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Den trettiosjatte internationella epilepsikongressen (IEC) holls i Lissabon den 29
augusti till 3 september. Motet har vuxit vad gdller antalet deltagare och fler foreldsare
fran Australien och USA gor motet till en verklig varldskongress. Johan Zelano,
professor/Gverldkare Sahlgrenska universitetssjukhuset, rapporterar.

EPILEPSI-
KONGRESSEN

som vaxer till en verklig viirldskongress

EC arrangeras av International League Against
Epilepsy (ILAE) och samlar deltagare fran alla re-
gioner. I sitt inledningsanforande talade avgdende
ordférande Helen Cross fran Storbritannien myck-
et om hur organisationen har arbetat med att stodja
epilepsisjukvard under hennes mandatperiod. Utbild-
ning har statt i fokus, med utbytesprogram, webbinarier
och synlighet. ILAE har ocksa inréttat nya grupper for
arbete med epilepsisjukvard i ljuset av klimatférand-
ringar och kriser. Digitala verktyg och information pa
sociala medier har vuxit. [ centrum star fortsatt arbetet
med 90-80-70-strategin: 90% av alla virldens personer
med epilepsi ska veta att de har en behandlingsbar
hjarnsjukdom, 80% ska ha modern likemedelsbehand-
ling och 70% ska uppna anfallsfrihet.
Ett resultat av de nya fokusomréadena syntes i form
av en session om hur epilepsi ska hanteras vid kriser.
Foreldsare fran USA och Filipinerna beréttade om hur
patientperspektivet bevakats i planeringsarbetet infor
katastrofer dir de arbetar. Man hade strukturerat olika
nivaer i beredskapen, fran hushéll/individ till civilsam-
hille och sedan gjort riktade utbildningsinsatser — om
siker evakuering for patienter/nirstaende och epilepsi
for blasljuspersonal. P4 hogre nivaer hade vissa skydds-

En patient beskrev
malande den forlamande
trotthet som foljde av

att fa stralbehandling

i kombination med att
prova ut fyra epilepsi-
liikemedel i snabb foljd.
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rum certifierats for epilepsi, med sirskild beredskap
for anfall. Pa dnnu hogre niva fanns planering med apo-
tek och lakemedelsforetag for distribution av likemedel
och man hade tankt pa hur telemedicin skulle priorite-
ras i kommunikationsinfrastrukturen.

Fran preklinik till implementering
IEC har tidigare haft lite skiftande fokus, men métet
hade nu stor spannvidd fran preklinik till implemen-
tering. Nagra nedslag i prekliniken var foredrag om
huruvida behandling av infantila spasmer tidigt i
djurmodeller kan minska risken for senare epilepsi och
en australiensisk grupp berittade om sitt arbete med
att fa astrocyter i ett sdrskilt proinflammatoriskt lige
att viixla tillbaka, vilket minskade epilepsirisken efter
olika skador. Experimentell forskning har ocksa stor
betydelse for monogena epilepsier. Jag fastnade pé ett
symposium om SSADH-brist (neurometabol sjukdom)
dar en forskargrupp anvinde gensaxteknologi for att
introducera olika sjukdomsorsakande mutationer. Ge-
nom att sla pa genuttrycket vid valfri alder kunde man
forsta vid vilken alder genterapi behovde séttas in for att
fungera. Slutligen hade man ocksa gjort genterapi for
att studera vilka vektorer som fungerade bast. Kliniska
provningar ar pa gang.

Ett verkligt translationellt symposium handlade
om hjirntumorrelaterad epilepsi. En patient beskrev
malande den forlamande trotthet som foljde av att fa
strdlbehandling i kombination med att prova ut fyra
epilepsilikemedel i snabb f6ljd. Darefter redogjordes
for intressanta genuttryckstudier baserade pa tumorre-
sektat - man vet nu att manga epilepsigener ar uppreg-
lerade dven runt tumoren och forskarna hade nu som
hypotes att det kan vara forklaringen till kvarvarande
lakemedelsresistens hos vissa patienter efter operation.
Till stod hade man djurmodeller dir implantation av
cancerceller gav hyperexcitabiltet som kvarstod &ven
sedan cellerna tagits bort. Omvint finns det prekliniska
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fynd om att epileptisk signalering stimulerar tuméorvéxt
och det ligger darfor nira tillhands att hoppas pa att
epilepsilikemedel ska kunna ha en gynnsam onkologisk
effekt. En luttrad foreldsare holl dock ett nyktert fore-
drag om att detta dr en ganska vl testat hypotes som
annu inte infriats Han hade varit med om att det sagts
om forst valproat och sedan levetiracetam, men ingen
av behandlingarna visade sig paverka prognos. Just

