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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en utvéirdering av varden till personer med epi-
lepsi. Utvdrderingen beskriver vdrden av personer med epilepsi utifran de
nationella riktlinjerna inom omradet, som publicerades 2019.

Utvirderingen vénder sig framst till beslutsfattare pa olika nivéer: politi-
ker, tjanstemén och verksamhetschefer. Den kan dven vara till nytta for pati-
entforeningar och berérda yrkesgrupper inom varden.

Projektledare for utvirderingen har varit Tobias Edbom. Ovriga projekt-
medarbetare som har bidragit till rapporten 4r Anna Bryngelsson, Max
Koster, Mikael Nyman och Anna Lord. Externa experter har varit Maria
Compagno-Strandberg, Mats Elm, Tove Hallb66k, Anna Hugosson och Ulla
Lindbom. Ansvarig chef har varit enhetschef Anders Bengtsson

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Epilepsi drabbar arligen omkring 5 500 personer och ar den vanligaste allvar-
liga neurologiska sjukdomen. For att kunna stélla ritt diagnos behover flera
faktorer vidgas samman, bland annat anamnes, beskrivning av anfall och neu-
roradiologisk och neurofysiologisk undersékning. I Sverige finns det omkring
81 000 personer med diagnosen epilepsi.

Epilepsi kan debutera nédr som helst 1 livet. Risken att insjukna dr hogst 1 tidig
barndom och sent i livet. Tillstandet kan innebéra en livslang sjukdom. Epilepsi
kan paverka livets alla aspekter, som utbildning, yrkesarbete, ritt till kdrkort
och forsikring, familjebildning, social samvaro och psykiskt vilméaende.

Vid epilepsi dr ldkemedelsbehandling forstahandsvalet. Likemedelsbehand-
lingen dr symtomatisk, det vill sdga att det 4r symtomet “epilepsianfall” och
inte grundorsaken till anfallen som behandlas.

Personer med epilepsi har ett behov av anpassad information till individen
och dess narstdende om sjukdom och behandling. Detta behdvs for att bidra till
insikt om sjukdomen och forstéelse hos familj, narstaende och omgivning. Per-
soner med epilepsi dr i behov av att fa dterkommande uppfoljning. Varden av
personer med epilepsi behover vara multiprofessionell, och samverkan mellan
olika delar av vardkedjan ar viktig.

Denna forsta utvirdering av varden vid epilepsi visar att det finns forbatt-
ringsomraden for regionerna.

Forbéattringsomraden for regionerna

Varden av personer med epilepsi ér inte jdmlik i Sverige och denna utvirdering
visar att det finns forbattringsomraden inom flera omraden av epilepsivarden
kopplat till rekommendationerna i de Nationella riktlinjerna for vard vid epi-
lepsi. Arbetet med utvdrderingen har visat att det till viss del saknas jimforbara
uppgifter som beskriver hélso- och sjukvardens insatser till personer med epi-
lepsi. For att kunna folja upp vardens strukturer, processer och resultat krivs en
fortsatt utveckling av datakéllor — savél pa lokal, regional och nationell niva.

Socialstyrelsen har identifierat foljande forbattringsomraden for varden av
personer med epilepsi:

* Fler personer med missténkt epilepsi behdver fa snabbare tillgang till neuro-
logisk bedomning for diagnostik.

» Fler personer med diagnostiserad epilepsi behover fa dterkommande uppfol;-
ningar.

» Skapa forutséttningar for att personer med epilepsi skall fa tillgang till epi-
lepsisjukskoterskor.

* Det krivs battre forutsattningar for multiprofessionella team inom epilepsi-
vérden.

» Skapa forutséttningar for fortbildning inom epilepsi till berdrd personal.

» Samverkan mellan olika aktorer inom epilepsivarden behdver bli béttre.
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Inledning

Beskrivning av uppdraget

Socialstyrelsen foljer upp, utvdrderar och rapporterar om liget och utvecklingen
1 hélso- och sjukvarden och socialtjansten. Myndigheten anvéinder begreppet
god vard och omsorg for att beskriva de egenskaper som en god vard respektive
en god kvalitet i socialtjansten ska innehélla. God vard och omsorg innebér att
varden och omsorgen ska vara kunskapsbaserad, sidker, individanpassad, effek-
tiv, jamlik och tillgdnglig.

En del i Socialstyrelsens uppdrag ar att stodja kunskapsstyrning av hélso-
och sjukvarden och socialtjdnsten utifran en god vard och omsorg. Detta inne-
bir bland annat att ta fram nationella riktlinjer och indikatorer, och nér det ar
mojligt ta fram malnivaer och genomfora utvirderingar av varden och omsor-
gen for specifika sjukdomsgrupper.

Den hir rapporten utvirderar varden med utgdngspunkt fran rekommendat-
ioner i Socialstyrelsens nationella riktlinjer[ 1]. Bade riktlinjerna och utvirde-
ringen &r del av ett regeringsuppdrag som syftar till att utveckla varden och om-
sorgen for personer med kroniska sjukdomar. Dessa kopplar till malet god hélsa
och vilbefinnande i Agenda 2030 samt till barnperspektivet.

Utvirderingen har genomforts delvis parallellt med och 1 anslutning till de
nationella riktlinjernas framtagande, vilket innebér att regionerna édnnu inte har
haft mojlighet att anpassa verksamheternas insatser efter rekommendationerna i
riktlinjerna.

Syfte och till mdlen avgrdnsningar
Rapportens syfte

Syftet med rapporten r att oppet jimfora och utvédrdera vérden till personer
med epilepsi utifran foljande fragor:

* Bedrivs vérden till personer med epilepsi 1 enlighet med rekommendation-
erna i de nationella riktlinjerna?

* Bedrivs vérden i enlighet med de sex kriterierna for en god vard och omsorg,
det vill sdga dr varden kunskapsbaserad, siker, individanpassad, effektiv,
jamlik och tillginglig?

Rapportens avgransningar

Utvirderingen omfattar i forsta hand de omrdden som lyfts fram i de nationella
riktlinjerna for varden vid epilepsi. Omraden dir det finns andra typer av viag-
ledningar fran Socialstyrelsen ingdr inte i riktlinjerna.

De nationella riktlinjerna for varden av personer med epilepsi vinder sig i
forsta hand till hilso- och sjukvédrden. Det innebdr att riktlinjerna omfattar bade
regionernas och kommunernas hélso- och sjukvardsinsatser, men dédremot inte
de insatser som till exempel ges med stod av socialtjanstlagen.
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Battre datakallor for att kunna folja upp omrdadet

Arbetet med utvdrderingen har visat att det till viss del saknas jimforbara upp-
gifter som beskriver hélso- och sjukvérdens insatser till personer med epilepsi.
For att kunna f6lja upp vardens strukturer, processer och resultat krivs en fort-
satt utveckling av datakallor — pd sévil lokal och regional som nationell niva.
Socialstyrelsen menar att mojligheterna att f6lja upp omradet kan forbattras ge-
nom att

+ fler verksamheter ansluter sig till och registrerar personer med epilepsi i de nat-
ionella kvalitetsregistren Svenska epilepsiregistret och Barnepilepsiregistret.

Infressenter

Denna rapport riktar sig framst till beslutsfattare pa olika nivaer: politiker,
tjdnstemén och verksamhetschefer inom regionerna. Den kan dven vara till
nytta for andra intressenter, sdisom patientforeningar, vardprofessioner och me-
dier. Avsikten ér ocksa att rapporten ska vara ett stdd for den offentliga debat-
ten om varden till personer med epilepsi.

Samverkan och kommunikation

Arbetet har bedrivits av en projektgrupp inom Socialstyrelsen, med stod av ex-
terna experter. Projektgruppen har samverkat med de nationella kvalitetsregist-
ren Svenska epilepsiregistret, Barnepilepsiregistret och Svenska nationella epi-
lepsikirurgiregistret.

Rapportens disposition

Efter denna inledning f6ljer ett metodkapitel som beskriver arbetet med att
samla in uppgifter om regionernas insatser till personer med epilepsi. Kapitlet
innehéller en beskrivning av de datakéllor som har anvénts, andra relevanta me-
todaspekter samt ett tydliggérande av centrala begrepp och definitioner som an-
véands i rapporten.

Efter detta foljer ett kapitel som beskriver orsakerna till epilepsi, forekomsten
i befolkningen samt vilka konsekvenser sjukdomen far for den enskilde. Déref-
ter redovisas de resultat som framkommit genom utvirderingen och de forbatt-
ringsomraden som identifierats.

Rapporten avslutas med en forteckning 6ver projektdeltagare och andra som
har bidragit i arbetet.

En indikatorrapport med en detaljerad teknisk beskrivning av de indikatorer
som ingar i rapporten, inklusive en utforlig redovisning av tinkbara felkéllor
samt utskickade enkéter (bilaga 2), finns tillgdngliga pa Socialstyrelsens webb-
plats.
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Metod och definitioner

Denna rapport presenterar en forsta utvirdering av varden vid epilepsi utifran
de nationella riktlinjernas rekommendationer, publicerade 2019 [1]. Utvirde-
ringen ger en beskrivning av nuldget och kan ses som ett underlag for det fram-
tida prioriterings- och kvalitetsarbetet inom omradet.

Utvirderingen bygger pa indikatorer som ar framtagna av Socialstyrelsen. In-
dikatorerna baseras pa uppgifter fran Socialstyrelsens hilsodataregister och en-
kéter samt resultat fran Nationella epilepsikirurgisregistret. En mer utforlig be-
skrivning av indikatorerna, inklusive tdnkbara felkillor, finns i
indikatorrapporten.

Datakdallor

Nationella kvalitetsregister

Det finns tre nationella kvalitetsregister som vardgivare som utreder och be-
handlar personer med epilepsi kan ansluta sig till. Dessa dr Svenska epilepsire-
gistret, som &r en del av Svenska neuroregister, som startade 2014, och Svenska
Barnepilepsiregistret (BEPQ), som startade 2016.

I denna utvérdering har vi hamtat uppgifter fran Svenska nationella epilepsi-
kirurgiregistret (SNESUR), vilket har funnits sedan 1990 och har en mycket
god tidckningsgrad. Alla operationer som gors pa grund av epilepsi i Sverige
rapporteras till registret och kan ddrmed foljas upp avseende resultat och kom-
plikationer. Samtliga universitetssjukhus avrapporterar protokoll, vilket innebar
en fullstindig tackning av den epilepsikirurgiska verksamheten i Sverige. Rap-
porterande enheter ar

» Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

* Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg
» Skénes universitetssjukhus, Lund

* Link&pings universitetssjukhus, Linkdping

» Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

 Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm

» Akademiska sjukhuset, Uppsala

* Norrlands universitetssjukhus, Umea.

Den begransade tickningsgraden i Svenska epilepsiregistret respektive Barne-
pilepsiregistret gor att det inte har varit mgjligt att anvanda uppgifter fran dessa
register i utvarderingen.

Socialstyrelsens register

Socialstyrelsen ansvarar for register som anvénds for att analysera utvecklingen
av hilso- och sjukvéarden. Dessa dr bland annat patientregistret, ldkemedelsre-
gistret och dodsorsaksregistret, som anvénts i denna utvérdering.
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Patientregistret (PAR)

Patientregistret vid Socialstyrelsen omfattar all sluten vard frén och med 1989
samt alla ldkarbesok i1 Oppenvérd som inte betecknas som primérvard sedan
2001. Registret omfattar savél offentliga som privata vardgivare.

I denna utvirdering anvénds uppgifter fran registret bland annat for att identi-
fiera personer med epilepsi och ldkarbesok inom specialistvdrden. Denna popu-
lation har sedan anvénts i samkdrningar med andra register, till exempel ldke-
medelsregistret.

Lakemedelsregistret

Lakemedelsregistret vid Socialstyrelsen innehaller uppgifter om ldkemedel, for-
brukningsartiklar och livsmedel som har himtats ut mot recept eller motsva-
rande fran juli 2005 och framét. Registret uppdateras varje méanad.

Likemedel som ges i den slutna varden, tas ur lakemedelsforrad eller kops
utan recept ingar inte i lakemedelsregistret. Registret anger inte heller orsaken
till att 1akemedlet skrivs ut, det vill sdga diagnosen.

I utvirderingen anvénds uppgifter fran ldkemedelsregistret for att beskriva 1a-
kemedelsforskrivningen till personer med epilepsi.

Dd&dsorsaksregistret

Socialstyrelsens dodsorsaksregister omfattar samtliga avlidna som &r folkbok-
forda 1 Sverige vid tiden for dodsfallet. Dodsorsaksregistret innehaller uppgifter
fran 1961 och framat och uppdateras arligen. Nér analyserna i denna rapport
genomfordes fanns uppgifter om dédsdatum f6r avlidna till och med 2018. Re-
gistret anvénds i denna utvérdering for att undersoka dodligheten hos personer
med epilepsidiagnos jamfort med befolkningen.

Enkdtundersdkningar

For att komplettera utvirderingen med analyser av vardens strukturer har vi ge-
nomfort enkdtundersokningar riktade till specialistverksamheter med huvudan-
svar for varden till personer med epilepsi. Vi har dven gjort en enkétundersok-
ning for att kartligga primarvardens roll nér det géller varden av denna
patientgrupp. Vidare har enkéter skickats till landets habiliteringsverksamheter,
inklusive barnhabiliteringar, for att kartligga insatser till personer som ér i be-
hov av habilitering och har epilepsi som tilliggsdiagnos. Vid utskicket anvin-
des ett elektroniskt enkétverktyg. Enkédterna finns redovisade i bilaga 2.

Enkdt till regionernas specialistverksamheter samt barn- och
ungdomskliniker
Enkiten riktade sig till ansvarig verksamhetschef och skickades ut till regioner-
nas specialistverksamheter (neurologiverksamhet eller motsvarande) i mars
2019. Innan enkiten gick ut hade uppgifterna om vilka verksamheter som var
berdrda av enkéten stimts av med regionala kontaktpersoner, utsedda via den
nationella samordningsgruppen for kunskapsstyrning (NSK).

Fragorna i enkéten avsig att méta hur forhallandena ség ut vid verksamheten
1 januari och februari 2019, om inget annat angavs i frdgan. For vissa fragor i
undersokningen var referensperioden helaret 2018.

Enkéten skickades till 120 verksamheter, varav 84 verksamheter har besvarat
enkidten. Detta motsvarar en svarsfrekvens pa 70 procent. Av verksamheterna
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som besvarade enkdten var 34 inriktade mot barn och ungdomar och 50 inrik-
tade mot vuxna.

Primd&rvardsenkdét
Enkaéten riktade sig till ansvarig verksamhetschef och skickades till ett urval av
landets primarvardsmottagningar i april 2019. Syftet med enkéten var att kart-
lagga om primérvirden ger ndgra sjukdomsspecifika insatser till personer med
epilepsi, och i sa fall vilka.
Fragorna i enkéten avsig att méata hur forhallandena ség ut vid primér-
vardsmottagningen i februari och mars 2019, om inget annat angavs i fragan.
Primérvardsenkéaten skickades ut till totalt 362 primérvirdsmottagningar i
landet. Enkéten besvarades av 137 mottagningar, vilket motsvarar en svarsfre-
kvens pa 38 procent. Den lga svarsfrekvensen gor att resultaten bor tolkas med
stor forsiktighet och redovisas endast pa nationell niva.

Enkdat till habiliteringsverksamheter
Enkiten riktade sig till ansvarig verksamhetschef och skickades till samtliga
mottagningar som kunde identifieras via 1177. Syftet med enkéten var att kart-
lagga hur i vilken omfattning habiliteringsverksamheterna ger sjukdomsspeci-
fika insatser till personer med samtidig epilepsi. Vidare ville vi ta reda pa hur
samverkan sag ut mellan habiliteringar och specialistverksamheter.

Fragorna i enkéten avsag att mata hur forhallandena sag ut vid verksamhet-
erna 1 april och maj 2019, om inget annat angavs i frigan.

Enkiten skickades till totalt 203 habiliteringsverksamheter i landet. Den be-
svarades av 112 mottagningar, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 55 procent.

Ovriga metodaspekter

I rapporten presenteras resultaten utifran organisatorisk niva (riket, region). Nér
sé dr mojligt utifrdn datakvalitet redovisas ocksa resultaten uppdelade pa alder
och kon. Syftet med att jimfora uppgifterna pa dessa nivaer ir att synliggra
eventuella ojdmlikheter 1 varden till personer med epilepsi.

[ utvdrderingen anvénder vi begreppet skriftliga rutiner. I resultaten innebar
det inte att avsaknad av skriftliga rutiner automatisk leder till att det inte finns
rutiner eller att visa insatser inte genomfors.

Framtagande av epilepsipopulationen for berdkning
av indikatorer

De flesta personer med epilepsi har vid nagot tillfdlle fatt likarinsatser inom
den 6ppna eller slutna specialiserade varden. I denna utvérdering har vi dérfor
anvint uppgifter fran Socialstyrelsens patientregister for att identifiera personer
med epilepsi. Det forekommer dock att personer far diagnosen epilepsi trots att
det senare visar sig att de egentligen har en annan diagnos, samt att barn och
unga kan bli symptom- eller behandlingsfria, dvs. inte ldngre ha sjukdomen, 1
unga 4r.

Redovisning for riket och regioner

Resultaten redovisas efter personernas hemortsregion. Resultat som beskriver
regionernas verksamhet redovisas 1 de flesta fall pa regionniva. Nar det géller
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enkétresultaten kan det finnas flera verksamheter eller sjukhus i en region som
har besvarat enkéten, vilket redovisas i relevanta tabeller. For vissa indikatorer
finns fa observationer, och da redovisas inte diagram uppdelade efter region el-
ler s gors det med sammanslagna ér.

Statistisk osdkerhet, konfidensintervall och antaleft fall
Den statistiska osédkerheten, det vill sdga risken att resultatet beror pa slum-pen,
illustreras 1 de flesta fall genom ett sd kallat konfidensintervall. Mindre regioner
har jamforelsevis fa fall inom olika kategorier, vilket ger en storre osdkerhet 1
resultaten och ddrmed storre konfidensintervall.

Jamforelser utifrdn kon eller dlder

Niér sa ar mojligt har resultaten jamforts utifran dlder och kon. Resultaten redo-
visas dock endast kons- och dldersuppdelade dd det finns skillnader mellan ko-
nen respektive olika aldersgrupper.

Indikatorer

=>» Lis mer om teknisk beskrivning av indikatorerna i indikatorsrapporten
som tillsammans med 6vriga bilagor finns pa Socialstyrelsens webbplats.

