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Vad ar nationella riktlinjer?

* Underlag for prioriteringar och resursfordelning
inom hdlso- och sjukvdrden och socialtjansten.

e Rekommendationer pa gruppniva om vilken
Atgdrd som bor ges vid ett visst tillstand.

* Visar pd nytta och risk utifrn bdsta tillgdngliga och boroend
kunskap — en del av en evidensbaserad praktik.

e |ndikatorer och malnivaer fér att folja upp
rekommendationer, jdmfora resultat och initiera
forbattringar.
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Vad anvands nationella riktlinjer till?

Exempel pa anvdndningsomraden:

* peslut om resursfordelning inom
och mellan olika grupper och verksamheter

* beslut om verksamhetsplanering
* peslut om verksamheternas organisation
* pbeslut om regionala och lokala vardprogram.

Ta fram
vardprogram

Fordela
Forbatra en CHUE]
verksamhet
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Vilka fragestallningar lyfts?

Rikilinjerna ska fokusera pa fragestdllningar dar behovet av
vdgledning ar som storst:

praxisskillnader i landet (ex regionala, kdn, socioekonomi)

kontroversiella frdgor som réor ménga (exempelvis behandling
som professionen har olika uppfaftning om)

etiska dilemman (ex riskfyllda behandlingar, utsatta grupper)

tveksam kostnadseffektivitet (hdga kostnader och tveksamhet
om nyttQ)

nya metoder

behov av utmonstring — skadliga eller ineffektiva metoder
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Riktlinjeprocessen
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FORBEREDELSER KUNSKAPS- . - FORVALT- REVIDE-
N UNDERLAG PRIORITERING ~ JEVCS e NING RING
Formulera Samla basta Prioritera Stod for styrning och ledning
fragestdllningar tillgangliga « Tillst&ndets + Cenfrala
« Tillst&dnds- och Kunskap svarighetsgrad rekommendationer
A’rgc’jrdspor « Vetenskapligt . A’rgc’jrdens * Ekonomiska och
stéd effekt/patient organisatoriska
» Beprévad nyfta konsekvenser
erfarenhet + Kostnadseffekt » Indikatorer
ivitet
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Vad ingar i nationella riktlinjer?

* Stod for styrning och ledning (huvudrapport)

— Centrala rekommendationer
— Ekonomiska och organisatoriska konsekvenser 5B sociyretsen el

* Bilagor

— Tillst&nds- och &tgérdslista e
— Kunskapsunderlag e i g
— Hdalsoekonomiskt underlag
— Indikatorer for uppfoljning
— Metodbilaga

* Uppfoljning av riktlinjerna

— Utvardering publiceras i borjan av 2020

Allt kan laddas ner pd
www . socialstyrelsen.se/riktlinjer/nationellariktlinjer
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Hur nationella riktlinjer tas fram

TILLSTAND + ATGARD

PRIORITERING

Hur allvarligt tillstand?

och anvands

Riktlinjerna tas fram i en
stegvis process i samarbete
med experter inom aktuellt
omrdde.

De ger rekommendationer
om vilken atgdrd som bor
ges vid eftt visst tillstand.

Rekommendationerna utgdr
frén skalan 1-10, dd&r 1 har
storst angeldgenhetsgrad
och 10 lagst.
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Kostnadseffektivitet? Atgérdens effekt?

BESLUTSFATTARE OCH YRKESVERKSAMMA INOM VARD OCH OMSORG




Tre typer av rekommendationer

Bor erbjudas Kan erbjudas Kan erbjudas Bor inte erbjudas Endast i forskning
i undantagsfall och utveckling

23 4567 8910 |cke-géra FoU

Rangordning 1-10
Atgdrder som hdlso- och sjukvarden och socialtjéinsten bér,
kan eller i undantagsfall kan erbjuda.

Icke-gora
Atgdrder som hdlso- och sjukvérden och socialtiéinsten inte bér erbjuda alls.

