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Samverkansndamnden for syddstra
sjukvardsregionen

Nationella riktlinjer for vard vid epilepsi

Forslag till beslut

Samverkansnamnden for Sydostra sjukvardsregionen staller sig bakom
remissvaret till Socialstyrelsen avseende nationella riktlinjer for vard vid
epilepsi.

Bakgrund

Socialstyrelsen har inom ramen for satsningen pa vard av personer med
kronisk sjukdom fatt ett regeringsuppdrag att ta fram helt nya nationella
riktlinjer for vard vid epilepsi. Syddstra sjukvardsregionen fick i mitten av
mars 2018 ta del av remissversionen pa de rekommendationer som foreslas
gélla som stdd och styrning. Samverkansndmnden har att yttra sig dver
Socialstyrelsens remiss som ska vara besvarad senast den 31 maj 2018.

En slutversion pa riktlinjen forvantas publiceras varen 2019.

En generell analys &r att flera av rekommendationerna med
konsensusforfarande fatt hog prioritet, kanske val hdg, i relation till hur
sadana hanteras i andra riktlinjer. Detta kan gora prioriteringarna mer
svarjamforbara mellan olika riktlinjer.

En Overgripande reflektion kring GAP-analysen dar att Sydostra
sjukvardsregionen har bra tillganglighet pa hogspecialiserad vard med
tillnérande valfungerande team. Sjukvardsregionen har &dven en god
tillganglighet till utredningar samt att man och under de senaste aren utfort
flest epilepsikirurgiska operationer per capita. I relation till detta star
utmaningar i att tillskapa fullgoda team pa de mindre sjukhusen déar de flesta
patienterna har sin huvudsakliga kontakt.

Rekommendationerna som berdér multiprofessionella team, habilitering och
rehabilitering uppfylls endast delvis, begransad tillgang till framforallt
paramedicinska kompetenser och neuropsykologer gor att det ar svart att
bilda kompletta team for saval barn som vuxna. Samverkan inom syddstra ar
valfungerande och som stdd anvénts ofta videomote som effektiv metod.
Teambildande via videosamverkan ar nagot som kan utvecklas utan att extra
resurser kravs, det innefattar snarare en utmaning pa organisationsniva.

Webbplats E-post Organisationsnr
Landstinget i Kalmar lan Ltkalmar.se landstinget@ltkalmar.se 232100-0073
Postadress Besoksadress Telefon Bankgiro
Landstinget i Kalmar lan Strébmgatan 13 0480-810 00 vx 833-3007
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Rekommendationerna innebér 6kade kostnader, sjukvardsregionens
beddmning &r att 6kade kostnader framst berér personal och
kompetensutveckling. Bristen pa barn- och vuxenneurologer star
tillsammans med Okat behov av teambeddmning och teambehandling for de
storsta utmaningarna. For beddmning av regionernas/landsting totala
kostnader behdver ytterligare analys goras. Syddstra sjukvardsregionen
onskar att Socialstyrelsen anordnar seminarier for uppféljning av foljsamhet

till riktlinjer.

Anders Henriksson (S) Karl Landergren
Ordfoérande Samverkansnamnden Ordforande

for sydostra sjukvardsregionen Regionsjukvardsledningen
Bilagor

1. Synpunkter och konsekvensbeskrivning avseende Socialstyrelsens
remissversion av Nationella riktlinjer for vard vid epilepsi.
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Synpunkter och konsekvensbeskrivning avseende Socialstyrelsens
remissversion av Nationella riktlinjer for vard vid epilepsi

Sjukvardsregion
Syddstra sjukvardsregionen som bestar av Landstinget i Kalmar lan, Region
Jonkdpings lan och Region Ostergodtland.

Kontaktperson: Leni Lagergvist, administrativ kontaktperson
leni.lagergvist@Itkalmar.se

Genomfdrande av analys och insamling av synpunkter

De regionala medicinska programgrupperna (RMPO) neurosjukdomar och barn-
och ungdomssjukvard har varit delaktiga i processen med att beskriva GAP och
konsekvenser. Synpunkter fran andra medarbetare och nyckelpersoner i organi-
sationen har ocksd inhamtas. Aven primarvarden i respektive region/landsting
har lamnat in synpunkter.

Representanter fran Sydostra sjukvardsregionen har den 19 april 2018 deltagit i
kunskapsseminariet tillsammans med lokala patientforetrddare och Socialstyrel-
sen.