Nummer Namn Rekommendation

Misstankt epilepsi: Neurologisk beddmning av |&kare

Indiikator Al inom 2 veckor (bam < 2 ér) AO4
Indikator A2 M|ss’fonkf epilepsi: Neurologisk bedomnmq av ldkare AO3
inom 4 veckor (barn och ungdomar 2-17 ar)
Indikator A3 Lakarbesdk inom 3 mé&nader frén forsta epilepsidia- BO4
gnos

Indikator A4 Aferkomt_‘ponde uppfdlining och neurolog|§k beddm- co2
ning av ldkare, barn och ungdomar (0-17 ar)

Indikator A5*  Multiprofessionellt team inom epilepsivérden C13

Indikator B1 M|ss’fonkf epilepsi: Neurologisk beddmning av I&kare AO2
inom 4 veckor

Indikator B2 Lakarbesdk inom 6 manader fran forsta epilepsidia- BO3
gnos

Indikator B3 B3 A’rgrkomm_qnde uppfdlining och neurologisk be- co2
démning av |&kare

Indikator B4*  Multiprofessionellt team inom epilepsivérden Ci12

Indikator C1 Tillgéng fill epilepsi sjukskdterska CO1

Indikator C2 Behandling med antidepressiva Idkemedel - SSRI C21

Indikator C3 Behandling med centralstimulerande Ikemedel C20

*Utvecklingsindikator.
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Epilepsi

Epilepsi innebir en varaktig bendgenhet att fi oprovocerade epileptiska anfall,

det vill sdga anfall som inte framkallats av en 6vergdende yttre orsak. Epilepsi

kan ta sig manga uttryck, och anfallen &r symtom pa olika underliggande sjuk-
domstillstdnd 1 hjdrnan. Epilepsi 4r den vanligaste allvarliga neurologiska sjuk-
domen.

Ofta ger epileptiska anfall enbart diskreta symtom. Det kan till exempel
handla om sma muskelryckningar, ofrivilliga rorelser eller korta episoder da
personens medvetande dr pdverkat. Men den som fér ett epileptiskt anfall kan
ocksa fa storre muskelryckningar och forlora medvetandet helt. Symtomen be-
ror pd var anfallet startar och hur det sedan sprids 1 hjdrnan. Anfallet uppstér
genom att nerveellers aktivitet i hjdrnbarken synkroniseras pa ett onormalt sitt.

Diagnosen epilepsi far den som haft dterkommande epileptiska anfall, som
inte framkallats av tillfdllig yttre paverkan, sa kallade oprovocerade anfall.
Aven den som har haft ett oprovocerat epileptiskt anfall diir risken for terfall
beddms vara hog, kan fa diagnosen epilepsi. Med lakemedelsbehandling blir
manga anfallsfria, men de flesta har kvar benigenheten till anfall.

Behandling av personer med epilepsi

Vid epilepsi ar lakemedelsbehandling forstahandsvalet. Lékemedelsbehand-
lingen dr symtomatisk, det vill sidga att det 4r symtomet “epilepsianfall”, och
inte grundorsaken till anfallen, som behandlas. Upp till tva tredjedelar av barn
och vuxna med epilepsi blir anfallsfria med hjélp av lakemedel. Ett mindre an-
tal kan sa smaningom sluta med ldkemedelsbehandling utan att fa aterfall. Bi-
verkningar av lakemedel mot epilepsi dr vanligt forekommande, sirskilt vid
hoga doser eller kombinationsbehandling med flera likemedel.

Personer med epilepsi dr 1 behov av aterkommande uppf6ljning av effekt och
biverkningar av insatt 1ikemedelsbehandling. Dessutom dr behovet stort av an-
passad information till individen och dennes nirstdende om till exempel orsaker
till epilepsi, dess risker, provocerande faktorer och anvindning av akutmedicin.
Detta behovs for att bidra till insikt om sjukdomen och forstaelse hos savél den
drabbade individen som hos familj, nérstdende och omgivning.

Epilepsi kan innebéra en livslang sjukdom och paverka livets alla aspekter,
som utbildning, yrkesarbete, ritt till korkort och forsékring, familjebildning,
social samvaro och psykiskt vilméende. Epilepsi ér ett heterogent och oberék-
neligt tillstaind. Den totala kontrollforlust som de epileptiska anfallen skapar
kan medfora risk for kroppsskada och ér en stdandig killa till oro for patient och
ndrstaende. Epileptiska anfall &r ofta skrimmande for omgivningen och kan
skapa Gverdriven oro hos nirstdende eller ibland en avstandstagande attityd.
Tillstdnd som depression och angest dr ocksa vanligare hos personer med epi-
lepsi. For barn med epilepsi dr problem med inldrning, uppméarksamhet, moto-
rik, psykisk ohilsa och nedsatt social formaga vanligt forekommande.

For de personer med epilepsi som inte blir anfallsfria av 1dkemedelsbehand-
ling, det vill sdga personer med farmakologiskt terapiresistent epilepsi, ar det
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aktuellt med stdllningstagande till avancerad utredning infor alternativa behand-
lingsmetoder eller mer omfattande likemedelsutprovning. Vid terapiresistent
epilepsi Okar risken for fortida dod, exempelvis vid olycka, genom suicid och
vid plotslig ovantad dod hos person med epilepsi (SUDEP — sudden unexpected
death in epilepsy). Vid terapiresistent epilepsi dr ocksa samsjuklighet i form av
psykiatrisk, intellektuell och motorisk funktionsnedsittning vanligare.

Vardens resurser fokuseras ofta pa att uppna anfallsfrihet. For cirka en tredje-
del av epilepsipopulationen, dér anfallsfrihet inte uppnés, behdver varden
bredda sina insatser, och ofta krdvs kompetens som bara kan erbjudas inom ra-
men for ett multiprofessionellt team dér flera yrkesgruppers kompetens kan
samlas runt personen med epilepsi. Den vard som personer med epilepsi beho-
ver mdste ticka ett brett spektrum av insatser och kunna ge stdd i en ofta
mycket komplex problembild, for att kunna ge adekvat hjilp.

Epilepsivard for vuxna

Den initiala utredningen av misstinkt epilepsi hos vuxna personer sker ofta i
samband med ett storre epileptiskt anfall dir personen soker vard péd en akut-
mottagning. Provtagning och bilddiagnostik dr vigledande for hur och var ut-
redningen sedan ska ske. Via neurologisk eller internmedicinsk 6ppen-
virdsmottagning sker uppfoljning av personer med misstankt epilepsi for
stéllningstagande till kompletterande utredning, diagnosticering, eventuell be-
handling och planering for vidare uppf6ljning. Uppfoljningen sker i dag pa neu-
rologmottagning, medicinmottagning eller hos privatpraktiserande neurolog.
Personer med svarbehandlad epilepsi foljs ofta upp vid neurologisk mottagning
med specialiserad epilepsiverksamhet inom den specialiserade varden.

For att kunna ge vuxna personer med farmakologisk terapiresistent epilepsi
eller epilepsirelaterad samsjuklighet adekvat behandling och stod, krévs foru-
tom specialkunnig medicinsk personal som ldkare och sjukskoterska dven sam-
verkan i ett multiprofessionellt team. For personer med bestaende funktionsned-
séttningar och epilepsi krdvs en samverkan mellan habilitering, priméirvéard och
ovrig specialiserad vard, som bland annat neurologi.

Avancerad utredning gors 1 dag pa ett fatal regionkliniker av ett multidiscipli-
nért team dér olika neurologiska och kirurgiska specialistverksamheter tillsam-
mans utreder personer med denna typ av tillstand. Utredningen bestar av ett
flertal specialundersokningar som utfors polikliniskt och i sluten vard. En om-
fattande genomgéng och ny utvirdering av diagnos och behandling sker for att
kunna ta stdllning till om patienten kan erbjudas mer avancerad medicinsk eller
kirurgisk behandling.

Epilepsivard for barn och ungdomar

For den medicinska varden av barn och ungdomar med epilepsi svarar barnneu-
rologer eller barnldkare med sirskild kunskap om epilepsi. Utredning, dia-
gnostik och initial behandling kan ske vid barnneurologmottagning i den 6ppna
specialiserade varden for barn och ungdomar, eller inom den slutna vérden 1
samband med insjuknandet. Uppfoljning kan ske inom den dppna speciali-
serade vdrden for barn och ungdomar eller neurologisk mottagning. Det finns
ocksa multiprofessionella team, som utreder och behandlar samsjuklighet for
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riktade insatser och samhaéllsstod. Samarbete med barn- och ungdomspsykiatrin
ar ocksa relevant.

Det ar viktigt att tidigt identifiera de yngsta barnen och de barn som inte blir
anfallsfria av likemedel eller vixer ifrdn sin epilepsi. Detta ér viktigt eftersom
en besvérlig anfallssituation kan paverka bade utveckling och inlarning, sirskilt
for de yngre barnen. For dessa barn kan darfor avancerad utredning behova go-
ras akut, i forsta hand av barnneurolog och vid behov remittering till en mer
avancerad utredning. I den avancerade utredningen ingédr bland annat utredning
och stillningstagande till nyare ldkemedel, kostbehandling eller epilepsikirurgi.
Denna utredning och behandling utfors, som for vuxna, endast pa ett fatal reg-
ionkliniker.

Minst hélften av barn och ungdomar med epilepsi berdknas ha andra allvar-
liga problem, oftast beroende pa en hjarnskada som dven orsakat epilepsi. Detta
gOr att de dven har behov av insatser fran habiliteringsverksamheter.

Varden av personer med epilepsi for barn och ungdomar skiljer sig avsevirt i
struktur och funktion jamfort med varden for vuxna, vilket kan innebéra svarig-
heter vid 6vergangen. En sérskilt utsatt grupp ar barn och ungdomar med moto-
risk eller intellektuell funktionsnedséttning, och for dessa individer ér det fort-
satta omhindertagandet i den specialiserade varden for vuxna en stor utmaning
i dagslaget.

Prevalens vid epilepsi

Epilepsi ér det vanligaste allvarliga neurologiska sjukdomstillstand som kraver
regelbunden likemedelsbehandling och sjukvardskontakt. Omkring 81 000 per-
soner ar registrerade med diagnosen epilepsi i det svenska patientregistret. Av
dem ér cirka 69 000 vuxna och cirka 12 000 barn och ungdomar (0-17 ér) (1)].
Ungefir lika ménga mén som kvinnor lever med epilepsidiagnos i Sverige och
ungefdr lika manga pojkar som flickor. Omkring 5 500 personer far diagnosen
epilepsi varje ar (cirka 4 000 vuxna och cirka 1 500 barn). Enligt publicerade
studier har ndgot farre personer epilepsi dn enligt patientregistret: mellan

60 000 och 70 000 personer uppskattas ha aktiv epilepsi i Sverige (2)]. Social-
styrelsen har dock utgétt frdn Socialstyrelsens patientregister nir vi berdknat
hur hélso- och sjukvardens resurser bor planeras, eftersom hélso- och sjukvér-
den behdver hantera alla med epilepsidiagnos.

Incidens vid epilepsi

Omkring 5 500 personer insjuknar i epilepsi varje ar (incidens): cirka 4 000
vuxna och cirka 1 500 barn. Risken att {4 epilepsi dr storst under forsta levnads-
aret och hos personer dldre dn 65 ar. Hos barn som insjuknar med epilepsi un-
der forsta levnadséret dr orsaken frimst missbildningar eller infektioner under
fosterlivet, eller forlossningsskador. Ménga som insjuknar i svar epilepsi under
de tva forsta levnadsaren visar sig ha en genetisk orsak. For barn som fér epi-
lepsi 1 unga ar kan dessa symptom pa sikt forsvinna, och barnen kan i vuxen &l-
der fortsitta leva utan behandling och epilepsidiagnos.

Hos éldre vuxna &r den 6kande forekomsten framst orsakad av stroke. Epi-
lepsi &r ocksé vanligare hos personer med demenssjukdom. Andra orsaker till
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epilepsi dr skallskador och tumdrer 1 hjdrnan. Hos cirka hélften av vuxna perso-
ner med epilepsi finner man trots utredning ingen orsak.

Resultat frdn Socialstyrelsens patientregister visar att 5 338 personer insjuk-
nade i epilepsi under ar 2018. Incidensen baseras pa uppgifter om antalet perso-
ner med ett vardtillfille med epilepsi som huvuddiagnos inom den speciali-
serade 6ppenvarden.

Samsjuklighet hos personer med epilepsi

Nistan hélften av alla personer med epilepsi har en eller flera andra sjukdomar
eller funktionsnedséttningar utover epilepsi. Ibland kan ett annat tillstdnd or-
saka epilepsi och ibland kan det vara en konsekvens av epilepsi; det kan ocksa
finnas gemensamma bakomliggande orsaker till epilepsi och samsjuklighet (3)].

En vanlig form av samsjuklighet dr den mellan epilepsi och funktionsnedsatt-
ningar som beror pa avvikande funktion i1 hjdrnan. Intellektuell funktionsned-
sattning ar det vanligaste associerade tillstdndet och ses hos cirka 40 procent av
barn och hos 23 procent av vuxna med epilepsi. Omvént sd har ungefar var
fjarde person med intellektuell funktionsnedséttning epilepsi.

Manga barn, ungdomar och vuxna med epilepsi har bristande forméga att
kontrollera uppmérksamhet och aktivitetsniva med symtom som &r férenliga
med diagnosen attention deficit hyperactivity disorder (adhd). Data frin patient-
registret samt lakemedelsregistret visar att personer med epilepsi i storre ut-
strickning behandlas med ldkemedel mot adhd jamfort med befolkningen. Det
ar framfor allt yngre personer som i storre utstrackning behandlas med dessa 14-
kemedel. Detta indikerar en hog samsjuklighet mellan epilepsi och adhd. Be-
handling med adhd likemedel, i ses som en ”proxy” for adhd diagnos.

Data frén patientregistret samt ldkemedelsregistret visar ocksd att personer
med epilepsi i storre utstrdckning behandlas med ldkemedel mot depression
jamfort med befolkningen. Detta géller framfor allt i de dldre &ldersgrupperna.
Behandling med dessa ldkemedel, i detta fall selektiva serotoninaterupptags-
hammare (SSRI) kan ses som en ”proxy” for depression.

Barn, ungdomar och vuxna med epilepsi kan ockséa ha nedsatt formaga till
socialt samspel och kommunikation och darutover ett upprepande eller stereo-
typt beteende, d.v.s. ett tillstind inom autismspektrum. Andelen som far aut-
ismdiagnos varierar frdn 10 procent hos personer med epilepsi men utan intel-
lektuell funktionsnedsittning (4)] till 38 procent hos barn med aktiv epilepsi
och intellektuell funktionsnedséttning.

Motorisk funktionsnedséttning dr ocksa vanligt hos personer med epilepsi.
Cerebral Pares (CP) forekommer hos drygt 20 procent av barn och ungdomar
och knappt 10 procent av vuxna med epilepsi.

Den hoga forekomsten av andra sjukdomar och funktionsnedséttningar 6kar
patientens sjukdomsborda och behov av vardinsatser. Samsjukligheten kan pa-
verka prognosen vid behandling av epilepsi. Epilepsibehandlingen méste ocksa
anpassas efter patientens ovriga sjukdomar, da t.ex. vissa epilepsimediciner kan
paverka patientens dvriga symtom.
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Dodlighet i epilepsipopulationen

Personer med epilepsi har en forh6jd dodlighet, tva till tre gdnger hogre dn for-
véntat hos befolkningen (5)]. Den som har epilepsi utan pavisad underliggande
orsak har berdknats ha en forkortning av forvéintad livslangd med tva ar. For
den som har epilepsi med kénd underliggande orsak har forkortningen av be-
riknad livslangd uppskattats till upp till tio ar (6)]. Denna skillnad avspeglar att
den skada eller sjukdom som orsakar epilepsin (t.ex. medfodd hjarnskada,
stroke eller hjarntumor) i sig bidrar till 6kad dédlighet. Men den som har epi-
lepsi kan ocksa avlida i samband med anfall. Risken for plotslig ovéntad dod
vid epilepsi (Sudden Unexpected Death in Epilepsy, SUDEP) ér ocksé kraftigt
forhojd hos personer med epilepsi och har uppskattats arligen drabba narmare
100 personer med epilepsi 1 Sverige (7)].

I denna rapport har vi undersék dodligheten hos personer med epilepsi jam-
fort med befolkningen. I dessa resultat tar vi inte hinsyn till samsjuklighet. Det
gor att dverdodligheten inte kan tolkas som dod pé grund av epilepsi. Manga
har till exempel en intellektuell eller annan bestdende funktionsnedséttning,
stroke eller hjairntumor, vilket paverkar resultatet. Dodlighet i epilepsipopulat-
ionen dr omkring 2,5 ganger hogre én for befolkningen (diagram 1).

Diagram 1. Kvot for dodlighet i epilepsipopulationen jamfoért med
befolkningen

Overdddlighet i epilepsipopulationen j@mfért med befolkningen, ér 2018.

Blekinge
Gotland
Stockholm
Kalmar

Vastra Goétaland
Jonkdping
Halland
Sédermanland
Kronoberg
Varmland
Skéne

RIKET
Gavleborg
Ostergétland
Jamtland
Uppsala
Norrbotten
Vastmanland
Orebro
Vdasternorrland
Vdasterbotten
Dalarna

0 0,5 1 1.5 2 2,5 8 &9
Kdalla: Patientregistret och dédsorsaksregistret, Socialstyrelsen. Kvot
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Organisation och styrning av
varden fill personer med epilepsi

I detta avsnitt beskrivs den specialiserade vardens organisation och tillgéng till
styrdokument, som till exempel vardprogram och skriftliga samverkansrutiner.
En beskrivning av primérvéardens respektive habiliteringsverksamheternas roll
och rutiner nér det géller insatser till personer med epilepsi beskrivs senare 1
rapporten.

Utredning, diagnostik och initial behandling samt uppf6ljning av barn och
ungdomar med epilepsi kan ske pa en specialistvardsmottagning for barn och
ungdomar eller vid en barn- och ungdomsneurologmottagning inom den ppna
specialiserade varden. Diagnostik och initial behandling kan dven ske inom den
slutna varden i samband med insjuknandet.

Vuxna med missténkt epilepsi borjar ofta utredas i samband med ett epilep-
tiskt anfall, da de soker vard pa en akutmottagning. Provtagning och bilddia-
gnostik dr viagledande for hur och var utredningen ska fortsatta. P4 en neurolo-
gisk eller internmedicinsk oppenvardsmottagning foljer man upp personer med
missténkt epilepsi for att ta stdllning till kompletterande utredning, diagnostik,
eventuell behandling och planering for vidare uppfoljning.

Uppf6ljning 6ver langre tid sker i dag vid den specialiserade vardens neuro-
logmottagningar, pa medicinmottagningar och hos privatpraktiserande specia-
listldkare 1 neurologi, men dven i vissa fall 1 primérvéirden.

Den Oppna specialiserade vardens
ansvar for personer med epilepsi

En av enkéterna i denna utvardering riktar sig till den 6ppna specialiserade vard
som har huvudansvaret for varden av personer med epilepsi, det vill sdga neu-
rologiverksamhet eller motsvarande, samt till barn- och ungdomskliniker nir
det géller insatser till barn och ungdomar.

Den dppna specialiserade varden for barn och
ungdomar

Resultaten fran enkiten visar att antalet barn och ungdomar med epilepsi som
verksamheten har behandlingsansvar for varierar avsevért — fran mindre dn 50
till mer @n 500 personer med epilepsi. Vanligast ér att verksamheten har be-
handlingsansvar for mellan 50 och 150 personer med epilepsi.

I tabell 1 beskrivs vilka verksamheter, riktade till barn och ungdomar, som
har besvarat enkiten. Det &r relativt ménga verksamheter som anger bade barn-
och ungdomsneurologi och barn- och ungdomsmedicin.
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Tabell 1. Férdelning av specialiteter inom den 6ppna specialiserade varden
for barn- och ungdomar med epilepsi

Antal

Medicinsk specialitet . Procent
Barn- och ungdomsmedicin 16 47
Barn- och ungdomsneurologi med habilitering 5 15

Barn- och ungdomsneurologi med habilitering

och barn- och ungdomsmedicin 13 38

Kalla: Socialstyrelsens enkat till regionernas specialistverksamheter fér barn och ungdomar med epilepsi,
2019.

