Epilepsi

| februari publicerades Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for vard av personer med epilepsi. Nationella
riktlinjers syfte ar att sakerstédlla hog kvalitet, men en
annan viktig funktion ar att sakerstalla jamlikhet i den
sjukvard som ges. Svenska och internationella studier
visar att just jamlikhetsaspekten férmodligen har stora
brister i epilepsisjukvarden. Infér implementeringen av
nationella riktlinjer kan en problembeskrivning darfor
vara till viss nytta. Pa vilket satt kan epilepsisjukvard
vara ojamlik och hur ser det ut i olika sjukvardssystem?
Las mer i denna artikel av Johan Zelano, specialistla-
kare och docent, Neurocentrum, Sahlgrenska Universi-

tetssjukhuset

OJAMLIK EPILEPS| YSI4¥Nzaip,

— ett varldsomspannande fenomen

Det har pa senare ar blivit littare att analysera epilep-
sisjukvard i termer av ojimlikhet. For det forsta fir sociocko-
nomiska konsekvenser av epilepsi allt mer uppmiirksamhet
inom forskningen. Fér det andra finns ett okat fokus pd mit-
ning av kvalitet i epilepsisjukvird. For det tredje finns en
6kad medvetenhet om vikten av att kombinera socioekono-
miska matt och kvalitetsmétt for att bevaka jimlikt utfall,
ocksd 1 linder som Sverige dir detta kanske tagits for givet.
Nationella riktlinjer kan ses som ett uttryck for den sist-
nimnda ambitionen.

EPILEPSI OCH SOCIOEKONOMI

Over hela virlden har forskare kunnat pavisa samband mel-
lan epilepsi och lig inkomst. Epilepsi dr vanligare 1 fattiga
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bostadsomraden och sett 6ver hela virlden bor de flesta per-
soner med epilepsi 1 lag- eller medelinkomstnationer. Men
sambandet mellan sociockonomisk position (ofta mitt som
utbildningsnivi eller inkomst) och epilepsi dr komplext.
Epilepsi kan forsvdra utbildning och arbete. I Danmark
har man genomfort stora undersékningar som visat att per-
soner med epilepsi har kortare utbildning 4n vad som ses i
befolkningen i genomsnitt. Medelinkomsten ir ligre och
sannolikheten f6r inkomst via transfereringssystem hégre.
Samma sak har visats 1 USA, dir en storre andel av vuxna 1
ldginkomsthush&ll har epilepsi dn befolkningen 1 genomsnitt.
Omvint kan 18g utbildningsnivi eller inkomst vara risk-
faktorer for epilepsi, exempelvis genom farliga arbetsmiljoer
eller levnadsvanor som rékning, vilket 6kar risken for epi-



"Omvant kan lag utbildningsniva
eller inkomst vara riskfaktorer

for epilepsi, exempelvis genom
farliga arbetsmiljder eller levnads-
vanor som rékning, vilket ékar
risken for epilepsi.”

lepsi. Ett bra exempel pd det sistnimnda ir en svensk studie

av Li och medarbetare, i vilken man visade att sannolikheten
for att vardas pa sjukhus for epilepsi var hogre for personer
med lag sociockonomisk position.

VAD AR GOD EPILEPSISJUKVARD?

Att personer med epilepsi dr sociockonomiskt utsatta som
grupp ir siledes vil belagt. Men fir personer med svag so-
ciockonomisk position ocksd simre sjukvird? For att besva-
ra frigan behdver man forst definiera vad god epilepsisjuk-
vérd dr.

Kvalitetsindikatorer som fingar nigot meningsfullt vad
giller sjukvérd ir inte ldtta att ta fram, sirskilt inte vid kom-
plexa tillstdnd som epilepsi. Socialstyrelsen har i slutversionen
av de nationella riktlinjerna inte preciserat indikatorer pd god
epilepsisjukvird, men sddana utlovas i framtiden. I remiss-
versionen fanns flera indikatorer som behandlade snabbhet
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Epilepsi

och tillginglighet. Exempelvis hur snabbt en person med
misstinkt epilepsi far triffa likare med erfarenhet av epi-
lepsi.

I USA har amerikanska neurologforeningen AAN utfir-
dat kvalitetsparametrar som ror det enskilda likarbessket.
De ir viktiga, dels for att de speglar professionens syn pd
kvalitet, dels for att forskningen dirmed fitt nigot gemen-
samt att forhélla sig till i dataanalyser. Enligt AAN innebir
god kvalitet att man vid dterbesok for epilepsi adresserar or-
saken till patientens epilepsi eller epilepsisyndrom, senaste
neuroradiologi, senaste EEG, aktuell anfallssituation och bi-
verkningar av antiepileptiska likemedel. Man ska ocks3 ta
stillning till avancerad utredning vid likemedelsresistent epi-
lepsi och ge rdd om sikerhet. I fsrekommande fall ska rdd-
givning avseende antiepileptikabehandling ocksd ges till
kvinnor 1 fertil dlder.

