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Till Generaldirektoren for Socialstyrelsen
Kopia till Karolinska Institutet, Osher centrum for Integrativ medicin, Mats Lekander.

Vi vore tacksamma om Socialstyrelsen kunde medverka till att behandlingen av
svarbemadstrad epilepsi i Sverige forbittrades sa att Aven nutritionella faktorer beaktades. Vi
har funnit att kunskapen om dessa, i amerikansk forskning vidlkdnda samband, ar lag hos
svenska neurologer med inriktning pa epilepsi. Framforallt saknas intresse for att tillimpa den
s.k. modifierade Atkins dieten vid behandling av svarbemastrad epilepsi. Detta trots att det &r
en betydligt enklare behandlingsmetod 4n den édldre varianten - den ketogena dieten. De
neurologer vi har varit 1 kontakt med svarar alla att de saknar tillracklig kunskap och
erfarenhet om detta. Det vore dnskvirt att en behandlingsenhet/ klinik byggdes upp for denna
behandlingsmetod och att nddvéandig utbildning av neurologer, dietister och sjukskoterskor
startades.

Inledning

I USA uppges att en procent av befolkningen lider av epilepsi. Endast 65-70% uppnéar
anfallsfrihet genom medicinering. Studier visar att dieter som framkallar ketos hos patienter
med svarbemaéstrad epilepsi ger anfallsfrihet i 15-20% av fallen och mer dn 50%
anfallsreduktion i 40-60% av fallen. Kossoff et al (Epilepsia 47:421-424, 2006) visar att en
modifierad Atkins diet &r mycket effektiv for behandling av epilepsi dir 65 % av patienterna
blev mycket battre och manga blev t o m besvirsfria.

Hos Johns Hopkins Medical Institutions, Baltimore, USA, behandlas svarbemaéstrad epilepsi
med tva olika dieter som bada framkallar ketos: den ketogena dieten som funnits sedan borjan
av 1920-talet, och "modified Atkins diet" som é&r relativt ny. Fordelen med "modified Atkins"
ar att den ar mycket littare att tillimpa dn den traditionella ketogena dieten.

Tyvérr tilldmpar inga lakare i Sverige idag "modified Atkins". Som framgar av det f6ljande
finns det forskning som tyder pa att metoden ar bade effektiv och praktiskt anvindbar.
Samhiéllsnyttan av en 6kad tillimpning skulle sannolikt blir mycket stor. Potentiellt kan cirka
5000 ménniskor bli anfallsfria och 10000-20000 skulle fa betydligt farre anfall. Utover detta
torde tillkomma fordelar for patienter som idag dr anfallsfria genom farmakologisk terapi,
men lider svart av medicinens biverkningar.

Det f6ljande dr en utforlig redogorelse for varfor vi anser att en enhet for behandling med
"modified Atkins" diet behdver inrittas.

Bakgrund
Forskningslige

Det finns en etablerad diet for behandling av svarbemaéstrad epilepsi — den ketogena dieten.
Induktionsfasen i Atkins diet kan liknas vid en modifierad ketogen diet. Den etablerade
ketogena dieten anviands som en sista utvig, foretradesvis pa barn med extremt svarbeméastrad
epilepsi, som trots upprepade medicinbyten och dubbla eller tredubbla mediciner, har hog
anfallsfrekvens, ofta flera anfall om dagen, och dér kirurgiskt ingrepp inte har hjilpt eller av
olika skil inte foresprékas. Intresset for den ketogena dieten, som egentligen har varit en kind



behandlingsmetod sedan 1920-talet, borjade 6ka for c:a 12 ar sedan i USA, och har sedan dess
vuxit kontinuerligt. Antalet behandlingscentra 6kar for varje ar dven utanfor USA. Parallellt
pagar en intensiv forskning som forsoker forklara varfor metoden hjélper. En miangd
experiment med rattor och moss har gjorts som bekriftar att den ketogena dieten ddmpar eller
hindrar anfall och t o0 m formér ldka skadade hjarnceller.