Den dppna specialiserade varden fér vuxna

Niér det géller insatser till vuxna &r det framfor allt neurologiverksamheter som har
besvarat enkéten, men ocksa ett antal internmedicinska verksamheter (tabell 2).

De flesta verksamheter som ér riktade till vuxna med epilepsi har behand-
lingsansvar for mellan 50 och 300 personer med epilepsi. Nastan en tredjedel
av verksamheterna har dock mellan 500 och 2 000 personer med epilepsi. Tre
verksamheter anger att de har behandlingsansvaret for 6ver 2 000 personer med
epilepsi.

Tabell 2. Férdelning av specialiteter inom den 6ppna specialiserade varden
for vuxna med epilepsi

Medicinsk specialitet Antal verksamheter Procent
Neurologi 28 56
Infernmedicin 7 14
Neurologi och internmedicin 9 18
Neurologi, internmedicin och geriatrik 3 6
Infernmedicin och geriatrik 3 6

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter fér vuxna med epilepsi, 2019.

Vardprogram och andra styrdokument

Resultaten fran enkditen till specialistverksamheterna visar att det i knappt 70
procent av verksamheterna finns styrdokument som beskriver hur varden av
personer med epilepsi ska utforas. Det dr ndgot vanligare att det finns styrdoku-
ment i verksamheter som arbetar med insatser till barn och ungdomar &n i verk-
samheter som arbetar med vuxna (tabell 3).

Styrdokumenten ar av skiftande karaktdr och ursprung. Flera verksamheter
hénvisar till lokala eller regionala vardprogram, som i sin tur ir baserade pa
riktlinjer fran Svenska epilepsisillskapet eller Svenska barnldkarforeningen.
Négra refererar ocksa till Socialstyrelsens nationella riktlinjer.

Tabell 3. Verksamheter inom den éppna specialiserade varden med styrdo-
kument fér varden vid epilepsi

Antal barn- Procent Antal vuxen- Procent

verksamheter verksamheter
Ja 24 71 32 65
Nej 10 29 17 35

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter fér insatser till barn och ungdomar respek-
five vuxna med epilepsi, 2019.
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Samverkansrutiner i den dppna specialiserade varden
for barn och ungdomar

Resultaten visar att det dr vanligast att det finns rutiner med akutverksamhet-
erna. Knappt hilften, 44 procent av den specialiserade varden for barn och ung-
domar anger att de har sddana rutiner (tabell 4). En néstan lika stor andel har
skriftliga rutiner oavsett organisatorisk tillhorighet.

Det dr mindre vanligt att det finns skriftliga samverkansrutiner med habilite-
ringsverksamheter, dd endast var femte barn- och ungdomsverksamhet har det.
Ett fatal barn- och ungdomsverksamheter anger vidare att de har skriftliga ruti-
ner med andra verksamheter, som sjukhusanslutna barn- och ungdomsmottag-
ningar, dagvéard/avdelningar, klinisk fysiologi och neurologkliniken.

Niéstan hélften av barn- och ungdomsverksamheterna inom den speciali-
serade varden anger att de inte har skriftliga samverkansrutiner med nagon an-
nan verksambhet.

Tabell 4. Andelen barn- och ungdomsverksamheter med samverkansrutiner
inom den éppna specialiserade varden

Antal verksamheter

dar rutiner finns A
Akutverksamheter 15 44
Barnmottagning, oavsett organisatorisk fillhérighet 14 41
Habilitering 7 21
Andra verksamheter 5 15
Inte med ndgon verksamhet 15 44

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter fér insatser till barn och ungdomar med
epilepsi, 2019.

Samverkansrutiner inom den dppna specialiserade
varden fér vuxna

Aven nir det giller den specialiserade varden for vuxna ir det vanligast att det
finns skriftliga samverkansrutiner med akutverksamheten, da néstan hélften av
verksamheterna har det. Knappt en tredjedel av verksamheterna har ocksa sam-
verkansrutiner med priméarvarden. Det forekommer ocksé att det finns skriftliga
rutiner med andra verksamheter, som neurologimottagningar vid universitets-
sjukhus eller privata aktorer som ingar i vardval neurologi (det sistndmnda gil-
ler Region Stockholm).

Niéstan hélften av den specialiserade varden for vuxna saknar skriftliga sam-
verkansrutiner (tabell 5).
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Tabell 5. Andel verksamheter inom den éppna specialiserade varden for
vuxna med samverkansrutiner

Antal verksamheter

dar rutiner finns A
Akutverksamheter 22 44
Primdarvard 15 30
Barnmottagning oavsett organisatorisk fillhérighet 4 8
Habilitering 2 4
Andra verksamheter 6 12
Inte med ndgon verksamhet 21 42

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter fér insatser till vuxna med epilepsi, 2019.

Analys av resultat

Styrdokument &r viktiga skriftliga dokument for att organisera och planera vér-
den vid epilepsi. Styrdokumenten hjdlper verksamheterna att systematiskt orga-
nisera och utfora varden.

Av de verksamheter som behandlar personer med epilepsi, bade inom den
specialiserade varden for barn och ungdomar samt for vuxna, saknar omkring
en tredjedel styrdokument. Styrdokumenten dr viktiga och behdver finnas i alla
verksamheter och tdcka alla delar av virden.

Manga verksamheter saknar ocksa skriftliga samverkansrutiner med andra
aktorer vilket dr viktigt for att personer med missténkt epilepsi ska fa en korrekt
diagnos och foljas upp pa rétt sétt.

Det ar angelédget att det finns en vél utvecklad samverkan mellan aktorer som
forst kommer i kontakt med personer med epilepsi, till exempel akutverksam-
heter och primérvéarden, och den specialiserade vard som ansvarar for utredning
och diagnostisering.
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Diagnostik vid misstankt epilepsi

Epilepsi ér en klinisk diagnos dér ménga olika faktorer vigs samman, sdsom
anamnes, beskrivning av anfall, associerade symtom (symtom som &r kopplade
till anfall), svar fran blodprov samt neuroradiologisk och neurofysiologisk
undersokning.

Diagnosen epilepsi kan stéllas efter tva oprovocerade epileptiska anfall, eller
ett oprovocerat epileptiskt anfall dér risken for dterfall bedoms vara hog.

Missténkt epilepsi har en person efter ett eller flera oprovocerade misstéinkta
epileptiska anfall. Dessa personer kan pé olika sitt komma i kontakt med var-
den, exempelvis via besok pa akutmottagningar.

Neurologisk beddomning vid misstankt
epilepsi

Aven om en utredning av misstiinkt epilepsi ofta inleds i samband med ett be-
sk pa akutmottagningen stélls diagnosen vanligtvis av en ldkare med specia-
listkompetens inom neurologi, internmedicin, barn- och ungdomsmedicin eller
barnneurologi.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvirden bor er-
bjuda personer med misstinkt epilepsi en neurologisk bedomning av en ldkare
med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi, inom fyra veckor efter att
personen har sokt vard for det misstdnkta anfallet.

Fo6r barn under tva ar boér bedémningen goras inom tva veckor, eftersom det
finns storre risker for att barnets utveckling paverkas negativt om det inte far
ritt behandling.

Rutiner for neurologisk beddmning vid misstankt
epilepsi
Inom den specialiserade varden for barn och ungdomar anger en tredjedel verk-
samheterna att de har skriftliga rutiner for ndr en neurologisk bedémning ska
ske vid misstinkt epilepsi. For vuxna anger knappt hdlften av den speciali-
serade varden verksambheter att de har skriftliga rutiner (tabell 6).

Resultaten bor dock tolkas med forsiktighet, da de baseras pa ett begransat
antal svarande.

Tabell 6. Skriftliga rutiner inom den 6ppna specialiserade varden fér neuro-
logisk bedomning vid misstankt epilepsi

Specialistvard barn Specialistvard vuxna
och ungdomar
Antal verksamheter Procent Antal verksamheter Procent
Ja 11 32 20 40
Nej 23 68 30 60

Kalla: Socialstyrelsens enkat till regionernas specialistverksamheter fér insatser till barn och ungdomar respek-
five vuxna med epilepsi, 2019.

NATIONELL UTVARDERING AV VARDEN VID EPILEPSI
SOCIALSTYRELSEN



Neurologisk beddmning inom 2 veckor av
barn under 2 &r (indikator A1)

Indikator A1 mater aterbesok i1 den specialiserade varden hos lédkare inom tva
veckor fran besok med missténkt epilepsi. Rekommendationen har hég prioritet
(prioritet 2) 1 de nationella riktlinjerna. Vid detta tillfdlle forvintas ldkaren ge-
nomfora en neurologisk bedomning. Denna indikator omfattar endast barn som
vardats mindre &n tva dygn inom den slutna varden. Barn som vardats inom
slutenvarden mer &n ett dygn ar exkluderade fran indikatorn da dessa barn far
en neurologisk bedomning under det aktuella vardtillfallet inom den slutna var-
den. For barn under tva ar bor bedomningen goras inom tva veckor, eftersom
det finns storre risker for att barnets utveckling paverkas negativt utan adekvat
behandling vid epilepsi. Flertalet av de barn som besoker akutmottagningen
med missténkt epilepsi ldggs in i den slutna varden i mer &n ett dygn. I denna
process sker mycket av utredningsarbetet inom den vardepisod dé barnet befin-
ner sig pa sjukhus.

Resultaten visar att knappt 50 procent av barn under tva ar med missténkt
epilepsi far en ny bedomning inom tva veckor (tabell 7). Resultaten indikerar
dven stora regionala skillnader pa upp till 55 procentenheter mellan de regioner
med hogst andel barn med uppfoljning och de regioner med ldgst andel barn
som far uppfoljning inom tva veckor. Data kan dock inte presenteras uppdelat
pa region med hénsyn till sekretess pa grund av for fa individer.

Tabell 7. Neurologisk bedémning inom den specialiserade varden av lakare
inom 2 veckor

Andelen barn < 2 &r som haft minst ett IGkarbesck inom den specialiserade varden (ppen- el-
ler slutenvard) med epilepsi eller andra icke specificerade kramper inom 2 veckor efter
forsta vardkontakt med misstanke om epilepsi.

Pojkar Flickor
Antal Procent Kl (95%) Antal  Procent KI (95%)
2008 37 46 29,6 60,9 29 48 29,5 64,8
2009 27 33 16,8 50,9 42 31 17.8 45,0
2010 42 43 27,8 57,1 27 52 31,9 68,5
2011 39 31 17,3 45,4 40 30 16,8 44,4
2012 42 31 17.8 45,0 36 36 21,0 51,4
2013 42 38 23,7 523 40 30 16,8 44,4
2014 37 49 320 634 33 36 20,6 52,3
2015 69 4] 29,0 51,8 48 52 37.2 65,0
2016 68 46 335 569 56 38 25,0 49,9
2017 58 43 302 553 62 48 35,5 60,1

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Inl&ggning i den slutha varden

Under perioden 2001-2018 lades 492 barn yngre 4n tv &r in mer 4n ett dygn
inom den slutna varden pa grund av missténkt epilepsi. Det motsvarar 30 pro-
cent av alla barn yngre én tva ar med missténkt epilepsi.
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For de barn med missténkt epilepsi som skrivs ut fran den slutna varden efter
mindre én ett dygn, till exempel pa grund av att utredningen inte hunnit fardig-
stéllas, ska en planerad en uppf6ljning goras av specialistldkare inom tva
veckor for neurologisk undersékning.

Neurologisk beddmning inom 4 veckor av
barn och ungdomar 2 till 17 ér (indikator
A2)

Indikatorn A2 miter aterbesok hos ldkare i den specialiserade varden for barn
och ungdomar i dldern 2—17 &r. Denna indikator omfattar endast barn och ung-
domar som vardats mindre dn tva dygn inom den slutna varden. Den neurolo-
giska beddmningen bor goras inom fyra veckor efter att personen eller vard-
nadshavaren sokt vard for det missténkta epileptiska anfallet.
Rekommendationen har hog prioritet (prioritet 2) i de nationella riktlinjerna.
Denna uppfo6ljning kan ske bade i den slutna varden och i den specialiserade
oppenvarden. Over tid har uppfdljningen 6kat i den aktuella gruppen med 10
procentenheter, fran 35 procent till 45 procent. Resultaten visar att knappt hélf-
ten av barn och ungdomar pa 2—17 ér fir en bedomning inom de fyra veckor
som rekommendationen anger (tabell 8). Vi ser dock att andelen barn och ung-
domar som féar sin bedomning inom sex veckor dkar med upp till 10 procenten-
heter till drygt 55 procent.

Tabell 8. Neurologisk bedémning inom den specialiserade varden av lakare
inom 4 veckor
Andel barn och ungdomar 2-17 som haft minst ett Idkarbesdk inom den specialiserade vérden

(6ppen- eller slutenvard) med epilepsi eller andra icke specificerade kramper inom
4 veckor efter forsta vardkontakt med misstanke om epilepsi.

Pojkar Flickor
Antal Procent Kl (95%) Antal  Procent KI (95%)
2008 200 41 337 472 178 28 21,7 34,8
2009 192 35 282 41,6 172 33 26,2 40,2
2010 233 39 324 448 155 33 25,6 40,3
2011 212 38 31,2 44,2 169 36 28,9 43,3
2012 247 35 28,9 40,8 167 35 28,2 42,6
2013 215 44 370 50,2 181 35 28,5 42,3
2014 222 42 354 483 221 47 40,4 53,5
2015 246 41 34,5 46,7 202 35 28,6 41,7
2016 267 45 385 504 227 45 38,4 51,3
2017 298 45 392 50,5 227 44 37.5 50,4

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Det dr knappt hélften av personerna 1 dldern 2—17 &r med missténkt epilepsi
som far sin likarbedomning inom fyra veckor for de sammanslagna aren 2015—
2017 (diagram 2). De regionala skillnaderna ir relativt stora, ca 40 procenten-
heter, och den region som ligger hogst tar emot drygt 60 procent av barn och
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ungdomar med misstankt epilepsi inom fyra veckor. Vid uppdelning av popu-
lationen i tva grupper, 2—12 ar och 13—17 ar, skiljer det cirka fem procenten-
heter mellan den yngre och den dldre av de tva populationerna dér den yngre
populationen har en hégre andel uppfoljda inom fyra veckor.

Diagram 2. Neurologisk bedomning inom 4 veckor vid misstankt epilepsi

Andelen barn (2-17 &r) som haft minst ett Iakarbesék inom den specialiserade varden
(6ppen- och slutenvard) med epilepsi eller andra och icke specificerade kramper som
huvuddiagnos inom 4 veckor efter forsta vardkontakt med misstanke om epilepsi. Ar
2015-2017.
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Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen. oce

Inldggning i slutna vérden

Vissa barn och ungdomar i aldern 2—17 &r med misstinkt epilepsi vardas i den
slutna viaden i mer &n ett virddygn. Under perioden 2001-2018 véardades 690
barn mellan 2 och 17 ar i mer 4n ett dygn inom den slutna varden pé grund av
missténkt epilepsi. Det motsvarar ca 9 procent av alla barn och ungdomar i
denna aldersgrupp med misstankt epilepsi.

Tidig neurologisk beddmning av vuxna
inom 4 veckor (indikator B1)

Indikator B1 méiter uppfoljning vid misstinkt epilepsi for vuxna. For vuxna ar
rekommendationerna att uppfoljning av personer med missténkt epilepsi ska
ske inom fyra veckor. Rekommendationen har hog prioritet (prioritet 2). Resul-
taten visar att det skett en 6kning over tid fran 22 procent till 32 procent under
en tioarsperiod (tabell 9). Om uppf6ljningen utdkas med ytterligare tva veckor,
dvs. till sex veckor, 6kar andelen personer med missténkt epilepsi som far upp-
foljning med 10 procentenheter till drygt 40 procent.
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Tabell 9. Neurologisk bedéomning av Idkare inom 4 veckor

Andel vuxna som haft minst ett I&karbesdk inom den specidliserade varden (6ppen- eller slu-
tenvard) med epilepsi eller andra icke specificerade kramper inom 4 veckor efter férsta vard-
kontakt med misstanke om epilepsi.

Mdn Kvinnor
Antal  Procent Kl (95%) Antal  Procent KI (95%)
2008 354 24 19.7 28,6 279 21 16,6 26,1
2009 364 25 20,9 29,8 281 24 19,4 29,3
2010 355 24 19.6 28,5 284 23 17.9 27,5
2011 408 25 20,7 29,0 310 25 20,5 30,1
2012 388 29 24,4 334 326 27 22,6 322
2013 391 27 22,6 31,3 313 26 21,2 30.8
2014 397 27 22,7 314 323 27 22,5 32,2
2015 537 31 270 348 454 29 25,2 33,5
2016 598 31 274 348 472 31 27.2 35.6
2017 664 31 280 350 437 32 27,3 36,0

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten visar ocksa att skillnaderna mellan regioner dr drygt 35 procenten-
heter mellan den region med hogsta andel personer som far en ny bedomning
inom 4 veckor och regionen med ldgst andel (diagram 3). Det finns inga kons-
skillnader i dessa analyser.

Diagram 3. Neurologisk bedémning inom 4 veckor vid misstdnkt epilepsi

Andelen vuxna som haft minst ett IGdkarbesék inom den specialiserade varden
(6ppen- och slutenvard) med epilepsi eller andra och icke specificerade kramper
som huvuddiagnos inom 4 veckor efter férsta vardkontakt med misstanke om
epilepsi. Ar 2017.
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Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.
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Inl&ggning den slutna vérden

Under perioden 2001-2018 lades 533 vuxna in mer én ett dygn inom den slutna
varden pa grund av misstinkt epilepsi. Det motsvarar 9,7 procent av alla vuxna
med missténkt epilepsi som ett ar senare har en epilepsidiagnos

Analys av resultat

Resultaten visar att for fa verksamheter har skriftliga rutiner for uppfoljning vid
missténkt epilepsi. Om rutiner finns dr tidsangivelserna inte alltid 1 dverenstim-
melse med rekommendationerna i de nationella riktlinjerna, sirskilt néir det gél-
ler vuxna. Hilften av de som har rutiner kan inte f6lja dem, framfor allt bero-
ende pa bristen pa specialistldkare.

Nar det géller uppfoljning av personer med misstankt epilepsi, bade hos barn,
ungdomar och vuxna, &r resultaten inte i dverenstimmelse med den nationella
riktlinjerna. Det &r farre 4n héilften av regionerna som klarar av att folja upp
personer med missténkt epilepsi inom det tidsintervall som anges i rekommen-
dationerna i de nationella riktlinjerna. Nér det géller barn under tva ar ar det
viktigt att notera att dessa barn i stor utstrackning far uppfoljning inom tva
veckor dd manga utreds inom den slutna varden.

