MEDICINSK KOMMENTAR

Nationella riktlinjer behovs
for hantering av epilepsilarm

I Sverige berdknas ca 70 000 per-
soner ha epilepsi [1]. De flesta blir
anfallsfria under behandling,
huvudsakligen med likemedel,
men uppskattningsvis 30 pro-
cent fortsatter att ha anfall trots
systematiska behandlingsférsok
[1]. Dessa 16per en risk att drab-
bas av olika kroppsskador vid an-
fall [2] och i varsta fall att avlida
till f6ljd av anfall. Enstaka ganger
kan anfall f6ljas avandnings- och
cirkulationsstillestand och doéd
utan att man vid obduktion fin-
ner nagon specifik dédsorsak, sa
kallad plotslig ovantad dod i epi-
lepsi (SUDEP, sudden unexpect-
ed death in epilepsy). Risken for
SUDEP ér ca 1/1 000 personar vid
epilepsi [3], vilket innebéar ca 70
fall arligen i Sverige. Risken ar
hogre hos personer som fortsit-
ter att ha tonisk-kloniska anfall
jamfort med anfallsfria, om an-
fall forekommer nattetid och hos
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pa detta omrade har under se-
nare ar varit mycket snabb.Idag
finns ett flertal system, varav
manga r saval barbara som be-
kvdma. Detektorerna bygger pa
att reagera for olika kroppsliga
markérer for anfall. Det kan rora
sig om typisk muskelaktivitet
registrerad med elektromyogra-
fi, kroppsrorelser som avlises
med accelerometer, forandring
i hjartfrekvens eller forandrad
syremattnad och elektrodermal
aktivitet. Gemensamt ir att de
olika systemen utvecklat algo-
ritmer for att identifiera avvi-
kelser som indikerar epileptiskt
anfall. Gemensam é&r ocksa tan-
ken att detektorerna da skick-
ar signaler till en person som
forhoppningsvis befinner sig i
narheten och kan ingripa om sa
skulle beh6vas. Manga system
har en hog sensitivitet (> 90 pro-
cent) for tonisk-kloniska anfall,

personer som bor ensamma och
ar utan tillsyn [4].

En brittisk fall-kontrollstudie
har visat att risken for SUDEP ér ldgre hos
personer som har sirskild tillsyn nattetid,
till exempel i form avlarm [5].En studie fran
Nederldanderna jamforde SUDEP-risken vid
tva olika institutioner for personer med in-
tellektuell funktionsnedsattning och svar
epilepsi. Incidensen var signifikant lag-
re vid den institution som hade en hogre
grad av nattlig tillsyn av sina boende [6].
I en svensk fall-kontrollstudie var ris-
ken fér SUDEP vid tonisk-kloniska anfall
4 ganger si hog for den som bor ensam
jamfort med om personen delade sovrum
med nagon [4]. Det ar inte klarlagt varfor
eller hur en forbattrad tillsyn skulle kun-
na motverka férekomsten av SUDEP. Det
ar tankbart att sa enkla atgirder som att
sikerstilla att personen vaknar upp efter
anfallet eller att tillse att kroppsstéllning-
en efter ett anfall inte forsvarar andning
kan bidra. Det ar mer sjalvklart att battre
tillsyn mojliggér snabba och adekvata at-
garder om nagon skadat sig vid ett anfall.
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Epilepsilarm

Dessa fakta har lett till en intensiv diskus-
sion om anvindningen av anfallsdetekto-
rer, sa kallade epilepsilarm. Utvecklingen
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medan kénsligheten &r lag for
ovriga typer av epileptiska an-
fall [7]. Antalet falsklarm per 24
timmar varierar med omstdndigheterna
och larmets instéllning, men spanner som
regel mellan 0,1 och 1 falskt larm per dygn
[7]. De individuella omstdndigheterna av-
gor sjalvfallet om ett falsklarm varje till
var tionde dag ar acceptabelt och foredras
framfo6r ovissheten om anfall som eventu-
ellt inte uppmarksammas.