Val av rekommendationer for analys

Av totalt 44 rekommendationer har 28 rekommendationer valts ut. Dessa har
framforallt prioritet 1-3 samt en FoU. Det ar de rekommendationer som priorite-
ras hogst och darmed borde fa storst paverkan pa halso- och sjukvarden. Utover
det har allménna synpunkter pa riktlinjens delar eller helhet efterfragats och
lamnats. Med anledning av att rekommendationerna vander sig till bade barn och
vuxna kommer eventuella skillnader i GAP att fortydligas under respektive ru-
brik.

Resultat av analys

En generell analys &r att flera av rekommendationerna med konsensusforfarande
fatt hog prioritet, kanske val hog, i relation till hur sadana hanteras i andra rikt-
linjer. Detta kan gora prioriteringarna mer svarjamforbara mellan olika riktlinjer.
En 6vergripande reflektion kring GAP-analysen &r att Sydostra sjukvardsregion-
en har bra tillganglighet pa hdgspecialiserad vard med tillhorande vélfungerande
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team. Sjukvardsregionen har aven en god tillganglighet till utredningar samt att
man och under de senaste aren utfort flest epilepsikirurgiska operationer per ca-
pita. | relation till detta star utmaningar i att tillskapa fullgoda team pa de mindre
sjukhusen dar de flesta patienterna har sin huvudsakliga kontakt.

Misstankt epilepsi vuxna och barn

Rekommendationerna A01, A02, A03, A05, A07, A08, som alla &r olika typer
av utredningar vilka alla redan idag gors i alla tre lanen.

AO01 gors inte av barnneurolog jourtid pa US i Linkdping utan av en erfaren
barnlékare, 6vriga orter kan inte erbjuda nagot av detta under jourtid.

AO01 for barn har forsamrade forutsattningar i alla tre lanen, da det rader brist pa
barnneurologer.

AO02 - Erbjuda neurologisk beddmning utfors i alla tre 1anen, men angiven tid 4
veckor ar en utmaning. | dagslaget kan sjukvardsregionen erbjuda detta inom 8
veckor en tillganglighet som professionen anser vara rimligt pa gruppniva.

A03 - "beddmning av barnlédkare med erfarenhet” ar en utmaning, detta da det
rader brist pa barnneurologer i alla tre lanen.

A06 - "erbjuda EEG-undersdkning inom 24 timmar” efterstravas i alla tre lanen,
men kan endast erbjudas pa vardagar. Denna rekommendation borde pga. sensi-
viteten ha en hdgre prio.

Uppfoljning av ny-diagnostik

Rekommendationerna B02 - B04 utfors redan idag i alla tre lanen. BO3 uppfolj-
ning av vuxna inom sex manader, har anser sjukvardsregionen att det pa grupp-
niva ar for snavt intervall. Rimligt pa gruppniva ar en gang per ar och att man pa
individniva kan ha en mer flexibel bedémning av uppfoljningsbehovets frekvens
per ar, detta for att kunna anvanda resurserna behovsrelaterat.

Uppfoljning — aterbesok — kontakt olika professioner

C01-C7 och C10 utférs redan idag géllande samtliga rekommendationer med re-
servation barn gallande CO1.

Vad det galler reckommendationen barn och CO1 - ”kontakt med epilepsisjuksko-
terska inom 2 dagar” finns det en variation inom sjukvardsregionen d.v.s. sjilva
besoket erbjuds i alla tre 1a&nen, men rekommenderad tid kan endast uppfyllas av
klinikerna i Linkdping och Jonkoping i de flesta fallen.

Multiprofessionellt team — rehabilitering - habilitering

Rekommendationen C12, C13 och C16 uppfylls endast delvis, begransad till-
gang till framforallt paramedicinska kompetenser och neuropsykologer gor att
det ar svart att bilda kompletta team for savél barn som vuxna. Samverkan inom
sydostra ar valfungerande och som stdd anvénts ofta videomote som effektiv
metod. Teambildande via videosamverkan ar nagot som kan utvecklas utan att
extra resurser kravs, det innefattar snarare en utmaning pa organisationsniva.

Utmaningen att tillskapa team galler aven for rekommendationen C14 -
“multiprofessionell rehabilitering”, C16 ”"Beddmning att hantera aktivitet” samt
EO01 - “teamomhé&ndertagande habilitering-vuxna”.