Personer med missténkt epilepsi kan ocksa foljas upp av en epilepsisjuksko-
terska 1 vintan pa neurologisk undersokning av ldkare, men 1 detta skede racker
inte det, utan det krdvs alltid en likarbedomning for neurologisk bedomning.
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Undersdkningsmetoder i samband
med diagnostik vid misstankt
epilepsi

Vid en EEG-undersokning registreras hjarnans elektriska aktivitet med hjdlp av
elektroder som sitts pa patientens huvud. Resultaten frain EEG-undersdkningen
tolkas direfter av en specialistldkare 1 klinisk neurofysiologi. Svaret fran en
EEG-undersokning kan ge vardefullt underlag for att stdlla en epilepsidiagnos.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor er-
bjuda EEG-undersokning (enligt standard) till vuxna med missténkt epilepsi ef-
ter en bedomning av ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi.
Rekommendationen har hog prioritet (prioritet 3).

De flesta personer som fér ett eller flera epileptiska anfall utreds neuroradio-
logiskt med datortomografi (DT) eller magnetresonanstomografi (MR) av hjar-
nan, om det dr oklart vad anfallet eller anfallen beror pa.

MR-undersokningar ger mer detaljerade bilder och gor det mojligt att se for-
dndringar som inte syns vid DT-undersokningar. Akuta undersékningar med
DT kan vara motiverade, men MR-undersokning ar att foredra dven i akutske-
det om det finns tillgdngligt.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas darfor att barn, ungdomar och
vuxna med misstankt epilepsi (och indikation for neuroradiologisk utredning) 1
forsta hand bor genomgé en undersokning med MR. Rekommendationen har
hog prioritet (prioritet 2).

DT-unders6kningar genomfors ofta i samband med ett besok pa akutmottag-
ningen. Med undersdkningen kan man utesluta ett antal akuta tillstdnd som kan
orsaka epileptiska anfall, till exempel traumatisk hjarnblédning och de flesta
hjarntumdorer.

Utredningar inom den specialiserade varden for barn
och ungdomar

Resultaten fran enkéten till regionernas specialistverksamheter for insatser till
barn och ungdomar med epilepsi visar att knappt hélften av verksamheterna har
skriftliga rutiner som anger nir olika undersokningsmetoder ska anvéandas (ta-
bell 10). Det dr vanligare att rutinerna omfattar MR och EEG 4n DT, vilket san-
nolikt forklaras av att denna undersdkningsmetod inte bor anvindas i samma
utstrackning som 6vriga metoder.
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Tabell 10. Andelen barn- och ungdomsverksamheter med skriftliga rutiner
kring anvandningen av olika undersokningsmetoder

Skriftliga rutiner finns

Antal verksamheter Procent

MR (Magnetresonanstomografi) 14 42
DT (Datortomografi) 9 28
EEG (Elektroencefalografi) 15 45

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter foér insatser till barn och ungdomar med
epilepsi, 2019.

Anvindningen av olika undersokningsmetoder varierar mellan verksamheterna.

Ungefar 60 procent av verksamheterna inom den specialiserade varden for
barn- och ungdomar anger att de anviander MR i samtliga eller flertalet utred-
ningar, medan resterande verksamheter anger att de endast gor det i cirka half-
ten eller ett fatal av utredningarna. Nér det géller EEG anger 80 procent verk-
samheterna att de anvdnder EEG vid alla utredningar (diagram 4).

Diagram 4. Anvdandning av olika undersokningsmetoder vid epilepsi
hos barn och ungdomar

| vilken utstrdckning beddmer ni att ni anvander respektive undersékningsmetod vid
utredning av barn och ungdomar med epilepsie

FEC “ElekfroencefqlerOﬁ) —:

o1 (DqtortomogrOﬁ) _

MR (Magnetresonanstomografi)

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
BSamtliga OFlertalet BCirka hdlften BEf fatal Einte alls Procent

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas speciallistverksamheter for insatser fill barn och
ungdomar med epilepsi 2019.

Utredningar inom den specialiserade varden for

vuxna

Nir det géller regionernas specialistverksamheter med ansvar for insatser till
vuxna med epilepsi dr det knappt hilften som har skriftliga rutiner for anvénd-
ningen av olika undersokningsmetoder (tabell 11).
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Tabell 11. Andelen inom specialiserad vard fér vuxna med skriftliga
rutiner kring anvandning av olika unders6kningsmetoder

Skriftliga rutiner finns

Antal verksamheter Procent
MR (Magnetresonanstomografi 22 46
DT (Datortomografi) 20 42
EEG (Elektroencefalografi) 23 46

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter for insatser till vuxna med epilepsi, 2019.

De flesta vuxenverksamheter inom den specialiserade vdrden for vuxna anger
att de anvinder MR i samtliga eller flertalet utredningar. Det dr endast 10 pro-
cent av verksamheterna som anviander MR 1 mindre dn hélften av utredning-
arna. Det &r en storre variation nér det géller anvindningen av DT. Néastan 40
procent av verksamheterna anger att DT genomfors 1 samtliga utredningar, me-
dan 20 procent av verksamheterna anger att detta endast sker i ett fatal utred-
ningar eller inte alls (diagram 5).

Diagram 5. Anvdandning av olika undersé6kningsmetoder, vuxna

Andvandning av respektive undersékningsmetod vid utredning av personer med
epilepsiinom den 6ppna speciliserade varden fér vuxna

EEG (Elektroencefalografi)

DT (Datorftomografi)

MR (Magnetresonanstomografi)

0 10 20 30 40 50 60 70 8 90 100
msamiiga OFlertalet  BCirka hélffen BEt fatal minte alls  rocent

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter for insatser till vuxna med epilepsi
2019.

Analys av resultat

De flesta verksamheter anvinder undersokningsmetoderna i enlighet med de
nationella riktlinjerna. Resultatet kan paverkas av hur fragan dr formulerad, d&
MR-undersdkningen vanligtvis genomfors vid en annan verksamhet dn den som
har besvarat enkéten. Vad géller DT gors denna undersdkning eventuellt i ett
akut skeende pa akutmottagningarna. Vi ser dock att det gors relativt méanga DT
1 samband med epilepsiutredning trots att denna undersokning har en 1ag priori-
tet i de nationella riktlinjerna. Inom den specialiserade varden for barn och ung-
domar skulle en 6kad tillgénglighet till MR ytterligare tringa undan DT och
ddrmed oka kvaliteten i undersokningarna. Den specialiserade varden for vuxna
har i storre utstrackning rutiner for anvindningen av DT, vilket manga barn-
och ungdomsverksamheter saknar.
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Nistan alla verksamheter anvdnder EEG 1 flertalet eller samtliga utredningar,
vilket ligger i linje med rekommendationerna i de nationella riktlinjerna. De
flesta barn- och ungdomsverksamheterna anvinder bara DT i ett fatal eller inga
utredningar, vilket ligger 1 linje med rekommendationerna i de nationella rikt-

linjerna. EEG anvénds rutinmassigt, vilket ocksa dverensstimmer med riktlin-
jernas rekommendationer.

NATIONELL UTVARDERING AV VARDEN VID EPILEPSI
SOCIALSTYRELSEN

33



34

Behandling och uppfdljning vid
epilepsi

Att fa diagnosen epilepsi kan vara livsomvélvande for badde den berdrda indivi-
den och de nérstaende. Dérfor kan tidig individanpassad information om sjuk-
domen och behandlingen vara avgérande pa méanga sitt, bade for foljsamheten
till behandlingen och for de psykosociala konsekvenserna.

Forutséttningarna for korrekt behandling 6kar nér patienten har kontinuerliga
vardkontakter och dterkommande f6ljs upp av den behandlande lédkaren och en
epilepsisjukskoterska.

Uppfdljning vid nydiagnostiserad epilepsi

Det dr av flera skal viktigt att personer med epilepsi far tidig, individanpassad
information om sjukdomen och de behandlingsinsatser som kan ges efter epi-
lepsidiagnos. Dessutom dr diagnostiken ofta svar och kan behova omprovas.
Detsamma géller val av insatt likemedel. Ett uppfoljningsbesok hos ldkare
inom tre manader Okar sdledes forutsittningarna for korrekt behandling samt
ger individen en 6kad trygghet.

Enligt Socialstyrelsens rekommendationer bor hélso- och sjukvarden erbjuda
barn och ungdomar (0—17 ar) uppféljning och neurologisk bedémning av barn-
lakare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi, inom tre manader.
Denna rekommendation har hog prioritet (prioritet 3).

Niér det géller personer som dr 18 ar och éldre bor hélso- och sjukvarden er-
bjuda en uppféljning och neurologisk bedémning av ldkare med erfarenhet och
aktuell kunskap om epilepsi inom sex manader. Denna rekommendation i den
Nationella riktlinjerna har hog prioritet (prioritet 3).

Rutiner for uppfdljining vid nydiagnostiserad epilepsi
Mindre én hélften av den specialiserade varden for barn och ungdomar som har
besvarat enkédten har skriftliga rutiner for nédr uppfoljning av personer med ny-
diagnostiserad epilepsi ska ske. Hér avses alltsa det forsta uppfoljningstillfallet
efter att diagnosen har stéllts. Det dr vanligare att verksamheter som arbetar
med barn och ungdomar har skriftliga rutiner &n verksamheter for vuxna, dir
endast knappt 50 procent har skriftliga rutiner (tabell 12).

Tabell 12. Skriftliga rutiner for uppfoljning vid nydiagnostiserad epilepsi

Specialistvard barn och specialistvérd vuxna

ungdomar
Antal med rutiner Procent Antal med rutiner Procent
Ja 16 47 18 36
Nej 18 53 32 64

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter fér insatser till barn och ungdomar respek-
five vuxna med epilepsi, 2019.
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Enligt de nationella riktlinjernas rekommendationer bor barn och ungdomar f61-
jas upp inom tre ménader efter att diagnosen har stéllts. Enkédtresultaten visar
att tre fjardedelar av den specialiserade varden for barn- och ungdomar med
epilepsi som har rutiner for uppfoljning, anger att uppfoljningen ska ske inom
denna tidsperiod. Manga verksamheter har ocksa skarpare krav i sina rutiner,
som innebdr att uppfoljningen ska ske inom en manad. Det finns dock ett fatal
verksamheter som saknar tidsangivelser i sina rutiner.

Aven nir det giller den specialiserade varden for vuxna ir det manga vars ru-
tiner innebér att personer med epilepsi ska foljas upp inom tre méanader, det vill
sdga snabbare dn vad rekommendationerna 1 de nationella riktlinjerna anger
(sex manader). Det finns dock exempel pa verksamheter vars rutiner séger att
vuxna personer med nydiagnostiserad epilepsi ska foljas upp inom ett ar.

Lakarbesdk inom 3 ménader frén forsta
epilepsidiagnos, barn och ungdomar
(indikator A3)

Indikator A3 maéter uppfoljning inom tre manader efter epilepsidiagnos. Under
perioden 2009-2018 har endast hilften av barn och ungdomar fatt en uppfolj-
ning av lakare inom tre ménader efter diagnos. Andelen har dock okat de sen-
aste aren och ligger nu pé knappt 60 procent.

Tabell 13. Neurologisk beddmning av lakare inom 3 manader efter diagnos

Barn och ungdomar 0-17 &r som efter epilepsidiagnos far férmyat besdk i dppenvarden inom 3
mdanader 2008 t.0.m september 2018.

Pojkar Flickor
Antal  Procent KI (95%) Antal Procent Kl (95%)
2009 694 43 39.4 46,7 659 4] 36,9 44,4
2010 744 43 39.8 46,9 663 45 41,4 49,0
2011 755 44 40,3 47,3 643 49 45,2 52,9
2012 786 49 45,4 524 678 44 40,6 48,1
2013 788 50 46,8 538 693 52 48,5 55,9
2014 826 50 46,2 53,0 701 55 50,9 58,2
2015 817 49 45,6 52,5 734 50 45,9 53,1
2016 859 52 48,2 54,9 766 50 46,0 53,1
2017 901 53 49,4 559 736 57 53,1 60,3
2018* 642 57 52,6 60,3 536 58 54,1 62,4

*Data till och med september 2018

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Det finns regionala skillnader 1 hur stor andel av barn och ungdomar som fér
uppfoljning i1 den specialiserade varden inom tre ménader efter diagnos. Det
skiljer 40 procentenheter mellan den region med hogst andel med uppf6ljning
inom tre méanader efter diagnos jaimfort med den region med l4agst andel barn
och ungdomar som f6ljs upp enligt rekomendationerna. Fyra regioner ligger
signifkant lagre an riket vad géller uppfoljning (diagram 6).
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Diagram é. Neurologisk bedémning av ldkare inom 3 manader efter diagnos

Andelen barn och ungdomar (0-17 &r) som haft minst ett Gkarbesdk inom den éppna
specialiserade varden inom tre manader fran férsta epilepsidiagos, &r 2017.
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* Gotland redovisas ej p& grund av for f& patienter. Procent

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Lakarbesdk inom 6 manader fran forsta
epilepsidiagnos, vuxna (indikator B2)

Indikator B2 méter uppfoljning inom sex manader efter epilepsidiagnos. For
vuxna dr det drygt en tredjedel f6ljs upp inom sex manader efter diagnos. Dessa
siffror ligger relativt stabilt 6ver tid, med en skillnad pa som mest 9 procenten-
heter over en tioarsperiod (tabell 14).

Tabell 14. Neurologisk beddmning av lakare inom é manader efter diagnos

Vuxna personer som efter epilepsidiagnos far férmyat besodk i den specialiserade vérden inom é manader
2008 t.0.m. juni 2018

Man Kvinnor
Antal  Procent KI (95%) Antal  Procent Kl (95%)
2009 2412 28 262 298 2044 28 26,3 30.2
2010 2258 30 28,4 322 2026 32 29,6 33,6
2011 2324 34 31,6 355 2136 34 32,2 36,2
2012 2388 34 32,3 36,1 2158 35 33,5 37.5
2013 2268 35 330 370 2105 35 32,8 36,9
2014 2395 36 34,1 38,0 2116 36 33.7 37.8
2015 2347 36 342 38,1 2009 38 36,1 40,3
2016 2319 39 372 412 1984 39 36,5 40,8
2017 2267 38 36,5 40,5 1931 38 36,3 40,6
2018* 1179 37 34,1 39.6 893 37 33,9 40,2

*Data till och med september 2018
Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.
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Mellan regionerna skiljer det nistan 40 procentenheter mellan de regioner med

hogst respektive ldagst andel personer som far uppfoljning inom sex méanader ef-
ter diagnos. Det finns tva regioner som har signifikant lagre andel vuxna perso-
ner som fatt uppfoljning inom sex manader efter diagnos (diagram 7).

Diagram 7. Lakarbesék inom é manader fran forsta epilepsidiagnos

Andelen vuxna som haft minst ett IGkarbesdk inom den éppna specidliserade varden
inom 6 manader frén forsta epilepsidiagos, ar 2017.
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Kdlla: Patientregistret, Socialstyrelsen. Procent

Analys av resultat

Drygt hélften av verksamheterna inom den specialiserade varden bade for barn
och vuxna har angett att de saknar rutiner for aterkommande uppfoljning av
personer med nydiagnostiserad epilepsi.

Det aterspeglas i det bristfilliga resultatet avseende hur manga personer med
epilepsi som foljs upp efter diagnos enligt de rekommendationer som anges 1 de
nationella riktlinjerna och som ocksa har hog prioritet (prioritet 3). Det géller
néstan alla regioner. Det dr ndgot béttre resultat for barn och ungdomar.

Orsaker som anges till att uppfoljning inte sker kan vara att det saknas till-
ging till ldkare och andra yrkeskategorier som bistar vid uppfoljningen, till ex-
empel epilepsisjukskoterska, eller att andra patientgrupper prioriteras inom
verksamheten. Nagra pétalar ocksa att alla personer med epilepsi inte kommer
till inbokade besok, vilket forsvarar uppfoljningen.
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Aterkommande regelbunden
uppfoljning

Personer med epilepsi behdver regelbundna uppfoljningsbesok av en likare
med sérskild erfarenhet och kunskap om sjukdomen. Det kan till exempel
handla om en specialistldkare 1 neurologi, en barnlékare eller en specialistliakare
i barn- och ungdomsneurologi med kunskap om habilitering.

Uppf6ljningen behover anpassas efter individen, men innebér bland annat en
genomgang av anfallsfrekvens, likemedelsbehandling, riskfaktorer, kognitiva
svarigheter och det psykiska maendet. Det dr ocksa viktigt att likaren ger gene-
rell information om epilepsi under besoket och foljer upp reaktioner hos nérsta-
ende till personer med epilepsi, framfor allt barn.

Sarskilt under de forsta fem aren efter diagnosen &r det viktigt att uppfolj-
ningen sker regelbundet. Enligt de nationella riktlinjerna behdver vuxna perso-
ner med epilepsi erbjudas minst ett besok per ar och barn och ungdomar med
epilepsi erbjudas minst tvad besok per ar (for att bdde patienter och nérstdende
ska fa grundlaggande insikt i och kunskap om epilepsi, 4ven vid anfallsfrihet).
Vid uppfoljningar dr det ocksé viktigt att kvinnor i fertil dlder informeras om
hur deras fertilitet kan paverkas av diagnos och behandling.

Rutiner for &terkommande uppfoljning

Knappt hélften av barn- och ungdomsverksamheterna har skriftliga rutiner for
aterkommande uppfoljning av personer med epilepsi. Med dterkommande upp-
foljning avses dterbesok for uppfoljning och beddmning av sjukdomens ut-
veckling och effekterna av insatta behandlingar under de forsta fem aren efter
diagnos (tabell 15).

Tabell 15. Skriftliga rutiner for dterkommande uppfodljning

Specialistvard barn och specialistvérd vuxna

ungdomar
Antal med rutiner Procent Antal med rutiner Procent
Ja 14 41 16 32
Nej 20 59 34 68

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter for insatser till barn och ungdomar respek-
five vuxna med epilepsi, 2019.

Manga av de barn- och ungdomsverksamheter som har rutiner anger att upp-
foljningen ska ske minst en gang per ar. Ett mindre antal verksamheter anger att
uppfoljningen ska ske minst tva ganger per ar, vilket dr det tidsintervall som re-
kommenderas for barn och ungdomar i de nationella riktlinjerna. Ovriga verk-
samheter anger att det saknas tidsangivelser eller att uppfoljningens frekvens
varierar beroende pa till exempel barnets alder, typ av epilepsi, eventuell sam-
sjuklighet eller epilepsins svarighetsgrad.

De flesta av de verksamheter inom den specialiserade varden for vuxna som
har rutiner anger att uppfoljning ska ske minst en gang per ar. Det finns dock
exempel pa verksamheter vars rutiner anger en mer respektive mindre frekvent
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uppfoljning. Aven nir det giller vuxenverksamheternas rutiner ir det en del
som saknar tidsangivelser eller dir dessa varierar, till exempel beroende pa hur
lange patienten har haft sin sjukdom (tabell 16).

Tabell 16. Tidsangivelser for aterkommande uppfdljning, verksamheter med
skriftliga rutiner

Specialistvard barn
och ungdomar

Antal Antal

Specialistvard vuxna

verksamheter AL verksamheter A
Minst tvé& génger/ar 3 21 2 13
Minst en gang/ar 6 43 9 56
Minst en gdng vartannat ar 0 0 1 6
Mer sdllan an vartannat ér 0 0 0 0
Inom annan tid 3 21 2 13
Tidsangivelse saknas i rutinen 2 14 2 13

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter for insatser till barn och ungdomar respek-
five vuxna med epilepsi, 2019.

