Epilepsivardens mal —
en mangdimensionell modell

Malbeskrivning grund for effektmatning

En valgrundad uppfattning
om vardens mal ar nodvandig
for att vi skall kunna avgéra hur
effektiva olika typer av inter-
ventioner ar. Utifran det kon-
kreta exemplet epilepsivard pre-
senteras har en modell for hal-
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= i o dokumentet [10, 11]
ment som de hanvisade till, ndmlige Sus
»The goals of medicine: Setting neyy 1. Sjukdomsprevention och hals
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VARDENS MAL

Inom epilepsivarden var det 6vergri- Det svar som konsensusdokument
pande behandlingsmalet under lang tiger p& frdgan om halso- och sjukva
i stort sett uteslutande att eliminera elledens mal (Faktaruta 1) ar dock inte helt
reducera de epileptiska anfallen, octillfredsstéllande: dels missar manvissa FAKTARUTA 2
behandlingseffekt har matts i form awentrala mal (se punkterna 4, 5 och 7]
anfallsfrekvens. Under senare &r hdfaktaruta 2), dels binds de olika male
dock ett allt stérre intresse agnats &mte samman till en helhet. Vi avser
andra aspekter, t ex hur epilepsisjukdaienna artikel att utifrdn det konkreta ex
men pa ett mer Overgripande satt pAveemplet epilepsivard presentera en egg
kar dem som drabbas och vilka behanénhetlig teori om vilka vardens mal bo
lingseffekter som kan och bdr métasvara.
Ett tecken pa detta ar det stora intresse Bakgrunden till artikeln ar ett fler-
som &gnats at livskvalitet som ett bedrigt tvarvetenskapligt projekt stott ay
handlingsmatt [1-9]. Detta aktualiseraForskningsradsnamnden och Varda|
fragan om epilepsivardens mal. Malfrastiftelsen, och vi dnskar ocksa beton

Halso- och sjukvardens mal:
det generella fallet

1. Att efterstrdva normalt kliniskt sta
tus (organstruktur och -funktion),
synnerhet genom att bekdmpa sju
dom.

. Att beframja individens overgri
pande funktion, i synnerhet halsg
relaterad funktion.

==
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" turliatvis inte b ktuell vardetavd t bete & 3. Att beframja livskvalitet, i synner
epilepsisammanhang utan lika angeldltetsgranserna. - _'| hetgenomattmotverkalidande,
priep g 9 g ; 4. Att i vissa fall (speciellt vid handi

gen inom halso- och sjukvarden i 6v- Viger forst en 6versiktlig redogorel-
rigt, vilket bl a belystes forra aret i La-se for de vanligaste och mest centra
kartidningen i en artikel av Nordenfeltmalen for epilepsivarden som har fore
och Tengland med titeln »Ar det sjukslagits i litteraturen. Vissa av dessa o
vardens uppgift att gora manniskoslag ar explicita, andra forslag ar i stal

kapp eller kronisk sjukdom) hjalp
patienten att hantera sin livssitua
tion pa ett lampligt satt.

. Atti vissa fall forsdka forbattra de
yttre betingelser under vilka man
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lyckliga?» [10]. let av implicit natur, t ex de mal som &
Att det finns manga skal till varfor underforstadda i olika utvarderingsin
strument [4-7] eller som kan vaska
fram ur utredningar eller behandlings
rekommendationer [12-15].

. Attradda och férlanga liv, i synner

niskor lever, antingen i syfte att be
framja frihet och oberoende (som

fallet handikapp) eller i syfte att fot

rebygga sjukdom och skada.