En bok som sammanfattar nuldget i den kliniska och biokemiska forskningen inom detta
omrade som vi stott pa dr “Epilepsy and The Ketogenic Diet” av Carl E. Stafstrom MD, PhD,
Department of Neurology, University of Wisconsin, Madison, WI, USA samt Jong M. Rho,
MD, The Barrow Neurological Institute and St. Joseph’s Hospital and Medical Center,
Phoenix,AZ,USA, Humana Press. I recensioner anges den som skriven for forskare, ldkare
och vardpersonal. Enligt bokens citerade forskningsrapporter leder den ketogena dieten till att
kroppens forbréanning av fett 6kar da tillgangen pa kolhydrater minskar, vilket manifesterar
sig genom att glykosnivan i blodet sjunker och ketonnivén i blodet stiger. Boken tar upp
forskning som visar att hjdrnan kan anvdnda ketoner som energikélla likavdl som glykos. I
boken redovisas bl a forskning fokuserad péd ketonernas inverkan pa hjarnans
energimetabolism och som soker forklaringen till varfor den ketogena dieten ddmpar anfallen
genom att analysera ketonernas speciella vég in till citronsyracykeln. Bl a inkluderas
forskningsrapporter 6ver experiment som visar att ketonernas omvandling till energi i
citronsyracykeln har inverkan pé pé flodet av glutamat och andra &mnen som har betydelse
for bade nervceller och for astrocyter i glia. Annan forskning som redovisas 1 boken, har med
lagt fodointag och den ketogena dietens ldga intag av kolhydrater att géra och dess effekt pa
s.k. "neuropeptides” via sinkta insulin- och leptinnivder. Aven forskning utifrin hypoteser om
att fleromdttade fettsyror tas upp eller anvinds effektivare under ketos redovisas. Vi har dven
nyligen sett annan forskning som handlar om astrocyternas formaga att genom utslapp av
glutamat starta synkron epileptisk aktivitet i flera nervceller, Nature medicine: volume 11:
number 9, sepember 2005. Guo-feng Tian, Hooman Azmi, Takahiro Takan et al “4n
Astrocytic Basis of Epilepsy”. Denna forskningsrapport publicerades efter att ovan ndmnda
bok skrevs. Vi dr som lekmén naturligtvis varken kapabla att forsta, bedoma eller aterge
denna forskning, men det ar tydligt att forskningen dr omfattande, serids och bekréiftar de
kliniska resultaten &ven om den slutliga forklaringen till varfor den ketogena dieten hjélper
inte finns dnnu.

Den ketogena dieten forefaller &ven kunna sénka risken for att patienten skall fa nya anfall- de
barn som behandlas med dieten brukar fasas ut fran dieten efter c:a 2 &r varefter anfallen
vanligtvis inte aterkommer/okar, trots att medicinen har tagits bort/ reducerats strax efter att
dieten initierades. Detta forklaras av nagra forskare 1 boken med att dieten formodas kunna
lika de nervceller som har blivit hyperexcitabla till f61jd av de kraftiga och upprepade anfall
som patienten genomlidit innan dieten pabdrjades. Forskare 1 boken talar om
“epileptogenesis” och att ketogen diet sannolikt kan stoppa utvecklingen mot
“epileptogenesis” vilket kliniska resultat och dven forsok pa réattor antyder. Ett forsok med
réattor dar nervcellers excitabilitet minskat till f61jd av dieten ndmns: Epilepsia 2003;44:752-
760.Bough KJ, Schwartzkroin PA, Rho JM.Calorie Restriction and Ketogenic Diet Diminish
Neuronal Excitability in Rat Dentate Gyrus in Vivo.

Kliniska studier med ketogen diet

Det finns en stor midngd rapporter 6ver kliniska studier med ketogen diet. Sarskilt intressant ar



en uppfoljning av 150 barn 1 ar, 3 &r resp 6 ar efter initierad diet, som visar att andelen barn
som blev helt anfallsfria 6kade med tiden, dven efter att barnen upphort med dieten.
(Pediatrics 2001; 108:898-905 Hemingway C, Freeeman JM, Pillas DJ, Pyzik PL. The
Ketogenic Diet: a 3- to 6-year Follow-Up of 150 Children Enrolled Prospectively.)

Klinisk studier med ligglykemiskt index

Aven test med en diet som foljer 1dgglykemiskt index ger samma resultat, se Neurology
2005;65;1810-1812. Heidi H Pfeifer, Elisabeth A. Thiele: Low-Glycemic Index Treatment: A
Liberalized Ketogenic Diet for Treatment of Intractable Epilepsy. Forfattarna bedriver
forskning hos “the Pediatric Epilepsy Program, Department of Neurology, Massachusetts
General Hospital and Harvard Medical School, Boston, MA, USA”.

Behandling med ketogen diet respektive Atkins diet

Ketogen diet

I Sverige finns idag tva enheter for behandling av svarbemastrad epilepsi med ketogen diet:
Barnneurologen pa Karolinska Universitetsjukhusets Ketoteam, lett av Dr Per Amark och en
nyinrittad enhet for behandling av vuxna med svarbemaéstrad epilepsi pa Sahlgrenska
Sjukhuset 1 Goteborg, ledd av Dr Fredrik Asztely. Karolinska sjukhusets ketoteam fokuserar
helt p& barn med extremt svér epilepsi, ofta flera anfall om dagen. Den ketogena dieten kraver
inledningsvis intensiv 6vervakning. Ketoteamet har endast ett fatal patienter pa gang
kontinuerligt. Ar 2004, d4 vi talade med dem, hade de h&llit pa i 6 &r och behandlat 45 barn.
Initiering av dieten kréver att patienten ldggs in pé sjukhus de forsta 4-5 dagarna. Patienterna
upplever dieten som mycket svér, och vissa klarar inte att folja den. Dieten gér ut pa att skapa
en konstant hog ketonniva i blodet. Allt fodointag vigs och fett skall utgora 75% av all foda,
mitt i gram. Resten av fodan ar antingen proteiner eller kolhydrater. Ett normalt sjudrigt barn
hamnar pa c:a 10 gram kolhydrater per dag. Foda och vitskeintag kontrolleras och halls 1
underkant. Pa Sahlgrenska sjukhusets nystartade grupp for vuxenbehandling med ketogen diet
géller samma princip, 75% av fodan métt i gram skall besta av fett och varje méltid maste
vigas pa grammmet nir och foda och vitskeintaget begrinsas.

