Epilepsi

Tusentals persone
med epilepsi saknar

effektiv behandlingﬂ'

Nastan 13.000 patienter i Sverige lever varje dag med risk for epilepsianfall. Vi har
pratat med lakaren och forskaren Elinor Ben-Menachem som har dgnat hela sin
karridr at epilepsi och gor sitt yttersta for att fler ska bli anfallsfria.

- For att hjdlpa patienter med epi-
lepsi mésta man vara kreativ, viga gd in
1 nya omrdden och ta chansen att testa
nya behandlingsméjligheter, siger Eli-
nor Ben-Menachem.

Hon ir pensionidr men fortfarande
adjungerad professor 1 neurologi med
speciell inriktning mot epilepsi vid sek-
tionen for klinisk neurovetenskap vid
Sahlgrenska akademin. Elinor Ben-Me-
nachem ir fodd 1 Kalifornien. Efter att

_ha inlett sin karriir som neurolog pa

“Sahlgrenska Universitetssjuk huset dter-

vinde hon till USA f6r att under nigra
ar utbilda sig till epilepsilikare pa
UCLA, University of California, Los
Angeles. Sedan manga ar bor hon nu 1
Sverige och triffar regelbundet patienter
vid flera kliniker 1 Vistra Gotalandsre-
gionen. Samtidigt forskar hon pa Sahl-
grenska akademin.
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30 PROCENT BLIR INTE ANFALLSFRIA

I Sverige lever cirka 81.000 personer
med manifesterad epilepsi. En tredjedel
1 patientgruppen har anfall som inte gir
att kontrollera med de likemedel som
finns i dag.

Ungefir 10 procent av epilepsipatien-
terna kan opereras for att bli i princip
helt anfallsfria.

— Men vad gér du med resterande 90
procent som inte kan erbjudas kirurgi?
Det ir det jag har dgnat min karriidr it.
Hur kan vi hjilpa dessa patienter? fra-
gar sig Elinor Ben-Menachem.

Sjukdomen kan f3 allvarliga konse-
kvenser som 6kad dédlighet och skad
risk f6r olycksfall, men Elinor Ben-Me-
nachem vill inte gd in nirmare pa det.
Istillet fokuserar hon pd vad som fak-
tiskt dr mojligt att gora.

-

Jag sdger till alla mina patienter ~Jag
ger inte upp om inte du gor det. Om vi
inte hittar ritt medicin nu si kanske vi

i
fir du acceptera den behandling du har

gor det 1 morgon. Men om du ger u

och vara n6jd med det. Vill du gd vidare
s& f6]) med mig s& kan vi utforska om vi
inte kan forbittra ditt liv”, sidger hon.

STANDIG ORO FOR ANFALL

Att leva med okontrollerad epilepsi
innebir en stor pifrestning i livet. An-
fallen kan komma vid olimpliga och
oforutsigbara tillfillen. M&nga patien-
ter vittnar om begrinsningar i livet och
kinslan av att tappa kontrollen.

— Allt pdverkas. Jobbet, familjesitua-
tionen och de sociala relationerna blir
kanske inte det man hade tinkt sig. Om
du har stora generaliserade kloniska an-
fall, dir du ramlar och skakar, d4 ir det




Elinor Ben-Menachem menar att det viktigt
att fokusera pa vad som faktiskt &r mojligt
att gora for personer med terapiresistent
epilepsi.
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ett liv med manga benbrott, mycket
mediciner, ingen bilkérning och du le-
ver med en stindig oro, siger Elinor
Ben-Menachem.

RATT BEHANDLING KRAVER
ENGAGEMANG

Det finns drygt 25 likemedel for att be-
handla epileptiska anfall. Men for att
kunna ge ritt medicin krivs mycket
kunskap. Det likemedel som fungerar
felfritt f6r en patient kan ge starka bi-
verkningar for ndgon annan, eller sd
har det ingen effekt alls. Elinor Ben-
Menachem gor dirfor grundliga utred-
ningar kring varje patient.