Hela sjukvardsregionen anger dock att man erbjuder rekommendationen E02 —
”teamomhéandertagande habilitering-barn och ungdomar”.
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Neuropsykologisk utredning

Rekommendationen C15 &r en utmaning for hela sjukvardsregionen. Bristen pa
neuropsykologer utgor den framsta orsaken. Endast Linkoping erbjuder detta till
vuxna.

Psykosociala problem, psykisk ohélsa och samsjuklighet
Rekommendationerna C17-C19 ges helt eller delvis till vuxna.

Vad det géller barn sa hanvisar klinikerna till kommunerna géllande psykosoci-
ala problem - C17 och till Barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) géllande sam-
sjuklighet - C19. C18 erbjuds inte for barn i dagsléaget.

Lakemedel

Rekommendationerna C20 - C22 erbjuds samtliga vuxna. Vad det géller barn sa
konsulteras eller remitteras barnen till specialister inom BUP.
Rekommendationerna DO7 och D08 erbjuds samtliga oavsett alder.

Oklara fall — avancerad utredning - kirurgi

Rekommendationerna DO1- D02 utférs i alla tre 1anen géllande vuxna. Gallande
D03 - "kirurgi” finns det avtalat att US i LinkOping utfor detta for hela sjuk-
vardsregionen.

Gallande barn utférs samtliga tre rekommendationer pa US i Linkdping.

Behandling av terapiresistent epilepsi

- Ketogen kost D04 och vagusnervstimulering (VNS) D05

Det rader brist av kompetens for att behandla med ketogen kost. For barn och
ungdomar finns enbart kompetens hos lakare dvs. savél dietist som sjukskoters-
kekompetens saknas. Ketogen kost kan inte erbjudas till vuxna inom sjukvards-
regionen.

Sjukvardsregionen &r den region i landet som utfor flest antal ingrepp VNS per
ar, oavsett alder. Erfarenheten av insatsen ar god vilket dven patient och narsta-
ende framhaller. Sjukvardsregionen uppfyller saledes kraven fér rekommendat-
ionen vagusnervstimulering, med den erfarenhet som finns anser saval profess-
ion som patient- och narstaende att rekommendationen har fatt en for 1ag priori-
tet dvs. borde vara hogre.

D06 Djup hjarnstimulering (DBS) som tillagg till antiepileptiska lakemedel
Bra att denna rekommendation ar med som FoU.

Ovriga synpunkter pa riktlinjerna

Sydostra sjukvardsregionen ar positiv till att nationella riktlinjer for vard vid epi-
lepsi har tagits fram. Riktlinjerna kommer att vara ett stod i handlaggningen och
den fortsatta utvecklingen av varden for denna patientgrupp.

Sjukvardsregionen star infor utmaningen att kontinuerligt utveckla och stédja
saval professionen som patienter och narstaende. For att uppna detta ar det av
stor betydelse att den nya organisationen for kunskapsstyrning med nationella
programomraden involveras i alla processer och aktiviteter som beror kunskaps-
styrning. Nationellt samordnade insatser dar professionen, specialistforeningar
och patientféreningar tillsammans skapar underlag som ar latt tillgangliga for



4(4)
alla medarbetare och medborgare bor bidra till att de resurser och kompetenser
som finns nyttjas pa ett kostnadseffektivt satt.

Samverkansnamnden star bakom rekommendationerna i riktlinjerna. Rekom-
mendationerna innebér, som Socialstyrelsen skriver, 6kade kostnader. Sjuk-
vardsregionens bedémning &r att 6kade kostnader framst berér personal och
kompetensutveckling. Bristen pa barn- och vuxenneurologer star tillsammans
med Okat behov av teambeddmning och teambehandling for de storsta utma-
ningarna. FOr beddmning av regionernas/landsting totala kostnader behover yt-
terligare analys goras.

Sydostra sjukvardsregionen énskar att Socialstyrelsen anordnar seminarier for
uppfoljning av foljsamhet till riktlinjer.