FoU
Atgdrder som hdlso- och sjukvdrden och socialtiénsten endast bér erbjuda
inom ramen for forskning och utveckling i form av systematisk utvardering.
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Hur vet vi att nationella rikilinjer
gor skillnad?

* | arbetet med de nationella riktlinjerna tar Socialstyrelsen
fram indikatorer och mdlnivder

* Indikatorerna anvands i Socialstyrelsens nationella
utvarderingar av varden och omsorgen

e Utvarderingarnas syfte ar aft belysa kvalitet och
effektivitet i vrden och omsorgen samt utvérdera
folisamheten till riktlinjerna.
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Nationella riktlinjer for vard vid epilepsi -
riktlinjearbetet




Regeringsuppdrag inom satsningen
pa vard av personer med kronisk
sjukdom

Uppdraget bestar av flera delar:

* Utveckla nationella riktlinjer for epilepsi
(rekommendationer)

e Utveckla indikatorer med tillhérande malnivaer
e Genomféra en utvardering av epilepsivarden
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Projektorganisation

Projektledning

4 experter
Projektledare och delprojekiledare, Socialstyrelsen

Kunskapsunderlag

SBU med externa experter, externa experter pa Socialstyrelsen,
konsensuspanel (medlemmar av Svenska Epilepsi-sallskapet),
halsoekonomiska konsulter

Prioritering och rekommendation
17 kliniskt verksamma experter, 3 patientforetradare

Indikatorer och utvardering

5 externa experter
Projektledare och statistiker, Socialstyrelsen
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Projektorganisation
Projektledningen

Maria Strandberg, Lund - Omrddesansvarig, vuxenneurologi
Tove Hallbook, Goteborg - Omradesansvarig, barnneurologi
Anna Hugoson, Lund - Omrddesansvarig, omvardnad

Ulla Lindbom, Stockholm - Prioriteringsordforande

Socialstyrelsen:

Anna Lord - projektledare, nationella riktlinjer
Lisa Parker - delprojekiledare, kunskapsunderlag
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Projektorganisation

Prioriteringsgruppen NR Epilepsi

Norra

Magnus Hagglund, EP-sjukskdterska (vuxna)
Marina Ederl6f, kurator

Olena Nilsson, barnmedicin

Uppsala-Orebro
Eva Kumlien, neurolog
Pysse Jonsson, EP-sjukskoterska (barn)

Vastra Gotaland
Anna Edelvik, neurolog -~ —
Anders Hedstrom, neurofysiolog .
Sofia Ljunggren, neuropsykolog

Mats Elm, allmanldkare

e
N h oAb
S6dra fﬂrﬂfﬁ ke
Johan Bengzon, neurokirurg p. ! £
Malgorzata Losiak, neurolog FoNTTS
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Patienfforetradare

Ann Andersson, Svenska Epilepsiféorobundet
Sven Pdlhagen, Svenska Epilepsiforbundet
Anne Thelander, Neuroforbundet

Prioriteringsordforande
Ulla Lindbom, neurolog

Stockholm/Gotland

Claes Martin, neurolog

Marie Bendix, psykiater

Ewa Wadhagen-Wedlund, arbetsterapeut

Sydostra

Maria Oreberg, barnldkare
Susanna Danielsson, barnneurolog
(habilitering)



Projektorganisation

Deltagare i faktaarbetet

.S.)?..‘ SOCialstyrEISen MEDICINSK UTVARDERING

* Johan Bjellvi, vuxenneurolog, Géteborg/VGR

Ingrid Olsson, barnneurolog, Géteborg
* Josefin Nilsson, neurofysiologi, Géteborg * Kristina Malmgren, neurolog, Géteborg

e Asa Amandusson, neurofysiologi, Uppsala * Lars Forsgren, neurolog, Umed

* Hanna Ljung, neuropsykolog — Region Skéne/Lund Roland Flink, neurofysiologi, Akademiska/Uppsala
* Tuula Lumikukka, EP-sjukskdterska — Karolinska e Viviann Nordin, barnneurolog, SOS