Effekter och internationella riktlinjer

Aven om det gar att beskriva olika epilepsi-
larms tillforlitlighet géllande att detekte-
ra anfall, och darmed underlitta forbatt-
rad overvakning, ar det viktigt att notera
att det saknas prospektiva studier av hu-
ruvida epilepsilarm kan minska risken for
anfallsrelaterade skador eller dod. Obser-
vationsstudier talar dock starkt for att for-
battrad tillsyn och dvervakning, med hjalp
av larm eller pa annat vis, dr forenat med
minskad risk for sddana konsekvenser av
anfall [4-6].

Den internationella professionella och
vetenskapliga organisationen ILAE (In-
ternational League Against Epilepsy) har
publicerat rekommendationer fér anvand-
ning av epilepsilarm [7]. P4 ett visserligen
svagt evidensunderlag rekommenderas

Med anledning av uttalade regionala skill-
nader ar det angelaget att ta fram svenska
riktlinjer fér anvandning, férskrivning och
uppfdljning av epilepsilarm, menar artikelfér-
fattarna.

anvindning av kliniskt validerade larm
for detektion av tonisk-kloniska anfall,
sarskilt for personer utan 6vervakning for
vilka larm kan leda till en snabb interven-
tion. For andra anfallstyper rekommende-
ras inte anvindning av larm. I Sverige sak-
nas helt nationella riktlinjer, och nagon
kartlaggning av hur och i vilken omfatt-
ning epilepsilarm forskrivs har inte gjorts
forran i ett nyligen genomfort examensar-
bete fran Sahlgrenska akademien vid G6-
teborgs universitet [8].

Hur ordineras/forskrivs epilepsilarm?

Envanligvagarattlakare eller sjukskoters-
ka vid en epilepsimottagning for barn el-
ler vuxna, eller vid annan vardinrittning,
ordinerar epilepsilarm som sedan prévas
ut och installeras av respektive hjalpme-
delscentral. Det finns dock undantag da
till exempel kommunen kan ha avtal med
leverantor av larm, inte minst for larm till
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@ Risken for plotslig dod vid epilepsi ar
storst vid frekventa och nattliga tonisk-klo-
niska anfall hos person utan tillsyn.

o Epilepsilarm kan med tillforlitlighet detek-
tera allvarliga anfall.

e Forskrivning av epilepsilarm varierar
stort dver landet.

e Nationella riktlinjer behovs for forskriv-
ning av epilepsilarm och for uppféljning av
deras anvéndning.
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sarskilt boende eller gruppboende. Dar-
utover kan patient/anhorig pa egen hand
bestilla och bekosta ett larm pé s kallat
egenansvar.

I examensarbetet belystes forskrivning
och anvidndning av epilepsilarm i Sveri-
ge genom tva enkidtundersékningar. Den
ena vande sig till epilepsiteamen f6r barn
respektive vuxna patienter vid landets sju
universitetssjukhus, vilka ansvarar for
vard av personer med svarbehandlad epi-
lepsi. Den andra enkaten riktades till re-
spektive epilepsiteams hjdlpmedelscen-
traler.

Svarsfrekvensen var hog: samtliga 14
kontaktade epilepsiteam och 19 av 20 kon-
taktade hjalpmedelscentraler besvarade
enkaten.

Av svaren fran epilepsiteamen framgick
anmarkningsvart stora skillnader i for-
skrivning av epilepsilarm mellan de olika
universitetssjukhusregionerna. I Uppsala
finns ett sjukvardspolitiskt beslut att inte
forskriva epilepsilarm.Teamen vid Skanes
universitetssjukhus angav att inga larm
forskrivs till barn med epilepsi, och man
hade inte heller under det senaste &ret
forskrivit larm till ndgon vuxen patient.
Forskrivningen varierade ocksa stort mel-
lan ovriga tillfragade regioner, fran 2 till
25 larm under ett ir, motsvarande 0,2 till
1,2 larm per 100 000 invanare. Bara 8 av
14 team angav att man har bestamda kri-
terier for vilka man forskriver epilepsi-
larm till. Aven dar sidana finns ar de rela-
tivt vaga, sdsom att indikation foreligger
nar det finns ett behov av att pakalla upp-
marksamhet fran anhoriga eller personal i
samband med anfall.

