du att din epilepsi
hindrar dig i vardagliga och
sociala aktiviteter?

Epilepsin har gjort det svart
for mig att studera/skaffa
mig en utbildning

Epilepsin gor det svart for
mig att arbeta med det jag
vill eller 6nskar arbeta med

Hinder i stor

eller mycket stor

utstrackning

43 %

55%

58 %

Det ar endast en fjardedel som inte upplever nagra hinder i relation till vardagliga och
sociala aktiviteter och nar det galler arbete eller studier ar det s& manga som drygt var
tredje dar epilepsin i mycket stor utstrackning gjort det svart fér dem att leva som de velat.
| diagram 4 framgar den detaljerade fordelningen for de olika svarsalternativen.

Diagram 4. | vilken utstrackning har sjukdomen skapat hinder inom olika livsomraden
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B | vardagliga och sociala aktiviteter B Studera Arbeta
De svarigheter som personer med epilepsi moter pa grund av sjukdomen aterspeglas ocksa i

vilken vag livet tar. Enkaten innehaller fragor om utbildning och inkomster dar detta blir tydligt.

Att manga upplever att de haft svart att genomféra de studier de velat syns i gruppens utbild-
ningsniva. Bland respondenter i aldrarna 35-64 ar det en hdg andel som bara har grundskole-
utbildning och relativt fa som har nagon form av eftergymnasial utbildning.



Diagram 5. Férdelningen av hdogsta uppnadda utbildningsniva bland svarande
mellan 36-65 ar
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Bilden blir annu mer pataglig nar det galler inkomsterna i samma grupp. Att narmare

40 procent har en manadsinkomst pad mindre an 15 000 kronor visar valdigt tydligt att det
finns manga hinder for att fullt ut delta i arbetslivet. Det ar bara 15 procent som tjanar mer
an 36 000 kronor i manaden. Fér personer i mogen arbetsfor dlder ar detta en inkomst-
profil som dramatiskt avviker fran befolkningen i dvrigt.

Diagram 6. Manadsinkomst, tkr bland svarande mellan 36—65 ar
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VARDEN BRISTER OCH DET FAR NEGATIVA
KONSEKVENSER

Det finns givetvis manga skal till de problem som méter personer med epilepsi. | grunden ar
det en komplicerad sjukdom och inte sallan drabbas man aven av olika former av samsjuklig-
het som ytterligare kan férsvara livet. Samtidigt ar det uppenbart att det finns brister i epilepsi-
varden som ytterligare forsvarar.

Bland dem som svarat pa enkaten finns det ett betydande missndje nar det galler kontakterna
med sjukvarden. Det finns manga dimensioner av detta, men en viktig del ar att madnga éver
huvud taget har valdigt lite kontakt med varden.

Tabell 2. Frekvens av och upplevelse av sjukvardskontakter med avseende pa epilepsin

Upplever du att din kontakt med sjukvarden Hur ofta har du kontakt med sjukvarden avseende
avseende din epilepsi ar tillracklig? Andel som svarat; | din epilepsi? Andel som har kontakt en gang per ar
i viss utstrackning, i lag utstrackning eller inte alls. eller mer sallan.

59 % 61 %

Behovet av kontakt med varden varierar och det ar rimligt att det finns betydande skillnader.
Det ar stor skillnad pa att ha en val kontrollerad sjukdom och etablerad behandling, jamfort
med att vara relativt nydiagnostiserad och fortfarande soka efter en fungerande behandling.
Det visar sig dock att bland dem med lite kontakt med sjukvarden ar det ocksa betydligt fler
som ar missnojda. Bland dem som inte alls ar ndjda med sina vardkontakter ar det nastan
80 procent som traffar varden max en gang per ar.

Diagram 7. Andel som traffar varden max en gang per ar férdelat pa hur néjd man ar
med sin kontakt med varden
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Det finns ocksa ett tydligt monster nar det galler hur man upplever vardens engagemang
och hur mycket man besvaras av biverkningar. Pa fragan om man upplever att varden aktivt
féljer upp och utvarderar en ny behandling ar det bara 58 procent som tycker det, medan
hela 42 procent svarar nej pa den fragan.

Andelen som svarar ja pa fragan om huruvida varden féljer upp ar ocksa tydligt hdgre i de
grupper som har sma eller inga besvar av biverkningar. Det indikerar att vardens engagemang
spelar roll for hur val behandlingen fungerar. Att andelen stiger i gruppen med mycket
besvarande biverkningar kan bero pa att det ar dar de svaraste fallen finns och dar varden
darfér maste engagera sig mycket.
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Diagram 8. Andel som svarat att varden inte aktivt féljer upp och utvarderar en ny
behandling, fordelat pa hur man upplever sina biverkningar
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Ett liknande monster visar sig nar fragan ar om man kant sig involverad eller inte i den
egna behandlingen. Socialstyrelsen betonar patientens delaktighet i forslaget till riktlinjer.
Det har dock funnits mycket lite kunskap om hur patienterna egentligen upplever det.

Det visar sig att det ar sa mycket som en fjardedel av alla svarande som upplever att de inte
alls eller i lag utstrackning ar involverade i sin behandling. Den andelen &kar kraftigt bland
dem som har stérst problem med biverkningar.