— Du méste veta vilka andra medi-
ciner personen tar, om det finns psy-
kiatriska problem, suicidf6rsok, kogni-
tiva problem, minnessvérigheter, pro-
blem i skolan. Hur var uppviixten? Fe-
berkramper? Hur var tondren? Du
méste se hela mdnniskan. Om du gér
igenom personens liv kronologiskt och
héller dig till de viktiga frigorna for
epilepsi och co-morbiditeterna, s byg-
ger du upp en idé kring vilken behand-

ling som kan fungera, séiger hon.

VIKTIGT MED KLINISKA PROVNINGAR
For att driva utvecklingen framét har
Elinor Ben-Menachem storre delen av
sin karriir deltagit 1 olika forsknings-
projekt i bide Sverige och USA. Hon
testar nya likemedel och nya behand-
lingar 1 olika kliniska prévningar och
undersoker verkningsmekanismer om
olika epilepsimediciner och stimule-
ringsprocedurer.

— Jag haller mig uppdaterad om vad
som ir 1 pipeline. Hur olika preparat
hjilper olika minniskor. Det méste tes-
tas. Jag kan bota en ritta med vilken
epilepsi som helst, men att féra 6ver det
till en minniska dr ndgot helt annat.

Hon tror att det finns ett motstind
mot att delta 1 kliniska prévningar hos
ménga av kollegorna.

— Det ir ett problem att det ir s
tidsédande. For att gora de avgérande
stora studierna ir det vildigt mycket
administrativt arbete och allting ir on-
line, det blir allt trikigare, opersonligt
och jag tror att minga inte vill ligga
den tid det tar att genomféra studier.
Men om ingen dgnar sig 4t kliniska
provningar och nya likemedel s star vi
och stampar.



GATAN KOMMER ATT LOSAS

Elinor Ben-Menachem tror att gdtan
med epilepsi s sminingom kommer att
lsas.

— Epilepsi ir ett symtom pa att ndgot
ir fel 1 hjirnan, men det kan vara
ménga olika anledningar till vad som ir
fel. Vi kommer att kunna 18sa det ena
problemet efter den andra. Till exempel
vet vi att genetik dr extremt viktigt, det
behéver utredas mer.

Hela tiden utvecklas nya mediciner
och flera likemedel som dr godkinda
inom EU kan snart vara godkinda dven
1 Sverige. I framtiden tror Elinor Ben-
Menachem dven att vi kommer se laser-
behandlingar och behandling med
RNS-elektroder.

— Det ir spinnande med all forsk-
ning som pagdr om nya terapimdjlighe-
ter. Det som verkligen har varit revolu-
tionerande dr RNS-elektroder i hjirnan
— en platta som registrerar och ger sti-
mulering, och som nir man fir ett an-
fall eller borjan till ett anfall kan avbry-
ta det. Kanske kommer man snart att
kunna f3 en varning en halvtimme in-
nan ett anfall.

HAR PRISATS AV AMERIKANERNA

For sitt entriigna arbete belénades hon
2017 med utmirkelsen Lifetime Accele-
rator Award som varje dr delas ut av
The Epilepsy Foundation of America.
Hon prisas for sin stora betydelse for
mdnga patienter, men ocksa for att vara
en viktig inspirationskilla f6r kollegor
och framtida generationer av specialister
inom filtet.

VAD AR DET SOM DRIVER?

— Jag har ett mantra, jag ger aldrig upp
om patienten inte gor det. Jag tycker att
det idr sd spinnande eftersom man har
patienter frin bebisar upp till 120 ar, det
dr for mig att se hela spannet av minsk-
ligheten.

"TA INTE BORT LAKEMEDEL SOM
FUNGERAR”
Att patienter blir terapiresistenta och 13-
kemedlet inte lingre har ndgon verkan,
det hiinder, men Elinor Ben-Menachem
menar att det inte ir det storsta proble-
met.

— For varje &r som gér och patienten
ar anfallsfri minskar risken for nya an-
fall. Sen hinder det i svira fall att pa-

tienten ind3 fir ett anfall, dd m3ste vi
bérja om igen och férsoka hitta ny be-
handling, men det dr ovanligt.

Ett storre problem menar hon ir nir
likare avslutar fungerande epilepsibe-
handling.

