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Epilepsi drabbar arligen omkring 5 500 personer och ér
den vanligaste allvarliga neurologiska sjukdomen. | Sver-
ige finns det omkring 81 000 personer med diagnosen
epilepsi. Varden av personer med epilepsi ar inte jamlik

i Sverige och denna utvdrdering visar att det finns for-
battringsomraden inom flera omréaden av epilepsivarden
kopplat till rekommendationerna i de Nationella rikHinjer-
na fér vard vid epilepsi.

Vad ér epilepsi?

Epilepsi innebar en varaktig bendgenhet att f& oprovocerade
epileptiska anfall, det vill séga anfall som inte framkallats av en
dvergdende yttre orsak. Epilepsi kan ta sig ménga uttryck, och
anfallen &r symtom pé olika underliggande sjukdomstillstand

i hjagrnan. Epilepsi ar den vanligaste allvarliga neurologiska
sjukdomen.

Ofta ger epileptiska anfall enbart diskreta symtom. Det kan il
exempel handla om smé& muskelryckningar, ofrivilliga rérelser
eller korta episoder da personens medvetande &r paverkat.
Men den som far ett epileptiskt anfall kan ocksé f& stérre mus-
kelryckningar och férlora medvetandet helt.

Diagnosen epilepsi far den som haft aterkommande epileptis-
ka anfall, som inte framkallats av tillféllig yttre paverkan, sé
kallade oprovocerade anfall. Aven den som har haft ett oprovo-
cerat epileptiskt anfall dar risken for aterfall bedéms vara hég,
kan f& diagnosen epilepsi. Behandling av personer med epilep-
si omfattar bade medicinskt och psykosocialt omhéandertagande
dar bade utbildning och lakemedelsbehandling ingér. Med
|ékemedelsbehandling blir manga anfallsfria, men de flesta har
kvar benggenheten till anfall.

Socialstyrelsen har identifierat féljande forbattringsomraden for
varden av personer med epilepsi:
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Fler personer med missténkt epilepsi
behaover fa snabbare tillgang till
neurologisk bedémning for diagnostik

Nar det galler uppfélining av personer med misstankt epilepsi,
bade hos barn och vuxna, d@r resultaten inte i Gverenstdmmelse
med den nationella riktlinjerna. Det &r farre an halften av region-
erna som klarar av att félja upp personer med missténkt epilepsi
inom det tidsintervall som anges i rekommendationerna i de
nationella rikilinjerna. Nar det galler barn under tvé ar ar det
viktigt att notera att dessa barn i stor utstréckning far uppféljning
inom tv& veckor d& manga utreds inom den slutna varden.

Neurologisk bedémning inom den specialiserade varden
av ldkare inom 4 veckor
Andel barn och ungdomar 2-17 som haft minst eft [dkarbessk inom den specialiserade varden

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

Pojkar Flickor
Antal  Procent Kl (95%) Antal  Procent Kl (95%)

2013 215 44 370 502 181 35 285 423
2014 222 42 354 483 221 47 404 535
2015 246 41 34,5 46,7 202 35 28,6 41,7
2016 267 45 38,5 50,4 227 45 38,4 51,3
2017 298 45 50,5 50,5 227 44 375 504

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Fler personer med diagnostiserad epilepsi
behover fa aterkommande uppféljningar

Drygt hélften av verksamheterna inom den specialiserade
varden bade for barn och vuxna har angett att de saknar
rutiner for éterkommande uppfdlining av personer med nydiag-
nostiserad epilepsi.
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Det &terspeglas i det bristfalliga resultatet avseende hur ménga
patienter som féljs upp efter diagnos enligt de rekommendation-
er som anges i de nationella riktlinjerna och som ocksé har hég
prioritet. Det géller nastan alla regioner. Det ar nagot battre
resultat fér barn och ungdomar.

Skriftliga rutiner for uppféljning vid nydiagnostiserad epilepsi

Specialistvard barn och Specialistvard vuxna
ungdomar
Antal med rutiner Procent Antal med rutiner Procent
Ja 16 47 18 36
Nej 18 53 32 64

Kalla: Socialstyrelsens enkét fill regionemas specialisiverksamheter fér insatser fill barn och
ungdomar respekfive vuxna med epilepsi, 2019.

Skapa férutsattningar for att personer
med epilepsi skall fa tillgang till
epilepsi sjukskoterskor

Resultaten visar att flera verksamheter har skapat funktionen
epilepsisjukskoterska Gven om det @r en brist att ménga verk-
samheter fortfarande inte har epilepsisjukskaterskor. Tillgéing
till epilepsisjukskaterskor for uppfélining ar en rekommendation
med hdg prioritet. Det 8kade behovet av epilepsisjukskaterskor
behdver tillgodoses genom battre forutsattningar for sjukskoter-
skor till kompletterande utbildning och anpassning av tjanster
for att uppratthélla kunskap och erfarenhet.
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Det krévs béttre forutsattningar for multi-
professionella team inom epilepsivarden

Det saknas multiprofessionella team inom ménga verksamheter
som behandlar personer med epilepsi. Bristen &r storst inom
vuxenverksamheterna. Ett multiprofessionellt team har méjlighet
att tillsammans identifiera patientens behov av vard, rehabiliter-
ing eller habilitering. Att vissa regioner helt saknar organisation
for multiprofessionella team kan innebdra att vérden vid epi-
lepsi inte ar jamlik.

Skapa férutsattningar for fortbildning
inom epilepsi till berérd personal

Trots att verksamheterna har habiliteringsansvar for personer
med epilepsi som ar ett allvarlig medicinskt tillstand ar det fé
professioner har fatt fortbildning om epilepsi under de senaste
fem &ren. D& epilepsi ar ett allvarligt tillsténd &r det viktigt aft
adekvat utbildning ges fér att tillgodose de medicinska och
psykosocial behoven personer med epilepsi har.

Samverkan mellan olika aktorer inom
epilepsivarden behaver bli bétire

Personer med epilepsi har ofta kontakt med flera verksamheter
inom halso- och sjukvérden. Det ar viktigt att habiliteringen har
samverkan med andra verksamheter vilka behandlar personer
med epilepsi. Det galler b&de med den vriga specialiserade
varden samt primarvérd. Trots detta @r det mycket ovanligt med
skriftliga samverkansdokument med dessa verksamheter vilket
kan leda till att personer med epilepsi inom habiliteringen inte
far den omsorg som kravs vid rétt vardniva.
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Vad ér nationella riktlinjer och
utvérderingar

Nationella rikilinjer och utvarderingar bestér av rekommenda-
tioner, indikatorer, malnivéer och utvarderingar. De vander sig

i forsta hand till beslutsfattare och verksamhetsledningar pa

alla nivaer, men kan &ven vara till nytta fér yrkesverksamma,
patientféreningar och media. Utvarderingarna visar i vilken ut-
strackning regionerna arbetar i enlighet med rekommendation-
erna i de nationella rikilinjerna och vad som behéver férbattras.

Ar 2019 publicerade Socialstyrelsen de férsta nationella riktlin-
jerna for vard vid epilepsi. | samband med detta p&bdrjades en
forsta utvardering av nuléget och ar ett underlag for det framti-

da prioriterings- och kvalitetsarbetet inom omradet.

Besok var webbplats fér mer information

Mer information on utvarderingen finns p& Socialstyrelsens
webbplats, www.socialstyrelsen.se
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