Diagram 9. Andel som svarat "inte alls” eller "i lag utstrackning” pa fragan om lakaren
involverat dem tillrackligt i beslut gallande den egna behandlingen, férdelat pa hur
man upplever sina biverkningar
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Brister i kontakt med varden, uppféljning av behandlingar och lag involvering av patienten
ar alla faktorer som kan ha stor inverkan pa vad sjukdomen kommer att betyda fér den som
drabbas. De stora negativa effekterna av sjukdomen som vi ser i undersékningen ar med

all sannolikhet stérre an ndédvandigt.

Att hitta ratt behandling vid epilepsi ar ofta en grannlaga och komplicerad process. Det finns
manga olika ldkemedel och det ar valdigt individuellt vilka kombinationer och doser som
fungerar. Det ar darfor helt avgdrande att det finns en bra och nara kontakt med varden och
att patientens egna erfarenheter tas tillvara. Manga av de som svarat pa undersdkningen har
ocksa provat manga olika lakemedel. | undersdkningen finns det en fraga som pa manga satt
sammanfattar hur val varden lyckas med att hjalpa patienterna att hitta ratt behandling.

Fragan lyder “Om du provat flera olika ldkemedelsbehandlingar och fortfarande inte dr néjd,
kdnner du da att din lakare gor allt for att hitta den bdsta kombinationen av [dkemedel fér
dig?”. Bland dem som har svarat att fragan ar aktuell for dem, ar det en tredjedel som har
svarat nej. Det ar alldeles for manga.
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SOCIALSTYRELSENS FORSLAG TILL RIKTLINJER

Socialstyrelsen har, for férsta gangen, tagit fram nationella riktlinjer f&r epilepsivarden.
Riktlinjerna lyfter manga viktiga forbattringsomraden. Vi kommer har sarskilt att lyfta tva av
dessa eftersom de tydligt kopplar till resultaten fran enkaten.

P& ett dvergripande plan konstaterar Socialstyrelsen att epilepsivarden brister i uppféljning
och att det pa manga hall i landet inte finns tillracklig tillgang pa utbildad personal. Det ar for
fa som far avancerade utredningar vid svarbehandlad epilepsi och det saknas ofta ett dnskvart
teambaserat omhandertagande.

Socialstyrelsen betonar tydligt aldres sarskilda férutsattningar. De lider ofta av samsjuklighet
och l6per hog risk att drabbas av “problem relaterade till lakemedelsinteraktioner och biverk-
ningar”. Just eftersom varden av aldre personer i sarskilt hdg grad kan behdva anpassas efter
deras individuella férutsattningar blir det extra viktigt hur kontakten med varden fungerar.

Det ar darfor nedslaende att behova konstatera att det finns en tydlig aldersgradient nar det
galler hur ofta man har kontakt med sjukvarden. Andelen som maximalt traffar varden en gang
per ar 6kar kraftigt med alder. Bland dem som svarat pa enkaten och ar aldre an 65 ar ar det
over 80 procent som har fa vardkontakter.

Diagram 10. Andel som traffar varden max en gang per ar férdelat pa alder
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Socialstyrelsen beskriver ocksa de kognitiva svarigheter som kan drabba personer med
epilepsi. Svarigheterna kan bero pa samsjuklighet, funktionsnedsattningar eller l3kemedels-
behandlingen. Aven om de kanske séllan direkt gar att behandla finns det ett stort behov av
utredning och stdéd. En av myndighetens rekommendationer handlar specifikt om detta, man
rekommenderar "neuropsykologisk utredning till barn, ungdomar och vuxna med epilepsi och
misstankta kognitiva svarigheter”. Rekommendationen har den nast hdgsta prioriteringsgraden
pa en tiogradig skala.

Eftersom manga upplevt att varden brister nar det galler just kognitiva problem fanns det en
fraga om detta i enkaten. Resultatet visar att behovet av en tydlig rekommendation ar mycket
stort. Nastan halften svarade att sjukvarden “inte alls” féljer upp detta. Det ar en skrammande
hog siffra.
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Diagram 11. Féljer sjukvarden upp eventuell inverkan av epilepsibehandlingen pa dina
kognitiva férmagor/tankefunktioner?
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Socialstyrelsens riktlinjer ar nu féremal for remissbehandling och kommer att tréda i kraft
under 2019. Det finns mycket kvar att géra. Var enkat visar mycket tydligt pa de utmaningar
som finns. Riktlinjerna tar upp valdigt mycket som verkligen skulle behdvas. Nu galler det
bara att alla ansvariga politiker och beslutsfattare inom sjukvarden tar till sig Socialstyrelsens
budskap. Alla de ca 80 000 svenskar som har epilepsi fortjanar en battre epilepsivard.




Svenska Epilepsiférbundet bildades 1954 och ar en ideell
intresseorganisation med omkring 4000 medlemmar och med
lokala foreningar runt om i landet. Férbundet ger information, rad
och stod for att dka kunskapen om epilepsi och dess konsekvenser
samt for att forbattra villkoren fér personer med epilepsi och deras
narstaende. Forbundet verkar sammantaget for okad livskvalitet
och helhetssyn i epilepsibehandlingen.

venska Epilepsifort
Box 1386, 172 27 Sundk
69 41 06 « info@epilepsi