Forfattare Vi kommer sedan att utsétta dess " pet férhindra en for tidig dod. |
BENGTBRULDE e e e iy ommd 7~ Att beframja barns tilvaxt och ut;
fil dr i praktisk filosofi, filosofiska 3 vica att de flesta malen behover kvd ~ YeSKIng-

institutionen och institutionen for
klinisk neurovetenskap, avdelning-
en for neurologi, Goteborgs univer-

lificeras pa olika satt for att vara rimli-
ga, t ex genom att man mera precist an-
sitet ger nar (under vilka betingelser) de bor
efterstravas. tion eller livskvalitet) skall hélso- och
KRISTINA MALMGREN Forst ar det emellertid nodvandigt atsjukvarden forsoka forbattra epilepsi-
docent, dverlakare, institutionen férsdga ndgot om sjalva fragestéallningematienternas situation (eller tillstand),
klinisk neurovetenskap, avdelning-Fragan om epilepsivardens mal komgivet att detta inte strider mot deras vil-
en for neurologi, Goteborgs univer-mer att forstas pa foljande satt: | vilkkefa? De eventuella mal som ror tredje
sitet. eller vilka avseenden (t ex hélsa, funkpart, t ex patienternas anhdriga, kom-

3943

LAKARTIDNINGEN + VOLYM 96 « NR 37 + 1999



mer alltsd inte att berorasi Yar inte  méaner», t ex vad galler intima relatioturen oftast innefattar sa skilda saker
heller stallning till frdigor som hur am ner, kunskap, personlig utveckling ellesom fysiska symtom, &vgripande
bitiosa vardens mal bor vara, dvs vakreativ verksamhet [18]. Det ar dock fdunktion, subjektivt valbefinnande och
man skall lagga »ribban», eller vensom havdar att epilepsivarden bor beyttre omstandigheter).

som skall prioriteras. Dessa fragor dframja patienternas livskvalitet i alla

nog sa viktiga, men de ar sekundaratéinkbara avseenden, n&got som vi-ater De foreslagna malen

betydelsen att de forutsatter ett svar glommer till senare. behdver kvalificeras
denna artikels huvudfraga. 4. Att hjalpa patienten att hantera De flesta méalen ovan behover kvali
sin situation pa ett efektivt satt, t ex ficeras pa olika satt for att bli rimliga.
Sju mal kan genom att forsoka se till att hon inseHuvudskalet till detta &r att de enda av
sarskiljas i litteratur en sina begréansningar eller genom att-hjatle foreslagna malen som har finalt-var

Lat oss nu se pd hur fragan om-eppa henne att utharda sitt lidande. (Detide for patienten (dvs varde som mal
lepsivardens mal har besvarats i litteraanpassningsmal kan ocksa betralsnarare an som medel) ar hog livskvali
turen. Om vi eliminerar hanvisningarnaas som ett specialfall av funktionsmatet och ett langt livMera precist: Det
till hur olika malsattningar bor uppnadet, men vi véljer att betrakta anpassenda som ytterst ar bra fér en person ar
framtrader sju mal. Dessa mal galleningsmalet som en egen kategorii)l V hog livskvalitet i kombination med lang
inte enbart for epilepsivarden utan ar akronisk sjukdom (i vart exempel vidlivslangd, dvs att hon lever ett liv som
allman karaktar och listas som sadanionisk epilepsi) ar det av sarskilt stoér bade gott och langt. Allt annat som &r
Faktaruta 2. Den ordning i vilken epi betydelse att varden ocksa syftar tilbra for en person (och detta inkluderar
lepsivardens mal presenteras &r inte aatt hjalpa personen att leva med sisaval god funktion som gott kliniskt sta
sedd att avspegla malens relativa viksituation och sin kroniska sjukdomtus) ar endast instrumentellt bra for hen

ordningsféljden representerar snarafd9]. ne (bra som medel snarare &n som mal).
hur vanligt forekommande malen ar i 5. Att forbattra de yttr e betinget  Detta verkar innebéra att alla de 6vriga
litteraturen. serna under vilka patienterna lever ivardmalen bara bor efterstravas i den