Av de verksamheter inom den specialiserade varden som har rutiner ar det
mindre dn en tredjedel som sdger att de under 2018 kunde genomfora alla upp-
foljningar i enlighet med tidsintervallen i rutinerna. Ovriga anger att bristen pa
specialistldkare eller epilepsisjukskoterskor gjorde att man inte kunde f6lja upp
personer med epilepsi pa det sitt som man Onskat.

Uppfdljning av barn och ungdomar under
perioden fem &r efter diagnos (indikator
A4)

Indikator A4 méter uppfoljning inom en femarsperiod efter diagnos. For att un-
dersoka hur barn och ungdomar med epilepsi f6ljs upp enligt rekommendat-
ionen 1 riktlinjerna under en langre period efter diagnos redovisas resultatet pd
tva olika sitt (tabell 17).

Definitionen dr barn och ungdomar med epilepsi som har fatt tvd besdk inom
den specialiserade varden aret efter epilepsidiagnos, alternativt de barn och
ungdomar som fatt tvd besok per &r under en period av fyra ar.

Sett dver tid 6kar andelen barn och ungdomar som far uppfoljning under en
femarsperiod med 3 procentenheter, frin 45 procent till 48 procent, medan de
med uppfoljning forsta aret efter epilepsidiagnos ligger stabilt runt 60 procent.
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Tabell 17. Uppfoéljning av Idkare dret efter epilepsidiagnos resp. under de
senaste fyra aren for personer med epilepsidiagnos. 2015-2018

Antal personer

Andel i % med
minst 2 besok
under det forsta

Antal personer

Andel i % med
minst 2 besok
under aret fér
personer med

e TRl daret efter epi- e TRl epilepsidiagnos
lepsidiagnos. under fyra fore-

gdende ar.
2015 869 61 2951 45
2016 871 61 3074 44
2017 873 60 3178 45
2018 946 59 3298 48

*Data till och med september 2018
Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten fran tre sammanslagna ar, 20162018, visar pd regionala skillnader
pa upp till 30 procentenheter vad géller uppfoljning med tva besok under aret
under tiden till och med fyra &r efter den initiala diagnostikprocessen. Knappt
hilften av personerna med epilepsi foljs upp tva ginger om aret upp till fyra ar
efter den initiala diagnostikprocessen. Andelen barn och ungdomar med upp-
foljning tva génger per ar, aret efter initial diagnos, ar inte ovéntat drygt 15 pro-
centenheter hogre, 60 procent (tabell 18).
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Tabell 18. Uppfoljning av Idkare efter epilepsidiagnos, sammanslagna ar
2016-2018*.

Andel i % Andel i % med
med minst minst 2 besok
2 besék un- under dret fér
Antal personer  der det Antal peronser  personer med
med epilepsi forsta aret med epilepsi epilepsidia-
efter epi- gnos under
lepsidia- fyra férega-
gnos. ende ar.
Stockholm 662 64 2360 50
Uppsala 55 49 252 35
Sédermanland 75 48 250 29
Ostergétland 120 65 423 50
Jonkdping 85 61 325 48
Kronoberg 33 48 83 4]
Kalmar 36 56 138 36
Gotland 9 33 60 35
Blekinge 65 83 234 56
Skéne 406 61 1445 47
Halland 79 44 280 35
Vastra Gétaland 492 62 1744 46
Véarmland 64 64 204 53
Orebro 68 43 281 36
Vastmanland 78 56 261 44
Dalarna 61 69 200 46
Gdavleborg 76 50 253 41
Vasternorrland 206 52 206 42
Jémtland 107 41 107 47
Vdasterbotten 253 52 253 42
Norrbotten 187 59 187 47
Riket 9550 60 9550 46

*Data till och med september 2018
Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Uppfdljning av vuxna under perioden fem
Ar efter diagnos (indikator B3)

Indikator B3 méter uppfoljning inom en femérsperiod efter diagnos. For att un-
dersoka hur vuxna med epilepsi foljs upp enligt rekommendationen i riktlin-
jerna under en ldngre period efter diagnos redovisas resultatet pa tva olika sétt.

Definitionen ar vuxna med epilepsi som har fétt ett besok inom den speciali-
serade vdrden aret efter epilepsidiagnos, alternativt de vuxna personer med epi-
lepsi som fétt ett besok per ar under en period av fyra ar.

Sett Gver tid ligger andelen vuxna med epilepsi som far uppfoljning under en
femarsperiod relativt stabilt pa runt 50 procent, medan de med uppfoljning
forsta aret efter debuterad epilepsidiagnos ligger stabilt runt 60 procent (tabell
19).
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Tabell 19. Uppfoéljning av Iakare dret efter epilepsidiagnos resp. under de
senaste fyra aren for personer med epilepsidiagnos. 2015-2018

Antal personer

Andel i % med
minst 1 besok
under det forsta

Antal personer

Andel i % med
minst 1 besok
under aret fér
personer med

e TRl aret efter debu- e TRl debuterad epi-

terad epilepsi. lepsi under fyra

féregaende ar.

2015 1668 63 6645 51
2016 1823 63 6782 52
2017 1860 65 6884 54
2018 1791 62 6965 52

*Data till och med september 2018
Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten fran de sammanslagna aren 20162018 visar pé regionala skillnader
pa upp till 20 procentenheter vad géller uppfoljning med ett besok om éaret upp
till fyra ar efter den initiala diagnostikprocessen. Knappt hélften av personerna
med epilepsi foljs upp en gdng om aret upp till fyra ar efter den initiala dia-
gnostikprocessen. Andelen personer med en uppfoljning éret efter initial dia-
gnos ar inte ovéntat drygt 10 procentenheter hogre (tabell 20).
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Tabell 20. Uppfodljning av Idkare efter epilepsidiagnos, sammanslagna ar
2016-2018*

Andel i %

med minst Andel i % med

1 besok un- minst 1 besok un-

Antal personer der det Antal personer  der aret for perso-
med epilepsi forsta aret med epilepsi ner med debuterad

efter debu- epilepsi under fyra

terad epi- féregdende ar.

lepsi.
Stockholm 1244 71 4677 58
Uppsala 173 55 622 43
Sédermanland 129 59 494 51
Ostergétland 256 68 935 57
Jonkdping 185 63 757 58
Kronoberg 91 60 396 54
Kalmar 143 64 496 52
Gotland 39 69 163 51
Blekinge 136 63 424 58
Skéne 832 63 3129 51
Halland 163 63 629 58
Vastra Gétaland 800 60 2922 50
Véarmland 138 55 620 46
Orebro 193 58 696 52
Vastmanland 215 56 760 48
Dalarna 129 63 538 56
Gavleborg 193 61 772 47
Vasternorrland 152 70 521 58
Jadmiland 43 47 187 39
Vasterbotten 100 43 423 39
Norrbotten 107 58 440 46
Riket 5474 63 20631 53

*Data till och med september 2018
Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Strukturerad uppfoljining av biverkningar
av ldkemedelsbehandling

En viktig del av uppfoljningen handlar om att gora strukturerade bedomningar
av eventuella biverkningar fran antiepileptiska likemedel. Uppf6ljning av bi-
verkningar vid antiepileptisk behandling &r en rekommendation med hog priori-
tet (prioritet 3) 1 de Nationella riktlinjerna.

Det dr endast en liten andel av verksamheterna inom den specialiserade var-
den, 20 procent som har skriftliga rutiner for att genomf6ra en strukturerad be-
domning av ladkemedelsbiverkningar (tabell 21). Det dr nagot vanligare att verk-
samheter som &r inriktade mot vuxna har sddana rutiner, jimfort med
verksamheter som dr inriktade mot barn.
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Tabell 21. Skriftliga rutiner for att genomfora strukturerad bedémning av bi-
verkningar fran antiepileptiska Iadkemedel

Specialistvard barn och Specialistvard vuxna
ungdomar
Antal med Procent Antal med Procent
rutiner rutiner
Ja 5 15 12 24
Nej 29 85 38 78

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter fér insatser till barn och ungdomar respek-
tive vuxna med epilepsi, 2019.

Enligt verksamheternas rutiner ska den strukturerade beddmningen ske minst
en gang per ar, och ibland oftare dn sa. Nagra verksamheter anger att rutinerna
inte innehaller nagra generella tidsangivelser, utan att uppfoljningsintervallen &r
individuella och anpassas utifran patienternas behov. Det finns ocksa verksam-
heter som patalar att personer med epilepsi f6ljs upp tétare av en epilepsisjuk-
skoterska.

Information om fertilitetsaspekter

Det dr mycket viktigt att kvinnor med epilepsi som ér i fertil alder informeras
om olika fertilitetsaspekter. Det handlar dels om risker vid epileptiska anfall un-
der en graviditet, och dels om risker for fostermissbildningar vid behandling
med antiepileptiska ldkemedel.

I de nationella riktlinjerna framhaélls att hilso- och sjukvardspersonalen beho-
ver borja informera om fertilitetsaspekter redan 1 de tidiga tonaren. Informat-
ionen behover ocksa upprepas med jamna mellanrum. Rekommendationen har
hogsta prioritet 1 de nationella riktlinjerna.

Enkiten till specialistverksamheterna visar att manga verksamheter saknar
skriftliga rutiner for att informera om preventivmedel, de konsekvenser som
vissa antiepileptiska ldkemedel kan ha pa fosterutveckling samt om risker vid
epileptiska anfall under graviditeten. Ungefér en tredjedel av verksamheterna
riktade till vuxna har sddana rutiner, men mindre 4n var tionde verksamhet rik-
tad till barn och ungdomar (tabell 22).

Trots att de flesta verksamheter saknar skriftliga rutiner bedémer verksam-
heterna att en relativt stor andel av personerna med epilepsi far information som
syftar till att minska ldkemedelsrelaterade risker i samband med graviditeten
(tabell 23).

Tabell 22. Skriftliga rutiner for att informera om fertilitetsaspekter

Specialistvard barn och ungdomar Specialistvard vuxna

Antal med rutiner Procent Antal med rutiner Procent
Ja 2 6 16 32
Nej 32 94 34 68

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter fér insatser till barn och ungdomar respek-
tive vuxna med epilepsi, 2019.
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Tabell 23. Information om fertilitetsaspekter

Verksamheter inom den specialiserade varden dar kvinnor i fertil dlder med fatt information
som syftar fill att minska IGkemedelsrelaterade risker i samband med graviditet.

Specialistvard barn

och ungdomar Specialistvard vuxna

Antal Procent Antal Procent
Mer &n 75 procent av patienterna 11 32 37 74
50-75 procent av patienterna 1 3 3 6
25-49 procent av patienterna 1 3 1 2
Mindre &n 25 procent av patienterna 3 9 1 2
Vetinte 11 32 5 10
Behandlar inte kvinnor i fertil dlder 7 21 3 6

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter for insatser till barn och ungdomar respek-
five vuxna med epilepsi, 2019.

Analys av resultat

Resultaten visar att det saknas rutiner for aterkommande regelbunden uppfol;-
ning av personer med nydiagnostiserad epilepsi. Uppfoljning sker inte heller i
praktiken 1 tillrdcklig utstrackning.

For barn och ungdomar vilka ska f6ljas upp tva ganger per ar sjunker andelen
uppfoljningar ju ldngre tid personen haft sin diagnos. Detta dr bristfélligt da
barn och unga ska skotas i den specialiserade varden tills de blir vuxna dven om
de har en effektiv behandling utan biverkningar eller andra komplikationer. For
vuxna dr resultaten ocksa bristfélliga. Ju langre tid personen har sin diagnos ju
farre uppfoljningar genomfors. En viktig insats for dessa personer med epilepsi
ar ocksa epilepsisjukskoterskor som kan triffa dessa personer.

Rutiner for information om fertilitetsaspekter saknas framfor allt 1 barn- och
ungdomsverksamheter, ddr manga inte heller har nagon uppfattning om hur stor
andel av personerna med epilepsi som far sddan information. Detta talar for en
allvarlig brist pd information till personer med epilepsi inom ett viktigt omrade.

Knappt hélften av de verksamheter som har rutiner anger att de har kunnat
folja upp personerna med epilepsi i enlighet med tidsangivelserna i rutinerna.
Orsaker som anges till att uppfoljning inte gors kan vara att det saknas tillgdng
till lakare och andra yrkeskategorier som bistar vid uppfoljningen, till exempel
epilepsisjukskdterska, eller att andra patientgrupper prioriteras inom verksam-
heten. Nagra patalar ocksa att alla personer med epilepsi inte kommer till inbo-
kade besok, vilket forsvarar uppfoljningen.

NATIONELL UTVARDERING AV VARDEN VID EPILEPSI
SOCIALSTYRELSEN

45



46

Epilepsisjukskoterskor

En epilepsisjukskoterska ér en sjukskoterska med sérskild kunskap om epilepsi,
och som kan fungera som en koordinator for patient, teamet och andra vardgi-
vare.

Epilepsisjukskdterskan har en central roll nér det géller uppfoljningar av per-
soner med epilepsi, bade for barn och ungdomar samt vuxna. Detta dr ocksa en
rekommendation 1 de centrala riktlinjerna som har hog prioritet [1]. Med sin
omvardnadskunskap, medicinska kompetens och erfarenhet av epilepsi kan hen
ta hand om personer med epilepsi och deras nérstdende pé ett tryggt och sékert
sitt. Epilepsisjukskdterskan samordnar dven insatser fran likare och andra pro-
fessioner 1 det multiprofessionella teamet, sa att hdlso- och sjukvardsresurserna
utnyttjas effektivt och pa ett optimalt sdtt for patienten.

TillgAng till epilepsisjukskdterska (C1)

Tillging till epilepsiskdterska ér en indikator med hog prioritet (prioritet 2) 1 de
nationella riktlinjerna. Indikatorn maéter hur stor andel av verksamheter inom
den specialiserade varden som har tillgéng till epilepsisjukskdterska. I enkédten
till specialistverksamheterna stélldes bland annat fragor om tillgdngen till epi-
lepsisjukskoterskor, samt vilken utbildning och fortbildning dessa fér tillgang
till. I enkéten definieras epilepsisjukskoterska som en sjukskoterska med bety-
dande kunskap om epilepsi, och som har ett uttalat uppdrag att specifikt arbeta
med patientgruppen.

Resultaten fran enkéten till specialistverksamheterna visar att knappt 60 pro-
cent av den specialiserad vard for barn och ungdomar som svarat pa enkéten
har tillgang till funktionen epilepsisjukskdterska (diagram 8). Variationen 6ver
landet dr dock stor. Vidare visar resultaten fran enkéten att drygt hélften av epi-
lepsisjukskoterskorna har genomgatt sarskild utbildning inriktad mot epilepsi,
antingen utbildning vid universitet/hogskola eller internutbildning.
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Diagram 8. Epilepsisjuksksoterskor inom den specialiserade varden for
barn och ungdomar

Andelen specidlistverksamheter med tillgéng fill en epilepsisjukskoterska, barn och
ungdomar (0-174r).

Halland

Jamtland Harjedalen

Kalmar

Uppsala

Vasterbotten

Orebro

Ostergdtland

Skéne

Vastra Goétaland
Riket ]

Norrbotten

Stockholm
Jonkdping
Blekinge
Dalarna
Sérmland
Varmland

Vasternorrland

0 20 40 60 80 100
*Antalet barnverksamheter som besvarat enkéten/totala antalet barnverksamheter i regione®rocent

** Region Gotland, Gdvleborg, Kronoberg och Vé&stmanland saknas eftersom ingen
specialistverksamhet med ansvar for insatser fill barn och ungdomar har besvarat enk&ten.

Kalla: Socialstyrelsens enkdat, 2019.

Det dr ovanligare att det finns epilepsisjukskdterskor inom verksamheter som
riktar sig till vuxna personer med epilepsi. Ungefar hélften av den speciali-
serade vérd for vuxna som har besvarat Socialstyrelsens enkét anger att de har
minst en epilepsisjukskoterska (diagram 9). Aven hir #r variationen 6ver landet
stor. Var femte epilepsisjukskoterska arbetar heltid med uppdraget, men van-
ligtvis omfattar det en mindre del av arbetstiden. Det framkommer inga skillna-
der mellan barn- och ungdomsverksamheter och vuxenverksamheter nér det
géller hur stor andel av arbetstiden som &r avsatt for uppdraget som epilepsi-
sjukskoterska.
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Diagram 9. Epilepsisjuksksoterskor inom den specialiserade varden fér vuxna

Andelen specialistverksamheter for med tillgang till en epilepsisjukskdterska, vuxna (18 ar
och daldre).

Vastra Goétaland
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Sérmland
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Halland

Skéne
Ostergétland
Joénkdping
Riket
Vastmanland
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Gavleborg
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Stockholm
Orebro
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Norrbotten
Kronoberg
Kalmar
Gotland
Blekinge

0 20 40 60 80 100

* Antalet verksamheter som besvarat enkéten/totala antalet verksamheter i regionen. el

Kdlla: Socialstyrelsens enkat, 2019.

Epilepsisjukskoterskornas kompetens

En majoritet av epilepsisjukskoterskorna (65 procent) har genomgatt en sérskild
utbildning med inriktning mot epilepsi. Med sérskild utbildning avses till exem-
pel utbildning anordnad av universitet/hdgskola eller den egna regionen, inriktad
mot epilepsi. Om det finns flera epilepsisjukskoterskor vid en verksamhet avses
héar den som har mest utbildning. Det innebér i1 praktiken att andelen epilepsi-
sjukskdterskor som saknar utbildning kan vara storre d4n vad som framgar ovan.
Flera verksamheter svarar dock att funktionen epilepsisjukskoterska ar relativt
ny. Det gor att epilepsisjukskoterskan dnnu inte har hunnit delta i ndgon utbild-
ning, men flera framhaller att finns konkreta planer pa att hen ska gora det.

Det ar vanligast att utbildningen har skett vid ett universitet eller en hogs-
kola. Drygt hilften av epilepsisjukskoterskorna (54 procent) har genomgatt en
sddan utbildning. Minga nimner den utbildning som erbjuds vid Géteborgs
universitet och som omfattar 7,5 hogskolepoédng.

Ungefar var femte epilepsisjukskoterska har deltagit i utbildning som &r an-
ordnad av en annan aktdr dn universitet och hogskola. Det kan till exempel
handla om utbildningar i regi av den egna regionen, eller av ndgon annan sjuk-
vardsregion. Nagra ndmner ocksa utbildningar som anordnats av Svenska epi-
lepsiséllskapet.

Flertalet epilepsisjukskdterskor (71 procent) har dven deltagit i ndgon form
av fortbildning, inriktad mot epilepsi, under det senaste dret (2018). Med fort-
bildning avses hér utbildning som pagar minst en halvdag, som ar kostnadsfri
for epilepsisjukskoterskan och som sker pa betald arbetstid. Som exempel pa
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fortbildningsinsatser ndmner manga de nétverkstraffar som anordnas for epilep-
sisjukskdterskor, bade pa regional och nationell niva.

Niéstan var tredje epilepsisjukskdterska (28 procent) har dock inte deltagit i
ndgon fortbildning under det senaste ret.