Kuvalitet kan alltsd miitas pd olika siitt, antingen genom att
miita tillgdng till ritt sorts likare eller genom att undersoka
vad den likaren givit f6r behandling.

“Enligt AAN innebar god kvalitet
att man vid aterbesdk for epilepsi
adresserar orsaken till patientens
epilepsi eller epilepsisyndrom,
senaste neuroradiologi, senaste
EEG, aktuell anfallssituation och
biverkningar av antiepileptiska
lakemedel.”

USA

Nigra av de storsta studierna av hur sociockonomisk position
péverkar tillgdng till epilepsisjukvird har utforts 1 USA. T en
befolkningsbaserad studie i New York som publicerades 2007
genomfordes telefonintervjuer. Personer som tillhérde mino-
ritetsgrupper uppgav att de oftare fick vard for sin epilepsi
enbart via akutmottagningar. En annan studie av ildre vux-
na i forsikringsprogrammet Medicare visade att svag socio-
ckonomisk position var associerat med ligre uppfyllelse av
kvalitetskriterier i epilepsisjukvard. Ytterligare en studie fann
att ckonomisk utsatthet var vanligare hos personer med epi-
lepsi som hade dilig compliance vad giller antiepileptisk
medicinering.

I en intressant studie jimfordes olika epilepsivardgivare 1
Houston och New York, vars upptagningsomraden skilde sig
avseende sociockonomiska variabler. Forskarna analyserade
forst alla studiedeltagare. Det framgick att personer med lig
inkomst, ldg utbildningsnivd eller som tillhérde minoritets-
grupper hade ligre besoksfrekvens till neurolog, oftare var
inlagda pd sjukhus och oftare besokte akutmottagningar for
sin epilepsi. Det var alltsd tydligt att personer med lag socio-
ckonomisk position fick simre sjukvard. Intressant nog for-
svann eller forsvagades detta samband avsevirt nir man i
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analyserna tog hinsyn till vilken virdgivare personerna be-
sokt.

En mojlig tolkning av resultaten ir att ojimlikheten i den
erhallna sjukvdrden férklaras av vilken vdrdgivare patien-
terna besok, snarare dn av diskriminering — att personer med
olika socioekonomisk position skulle {4 olika vird hos samma
virdgivare. Det vekar alltsd rora sig om ett systemfel, dir
virdgivare i utsatta omrdden inte ger samma vird. Det ir
oklart om det fanns resursbrist eller ligre ambitioner hos
virdgivarna i de sociockonomiskt utsatta omrddena. Oavsett
vilket visar resultaten att atgiirder troligen behévs pé struk-
turnivd om jimlik vird ska uppnis.

Nagra forskare har forsokt undersoka om tillgdng till epi-
lepsikirurgi paverkas av sociockonomisk status. Vissa studier
1 sdvil USA som Kanada visar att si skulle kunna vara fallet,
men tolkningen ir inte helt enkel. Exempelvis dr det svart att
utifrin diagnoskoder och receptregister underséka om en
persons epilepsi idr likemedelsresistent. Samsjuklighet dr ock-
s& svart att analysera — sidan ir vanlig vid lg socioeckono-
misk status och kan samtidigt vara en kontraindikation f6r
epilepsikirurgi, vilket kan forvringa statistiken. Ytterligare
en svdrighet med studier av sociockonomi ir att epilepsiki-
rurgi 6verlag ir underutnyttjat, bide 1 USA och Europa. En-
dast en brikdel av patienter som skulle vara i behov av ki-
rurgi remitteras for utredning, vilket férsvarar analyser av
precis vilka faktorer som styr remittering.

STORBRITANNIEN

Aven i Storbritannien ir sociockonomiska samband med epi-
lepsi vil dokumenterade. Férekomsten av epilepsi dr hogre i
sociockonomiskt svagare omrdden. Men ojimlikhet verkar
precis som 1 USA ocksa giilla virdens innehall. I en studie i
Skottland studerades sociockonomiska variabler i relation till
véird av epilepsi under graviditet. Man jimférde d& kvinnor
som 1 ett prospektivt graviditetsregister tillhérde den socio-
ckonomiskt svagaste femtedelen av befolkningen med kvin-
nor som tillhérde den socioekonomiskt starkaste femtedelen.
Kvinnorna i den ldgsta sociockonomiska femtedelen hade i
betydligt ligre utstrickning folsyra under graviditeten, me-
dan andelen som hade tonisk-kloniska anfall, behandling
med valproat eller flera likemedel var storre. Nigon skillnad
1 forekomst av missbildningar sdgs inte mellan grupperna (4,4
procent i lidgsta jimf{ort med 4,7 procent i hégsta sociockono-
miska gruppen). Forfattarna noterar att andra faktorer f6r-
svarar tolkningen av just detta utfall, exempelvis var medel-
dldern for kvinnorna 1 den ligre socioekonomiska gruppen
ldgre dn 1 den sociockonomiskt hégre gruppen.