* Martin Lindberger, Neurolog — Danderyd/Karolinska ¢ Olafur Sveinsson, Stockholm

e Kristina K&llén, neurolog — Region Skéne ¢ Johan Bjellvi, vuxenneurolog, Goteborg/VGR
® Erik Stenund, barnneurolog — Sundsvall * Torbjorn Tomson, neurolog, Stockholm
* Helena Gauffin, neurolog — Region Ostergdtland * Projektledare, bitradande projektledare,

e Kristina Lisovska , EP-sjukskdterska — VGR informationsspecialist, halsoekonom pa SBU

* Christina Charling, EP-sjukskdterska — VGR

¢ Gunnar Braathen, barnhabilitering — Goéteborg Halsoekonomiska konsulter
* Eva Dehlin, EP-sjukskoterska — Region Skéne/Lund Katarina Steen Carlsson och Emelie Toresson Grip, IHE
e Ase Ulfsparre , kurator — Region Ské&ne/Lund Konsensuspanel

(‘? Medlemmar av Svenska Epilepsisdliskapet
00, Socialstyrelsen 2019-05-25



Projektorganisation

Indikatorgrupp

Maria Strandberg, Lund - neurolog

Tove Hallbook, Goteborg — barnneurolog

Anna Hugoson, Lund - epilepsisjukskdterska

Ulla Lindbom, Stockholm - neurolog

Mats EIm, VGR - primé&rvérd

Henrik Lysell — projektledare, indikatorer och utvardering, Socialstyrelsen
Statistiker, Socialstyrelsen
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Nationella riktlinjer for vard vid
epilepsi

+ 47 rekommendationer, varav ett fjugotal centrala
rekommendationer inom fyra omraden

« Cenftrala rekommendationer ar de som Socialstyrelsen beddmer
ar sarskilt viktiga for halso- och sjukvéarden ur ett styr- och
ledningsperspektiv.

Behandling och uppfoljning vid epilepsi

Uppfdljning och beddmning av Iékare med
kunskap om epilepsi samt epilepsisjukskdterska,

Diagnostik vid misstankt epilepsi multiprofessionella feam,
neuropsykologisk utredning, EEG-6vervakning

Neurologisk beddmning hos I&kare med vid intensivvérdsbehandling av
aktuell kunskap om epilepsi, status epilepsticus Farmakologiskt
magnetresonanstomografi, EEG terapiresistent epilepsi

Avancerad utredning,
Epilepsi med intellektuell eller video-EEG, epilepsikirurgi
annan bestaende funktionsnedsdttning

Teamomhdndertagande inom habilitering
inklusive samverkan med 6vrig sjukvard
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Nationella riktlinjer for vard vid epilepsi —
Centrala rekommendationer




Diagnostik vid

Neurologisk bedomning o

Rekommendationer

Hdlso- och sjukvdrden bér erbjuda

akut konsultation med IGkare med erfarenhet av och aktuell kunskap
om epilepsi till barn, ungdomar och vuxna med misstankt epilepsi
(prioritet 3)

neurologisk beddmning av barnldkare med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi, till barn under tvéd dr med missténkt epilepsi
(prioritet 1)

neurologisk beddmning av barnldkare med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi, till barn éver tvé é&r och ungdomar med misstdnkt
epilepsi (prioritet 2)

neurologisk beddmning (inom fyra veckor frén férsta vardkontakten) av
|Gkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi, till vuxna
med misstankt epilepsi (prioritet 2)

Bedomningen bor ske inom 2 veckor for barn under 2 ar och inom 4 veckor fér 6vriga
barn, ungdomar och vuxna.