Epilepsisjukskoterskornas tillganglighet

Epilepsisjukskoterskan fyller en viktig funktion i samband med uppfoljningen
av patienten. Vid ett uppfoljnings- och beddmningsbesok kontrollerar epilepsi-
sjukskoterskan patientens behandling, eventuella biverkningar av behandlingen
och behandlingens effekt pé epileptiska anfall. Patienten far information om
riskfaktorer, sikerhetsaspekter samt om graviditet och fertilitet. Patienten och
de nérstdende far ocksd praktiska rdd om hur de kan hantera akuta anfall. Beso-
ket hos epilepsisjukskoterskan ér alltsa ett viktigt komplement till den aterkom-
mande uppfoljningen hos ldkaren.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor er-
bjuda ett uppfoljnings- och bedémningsbesok hos en epilepsisjukskdterska
inom sex veckor fran det att epilepsidiagnosen har faststillts.

Rutiner for uppfdljining

Knappt héilften av den specialiserade varden med tillgang till en epilepsisjuk-
skoterska anger att det finns skriftliga rutiner for att personer med nydiagnosti-
serad epilepsi ska foljas upp av en epilepsisjukskoterska. Andelen som har ruti-
ner dr ungefar lika stor inom den specialiserade varden for barn och ungdomar
som inom den specialiserade varden for vuxna (tabell 24).

Tabell 24. Skriftliga rutiner for uppfoljning av epilepsisjukskoterska

Specialistvard barn och Specialistvard vuxna
ungdomar
Antal verksamheter Procent Antal verksamheter Procent
Ja 10 50 12 46
Nej 10 50 14 54

Kalla: Socialstyrelsens enkdat, 2019.

Om det finns rutiner anges det i de flesta fall att uppfoljningen ska ske inom sex
veckor (82 procent). I vissa fall har man andra tidsangivelser och da handlar det
oftast om att uppfoljningen ska ske inom en kortare tidsperiod, till exempel
inom tva veckor.

Bland de verksamheter som har rutiner anger en majoritet att de under 2018
har kunnat genomfora uppfoljning i enlighet med rutinerna f6r mer én tre fjar-
dedelar av personerna med epilepsi inom verksamheten.

Aven bland verksamheter som saknar uppfoljningsrutiner tycks uppfolj-
ningen fungera relativt vil. En majoritet av verksamheterna anger att de van-
ligtvis foljer upp personerna med epilepsi inom sex veckor, eller &nnu snabbare.

Personer med epilepsi och deras nirstaende kan snabbt behova fa svar pa
sina fragor, vilket gor att det dr viktigt att epilepsisjukskoterskan ar tillgénglig
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via telefon. I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hélso- och sjukvér-
den bor erbjuda kontakt med en epilepsisjukskoterska inom tva arbetsdagar fran
att kontakten sokts.

Analys av resultat

Resultaten visar att flera verksamheter har skapat funktionen epilepsisjuksko-
terska dven om det dr en brist att manga verksamheter fortfarande inte har
funktionen. Tillgang till epilepsisjukskoterskor for uppfoljning dr en rekom-
mendationer med hdg prioritet (prioritet 2 och 3). Sarskilt stor dr bristen inom
den specialiserade varden for vuxna. Tillgangen till epilepsisjukskoterska beho-
ver sédkerstillas, och struktur for uppfoljning behdvs. Det 6kade behovet av epi-
lepsisjukskoterskor behover tillgodoses genom béttre forutsittningar for sjuk-
skoterskor till kompletterande utbildning och anpassning av tjénster for att
uppritthalla kunskap och erfarenhet [1].

Det ar relativt fa epilepsisjukskdterskor som har fatt fortbildning inom epi-
lepsi. Det ar viktigt att epilepsisjukskdterskor far mojlighet till fortbildning ef-
tersom epilepsisjukskoterskor dr centrala funktioner i behandling av personer
med epilepsi. Detta for att kunna ge den uppf6ljning som krivs i varden av per-
soner med epilepsi.
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Multiprofessionella team

Epilepsi paverkar en persons liv pa méanga olika sétt och kan medfora bade kog-
nitiva och psykosociala svérigheter, fysisk och psykisk ohélsa samt stor oro hos
individen och de nidrstdende. Medicinsk vard behover ofta kompletteras med in-
satser fran ett multiprofessionellt team, ddr personalen har kunskap om perso-
ner med epilepsi och deras svarigheter.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvéarden bor er-
bjuda insatser fran ett multiprofessionellt team till barn och ungdomar med epi-
lepsi samt till vuxna med epilepsi och psykosociala eller kognitiva svérigheter.
Rekommendationen har en hdg prioritet.

Enligt riktlinjerna bor foljande professioner inga i det multiprofessionella
teamet: ldkare (till exempel psykiater, specialistldkare i neurologi, barnldkare
eller specialistldkare i barn- och ungdomsneurologi med habilitering), epilepsi-
sjukskoterska, neuropsykolog, psykolog, kurator och arbetsterapeut.

I team som riktar sig till barn och ungdomar bor dessutom logoped och fysio-
terapeut inga (specialpedagog efter behov) [1].

Multiprofessionella feam inom den
specidliserade varden for barn och
ungdomar (AS)

Tillging till multiprofessionella team inom den specialiserade vdrden for barn
och ungdomar med epilepsi dr en indikator. Resultaten fran enkéten till speci-
alistverksamheterna visar att knappt 70 procent av den specialiserade varden for
barn och ungdomar har tillgang till ett multiprofessionellt team (diagram 10).
Dessa verksamheter representerar endast 14 av landets 21 regioner. Flertalet
team &r dock riktade till flera patientgrupper, som till exempel barn med andra
neurologiska sjukdomar eller grupper som tillhér barnmedicinens eller barnha-
biliteringens malgrupp.
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Diagram 10. Tillgang till multiprofessionellt team, barn och ungdomar

Andelen specidalistverksamheter som kan erbjuda personer med epilepsi insatser fran ett
multiprofessionellt team, barn och ungdomar.

Uppsala
Norrbotten
Orebro
Varmland
Blekinge
Kalmar
Ostergétland

Vésterbotten —

Riket | I ]

Skéne — ]

Jonkdping I ]
Stockholm —
Vastra Gétaland ]
Jamtland Harjedalen
Vésternorrland
Dalarna
Sérmland

0 10 20 30 40 50 60 70 80 20 100

@ Ja, frn team som enbart har i uppdrag att ge insatser till personer med epilepsi Procent

OJa, frén team som bdade har i uppdrag att ge insatser till personer med epilepsi och fill
andra patientgrupper

*Antalet barnverksamheter som besvarat enkdten/totala antalet barnverksamheter i regionen.

** Region Gotland, Gavleborg, Kronoberg och Vastmanland saknas eftersom ingen
specialistverksamhet med ansvar for insatser fill barn och ungdomar har besvarat enké&ten.

Kdlla: Socialstyreslsens enkat, 2019

Tillgéng fill olika vardprofessioner i multiprofessionella
teamen inom den specialiserade varden fér barn och
ungdomar

Barnneurolog, epilepsisjukskoterska och kurator ingér néstan alltid 1 det multi-
professionella teamet. Drygt hélften av teamen innehaller dven en fysioterapeut
respektive neuropsykolog.

Logoped och arbetsterapeut ingar vanligtvis inte i teamet, men dessa vard-
professioner finns dnda att tillga vid behov. Nar det géller barnpsykiater/psykia-
ter saknas detta i de flesta team, och kompetensen finns inte heller att tillgd pa
annat sétt.

I diagram 11 redovisas vilka vardprofessioner som ingar i teamet, fordelat pa
huruvida de ar anstéllda vid den verksamhet som har besvarat enkiten respek-
tive vid en annan verksamhet. Vidare redovisas vilka vardprofessioner som
finns att tillgd trots att de saknas i1 teamet, samt vilka vardprofessioner som sak-
nas helt och héllet. I kategorin ”Annan” ingar bland annat dietist, barnlidkare,
barnsjukskdterska eller habiliteringssjukskoterska.

Mer &n var tredje verksamhet som har tillgang till fysioterapeut, arbetstera-
peut och logoped anger 1 enkdterna att de endast till liten del, eller inte alls, kan
tillgodose patienternas behov av insatser fran respektive personalkategori.
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Diagram 11. Multiprofessionella team, barnverksamheter

Vardprofessioner som ingdr i det multiprofessionella teamet.

Barnneurolog

Epilepsisjukskdterska

Kurator

Fysioterapeut

Neuropsykolog

Logoped

Arbetsterapeut

Annan (specificera)

Psykolog med psykoterapeutisk
inriktning/kompetens

Barnpsykiater

Psykiater

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
B Anstdlld vid den egna verksamheten
OAnstalld/inldnad frdn annan verksamhet
OVardprofessionen finns att tilgd men ingdr inte i teamet
BFinns inte att tillgd

Procent

Kdalla: Socialstyrelsens enkat 2019.

Multiprofessionella feam inom den
specialiserade varden fér vuxna (B4)

Det dr ovanligt att det finns multiprofessionella team inom vuxenverksamhet-
erna, jimfort med den specialiserade varden for barn och ungdomar. Mindre én
hilften (48 procent) av de verksamheter som har besvarat enkéten anger att de
har ett sadant team (diagram 12).
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Diagram 12. Tillgang till ett multiprofessionellt team, vuxna

Andelen specislistverksamheter som kan erbjuda personer med epilepsi insatser frén
en multiprofessionellt team, vuxna.

* Svarsfrekvens

Uppsala [ 1/2

Vastmanland 2/2
Vésternoriand L 2/3
Kronoberg B 1/2
Kalmar E 1/3
Gavleborg [ 2/2
Gotland [ 1/1
Véstra Gétaland B | 3/3
Vasterbotten = 2/3
Sérmland ] 2/4
Halland [ ] 2/3
Dalama [ ] 2/2
Riket [ T . 50/71
Skéne B 8/9
Ostergdtiand [ ] 3/6
Jonkdping F ] 3/3
Orebro | 2/4
vérmiand | 1/3
Norrbotten | 11
Jamtland Hérjedalen i 1/1
Blekinge i 1/1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
B Ja, frédn team som enbart har i uppdrag att ge insatser till personer med fosen
epilepsi

OJa, frén team som bdde har i uppdrag att ge insatser till personer med epilepsi
och till andra patientgrupper

* Antalet verksamheter som besvarat enk&ten/totala antalet verksamheter i regionen.
Kdlla: Socialstyrelsens enkat 2019.

Tillgéng till olika vérdprofessioner i de
multiprofessionella tfeamen inom den specialiserade

varden for vuxna

I verksamheter som ér riktade till vuxna bedéms det finnas bristkompetenser,
trots att den aktuella vardprofessionen ingar det multiprofessionella teamet.
Néstan var tredje verksamhet som har tillging till en arbetsterapeut eller fysio-
terapeut upplever att de endast till liten del, eller inte alls, kan tillgodose perso-
nerna med epilepsi och deras behov av insatser fran respektive personalkate-
gori. Storst upplevs dock bristen vara nér det géiller den psykosociala
kompetensen. Det 4r manga verksamheter som anser att de inte kan tillgodose
personer med epilepsi och deras behov av insatser, trots att de har tillgang till
kurator, neuropsykolog, psykolog och psykiater (diagram 13).
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Diagram 13. Multiprofessionella team, vuxna
Vardprofessioner som ingdr i det multiprofessionella teamet.

Neurolog

Kurator

Arbetsterapeut

Epilepsisjukskoterska

Logoped

Fysioterapeut

Neuropsykolog

Psykolog med psykoterapeutisk
inriktning/kompetens

Annan (specificera)

Psykiater

Barnpsykiater

Barnneurolog

.0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
OAnstalld vid den egna verksamheten reer—

B Anstalld/inldnad frdn annan verksamhet
OVardprofessionen finns att tillgd men ingdr inte i teamet
EFinns inte att tillga

Kdalla: Soialstyrelsens enkar 1019.

Neuropsykologisk utredning vid misstankta
o e o .

kognifiva svarigheter

Personer med epilepsi har oftare kognitiva svérigheter dn andra, framfor allt nir

det géller uppmirksamhet, minne, exekutiva funktioner och sprak. Kognitiva

svarigheter hos barn och ungdomar kan dessutom péverka beteendet pa grund

av for hogt stillda krav frin omgivningen. Aven behandling med antiepilep-

tiska lakemedel kan paverka kognitionen.

Kognitiva svarigheter vid epilepsi har ménga orsaker. En del epilepsi-
syndrom som debuterar i barndomen ér till exempel associerade med intellektu-
ella funktionsnedséttningar.

Kognitiva svarigheter vid epilepsi kan séllan behandlas sa att de minskar el-
ler forsvinner. En neuropsykologisk utredning kan dock ge personer med epi-
lepsi och deras nirstaende kunskap om de kognitiva svarigheterna, sa att perso-
nerna léttare kan kompensera for dem med kognitiva strategier.

Haélso- och sjukvarden bor erbjuda neuropsykologisk utredning till barn, ung-
domar och vuxna med epilepsi och misstinkta kognitiva svrigheter, vilket &r
en rekommendation med hog prioritet.

NATIONELL UTVARDERING AV VARDEN VID EPILEPSI
SOCIALSTYRELSEN

55



Neuropsykologisk utredning vid den
specialiserade varden fér barn och
ungdomar

Néstan 70 procent av verksamheter i den specialiserade varden for barn och
ungdomar har mdjlighet att erbjuda neuropsykologisk utredning, antingen inom
den egna verksamheten eller externt (tabell 25).

Tillgdngen till neuropsykologisk kompetens varierar mellan olika verksam-
heter och regioner. I de flesta fall har verksamheten tillgang till en, eller mdj-
ligtvis tva, neuropsykologer. Det forekommer att neuropsykologen arbetar hel-
tid vid verksamheten, men oftast ror det sig om en betydligt mindre omfattning.
Nistan var tredje verksamhet anger att neuropsykologen har mindre &n 25 pro-
cent av arbetstiden avsatt for uppdraget.

Tabell 25. Neuropsykologisk utredning

Antal verksamheter in den specialiserade varden fér barn och ungdomar som erbjuder neu-
ropsykologisk utredning, inom egen eller p& annan enhet.

Antal som erbjuder

Region Antal verksamheter utredning Procent
Blekinge 1 1 100
Dalarna 2 1 50
Goftland* 1

Gavleborg* 1

Halland 1 1 100
Jadmtland Hérjedalen 1 1 100
Joénkdpings Idn 3 3 100
Kalmar 2 1 50
Kronoberg* 1

Norrbotten 5 4 80
Skdne 4 3 75
Stockholm 6 4 67
Sérmland 1 1 100
Uppsala 1 1 100
Véarmland 1 1 100
Vésterbotten 3 3 100
Véasternorrland 1 1 100
Vé&stmanland* 1

Orebro 1&n 3 1 33
Ostergdtland 2 2 100
Vastra Gotalandsregionen 8 5 63
Riket 49 34 69

*Region Gotland, Gévleborg, Kronoberg och Vé&stmanland saknas eftersom ingen specialistverksamhet med
ansvar for insatser till barn och ungdomar har besvarat enkaten.
Kalla: Enk&t till den specialiserade varden.
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Neuropsykologisk utredning vid den
specialiserade varden fér vuxna

Tillgdngen till neuropsykologisk kompetens dr &nnu mindre vid den speciali-
serade vard som arbetar med vuxna med epilepsi. Drygt 40 procent anger att de
kan erbjuda neuropsykologisk utredning internt eller externt (tabell 26).

I de flesta fall har verksamheten tillgang till en, eller mgjligtvis tva, neu-
ropsykologer. Det forekommer att neuropsykologen arbetar heltid vid verksam-
heten, men oftast ror det sig om en betydligt mindre omfattning. Néstan var
tredje verksamhet anger att neuropsykologen har mindre dn 25 procent av ar-
betstiden avsatt for uppdraget.

Tabell 26. Neuropsykologisk utredning

Antal verksamheter in den specialiserade varden fér vuxna som erbjuder
neuropsykologisk utredning, inom egen eller p& annan enhet.

Region Antal verksam- Antal som erbjuder Procent
heter utredning

Blekinge 1 1 100
Dalarna 2 0 0
Gotland 1 1 100
Gdavleborg 2 1 50
Halland 2 2 100
Jamtland Harjedalen 1 0 0
Jénkdping 3 0 0
Kalmar 1 0 0
Kronoberg 1 0 0
Norrbotten 1 1 100
Skdne 8 3 38
Stockholm 9 3 33
Sérmland 2 2 100
Uppsala 1 1 100
Varmland 1 0 0
Vasterbotten 2 1 50
Vasternorrland 2 1 50
Vastmanland 2 0 0
Vastra Gétaland 3 2 67
Orebro 2 1 50
Ostergdtland 3 1 33
Riket 50 21 42

Kalla: Enk&t till den specialiserade varden.

Analys av resultat

Resultaten visar att det saknas multiprofessionella team inom manga verk-
samheter som behandlar personer med epilepsi. Bristen ér storst inom vux-
enverksamheterna. Multiprofessionella team dr en rekommendation med
hog prioritet (prioritet 2). Ett multiprofessionellt team har mdjlighet att till-
sammans identifiera patientens behov av vard, rehabilitering eller habilitering.
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Teamet kan ddrmed uppritta en person- och nérstdendecentrerad atgéardsplan,
och se till att rétt atgirder genomfors 1 rétt tid. Att vissa regioner helt saknar
organisation for multiprofessionella team kan innebéra att varden vid epilepsi
inte ar jamlik.

Resultaten visar brist pa neuropsykologer vilket paverkar mdjligheten till en
kvalitativ utredning av de kognitiva svarigheter som dr vanliga vi epilepsi. Att
erbjuda neuropsykologisk utredning till barn och ungdomar éar en rekommen-
dation med hog prioritet (prioritet 3) i de nationella riktlinjerna.

Att i vissa regioner inte kunna erbjuda denna typ av utredning till barn med
dessa svérigheter ger ojamlik vérd.
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Behandling vid psykiatrisk
samsjuklighet vid epilepsi

Manga personer med epilepsi har samtidigt en annan sjukdom med koppling till
epilepsin, vilket kan komplicera utredningen, behandlingen och rehabilite-
ringen. Stroke Okar risken for att drabbas av epilepsi, och epileptiska anfall dr
vanliga hos personer med hjarntumdr. Det dr ocksa vanligt att personer med
epilepsi samtidigt har en intellektuell funktionsnedséttning eller en rérelsened-
sattning. Vidare ér tillstdnd som depression, angest och neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar vanligare hos personer med epilepsi.

I denna utvirdering har vi valt att beskriva epilepsi i kombination med adhd el-
ler andra neuropsykiatriska funktionsnedséittningar respektive depression.

Antidepressiva IGkemedel som tillagg fill
antiepileptiska IGkemedel (indikator C2)

Indikator C2 miter att personer med epilepsi och samsjuklighet med depression
far adekvat behandling for sin depression &r viktigt och dr en rekommendation
med prioritet tre och en indikator. Depression &r ett allvarligt tillstand bland
personer med epilepsi, med bland annat risk for suicid. En vanlig behandling av
denna grupp i dag ar likemedelsbehandling med SSRI-preparat (selektiva sero-
toninaterupptagshdmmare). Det dr angelédget att det inom sjukvarden finns god
kdnnedom om antidepressiv lakemedelsbehandling till personer med epilepsi.

Studier som visar att vissa antidepressiva likemedel paverkar risken att fa
epileptiska anfall har lett till att manga personer med epilepsi har fatt leva med
obehandlad depression under langa perioder. Detta giller for bade barn och
vuxna.