— Ett vanligt missforstind ir att det
gér att bota epilepsi med medicinering.
Vi botar ingenting, vi hiller bara sjuk-
domen i schack.

And4 forekommer det att likare re-
kommenderar patienter att trappa ner
eller helt ta bort medicineringen.

— Patienten tycker att det liter rim-
ligt eftersom man kanske har varit an-
fallsfri under manga ar och tror att epi-
lepsin ir botad, men det dr mycket
ovanligt att man botar epilepsi om det
inte gar att operera.

Elinor Ben-Menachem forklarar att
det som sker niir man tar bort likemed-
let idr att epilepsin fir fritt spelrum att
bygga nya vigar och kopplingar i hjir-
nan och risken for anfall 6kar.

— Sen ir det inte sd enkelt att sitta
tillbaka medicinen och minga ginger
blir patienten inte anfallsfri igen. Dirfor
menar jag att s linge patienten mér bra
s gor vi ingen forindring, siger hon
och fortsitter:

— Det finns en algoritm som heter
Epilepsy Prediction Tools pd internet
dir varje likare som funderar ver att
ta bort epilepsimedicin kan gd in och
rikna fram sannolikheten att patienten
kan forbli anfallsfri efter utsittandet av
medicinen. I bista fall ir det 20 procents
risk att f4 tillbaka anfall och {3 patienter
vill ta en s3 stor risk.

HOGT PRIS FOR OKONTROLLERADE
ANFALL

Epilepsilikemedlen ir ofta dyra och
ménga av de nya, ingér inte 1 hogkost-
nadsskyddet eftersom TLV inte anser
att nyttan motsvarar kostnaden. Elinor
Ben-Menachem pdpekar att det samti-
digt dr en stor samhillskostnad att
mdnga patienter inte blir anfallsfria.

— Om till exempel ett barn har epi-
lepsianfall paverkar det hela familjen,
det blir problem i dktenskapet, det blir
problem med 6vriga barn i familjen, det
krivs personliga assistenter, om det ir
nattliga anfall fir ingen i familjen god
somn, barnet kan inte utvecklas i den
grad som det skulle kunna eftersom
barnet dker in och ut pd barnsjukhuset

hela tiden. Det dr inte minskligt nir vi
vet att vi skulle kunna hjilpa med riitt
medicinering.

OJAMLIK EPILEPSIVARD
Epilepsivirden over landet ser ocksd
mycket olika ut. Elinor Ben-Menachem
tror att det handlar om bdde personal-
brist och avsaknad av intresse.

— Forhallandevis {3 vill dgna sig 8t
epilepsi eftersom det ir ett svart klientel.
Epilepsivirden ir verkligen inte jimlik.
Vi har riktlinjer och vi har epilepsicen-
ter, men antalet patienter dr enormt. Det
ir for manga patienter for specialisterna
att ta hand om. Resurserna ricker inte
ull.

Vad som maéste till for att forbittra
epilepsivdrden, tror Elinor Ben-Me-
nachem, ir att liksom 1 USA slippa
fram yngre férmagor.

— 1 USA finns 7epilepsy fellowships”,
det vill siga unga likare som fér trina
inom epilepsi samt far forskningsanslag
under viigledning av mer seniora kolle-
gor.

Dessa traineeprogram bekostas av
organisationer som American Epilepsy
Society och The Epilepsy Foundation of
America.

— Det ir viktigt att ge de yngre en
mojlighet att forska, forelisa och vara
delaktiga. Det kostar pengar och det
stjidl uppmirksamhet frin dldre kolle-
gor, men det ska inte vara samma per-
soner som hela tiden féreldser och fir
plats. Vi méste ge de unga en chans.

BETYDLIGT BATTRE | DAG

Innan Elinor Ben-Menachem miste
rusa vidare till nista méte betonar hon
att det ind4 hint mycket de senaste de-
cennierna.

— Vi har hjilpt vildigt minga och li-
get dr mycket bittre 1 dag. De som far
epilepsi nu har absolut en bittre framtid
in de som diagnostiserades for 40 ar se-
dan. Det idr dirfor jag aldrig ger upp,
utvecklingen gér framat.
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