SVERIGE

Aven i Sverige och Danmark har det genomforts en rad stu-
dier om sociockonomisk position och epilepsi. Minga har va-
rit befolkningsbaserade, eftersom vira stora nationella regis-
ter och befolkningsdatabaser underlittar epidemiologiska
studier. De flesta av studierna har varit inriktade pa socio-
ckonomiska konsekvenser av epilepsi och hilsockonomiska
analyser av samhiillets kostnader, snarare dn jimlikhet vad
giller erhdllen sjukvdrd. Ett undantag ir en studie av Matts-
son och medarbetare, som undersokte férskrivning av anti-



epileptiska likemedel 1 relation till flera olika sociodemogra-
fiska variabler. Kvinnligt kon, hdg utbildning eller inkomst
och att bo 1 en storre stad var faktorer som alla hade samband
med att f3 antiepileptiska likemedel utskrivna av neurolog
istillet for av en annan sorts likare. Vilket antiepileptiskt 14-
kemedel som forskrevs varierade ocksd med utbildningsniva
och inkomst; fenytoin var ovanligare vid hog utbildningsnivd
och lamotrigin var ovanligare vid ldg inkomst.

“Nationella riktlinjer stipulerar
tat uppfoéljning av neurolog i
flera ar efter epilepsidiagnos,
vilket sékert kan bidra till en
forbattring.”

EUROPA

Den internationella epilepsiorganisationen ILAE har kart-
lagt tillgdng p4 epilepsisjukvard i Europa i en rapport som
publicerades 2019. Kartliggningen bygger pa indirekta data,
dir medlemsorganisationer i varje land har limnat uppgifter
om tillgdng till epilepsisjukvird. Jimfort med en tidigare
kartliggning verkar det ha skett férbittringar och neurologer
star ofta for epilepsisjukvird bdde i omridden med god och
omriden med dilig tillgdng pd sjukvird. Situationen verkar
dock vara simre for dldre och personer med intellektuell
funktionsnedsittning, dir stdr neurologer 1 ligre utstrick-
ning for epilepsisjukvard i resurssvaga omraden.

VAD KAN BEHOVAS?

Ur nedslagen i den sociockonomiska litteraturen framtonar
onckligen en intressant bild. Det har linge varit kint att epi-
lepsi har sociockonomiska konsekvenser och att epilepsi ir
vanligare hos personer med 13g inkomst och 13g utbildnings-
niva. I flera linder — USA, Storbritannien och Sverige — har
man nu ocksd pdvisat skillnader 1 den epilepsisjukvird som
ges till personer med simre socioekonomisk position. Detta
trots att lindernas samhillsmodeller, trygghetssystem och
sjukvardsfinansiering skiljer sig avseviirt. Insikten ir forstds
inte ny — nationella myndigheter som Socialstyrelsen har un-
der lang tid pétalat att tillgdng pa sjukvird inte dr jimlik.
Men det far dnda ses som lovande att epilepsiforskningen nu
funnit metoder for att beskriva ojimlikhet. Det idr en bra
grund for férbittring.

Ur studierna finns ocksd flera lirdomar att dra infér det
fortsatta arbetet. Som alltid behévs kad kunskap och med-
vetenhet om problemets existens, inte minst bland neurologer.
For verklig skillnad behéver nog fler personer med epilepsi
ha tillgdng till neurolog. Att sitta in antiepileptika och remit-
tera patienten till primérvirden med en uppmaning att héra
av sig vid behov ir troligen vanskligt ur ett jimlikhetsper-
spektiv. Det ir vil belagt att personer med hég socioeckono-
misk position dr bittre pa att pitala behov av vird. Natio-

nella riktlinjer stipulerar tit uppféljning av neurolog i flera
ar efter epilepsidiagnos, vilket siikert kan bidra till en forbitt-
ring. Implementering av riktlinjerna blir dirfér en viktig
uppgift fér virdgivare kommande &r.

Att sociockonomisk position paverkar tillging pa epilep-
sisjukvard och dess kvalitet i linder med helt olika sjukvards-
finansiering idr ocksd intressant. Trots att vi i Sverige har fri
sjukvdrd verkar systemet inte leverera pa ett jimlikt sdtt. M&-
hiinda finns det diirfér lirdomar att hiimta frin USA, dir
aktiva insatser for att hjilpa sociockonomiskt utsatta personer
att fa sjukvird dr vanligare. Ett forsta steg dr dock implemen-
tering av nationella riktlinjer. Dédrutéver kan det nog pd véird-
givarniva finnas skil att skiirpa bevakningen av om sociocko-
nomiska faktorer paverkar den sjukvird som ges.
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