(o
.6:)2. Socialstyrelsen 2019-05-25



EEG-undersokning misstanid epllops

Rekommendation
Hdlso- och sjukvdrden bér

* erbjuda EEG-undersdkning enligt standard till vuxna med misstankt
epilepsi efter en beddmning av [dkare med erfarenhet av och

aktuell kunskap om epilepsi (prioritet 3).
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Neuroradiologisk Dosrodokd

undersokning

Rekommendationer
Hdlso- och sjukvdrden bér

* erbjuda undersdkning med magnetresonanstomografi fill barn,
ungdomar och vuxna med misstankt epilepsi och indikation for
neuroradiologisk utredning (prioritet 2).

Hdlso- och sjukvdrden kan i undantagsfall

* erbjuda undersdkning med datortomografi fill barn, ungdomar och
vuxna med misstankt epilepsi och indikation for neuroradiologisk
utredning (prioritet 8).
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o ° o oo Behandling och
Epilepsisjukskoterska uppfdljning

Rekommendationer
Hdlso- och sjukvdrden bér

* erbjuda kontakt med epilepsisjukskdterska inom 2 arbetsdagar frén att kontakten
sOkts till barn, ungdomar och vuxna med epilepsi (prioritet 2)

* erbjuda etft uppfdljnings- och beddmningsbesdk hos en epilepsi-sjukskoterska
inom 6 veckor fran epilepsidiagnosen till barn, ungdomar och vuxna med
nydiagnostiserad epilepsi (prioritet 3).
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0 Behandling och
Aterkommande uppfdlining

uppfoljning av lakare

Rekommendation

Hdlso- och sjukvdrden bér

* erbjuda dterkommande uppfdljning och neurologisk beddmning av Iékare med
erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi till barn, ungdomar och vuxna
med epilepsi (prioritet 2).
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o oo Behandling och
Information om fertilitet uppflining

Rekommendation
Hdlso- och sjukvdrden bor

* erbjuda information om fertilitetsaspekter inklusive preventivmedel och
graviditet till kvinnor i fertil dlder med epilepsi (prioritet 1).
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. . Behandling och
Multiprofessionella team uppfdlining

Rekommendation
Hdlso- och sjukvdarden bér

* erbjuda ett multiprofessionellt team inom epilepsivérden fill barn och
ungdomar med epilepsi samt till vuxna med epilepsi och psykosociala
eller kognitiva svarigheter (prioritet 2).

_ Professioner i det multiprofessionella teamet

- alla med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi
Lakare (fill exempel specialistidkare i neurologi, barniékare eller
specialistldkare i barn- och ungdomsneurologi med habilitering)

Epilepsisjukskdterska
Neuropsykolog
Psykolog

Kurator

Psykiater
Arbetsterapeut

Grundbemanning

Logoped
Fysioterapeut
Specialpedagog efter behov

Tillagg for barn och
ungdomar

C
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. Behandling och
Nevuropsykologisk uppfdljning

utredning

Rekommendation
Hdlso- och sjukvdrden bor

* erbjuda neuropsykologisk utredning ftill barn, ungdomar och vuxna
med epilepsi och misstankta kognitiva svérigheter (prioritet 3).
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. . Behandling och
Kontinuerlig EEG- uppféljning

registrering

Rekommendation
Hdlso- och sjukvdrden bor

* erbjuda behandling med ledning av kontinuerlig EEG-registrering fill
barn, ungdomar och vuxna som vardas inom intensivvard pd grund av

epileptiska anfall eller status epilepticus (prioritet 1).
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Farmakologiskt

I-q n gﬁd Sl'eg iStre ri n g terapiresistent epilepsi
med video-EEG

Rekommendation
Hdlso- och sjukvdrden bér

» erbjuda l&dngtidsregistrering med video-EEG till barn, ungdomar och
vuxna med oklara anfall eller svarklassificerade epileptiska anfall

(prioritet 2).
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Farmakologiskt

AVG ncerda d Utred nin 9 terapiresistent epilepsi

Rekommendation
Hdlso- och sjukvdrden bér

* erbjuda avancerad utredning fill barn, ungdomar och vuxna med
farmakologiskt terapiresistent epilepsi (prioritet 1).
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Farmakologiskt