Teoretiskt sett kan behandling av en samtidig depression leda till farre epi-
lepsianfall, till exempel genom minskad stress, forbéttrad somn och forbétt-rad
foljsamhet till behandlingen av epilepsin. Riskbedomningen vid medicinering
av den enskilda patienten gors i ljuset av de dvergripande mélen att forbattra
livskvaliteten och minska risken for suicid.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas darfor att hédlso- och sjukvarden
bor erbjuda antidepressiva likemedel (SSRI) som tilldgg till antiepileptiska 1a-
kemedel till barn, ungdomar och vuxna med epilepsi och samsjuklighet, for
vilka antidepressiva ldkemedel &r indicerat.

Resultat visar att personer med epilepsi och depression i nagot lagre utstréck-
ning behandlas med antidepressiva likemedel jamfort med personer i befolk-
ningen med epilepsi (tabell 27).
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Tabell 27. Behandling med antidepressiva Idkemedel for patienter med de-
pression och epilepsi.

Andel personer med epilepsi och depression som behandlas med antfidepressiva j@dmfért med
personer med depression i befolkningen.

Personer med epilepsi och Personer i befolkningen med

depression behandlade med SSRI depression behandlade med SSRI

Andel .Konfidens .Konfidens Andel .Konfidens .Konfidens
intervall 95 intervall 95 intervall 95 intervall 95
2009 50 47,9 52,6 50 49,7 50,2
2010 50 47,9 52,4 51 50,3 50,8
2011 48 45,8 49,9 50 49,8 50,3
2012 46 44,3 48,2 50 49,4 49,8
2013 46 44, 47,7 49 48,9 49,4
2014 47 45,1 48,6 49 48,4 48,8
2015 45 43,6 47,0 48 48,1 48,5
2016 45 43,7 46,9 47 47,2 47,6
2017 44 42,9 45,9 47 46,5 46,9
2018 44 43,0 45,9 46 46,0 46,4

Kd&lla: Patientregistret och Idkemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Lakemedel mot adhd som tillagg fill
antiepileptiska IGkemedel (indikator C3)

For att kunna ge adekvat behandling vid adhd i kombination med epilepsi kriavs
kunskap om effekt och biverkningar av centralstimulerande ldkemedel, som dr
en vanlig typ av ldkemedelsbehandling vid adhd. Epileptiska anfall har angetts
som en mojlig biverkan vid behandling med centralstimulerande ldkemedel.

Risken att enstaka personer med epilepsi far en forsdmrad anfallskontroll
maste viagas mot de risker som alltfor stor aterhdllsamhet med behandling kan
medfora. Att inte erbjuda adekvat behandling till personer med adhd-diagnos
och epilepsi innebér en okad risk for daligt vialbefinnande, en forsdmring av
livskvaliteten och forsamrade mojligheter till utbildning och arbete. I de nation-
ella riktlinjerna rekommenderas dérfor att hidlso- och sjukvarden bor erbjuda
centralstimulerande likemedel som tilldgg till antiepileptiska ldkemedel till
barn, ungdomar och vuxna med epilepsi och samsjuklighet for vilka centralsti-
mulerande ldkemedel dr indicerat. Rekommendationen har prioritet 3 i de nat-
ionella riktlinjerna.

Resultaten visar att det dr en underbehandling av personer med epilepsi och
samsjuklighet med adhd (tabell 28).
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Tabell 28. Behandling med ladkemedel mot adhd for patienter med adhd
och epilepsi.

Andel personer med epilepsi och depression som behandlas med antfidepressiva jadmfért med
personer med depression i befolkningen.

Personer med epilepsi och Personer i befolkningen med
adhd behandlade adhd behandlade
med centralstimulantia med centralstimulantia
" Konfidens " Konfidens
Andel  Konfidens o vall  Andel Konfidens T Ll
intervall 95 intervall 95
95 95
2009 62 65,53 65,53 74 74,05 74,05
2010 67 69.96 69.96 76 76,21 76,21
2011 68 70,84 70,84 76 76,82 76,82
2012 70 72,14 72,14 76 76,52 76,52
2013 68 69.77 69.77 76 75,91 7591
2014 67 69.03 69.03 75 75.80 75,80
2015 68 70,36 70,36 75 75,26 75,26
2016 67 68,90 68,90 74 74,74 74,74
2017 65 67,01 67,01 74 74,11 74,11
2018 64 62,17 65,63 74 73,87 73,87

Kd&lla: Patientregistret och IGkemedelsregistret, Socialstyrelsen

Analys av resultat

Resultaten visar att det finns en underbehandling av likemedelsbehandling mot
depression hos personer med epilepsi. Det ér viktigt att personer med epilepsi
och depression far adekvat behandling mot depression da tillstandet kan vara ett
livshotande. Skillnaden i resultaten dr marginella eftersom vi endast studerat
personer med depression i den specialiserade varden. Manga personer med de-
pression behandlas inom primérvérd vilket vi inte kunnat analysera i denna ut-
vardering.

For personer med epilepsi och adhd finns en underbehandling. Det 4r en stor
samsjuklighet mellan dessa bada diagnoser. Det dr darfor viktigt att dessa dia-
gnoser behandlas pa ett adekvat sitt.
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Behandling vid farmakologiskt
terapiresistent epilepsi

Omkring tva tredjedelar som behandlas med ladkemedel mot epilepsi bli anfalls-
fria. Den resterande tredjedelen uppnar inte anfallskontroll, &ven om anfallens
frekvens och svarighetsgrad minskar for minga.

En person har farmakologiskt terapiresistent epilepsi om hen har fortsatta epi-
leptiska anfall trots behandling med minst tva korrekt valda antiepileptiska lake-
medel. Andra mdjliga orsaker till de epileptiska anfallen, som till exempel subop-
timal lakemedelsbehandling, anfallsprovocerande faktorer som inte &r
identifierade eller en bakomliggande progressiv sjukdom, ska ocksa ha uteslutits.

Personer med farmakologiskt terapiresistent epilepsi remitteras inte 1 tillrack-
ligt hog utstriackning till den hdgspecialiserade varden for vidare avancerad ut-
redning och behandling.

Avancerad utredning

Vid svarbehandlad epilepsi innebir avancerad utredning en noggrann genom-
ging av anamnes samt tidigare utforda undersdkningar och behandlingar. Ut-
redningen kan ocksé innefatta en utdkad neurometabol, neuroradiologisk, neu-
ropsykologisk, genetisk eller neurofysiologisk utredning.

Avancerade epilepsiutredningar utfors i dag vid samtliga universitetssjukhus,
det vill sdga Akademiska sjukhuset, Karolinska Universitetssjukhuset, Norr-
lands universitetssjukhus, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Skénes universi-
tetssjukhus, Universitetssjukhuset 1 Linkdping samt Universitetssjukhuset 1
Orebro.

Antalet avancerade utredningar som genomfors tycks variera mellan olika
verksamheter. Flest utredningar av barn och ungdomar tycks ske vid Karolinska
sjukhuset, som anger att de genomforde mellan 50 och 60 utredningar under ar
2018. Akademiska sjukhuset anger att de genomforde runt 75 utredningar av
vuxna under samma tidsperiod, vilket dr det storsta antalet vuxenutredningar i
landet.

Verksamheter som inte sjdlva genomfor avancerade epilepsiutredningar kan
remittera dessa personer med epilepsi till ett av universitetssjukhusen for vidare
utredning. De flesta verksamheter anger att de endast remitterade ett fatal —
mellan 0 och 10 personer med epilepsi — till avancerad utredning under ar 2018.
Det dr bara en verksamhet som remitterade mer @n 20 personer till avancerad
utredning under samma tidsperiod.

Vissa verksamheter remitterade inte ndgra personer med epilepsi alls till
avancerad utredning under 2018. En forklaring kan vara att de redan tidigare
hinvisat sina mer svarbehandlade personer med epilepsi till stérre sjukhus for
fortsatt utredning och behandling dér (tabell 29).
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Tabell 29. Antalet patienter remitterade till avancerad viredning 2018

SPEEEBYETE e Specialistvard vuxna

Antal remitterade och ungdomar
personer Antal Antal
Procent Procent

verksamheter verksamheter
Inga, &r sjalva utre- 4 13 5 10
dande centra
Inga 5 16 4 8
0-10 18 58 29 60
11-20 2 13 9 19
21-30 0 0 0 0
31-40 0 0 1 2
Totalt 29 100 48 100

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter fér insatser till barn och ungdomar respek-
tive vuxna med epilepsi, &r 2019.

Resektiv epilepsikirurgi

Ibland resulterar den avancerade utredningen i ett beslut om att det ska genom-
foras en resektiv epilepsikirurgi. Det innebér att kirurgen tar bort vdvnad frdn
det omrade i1 hjdrnan dér de epileptiska anfallen startar. Malet med behand-
lingen &r att patienten ska bli anfallsfri och fa en forbéttrad livskvalitet. En del
som inte blir anfallsfria kan &nda fa en béttre anfallssituation.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvéarden bor er-
bjuda resektiv epilepsikirurgi som tillagg till antiepileptiska ldkemedel till barn,
ungdomar och vuxna med farmakologiskt terapiresistent epilepsi, efter att det
har genomforts en avancerad utredning som indikerar kirurgi. Atgérden har
hogsta prioritet i de nationella riktlinjerna.

I Nationella epilepsikirurgisregistret registreras samtliga epilepsikirurgiska
behandlingar som utfors 1 Sverige (8)]. Uppgifter fran registret visar att 39 be-
handlingar genomfordes under ar 2018 (tabell 30). Ungefar hélften av behand-
lingarna utfordes pd barn och ungdomar, och ungefér hélften pa vuxna. Flest
patienter opererades i Lund och Goteborg.

Tabell 30. Epilepsikirurgiska behandlingar under ar 2018

Antalet opererade patienter under 2018, férdelat pd opererande universitetssjukhus.

Opererande universitetssjukhus <19 ar 219 ar Totalt
Goteborg 8 1 9
Linkdping 0 5 5
Lund 4 7 11
Stockholm 2 2 4
Umed 0 4 4
Uppsala 4 2 6
Totalt 18 21 39

Kalla: Information frén Nationella epilepsikirurgiregistret

Uppgifter fran epilepsikirurgiregistret visar att antalet patienter som opereras
har minskat sedan 90-talet, da de forsta patienterna dokumenterades 1 registret.
Antalet operationer som genomfors har minskat vid samtliga universitetssjuk-
hus med undantag av Linkdping, som under hela tidsperioden endast har ge-
nomfort ett fatal operationer per ar. Sarskilt stor har minskningen varit i Umea
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och Uppsala. Antalet operationer av vuxna har minskat i storre utstrackning dn
antalet operationer av barn. I borjan av 90-talet opererades tre gdnger sa méanga
vuxna som idag. Medianaldern vid operation &r 12 ar for barn och 35 ar for
vuxna.

Tid fré&n epilepsidebut fill kirurgisk behandling

Det dr viktigt att tiden fran det att epilepsin bedoms terapiresistent till remitte-
ring till hogspecialiserad vard/operation inte dr for lang. Resultat fran epilepsi-
kirurgiregistret visar att tiden fran epilepsidebut till kirurgisk behandling har
varierat mycket mellan olika ar, men med en sakta sjunkande trend mot kortare
sjukdomsduration. Ar 2018 var sjukdomsdurationen, d.v.s. tid frin diagnos till
remittering, 4,7 &r for barn (medianvérde) och 11,1 ar for vuxna (medianvérde).

Eftersom uppgifterna baseras pa ett fatal personer redovisas inte data for en-
skilda universitetssjukhus.

Analys av resultat

Att inte fler patienter remitteras till avancerad utredning beror, enligt verksam-
heterna sjdlva, pd att den farmakologiska terapiresistensen anses hanterbar, att
personen inte beddms vara en lamplig kandidat for utredningen eller att patien-
ten inte sjdlv vill genomga en sddan utredning. Det ar endast ett fital verksam-
heter som anger att en formodad l&ng véntetid gor att man avstér ifran att remit-
tera patienter. Resultaten avviker frin rekommendationerna i de nationella
riktlinjerna och internationell kunskap. Detta indikerar en allvarlig underbe-
handling och underutnyttjande av potentiellt botande behandling.
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Epilepsi och intellektuell eller annan
bestdende funktionsnedsdttning

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor er-
bjuda teamomhindertagande inom habiliteringen och samverkan med &vrig
hilso- och sjukvard till barn och ungdomar med epilepsi och intellektuell eller
annan bestaende funktionsnedséttning.

Majoriteten av dessa personer har en bakomliggande medfodd hjarndysfunkt-
ion eller hjarnskada. Risken dr da stor att epilepsin blir svarbehandlad, vilket
ofta kraver insatser fran den specialiserade varden. Patientgruppen har alltsé en
mangfacetterad problematik, med bdde motoriska och kognitiva svérigheter och
beteendesvarigheter. Detta gor att det dr centralt med en vil fungerande sam-
verkan mellan specialistvarden, habiliteringsverksamheten och andra delar av
hélso- och sjukvérden.

Barn- och ungdomshabiliteringens insatser
till personer med epilepsi

Barn och ungdomar med epilepsi och en intellektuell eller annan bestaende
funktionsnedséttning behdver en kombination av medicinskt, psykologiskt och
pedagogiskt omhéndertagande i ett vilfungerande multiprofessionellt habilite-
ringsteam. Det dr grundldggande for att minska de svarigheter som funktions-
nedséttningarna medfor. En annan grundforutséttning dr kontinuerlig kontakt
med en ldkare och en sjukskoterska med erfarenhet av epilepsivérd. Det dr dér-
for nodvéndigt att habiliteringsteamet, den barn- och ungdomsmedicinska kom-
petensen och Ovriga specialistlikare samarbetar och samordnar sina insatser for
att ta hand om personer med epilepsi pa ett korrekt och allsidigt sétt.

Barn och ungdomshabiliteringens ansvar vid vérd av

personer med epilepsi

Av de barn- och ungdomshabiliteringsverksamheter som besvarade Socialsty-
relsens enkét angav 63 av totalt 112 verksamheter att de hade habiliteringsans-
varet for barn och ungdomar med epilepsi som tilldggsdiagnos.

Antalet barn och ungdomar som verksamheten ansvarar for varierar avsevirt,
fran mindre &n 25 personer till 100 eller fler. En fjardedel av verksamheterna
anger dock att de inte vet hur ménga barn och unga med epilepsi som de har ha-
biliteringsansvaret for (tabell 31).
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Tabell 31. Antalet barn och ungdomar med epilepsi som verksamheten har
habiliteringsansvaret for

Falile] s T EEl ChEe e Antalet verksamheter Procent av verksamheterna

epilepsi

1-24 18 29
25-49 12 19
50-99 7 11
100 eller fler 10 16
Vetinte 16 25

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till habiliteringsverksamheter f6r barn och ungdomar, 2019.

Det varierar dven huruvida habiliteringsverksamheten har det medicinska an-
svaret for barn och ungdomar med epilepsi. Vissa verksamheter anger att de
saknar tillgdng till medicinsk kompetens vilket gor att det medicinska ansvaret
ligger ndgon annanstans, vanligtvis vid det nérliggande sjukhusets barnklinik
eller motsvarande. Andra verksamheter har det medicinska ansvaret for flertalet
barn och ungdomar med epilepsi. Det &r dock relativt vanligt att det medicinska
ansvaret varierar beroende pa epilepsins svarighetsgrad, sa att barnhabilite-
ringen endast ansvarar for de mer okomplicerade fallen. Resultat fran enkédten
till habiliteringen visar att i fyra av tio habiliteringsverksamheter dr det mindre
an hilften av barn och ungdomar med epilepsi som handldggs medicinskt och i
tre av tio verksamheter skots de flesta barn och unga med epilepsi medicinsk av
habiliteringsverksamheten

Tillgéng till teamkompetenser vid barn- och
ungdomshabiliteringen

Enligt de nationella riktlinjernas rekommendation (prioritet 2) bor ett team
inom barn- och ungdomshabiliteringen besta av specialistldkare i barn- och
ungdomsneurologi med habilitering, sjukskdterska, psykolog, specialpedagog,
logoped, kurator, fysioterapeut och arbetsterapeut. Vid behov bor dven finnas
tillgang till barnpsykiater.

Resultaten fran enkéten till barnhabiliteringsverksamheterna visar att majori-
teten av verksamheterna med habiliteringsansvar for personer med epilepsi har
tillgang till de kompetenser som lyfts fram i de nationella riktlinjerna. Med till-
géang till avses hér att professionen antingen finns vid den egna verksamheten
eller att den dr tillgdnglig fran andra verksamheter vid behov. Sjukskoterska
och ldkare &r de kompetenser som finns i minst utstrickning, vilket sannolikt
hianger samman med vilket medicinskt behandlingsansvar som habiliterings-
verksamheten har.

Utover de teamkompetenser som lyfts fram i riktlinjerna ar det ockséd ménga
verksamheter som har tillgang till dietist och fritidskonsulent. Andra profess-
ioner som nadmns &r syn- eller hérselpedagog, horseltekniker, optiker, idrottspe-
dagog och habiliteringsassistent (se kategorin ”Annan profession” i diagram 14).
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Diagram 14. Tillgang till professioner, barn- och ungdomshabiliteringar
Tillgéng fill professioner inom habiliteringsverksamheter med behandlingsansvar fér
barn och ungdomar med epilepsi, 2019.

Psykolog
Logoped

Kurator
Specialpedagog
Arbetsterapeut
Fysioterapeut
L&kare

Sjukskoterska

Annan profession

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till habiliteringsverksamheter fér barn och ungdomar Procent
respekfive vuxna, 2019.

Personalens fortbildning med inriktning mot epilepsi

For att personer med epilepsi ska fa basta mojliga insatser dr det viktigt att per-
sonalen i habiliteringsteamet har aktuell kunskap om epilepsi. Enkétresultaten
visar dock att det &r mycket ovanligt att personalen inom barn- och ungdomsha-
bilitering med habiliteringsansvar for personer med epilepsi har genomgétt fort-
bildning med inriktning mot epilepsi under de senaste fem aren.

Sjukskoterska och ldkare dr de professioner som i storst utstrdckning har ge-
nomgatt fortbildning. Drygt hilften av de barnhabiliteringar som har tillgéng till
dessa kompetenser anger att atminstone ndgon sjukskoterska respektive ldkare
har deltagit i fortbildning under de senaste fem aren. Nér det géller Gvriga yrkes-
kategorier dr andelen som har genomgétt fortbildning marginell (diagram 15).

Det bor dock framhallas att en relativt stor andel av verksamheterna, cirka 20
procent, beroende av profession, svarar att de inte kinner till om personalen har
genomgitt fortbildning eller inte.

Diagram 15. Fortbildning om epilepsi, barn- och ungdomshabiliteringar

Andelen verksamheter som anger att personal inom olika professioner har genomgatt
fortbildning inriktad mot epilepsi under de senaste fem aren, 2019.