1. Att reducera de epileptiska an syfte att kompensera for funktionsbortman de forvantas ha positivdetdter pa
fallens frekvens och svarighetsgrad fall. Patienternas sjélvstandighet oclinuvarande eller framtida) livskvalitet
sa mycket som mdjligt, helst genom atbberoende beframjas bast genom atler palivslangd. Det blir darfor rimligt
uppna anfallsfrihet. Detta mal kan sefirbéattra deras funktion, men i de fallatt kvalificera de fem »instrumentella
som ett specialfall av ett mer generelidetta inte & majligt bor varden beframmalen» pa foljande sétt:
mal, namligen malet att forsoka uppja oberoende t ex genom att handikapp Det kliniska malet (inklusive sjuk-
ratthalla eller forbattra patienternas-klianpassa hemmiljon eller bestd patiemlomsmalet, vid epilepsi anfallskon
niska status. | epilepsifallet formuleragerna med personlig assistans. troll). Varden bor inte forsoka forbattra
detta mal lampligast i funktionella ter  Dessa ar de mal som oftast namnspiatientens kliniska status (t ex bekampa
mer: Epilepsivarden bor efterstrava agpilepsisammanhang. Det finns dockjukdom) i alla tankbara lagen, utan en
patienternas hjarnfunktion ar sd normajftterligare nagra mal som brukar taslast da detta forvantas f& gynnsamma
som mojligt, och detta inte bara genorpp i litteraturen om héalso- och sjukvareffekter pa livslangd, livskvalitet, funk
att bekampa sjukdomssymtomen utasiens mal i stort, varav sarskilt tva botion, tillvaxt eller utveckling. | exemp
aven genom att forséka minimeramnamnas och ar relevanta for epileget epilepsi innebar detta t ex att anfalls

biverkningar av antiepileptika ellersivarden: frihet inte alltid obetingat ar efterstra
forhindra skada t ex i samband med an 6. Attrddda och forlanga liv, i syn-  vansvart foér den enskilde patienten.
fall. nerhet att forhindra en for tidig déd. Vissa kanske véljer att avsta fran anti

2. Att forbattra patienternas éver-  Ett sjalvklart exempel pa nar detta &r akepileptisk medicinering (som ju princi
gripande funktion (fysisk saval som tuellt inom epilepsivarden ar vid be piellt ar symtomatisk) da de inte besva
emotionell, social och om mojliggog- handling av tonisk-kloniskt status epiras av sina stillsamma anfall (som da of
nitiv). | idealfallet ar malsattningen attlepticus, som ar ett potentiellt livsho tast ar av enkel partiell natur), medan
aterstalla normal funktion,ex genom tande tillstand. andra valjer en behandlingsniva som &r
adekvata medicinska atgarder komplet 7. Att beframja barns utveckling suboptimal vad galler anfallskontroll pa
terade med rehabilitering. Om normabch tillvaxt. Hos sma barn med svargrund av att de annars far besvarande
funktion inte gér att uppna ar malet attépilepsi dar kirugisk behandling éver biverkningar av medicinerna.
mojligaste man minska funktionsin vags ar utvecklingsaspekten ofta €cen Funktionsmalet (inklusive héalse
skrankningar | detta sammanhang arral for ett beslut om nar man ska intermalet). PA samma satt bor varden inte
den vasentligaste aspekten av en perenera. | de flesta fall av terapiresisterforséka forbattra patientens funktion
sons funktion halsa. Att ha en god halsapilepsi rekommenderas tva ars med{halsa) i alla lagen, utan endast da detta
ar, enligt det funktionsinriktade synsat cinska behandlingsforsok fore en -epiférvantas ha positivafekter pa hennes
tet, ungefar samma sak som att fungetepsikiruigisk utredning, men hos smdivskvalitet, eller da det ar nédvandigt
val [2, 16, 17]. Detta implicerar emel barn kan ett tidigt ingrepp vara av stofér hennes fortsatta utveckling.
lertid inte att varje funktionsforbattring betydelse just for att beframja en s&nor Anpassningsmalet och malet att
ocksa ar en halsoforbattring. mal utveckling som mdjligt [13, 14]. skapa goda ytte forutsattningar.