Forskrivaren ar formellt den som ock-
sa ska ansvara for uppfoljning avlarmens
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anvindning. Utover nyforskrivna larm
angav epilepsiteamen att de hade mellan
10 och 100 patienter med larm under upp-
foljning. Metoderna for uppféljning tycks
variera. Endast 2 av de tillfragade teamen
angav att man tillimpar en systematisk
skriftlig uppfdljning av anvindningen,
4 team uppgav sig ha systematisk men
muntlig uppfoljning och 3 team svara-
de att man saknade systematisk uppfolj-
ning.

Enkdten till  hjalpmedelscentraler
kompletterar bilden av anvindning av
epilepsilarm. Hjalpmedelscentralen an-
svarar for utprovning och installation av
larmen och gor sa pa ordination fran saval
epilepsiteam som i vissa fall priméarvard
och sjukskoterskor i kommuner. Antalet
levererade larm fran hjialpmedelscentra-
lerna 6verstiger vasentligt det angivna an-
tal som ordinerats av epilepsiteamen, vil-
ket visar att andra forskrivare har en be-
tydande roll. Dock kvarstar de stora skill-
naderna mellan universitetsregionerna,
som har fran 1,2 till 5,4 larm per 100 000
invanare.

Problem och forslag till atgarder

Enkatunders6kningarna har blottlagt an-
markningsvart stora regionala skillnader
i forskrivning av epilepsilarm i Sverige,
vilket strider mot sjukvardslagens grund-
princip om en vard pa lika villkor for hela
befolkningen. Gemensamma kriterier for
forskrivning saknas, och fragan om larm
berdrs inte i Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for vard vid epilepsi. Det ar svart
att uppskatta hur stort behovet egentli-
gen ir, men sannolikt har ca 7000 perso-
ner i landet sa svar epilepsi att de har an-
fall minst en gang i veckan [9],det vill siga

mangfalt fler personer dn de som i dag far
larm forskrivna.

Pavisade skillnader kan forklaras av av-
saknaden av gemensamma riktlinjer, och
avsaknaden av riktlinjer kan ursdktas
med bristfilligt evidensunderlag avseen-
de den verkliga nyttan med epilepsilarm.

Det begridnsade evidensunderlaget till
trots, och med anledning av de uttalade
regionala skillnaderna, anser vi att det ar
angelédget att ta fram svenska riktlinjer for
anvandning, férskrivning och uppféljning
av epilepsilarm. Inrdttande av ett natio-
nellt register skulle ocksa underlatta upp-
f6ljning av anvandning av larmen och de-
ras eventuella effekter. O

e Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Inga
uppgivna.
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SUMMARY

Seizure detection devices - need for
national guidelines

Seizure-related injuries and sudden
unexpected death in epilepsy (SUDEP)

are severe complications of epilepsy.

Risk factors include pharmacoresistant
epilepsy, high frequency of tonic-clonic
seizures, and absence of nocturnal
supervision. Seizure detection devices are
medical devices that rely on movement
and other biological parameters to detect
seizures, and are increasingly used to
alert care givers. There is no high-grade
evidence that seizure detection devices
prevent SUDEP or seizure-related injuries,
but international guidelines for their
prescription were recently published. A
degree project at Gothenburg University
recently performed a survey among
epilepsy teams for children and adults

at all six tertiary epilepsy centres and all
regional technical aid centres. The surveys
showed marked regional variation in the
prescription and dispensation of seizure
detection devices. National guidelines and
a national register would promote equal
access and facilitate follow-up.
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