Specialpedagog

Lakare

Sjukskoterska

Psykolog
Logoped i
Kurator r
Arbefsterapeut
Fysioterapeut
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
BJa ONej BVet inte Procent

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till habiliteringsverksamheter fér barn och ungdomar respektive
vuxna, 2019.
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Samverkansrutiner mellan de neurologiska
specialistv@rdsverksamheterna och barn- och
ungdomshabiliteringen

For att barn och ungdomar med epilepsi som tillhor habiliteringens malgrupp
ska fa goda och allsidiga insatser dr det viktigt att habiliteringsteamet, den barn-
och ungdomsmedicinska kompetensen och dvriga specialistldkare har en vl ut-
vecklad samverkan.

Resultaten fran enkéten till barnhabiliteringsverksamheterna visar att mindre
an var fjarde barnhabiliteringsverksamhet (14 av 63) har skriftliga rutiner for
hur samverkan ska ske med specialistvarden for barn och ungdomar med epi-
lepsi som tilldaggsdiagnos. Manga verksamheter som saknar skriftliga rutiner
anger dock att det finns vil utvecklade rutiner for samverkan, trots att dessa inte
ar nedtecknade.

Resultaten fran enkéten till specialistverksamheterna bekréftar bilden att det
ar ovanligt att det finns skriftliga samverkansrutiner med barnhabiliteringarna.
Mindre én var fjdrde specialistverksamhet (8 av 34) anger att det finns saddana
rutiner.

Vuxenhabiliteringens insatser till personer
med epilepsi

Aven vuxna med epilepsi och en intellektuell eller annan bestiende funktions-
nedséttning behover kontakt med ett vilfungerande multiprofessionellt habilite-
ringsteam. Detta ar grundldggande for att minska eller kompensera for de sva-
righeter som funktionsnedséttningarna medfor. En annan grundforutsattning ar
kontinuerlig kontakt med ldkare och sjukskoterska med bade allmidnmedicinsk
kompetens och kunskap om funktionsnedsattningar.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas dirfor att hélso- och sjukvérden
bor erbjuda teamomhéandertagande inom habiliteringen och samverkan med 6v-
rig hélso- och sjukvard till vuxna med epilepsi och intellektuell eller annan be-
stdende funktionsnedsittning.

Vuxenhabiliteringens ansvar vid vard av personer
med epilepsi

Av de habiliteringsverksamheter som besvarade Socialstyrelsens enkét angav
39 av 112 verksamheter att de har habiliteringsansvaret for vuxna med epilepsi
som tilliggsdiagnos. Aven nir det giller habiliteringsverksamheter riktade till
vuxna finns det stora variationer avseende antalet personer som verksamheten
ansvarar for.

Tillgéng till teamkompetenser vid vuxenhabilitering

Enligt de nationella riktlinjerna bor ett multiprofessionellt habiliteringsteam for
vuxna besta av arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator, dietist och psykolog. En
annan grundforutsittning dr kontinuerlig kontakt med ldkare och sjukskoterska
med bdde allmdnmedicinsk kompetens och erfarenhet av och kunskap om
funktionsnedsittningar.
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Resultaten fran enkéten till habiliteringsverksamheter med habiliteringsan-
svar for personer med epilepsi visar att flertalet vuxenhabiliteringar har tillgang
till de kompetenser som lyfts fram i de nationella riktlinjerna (diagram 16).
Med tillgang till avses liksom tidigare att professionen antingen finns vid den
egna verksamheten eller att den ar tillginglig frdn andra verksamheter vid be-
hov. Fyra av tio verksamheter saknar dock tillgang till sjukskdterska, och d&nnu
fler tillgang till 1dkare. Det kan forklaras av att de inte har det medicinska an-
svaret.

Manga verksamheter anger ocksa att de har tillgang till dietist eller specialpe-
dagog. Andra professioner som finns ir till exempel fritidskonsulent, habilite-
ringsassistent och syn- eller horselpedagog.

Diagram 16. Tillgang till kompetenser, vuxenhabiliteringar

Andelen habiliteringsverksamheter for vuxna med tillgéng till olika professioner, 2019.
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Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till habiliteringsverksamheter fér barn och ungdomar
respektive vuxna, 2019.

Personalens fortbildning med inriktning mot epilepsi

Aven nir det giller habiliteringsverksamheter riktade till vuxna dr det ovanligt
att personalen far tillgéng till fortbildning inom epilepsi. Resultaten visar att
knappt hélften av de verksamheter som har tillgang till sjukskoterska anger att
hen ocksé har deltagit i fortbildning om epilepsi under den senaste feméarspe-
rioden. Personal som tillhor andra yrkeskategorier har endast i mycket begran-
sad omfattning deltagit i sddan fortbildning. Det dr dock méanga verksamheter
som svarar att de inte kidnner till om personalen har genomgétt fortbildning eller
inte (diagram 17).
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Diagram 17. Fortbildning om epilepsi, vuxenhabiliteringar

Andelen verksamheter som anger att personal inom olika professioner har genomgatt
fortbildning inrikfad mot epilepsi under de senaste fem aren. 2019.
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Kdlla: Socialstyrelsens enkdt till habiliteringsverksamheter fér barn och ungdomar respektive vuxna,
2019.

Samverkan mellan specialistvardsverksamhet och
vuxenhabilitering

Personer med en bestdende funktionsnedsdttning har ofta en mycket komplice-
rad medicinsk situation. De behdver ofta behandlingskontakt med flera specia-
listldkare: forutom specialistldkare i neurologi dven lungldkare, ortoped, gastro-
enterolog, 6gonlédkare, 6ron-, nis- och halsldakare och psykiater.

Det dr nodvandigt att habiliteringsteamet, specialistldkaren i allmédnmedicin
och 6vriga specialistlikare inom hélso- och sjukvarden samverkar for att ta hand
om personer med epilepsi medicinskt korrekt och allsidigt. Det kan handla om att
anpassa kallelser, tidsbokningar, behandling och kommunikation och om att ut-
forma vardmiljon pa ett sétt som okar delaktigheten for personer med epilepsi.
Dessa personer med epilepsi har ofta svarbehandlad epilepsi, vilket innebér att de
oftast behover ha kontakt med en specialistmottagning for epilepsi. Specialistla-
karen i allmdnmedicin har dock det grundliggande medicinska ansvaret och be-
hdover ha samordningsansvaret.

Resultaten fran enkéten till vuxenhabiliteringsverksamheterna visar att det ar
mycket ovanligt att det finns skriftliga samverkansrutiner — bdde med primér-
virden och med specialistvarden. Det dr endast en av tio habiliteringsverksam-
heter som har sddana rutiner med specialistvarden, och dnnu farre som har det
med primédrvarden (tabell 32). En del verksamheter pétalar dock att det finns
overgripande samverkansrutiner, som omfattar alla patientgrupper med olika
tilliggsdiagnoser.
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Tabell 32. Samverkansrutiner mellan vuxenhabilitering och primdrvard
respektive specialiserad vard

Rutiner med primarvarden  Rutiner med specialistvarden

Antal Procent Antal Procent
Ja 3 8 4 10
Nej 36 92 35 90

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till regionernas specialistverksamheter fér insatser till barn och ungdomar respek-
tive vuxna med epilepsi, 2019.

Analys av resultat

Resultaten visar att det finns kompetenser vid habiliteringsverksamheterna men
dessa dr séllan dedikerade fOr insatser till personer med epilepsi. Vissa kompe-
tenser finns verksamma inom andra verksamheter vilket kan leda till priorite-
ringar av resurser mellan personer med epilepsi eller andra grupper inom habili-
teringen. Inom framfor allt vuxenhabiliteringen kan ldkare och sjukskoterskor
kopplas till teamen mer pa konsultbasis 4n som en permanent team medlem.
Teamomhindertagande inom habilitering for bade barn och ungdomar samt
vuxna dr en rekommendation med hog prioritet (prioritet 2). En forutséttning
for ett team ar tillgangen till relevant profession och kompetens.

Trots att verksamheterna har habiliteringsansvar for personer med epilepsi
som dr en allvarlig medicinskt tillstdnd ar det 4 professioner har fatt fortbild-
ning om epilepsi under de senaste fem dren. D4 epilepsi ar ett allvarligt tillstdnd
ar viktigt att adekvat utbildning ges for att tillgodose de medicinska och psyko-
social behoven personer med epilepsi har.

Personer med epilepsi hat ofta kontakt med flera verksamheter inom hélso-
och sjukvérden. Det &r viktigt att habiliteringen har samverkan med andra verk-
samheter vilka behandlar personer med epilepsi. Det géller bdde med den 6v-
riga specialiserade varden samt primarvard. Trots detta &r det mycket ovanligt
med skriftliga samverkansdokument med dessa verksamheter vilket kan leda
till att personer med epilepsi inom habiliteringen inte fir den omsorg som kravs
vid rétt vardniva.
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Primdrvardens roll vid utredning och
behandling av personer med
epilepsi

Utredning och behandling av vuxna personer med epilepsi sker som regel inom
den specialiserade varden. Daremot kan personer med anfallsfrihet eller stabil
anfallssituation med vl utprévad ldkemedelsbehandling mot epilepsi foljas upp
inom primérvéard. Barn och ungdomar med epilepsi utreds och behandlas inte
inom primérvérd utan dessa insatser sker alltid inom den specialiserade virden
— antingen vid en barn- och ungdomsmedicinsk mottagning eller vid en barn-
neurologmottagning.

For att kartldgga primarvardens roll vid behandling av personer med epilepsi
skickade Socialstyrelsen ut en enkdt till ett urval primérvardsmottagningar. En-
kéten skickades till 362 primarvardsmottagningar och besvarades av 137 mot-
tagningar, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 38 procent. Av dessa angav
drygt hélften (56 procent) att de inte hade nagra personer med epilepsi dér de
helt eller delvis ansvarar for utredning eller behandling. Det innebir att resulta-
ten som presenteras baseras pa svaren fran endast 60 primédrvardsmottagningar
(figur 1.)

Den laga svarsfrekvensen gor att resultaten som presenteras i detta avsnitt
bor tolkas med stor forsiktighet samt att analysen &dr begriansad.

Figur 1. Enkat till ett urval priméarvardsmottagningar

Antal
mottagningar
Totalt antal Antal Antal svarande med ansvar fér
primé&rvards- mottagningar i mottagningar: utredning elller
mottagningar: undersdékningen: 137 stycken behandling av
1100 stycken 362 stycken (38 %) perse%r;lee;)Ted

60 stycken (44 %)

Majoriteten av primédrvardsmottagningarna, som helt eller delvis ansvarar for
utredning eller behandling av personer med epilepsi, utreder inte personer med
misstinkt epilepsi. Istdllet remitteras dessa personer till specialistvard for utred-
ning.

Fyra av tio mottagningar (41 procent) anger dock att de utreder vuxna perso-
ner med misstdnkt epilepsi — &tminstone i vissa situationer. Det handlar i de
flesta fall om att remittera patienten till undersdkningar som EEG eller CT for
att utesluta andra sjukdomar. Vid fynd som stérker misstanke om epilepsi re-
mitteras patienten vidare till den specialiserade vdrden for fortsatt utredning.
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Primdarvérdens roll vid uppfdljining

For vissa vuxna med epilepsi dr det inte nddvandigt att uppfoljningen sker inom
specialistvarden. Det kan till exempel handla om personer med epilepsi och vil-
fungerande ldkemedelsbehandling utan biverkningar och en langre tids anfalls-
frihet. Dock bor uppfoljningen av personer med epilepsi foljas upp inom den
specialiserade varden i upp till fem ar efter diagnos.

Resultaten fran primarvardsenkéten indikerar att det &r vanligast att primér-
varden foljer upp personer med epilepsi efter stroke eller som har en demens-
sjukdom. Hélften av mottagningarna anger att de foljer upp alla eller de flesta
personer som tillhor dessa patientgrupper. Det dr ocksé relativt vanligt att man
aven foljer upp (andra) patienter som har en vélfungerande lakemedelsbehand-
ling och en ldngre tid utan epilepsianfall (tabell 33).

Bortfallet &r visserligen stort, men om de primérvarsmottagningar som har
besvarat enkéten dr representativa for riket 1 stort innebér det till exempel att
mindre én en fjirdedel av landets primarvardsmottagningar kan forvéntas ha ett
generellt uppfoljningsansvar for personer med epilepsi som har en vélfunge-
rande likemedelsbehandling och en léngre tids anfallsfrihet.

Tabell 33. Uppfoljningsansvar for olika patientgrupper

Ja, for alla eller  Ja, fér unge- Ja, for nagon

for de flesta far halften enstaka el inte alls

Patienter med vdélfun-

gerande ldkemedels-

behandling utan bi- 40 18 37 5
verkningar och en

l&ngre tids anfallsfrinet

Patienter med epilepsi
efter stroke eller vid
demens som efter
inifial uppfoélining hos

.. . 50 22 22 7
neurolog ar anfallsfria
och folererar given
antiepileptisk behand-
ling
Annan patientgrupp 12 10 37 42

Kalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval primdrvardsmottagningar, 2019.

Personer med epilepsi bor foljas upp regelbundet [1]. De flesta primér-
virdsmottagningar (65 procent) som ansvarar for uppfoljning av epilepsipatien-
ter med vilfungerade likemedelsbehandling och en lingre tids anfallsfrihet
anger att dessa patienter foljs upp minst en gang per. Personer med epilepsi ef-
ter stroke eller med demenssjukdom tycks foljas upp ndgot mer regelbundet &n
andra personer med epilepsi (tabell 34).

Svaren bor tolkas med stor forsiktighet med tanke pa den laga svarsfrekvensen.
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Tabell 34 Uppfoljningsfrekvens av olika patientgrupper

Minst en gang  Minst en gang Mer sdllan an
per ar vartannat ar vartannat ar

Patienter med vdalfungerande
|dkemedelsbehandling utan bi-
verkningar och en langre tids
anfallsfrihet

Patienter med epilepsi efter

stroke eller vid demens som ef-

ter initial uppfdljning hos neuro- 78 20 2
log &r anfallsfria och tolererar

given antiepileptisk behandling

Annan patientgrupp 68 26 6

65 26 9

Kalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval primérvé@rdsmottagningar, 2019.

Rutiner for konsultation av den specialiserade varden

Det kan finnas flera situationer da det finns behov av att konsultera den specia-
liserade varden efter att en person med epilepsi har remitterats till primérvér-
den. Det kan till exempel handla om ett ovéntat epilepsianfall/anfallsrecidiv,
misstanke om ldkemedelsbiverkningar eller huruvida det 4r mojligt att sétta ut
ett likemedel efter en lang period av anfallsfrihet. Aven fragor kopplade till bil-
korning eller graviditet kan krava en konsultation frén specialistvarden.

Knappt hilften av primarvardsmottagningarna (45 procent) anger att de har
skriftliga rutiner for nér specialistvarden ska konsulteras angdende en person
som har remitterats till primarvarden. En del hdnvisar till lokala eller regionala
virdprogram eller riktlinjer som specifikt géller personer med epilepsi, medan
andra anger att de foljer mer 6vergripande riktlinjer for primérvarden.

En del verksamheter som saknar skriftliga samverkansrutiner skriver i sina
kommentarer att samverkan fungerar vil trots att det saknas skriftliga rutiner,
medan andra upplever att ansvarsfordelningen nér det géiller epilepsipatienter ar
alltfor otydlig.

Lakemedelsbehandling inom
primdrvdarden

Knappt hélften av de primédrvardsmottagningar som har ett ansvar for behand-
ling av personer med epilepsi anger att de ansvarar for ldkemedelsbehandling
till en majoritet — eller atminstone hélften — av personerna (tabell 35). De flesta
personer med epilepsi som behandlas av primérvarden har remitterats pa grund
av en lang tids anfallsfrihet och star redan pd en stabil medicinering.

Tabell 35. Ansvar for Iadkemedelsbehandling till patienter med epilepsi

Antal mottagningar  Procent av mottagningarna

Ja, for alla eller for de flesta 17 28
Ja, fér ungefdr halften 12 20
Ja, fér ndgon enstaka 27 45
Nej, inte alls 4 7

Kalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval primérvérdsmottagningar, 2019.
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En tredjedel (34 procent) av de primdrvardsmottagningar som ansvarar for like-
medelsbehandling av d&tminstone nigra personer med epilepsi har ocksa ett an-
svar for att justera lakemedelsdoser. Detta sker endast i enstaka fall och oftast i
samrad med en neurolog.

Det forekommer ocksé att primarvardsmottagningen har ett ansvar for att
byta epilepsildkemedel, &ven om det tycks vara mycket ovanligt. Endast ett fa-
tal mottagningar (14 procent) anger att de ibland kan byta lakemedelspreparat,
men att det sker forst efter samrad med neurolog.

Fortbildning inom primérvard

For att personer med epilepsi ska fa basta mojliga vard ar det viktigt att dven
personal inom primdrvarden har aktuell kunskap om sjukdomen. Enkétresulta-
ten visar dock att det ar mycket ovanligt att personalen inom priméarvarden far
fortbildning inom omradet. Endast ett fatal primdrvardsmottagningar (3 pro-
cent) anger att det var nagon i personalen som deltog i fortbildning inriktad mot
epilepsi under ar 2018. Har bor dock papekas att 18 procent av mottagningarna
inte kinde till om nagon i personalen hade fatt fortbildning eller inte.

Med fortbildning avses minst en halvdags utbildning, samt att den &r kost-
nadsfti och sker pé betald arbetstid.

Samverkan

Samverkan mellan primarvarden och andra verksamheter 4r central for att insat-
serna till personer med epilepsi ska fungera vél. Enkétresultaten tyder pé att det
sker en samverkan i forsta hand med specialistvarden i samband med uppf6lj-
ning och behandling av personer med epilepsi (tabell 36).

Resultaten visar dock att det &r relativt ovanligt att det finns skriftliga sam-
verkansrutiner med andra verksamheter. En tredjedel av primirvardsmottag-
ningarna (de som har ansvar for behandling av personer med epilepsi) har
skriftliga rutiner for samverkan med specialistvirden. Annu firre har sidana ru-
tiner for samverkan med den kommunala hélso- och sjukvéarden respektive ha-
biliteringsverksamheter.

Flera av de priméarvardsmottagningar som har rutiner hanvisar dock till gene-
rella samverkansrutiner, som inte bara géller insatser till personer med epilepsi.

Tabell 36. Samverkansrutiner mellan primdrvarden och andra verksamheter

Rutiner med specialist-  Rutiner med habilite- Rutiner med kommunal

sjukvard, procent ring, procent hdlso- och sjukvard, procent
Ja 33 12 20
Nej 67 88 80
Totalt 100 100 100

Kalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval primérv@rdsmottagningar, 2019.
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Analys av resultat

De flesta av de personer med epilepsi som priméirvarden har behandlingsansvar
for f6ljs upp minst en géng per ar. Den uppfoljningsfrekvensen &r sannolikt
kopplad till annan diagnos 1 samband med epilepsi som vanligen foljs upp i pri-
mairvard. Cirka hélften av de primirvardsmottagningar som besvarat enkéten
anger att de har ansvar for likemedelsuppfoljning for hilften av personerna
med epilepsi pa mottagningen.

Det ar endast hilften av mottagningarna som har skriftliga rutiner for konsul-
tation med den specialiserade neurologiska varden.

Resultaten fran primérvardsenkéten overensstimmer relativt vdl med resulta-
ten fran specialistvardsenkdten, som visar att ungefér hélften av verksamheterna
har skriftliga samverkansrutiner med priméirvarden (av de som anger att upp-
foljning av personer med epilepsi dven sker inom priméarvarden).
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