nu finns liknande diskussioner om perampanel. Vért
att ndmna ar att det pagar en stor multicenterstudie i
Europa dar flera olika antiglutamateraga behandlingar
provas vid gliom.

Rop pa patientmedverkan

Det stora presidentsymposiet handlade om hur epi-
lepsisjukvarden behover bli mer patientcentrerad.
ILAE fors6ker uppenbarligen dra sitt stra till stacken
och ménga sessioner inleds nu med patientberittelser.
Overlag fungerade det mycket bra. Rop p4 patientmed-
verkan kan ibland klinga lite ihaliga, men president-
symposiet tyckte jag var ett trevligt undantag. Forela-
sarna lyckades vil konkretisera vad det dr som maste
bli battre. Man ville ha forskning och sjukvéard som inte
bara fokuserade pé anfallskontroll, exempelvis icke-do-
mande patientmoten. Givet stigmat som fortfarande
finns kring epilepsi var patienterna i panelen 6verens
om att besoken hos vissa epilepsivardgivare kunde vara
en oas, i bemirkelsen att de dar bemottes pa ett annat
sétt. En sddan upplevelse kunde halla i sig i dagar. Att
astadkomma sddana moéten ar dock inte létt och sym-
posiet pekade ut vissa viktiga hinder, som emotionell
stress och produktionstryck. Vikten av klinisk erfaren-
het, att man méste fa arbeta mycket med epilepsi for att
bli bra pa det lyftes ocksa fram. Slutligen avhandlades
hur patientperspektivet kan lyftas i forskning, fran
bittre representativitet i kliniska provningar till mer
fokus pa implementeringsforskning. ILAEs tidigare
ordférande Sam Wiebe talade om studier som visat

Sam Wiebe talade om
studier som visat att
patientdelaktighet ger
bdittre vardresultat och
ville se mer implementering
av coaching, stédgrupper
och patientutbildning.

att patientdelaktighet ger béttre vardresultat och ville
se mer implementering av coaching, stodgrupper och
patientutbildning.

Anestesi ellerinte

En session om status epilepticus hade ett underhallan-
de debattformat, med flera huvudférfattare till viktiga
studier som deltagare. Fragorna var om kontinuerligt
EEG tillfér ndgot och nar man ska sova patienter. Det
beror pa, var nog svaret. Nagra intressanta argument i
debatten om s6vning var att det finns studier som tyder
pa att kortvarig anestesi vid bensodiazepinrefraktart
status inte har samma komplikationsgrad som senare
ldngre anestesi. Kruxet ir bara att i sjukvardsverklighe-
ten ar det svart att ha anestesiologer i ambulanser och
att sovda patienter tenderar att inte vickas sé fort. For
stegvis eskalering talar dessutom att alla patienter inte
behover anestesilikemedel. I de stora randomiserade
provningarna svarade omkring fyra av sex pa bensodia-
zepiner och ytterligare en pé epilepsilikemedel. Endast
en av sex behover diarmed anestesi. Att en tredjedel av
alla patienter med status epilepticus respiratorvardas

i USA talar darfor, i alla fall enligt en av talarna, for
overanvindning.
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Ett annat viktigt tema var SUDEP. En multicenter-
studie i USA hade sett en minskad incidens under
2009-2016 hos flera stora vardgivare. Varfor sa skett var
oklart, nagra teorier var battre patientutbildning, andra
likemedel eller mer epilepsikirurgi. Det verkade heller
inte av registerdata att doma som att dodligheten 6ver-
lag minskat for personer med epilepsi i USA, sa kanske
var det nagot specifikt for de deltagande sjukhusen.
Trenden gar ocksa tydligt mot tidig information om
SUDEP till s ménga som majligt.