3. Att beframja livskvaliteten. Det Det ar viktigt att notera att dessa ma\alet att forbattra patientens yttre mil
centrala i detta mal ar att beframja patér oreducerbara till varandra, dvs att di@ behdver knappast kvalificeras ytterli
entens subjektiva valbefinnande, i forsar begreppsligt distinkta fran varandrgare: Att forbattra de yttre betingelser
ta hand genom att motverka lidandédet forekommer t ex inget 6verlappunder vilka en person lever betyder i
(subjektivt obehag). Det ar emellertidnellan dem) och att de kan komma detta sammanhang att man forandrar
maojligt att en persons livskvalitet inne konflikt med varandra. Mnenar ocksa dem pa ett satt som forvantas ha en po
fattar mer an s4, t ex hur hon sjalv-vamtt man knappast vinner ndgot pa att fositiv effekt pd hennes funktion eller
derar sin livssituation (som da innefatsoka gémma undan denna oreducerbdiaskvalitet. A/ liknande skéal behéver
tar saval den yttre situationen som demangfald genom att introducera nagatog inte heller anpassningsmalet kvali
egna personen), och hur bra hon »olslags »supermal», t ex »halsorelaterditeras: Att hantera sin situation pa ett
jektivt sett» har det i vissa centrala »ddivskvalitet» (en kategori som i littera lampligt satt ar ju instrumentellt bre
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mindre viktiga utan att de ar utstrackta i
tiden och darfér svara att presentera

Kliniskt > grafiskt.)
status Livskvalitet
(t ex anfalls- och livslangd DISKUSSION
situation)
Overgripande Vitror att det ar ungefar sa har en en
lehnggg; hetlig och relativt fullstandig teori om

halso- och sjukvardens mal méaste se ut
(utifran exemplet epilepsivard)edrin

ar kanske inte sa precis som man skulle

Yttre omstandigheter

kunna 6nska: Den ger ju t ex ingettyd
ligt besked om exakt i vilka avseenden

patienternas livskvalitet eller funktion

Figur 1. Epilepsivardens malstruktur. Pi-
larna anger malrelationer snarare an
kausala relationer. Att det gar en pil fran
overgripande funktion till livskvalitet men
inte omvant betyder t ex att forbattrad
funktion skall vara ett mal for epilepsivar-
den endast d& detta férvantas ha positiva
effekter pa livskvalitet men att det om-
vanda inte galler (en 6kad livskvalitet kan
vara ett mal &ven om detta inte har nagra
positiva effekter pa funktionen). Detta ar
emellertid fullt férenligt med det faktum
att en 6kning i livskvalitet ofta leder till

bor beframjas. Att teorin pa detta satt
har karaktar av ramverk behéver emel
lertid inte ses som nagon storre
den skall satsa pa att forsoka forbattdarist. Vissa fragor ar nog bast att lamna
ett redan normalt stdmningslage, ellaippna for diskussion.

om man skall befatta sig med sadant li

dande som inte alls &r sjukdomsrelate Svarigheter att mata

rat. Och det ar val dessutom ganska behandlingsefekt

klart att man skall forsoka astadkomma Det &r ocksa vart att notera att teorin
livskvalitetsforbattringar med hjalp avhar ganska nedsldende implikationer
medel som &r i vid mening medicinskdor effektivitetsméatning av vardinsat
(som medicinering, kirgisk behand ser Detta beror emellertid inte pa bris

forbattrad funktion. ling, psykoterapi eller stédsamtal) ochen p precision, utan pd mangdimen

inte genom att erbjuda lyxsemestrar ekionaliteten: Anta t ex att vi vill avgora

ler (i fallet barn) Lisebeysbesok, och vilket av tva lakemedel, A och B, som
narmast per definition, i forsta hand gedetta aven i de fall dar de okonventioar bast vid en viss epilepsityp. Anta vi
nom att gora ett bra liv mera sannoliktnella medlen skulle ha en mera positidare att A har en mera positiveit pa