Atkins diet

Det finns inget sjukhus 1 Sverige som behandlar svarbeméstrad epilepsi med Atkins diet.

Da man foljer induktionsfasen i Atkins diet som behandlingsmetod mot svarbemastrad
epilepsi, 4r rekommendationen fran Johns Hopkins, att man skall initialt se till att hélla sig till
en niva pa 10 gram kolhydrater per dag. I 6vrigt far man &ta hur mycket fett och proteiner
man vill och patienten uppmanas dricka mycket, helst 2,5 liter vatten per dag

Sa vitt vi kunnat forsta av personalen som arbetar pa Karolinska Sjukhusets ketoteam, ar deras
erfarenhet att det dr individuellt vid vilken niva av kolhydratintag som ketosen riskerar
upphora. En forskning kring detta skulle antagligen vara en stor hjilp. Frukt dter man 1 Atkins
diet inte alls under induktionsfasen pa grund av den hoga halten kolhydrater, men det vore
intressant om det kan vara sé att vissa frukter eller fruktjuicer kan tolereras, for i sa fall skulle
man kanske kunna dta mer naturliga vitaminer och minska risken for forsvagat immunforsvar.
Det vore dven intressant att fa belyst graden av biverkningar med den ena eller andra
behandlingsmetoden. F.n. dr det osédkert vilka biverkningar som beror av den antiepileptiska



medicinen och vilka beror av sjukdomen. Nér en tillrdckligt stor grupp av epilepsipatienter
har gatt over fran farmakologisk behandling till dietbehandling, borde finnas béttre
mojligheter att med vetenskapliga krav faststilla samband mellan medicin och biverkningar.
Ytterligare en annan fraga som &r mycket viktig for patienten &r, hur ldinge maste jag héalla pa
med dieten, nér kan jag sluta utan risk for aterfall?

Sambhiillsnytta

Vi kédnner inte till antalet personer med epilepsi i Sverige. Statistik fran Socialstyrelsen visar
att antalet unika individer som foreskrivits ett eller flera antiepileptiska preparat, en eller flera
génger under de senaste 9 manaderna i Sverige var 125 000. Med hénsyn till att ett antal av
dessa personer har fatt medicinen for behandling av andra &kommer an epilepsi, forefaller den
amerikanska uppskattningen att 1 % av befolkningen lider av epilepsi, stimma dven for
Sverige. Eftersom endast c:a 65- 70 % nar anfallsfrihet med medicin, torde under
forutsittning att att proportionerna 1 Sverige dr desamma, antalet personer med svarbeméstrad
epilepsi uppga till c:a 30.000 st i Sverige. Flertalet av dem tar dubbla eller tredubbla
mediciner, vilka skapar kraftiga biverkningar 1 form av angest, depression,
koncentrationsproblem, minnesproblem, talproblem etc. De flesta klarar ej ett kvalificerat
arbete. Manga far med tiden dven svart att klara av enklare géromal och blir sjukpensionérer i
unga ar

Sambhillskostnaderna for detta dr betydande, sa forutom en dnskan att likarkéaren skulle
intressera sig for dieten som behandlingsmetod av rent humanitéra skil, finns det d&ven
betydande samhillsekonomiska vinster med denna metod. Den ketogena dieten brukar, da den
tillimpas pa patienter med svarbemastrad epilepsi, medfora att c:a 50-65% nar 50%
anfallsreduktion eller mer, 30% nar 90 % anfallsreduktion eller mer och c:a 15% blir helt
anfallsfria. Tester med Atkins diet ger samma resultat.

Vi anser sammanfattningsvis att detta omrade &r av stor vikt dels for ytterligare forskning,
men ocksaé att livskvalitén hos alla de patienter som lider av svarbemaéstrad epilepsi skulle
kunna forbéttras betydligt om Socialstyrelsen pé olika sitt ville verka for att kliniker for
behandling av epilepsi med modifierad Atkins diet inréttas och att adekvat utbildning av
neurologer, skoterskor och dietister byggs upp. Vi forvéntar oss ett svar pa denna skrivelse.

Vinliga hélsningar

Dick och Lilli Jacobson
Bromma