Kliniska prévningar

Det var ocksa manga bra foredrag om likemedel bade
gamla och kommande - exempelvis mer erfarenheter
om trofinetid vid Rett syndrom. Man kan ocksa f6l-
janya substansers vig mot marknaden, exempelvis
presenterades nya sikerhetsdata om X-tole. Kliniska
provningar dr ett aktuellt &mne i den svenska debatten.
P4 en session om real world data beskrevs hur det blir
allt svarare for ocksa stora vardgivare att delta i ran-
domiserade provningar. Ett stort epilepsicenter hade
gatt igenom sina patienter och sett att endast nagra fa
procent kvalade in for deltagande i da pédgéende studier
(det vanligaste problemet var for 1ag anfallsfrekvens). I
exemplet beh6vde man screena 15 patienter for att hitta
en potentiell deltagare. Det far effekter -provningarnas
deltagare blir mindre representativa for epilepsipatien-
teriallméanhet, vilket 6kar behovet av observationsdata
(real world). P4 samma session beréttade Torbjorn
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Tomson fran Karolinska Institutet om hur observa-
tionsdata varit viktigt for likemedelssidkerhet under
graviditet. Mer data behovs —- manga vantar ivrigt pa
kunskap om zonisamid och lakosamid, men det finns
dnnu bara omkring nagra hundra graviditeter i de stora
registren kombinerat. Observationsdata har ocksé gett
upphov till en diskussion om definitionen av lakeme-
delsresistent epilepsi. Begreppet innebér att en person
fortsatter att ha anfall trots forsok med tva adekvat
valda och provade lakemedel. Flera studier tyder pa att
man maste prova fler likemedel 4n sa innan man kan
avgora om anfall kommer att fortsitta. Emilio Perrucca,
som var en av de som tog fram definitionen, beréttade
om den historiska bakgrunden och var tydlig med att
definitionen valdes for att ge en tidig signal om behov
utvirdering for epilepsikirurgi. Det har ocksa kommit
nya studier om att likemedelsresistens inte ir ett sta-
tiskt tillstand, utan kan variera 6ver en persons liv.

Diagnostik och terapi

Psykiatriska samsjukligheter och kognitiva besvér var
andra framtriadande teman. Ett intressant foredrag
handlade om regional kortikal atrofi vid olika kognitiva
fenotyper vid temporallobsepilepsi, exempelvis om
man hade spraklig nedséttning, minnesproblem eller
bade och. En forskargrupp i Cleveland hade undersokt
hur bostadsomradens sociala niva hade samband med
kognitiva symtom infor epilepsikirurgi och funnit en
klar paverkan av den miljofaktorn. Interventionsmés-
sigt utvirderade man nu "prehab” - kognitiv testning
och forebyggande patientutbildning infor epilepsiki-
rurgi. En pilotstudie hade varit framgéngsrik och en
RCT planerades. Avseende depression diskuterades nya
genvarianter som specifikt verkar kopplade till depres-
sion vid epilepsi, exempelvis polymorfismer i BDNF.
Allt var dock inte positivt - en foreldsare hade riknat

ut att varje brittisk neuropsykolog skulle behéva triffa
10.000 patienter for att mota behovet. I den luckan sker
det en stor teknisk utveckling, men just den foreldsaren
var skeptisk till appar for diagnostik och terapi. Hur
tillgangligheten skulle 16sas fick dock inget svar.

Utover det som refererats ovan fanns manga sessio-
ner om epilepsi hos dldre och tillginglighet till epilep-
sisjukvard i utvecklingsldnder. I Danmark pagar ett
stort epidemiologiskt forskningsprojekt om epilepsi vid
demens. Det samlade intrycket var att IEC har blivit ett
vildigt spdnnande mdte som vil kan méta sig med de
amerikanska och europeiska motena. Fortsitter utveck-
lingen kan detta mycket vél etableras som en vérldskon-
gress vird namnet. Motet atervinder till Europa och
Amsterdam 2027, dessférinnan har ILAE sin europeiska
kongress i Aten 2026.
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