Utvecklingsmalet och tillvaxtm& effekt pa livskvaliteten. Exakt vilka anfallsfrekvensen an B. B & andra sidan
let. Optimal tillvéxt och utveckling ar slags livskvalitetsforbattringar manhar mindre negativafefkter pa kogniti
ocksa instrumentella mal och bor sorskall satsa pa och exakt vilka medela funktioner an A och bedoms darfor
sadana endast beframjas da de omedeian da skall anvanda sig av & emelleha en mera gynnsam omedelbdelef
bara efekterna pa livskvaliteten inte artid frigor som det inte finns utrymme atpa den »halsorelaterade livskvaliteten»
for negativa, och da det i forlangningemliskutera i denna artikel. (méatt med nagon av de skalor som an
forvantas ha gynnsammdeiéter pa sa vands inom epilepsivarden [4-6]). Det
ker som funktion, livslangd och livs ~ Mangdimensionell ar i denna typ av fall mycket svart, det
kvalitet. (Det &r emellertid vart att p&pe  malstruktur kan till och med visa sig vara omgjligt
ka att det ar mycket osannolikt atter op Epilepsivardens traditionella malatt jamféra de tva behandlingarna med
timal tillvaxt och utveckling inte skulle (liksom malen for sjukvarden generelltvseende pa behandlingsét.
ha sadana fkter) ar alltsd manga och oreducerbara till Vi menar dock inte att dessa svarig

Lat oss nu titta narmare pa de tvaiarandra, och de flesta av dem mastester innebér att det skulle vara omgj
mest grundlaggande malen, dvs ivsdessutom kvalificeras pé olika sétt fotigt att hitta ett utvarderingsmatt awin
langd och livskvalitet. Aven dessa mahtt bli rimliga. Det ar emellertid vart attdextyp. En framkomlig vag skulle kun
behover namligen kvalificeras, men awiotera att varje kvalifikation pd ndgoina vara att forsoka skilja ut den del av
helt andra skal. satt binder samman de olika méalen meeh livskvalitetshojning som beror pa

Livslangdsmalet. Detta mal ar inte varandra. Eller mera precisiaf¥de o forbattrad anfallssituation eller funk
det enda yttersta malet: Man skall sjalvka kvalifikationerna visar ar att de féretion (den del av livskvaliteten som ar
klart »besinna vikten av att skydda ocBlagna malen inte kan betraktas isolerahalsorelaterad» i en snavare och mera
bevara manniskoliv» [20], men marutan att de i stéllet maste inordnas i estrikt mening &n ovan) fran den del som
maste ocksa hela tiden ta hansyn til vimangdimensionell modell. Dennainte gor det. Kanske skulle man sedan
ka efekter en viss vardinsats har pdnangdimensionella malstruktur ar grakunna konstruera ett matt utifran detta
livskvaliteten. Varden bor inte forsokafiskt presenterad i Figur 1. Det ar viktigisnava begrepp »hélsorelaterad livskva
forlanga liv i alla lagen, utan endast datt notera att pilarna i figuren represenitet».
dessa liv ar varda att leva och endast g&rar malrelationer snarare &n orsaks
lange det inte forvéntas ha for stora nesamband. Principiellt
gativa efekter pa den forvantade livs  Epilepsivardens yttersta mal ar alltsd generaliserbar modell
kvaliteten. (Hur man ska avgora vilkaenligt denna modell dels att beframja Vi tror att den modell for epilepsi
liv som ar varda att leva ar en centrgatientens livskvalitet, dels att beframvardens mal som héar presenterats (och
och mycket debatterad fraga som dogk hennes »livskvantitet», men det sen@om principiellt ar generaliserbar till
faller utanfor ramen for denna artikel.)re bara under foérutsattning att henndsil-

Livskvalitetsmalet. Det ar knappast liv ar vart att leva. Alla de 6vriga malso- och sjukvardens mal) utgor en
rimligt att havda att epilepsivarden{elsom presenteras i Figur 1 ar endast igodtagbar ram inom vilken alla nagor
ler halso- och sjukvarden i allmanhetstrumentella vis-a-vis dessa finala malunda rimliga forslag pa mal kan place
bor beframja patienternas livskvalitet {Skéalet till att tillvéxt- och utvecklings- ras.
alla avseenden, eller med vilka medehalen inte &r inkorporerade i figuren & Modellen kan dven anvandas som
som helst. Det ar t ex tveksamt om-vainte att de pa nagot satt skulle varatgdngspunkt bade for utarbetandet i
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Detta arbete ar utfértinom ramen fC')r2
ett tvarvetenskapligt projekt om sjuk
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vid svar epilepsi, stott av Forsknings
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