Rese kﬁV kirU rg i terapiresistent epilepsi

Rekommendation
Hdlso- och sjukvdrden bér

* erbjuda resektiv kirurgi som ftillagg till antiepileptiska IGkemedel fill barn,
ungdomar och vuxna med farmakologiskt terapiresistent epilepsi, dar
genomgdngen avancerad utredning indikerar kirurgi (prioritet 1).
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. Epilepsi med
Teamomhandertagande intellektuell eller

annan funktions-

inom habilitering nedsdtining

Rekommendationer
Hdlso- och sjukvarden bér

* erbjuda teamomhdndertagande inom habiliteringen och samverkan med
ovrig sjukvard, till vuxna med epilepsi och intellektuell eller annan bestdende
funktionsnedsattning (prioritet 2)

* erbjuda tfeamomhdndertagande inom habiliteringen och samverkan med
ovrig sjukvard till barn och ungdomar med epilepsi och intellektuell eller
annan bestdende funktionsnedséttning (prioritet 2).

Det ar viktigt att barnhabiliteringsteamet har aktuell kunskap om epilepsi.
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Patientens vdg genom epilepsivarden

Tid
Upp- Uppfaljning
Anfall av epileptisk karaktar foljning vid behov

Misstankt
epilepsi
Alut Neurologisk

bedomning

konsultation Likemedelsbehandling

o (] et i

Kontakt med multiprofessionellt team inom epilepsivarden

Epilepsi-
diagnos

Forklaringar

Uppfaljning
vid behov

Upp-
foljning

Upp-
foljning

Upp-
foljning

Upp- Upp-
* = inom 4 veckor for vuxna och barn, féljning foljning
inom 2 veckor fér sma barn (< 2 ar)

** =inom 6 veckor fran diagnos for

vuxna och barm I * I *
*## = inom 6 manader fran den ) l ) Behov av remiss till avancerad utredning?

vardkontakt som togs efter det forsta + 4 * 7
oprovocerade anfallet for vuxna,

inom 3 manader fran diagnos for barn Avancerad utredning (upprepas vid behov)
*###% — jnom 1 ar fér vuxna, inom 6

manader fér barn kanledatill\ . . ..

Likare med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi

Omvarderad
diagnos
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Forvaltning

FORBEREDELSER KUNSKAPS- PRIORITERING
& AVGRANSNING UNDERLAG
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Forvalining av nationella
riktlinjer

* Hdlla riktlinjerna aktuella
* Plan fran slutversion
 Arliga dversyner

* Uppdateringar vid behov

e Begrdnsat med nya fragestallningarg

e Kommunicera status

e Storre revidering efter utvardering
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Utvardering

& AVGRANSNING UNDERLAG VERSION VERSION NING RING

MAL- . UTVARDE- -
) INDIKATORER )) N|VAER> Cune

e Utvardering pdgdr under 2019

» Enkater fill neurologkliniker, primdarvard och habiliteringsverksamheter skickas ut
under varen 2019

* Publicering av utvarderingen i borjan av 2020

e Slutversion av indikatorer tillsammans med utvarderingen
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Indikatorbaserad uvtvardering

e Utvardera i viken mdn rekommendationerna i nationella riktlinjer
fér genomslag

» Resultat for riktlinjeindikatorer och évergripande indikatorer

> Resultat for andra centrala rekommendationer som ev. saknar
indikatorer

* Kompletterande strukturdata t.ex. organisation, bemanning,
mojligheter till fortbildning och samverkan mellan vardnivéer

* Fordjupade analyser t.ex. mer detaljerade redovisningar av
|Gkemedelsanvandning

¢ Socioekonomiska analyser

* Forbattringsomrédden som regionerna sdrskilt behdver arbeta
vidare med

(o
.6:)2. Socialstyrelsen 2019-05-25



Mer information finns pa:
www.socialstyrelsen.se
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