Anders Henriksson (S) Karl Landergren
Ordférande Samverkansnamnden Ordférande
for sydostra sjukvardsregionen Regionsjukvardsledningen



Sammanfattning

Epilepsi dr den vanligaste kroniska neurologiska sjukdomen och det finns

i dag omkring 81 000 personer med epilepsidiagnos i Sverige, varav cirka

69 000 vuxna och cirka 12 000 barn och ungdomar. For manga innebar epi-
lepsi en livslang sjukdom som paverkar livets alla aspekter, och epilepsian-
fallens oforutsdgbarhet kan vara en sténdig killa till oro for patient och nér-
stdende. For barn med epilepsi dr problem med inldrning, uppmérksamhet,
motorik, psykisk ohédlsa och nedsatt social formaga vanligt forekommande.
Vid farmakologiskt terapiresistent epilepsi okar risken for fortida dod, och
samsjuklighet i form av psykiatrisk, intellektuell eller motorisk funktionsned-
sattning ar ocksa vanligt.

I dag ar epilepsivarden bristfillig och ojamlik, bland annat pa grund av
bristande kunskap om epilepsi och otillrdcklig tillgang till och utnyttjande av
effektiva diagnos- och behandlingsmetoder. Nationella riktlinjer, som syftar
till att stodja styrningen av svensk hilso- och sjukvard utifran bésta tillgédng-
liga kunskap, kan ddrmed vara ett viktigt redskap for att forbéttra varden for
de personer som lever med epilepsi.

Dessa nationella riktlinjer ger rekommendationer om atgérder vid epilepsi.
Riktlinjerna betonar sirskilt vikten av att fa ritt diagnos tidigt, en korrekt
uppfoljning som bland annat innefattar kontinuitet i vardkontakter och ett
multiprofessionellt teamomhéndertagande, samt avancerad utredning med
stallningstagande till icke-farmakologisk behandling sd fort som epilepsin
konstaterats vara farmakologiskt terapiresistent. Utdver detta betonas ocksa
att personer med epilepsi och intellektuell eller annan bestdende funktions-
nedséttning behover ett forbéttrat teamomhéandertagande inom habiliteringen
som samverkas med ovrig sjukvard.

Riktlinjernas rekommendationer ger viagledning for beslut pa gruppniva
och riktar sig framst till politiker, tjinstemén och verksamhetschefer. De kan
bland annat anviindas som underlag for resursfordelning utifrdn 6ppna och
systematiska prioriteringar. Riktlinjerna innehaller darfor &ven bedomningar
av hur ett inforande av rekommendationerna paverkar héilso- och sjukvéardens
kostnader och organisation, utifran en bild av hur verksamheten bedrivs pa
nationell niva i dag.

Sammanfattningsvis innebér dessa riktlinjer att mer resurser behover tillfo-
ras epilepsivarden eftersom de avser satsningar for att komma till ritta med
brister i tillgdnglighet och forbattringar 1 organisationen av epilepsivarden for
bdde barn och vuxna. Utdver detta finns ocksé ett behov att erbjuda fler per-
soner med farmakologiskt terapiresistent epilepsi avancerad utredning och
resektiv epilepsikirurgi dir atgérden dr lamplig. En battre resursfordelning
och en mer dndamalsenlig organisation kan plana ut de 6kade kostnaderna pa
langre sikt, men forstas ocksd leda till en béttre vard for personer med epi-
lepsi.

Forutom satsningar pa multiprofessionella team behover hilso- och sjuk-
varden sékerstélla att det for vuxna med bestdende funktionsnedsittningar

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID EPILEPSI
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finns fungerande strukturer i priméirvarden som stddjer habilitering och an-
svarar for samt samordnar den hélso- och sjukvard som inte direkt kopplas
till epilepsisjukdomen. Hilso- och sjukvardens organisation behéver ocksa
sakerstilla tillgangen pa neurologer, barnldkare, barnneurologer och sjuksko-
terskor med betydande erfarenhet av epilepsi.

For att Socialstyrelsen ska kunna folja upp tillimpningen av rekommen-
dationerna i de nationella riktlinjerna har myndigheten tagit fram 24 indika-
torer som framforallt speglar de centrala rekommendationerna. I den kom-
mande utvirderingen, som kan ségas vara en baslinjeutvirdering, kommer vi
att beskriva i1 vilken man landstingen och regionerna jobbar i enlighet med
rekommendationerna samt belysa de viktigaste aspekterna av god vard. Re-
sultatet av utvdrderingen kan sedan ge underlag for forbéttringsarbeten inom
hilso- och sjukvarden.

Detta dr en remissversion av riktlinjerna — en slutlig version publiceras un-
der varen 2019.
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