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Forord

I dessa nationella riktlinjer ger Socialstyrelsen rekommendationer om véard
vid epilepsi.

Syftet med riktlinjerna ar bade att stimulera anvéindandet av vetenskapligt
utvirderade och effektiva atgirder inom detta omrade och att vara ett
underlag for 6ppna och systematiska prioriteringar inom hélso- och
sjukvarden. Riktlinjerna riktar sig framst till beslutsfattare inom hilso- och
sjukvarden, sdsom politiker, tjinstemin och verksamhetschefer. Andra
viktiga mottagare dr yrkesverksamma inom hélso- och sjukvérden.

Rekommendationerna bor paverka resursfordelningen inom hélso- och
sjukvérden pa sa sitt att forhallandevis mer resurser fordelas till hogt
prioriterade tillstdnd och atgérder 4n till dem som har fétt 14g prioritet.

En viktig del av riktlinjerna ar Socialstyrelsens indikatorer for uppfoljning.
Socialstyrelsen utvédrderar varden utifran riktlinjernas indikatorer, och bade
utvirderingen och indikatorerna kommer att publiceras i borjan av 2020.

Sjukvérdsregionerna, berorda intresse- och yrkesorganisationer,
specialistforeningar och andra har lamnat vardefulla synpunkter pa
remissversionen av riktlinjerna. Socialstyrelsen har beaktat alla synpunkter
innan vi slutgiltigt har tagit stillning till de aktuella riktlinjerna.

Projektledare for riktlinjerna pa Socialstyrelsen har varit Anna Lord och
ansvarig enhetschef Mattias Fredricson. Socialstyrelsen vill tacka alla som
med stort engagemang och expertkunnande har deltagit i arbetet med
riktlinjerna.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Epilepsi dr den vanligaste allvarliga neurologiska sjukdomen som kraver
regelbunden ldkemedelsbehandling och sjukvardskontakt. Cirka 81 000
personer har diagnosen epilepsi i Sverige, enligt det svenska patientregistret.
For méanga ér sjukdomen livslang och kan paverka livets alla aspekter, och
epilepsianfall kan vara en stidndig kélla till oro for patienter och nérstaende.

Barn med epilepsi har ofta problem med inlédrning och uppmérksamhet.
Vidare Okar risken for fortida dod for personer som inte blir anfallsfria av
lakemedel — personer med farmakologiskt terapiresistent epilepsi. Det ér
ocksa vanligt att ha bade epilepsi och en psykiatrisk, intellektuell eller
motorisk funktionsnedséttning.

Viktigt med tidig diagnos och kontinuitet

i vardkontakterna

I dag ar epilepsivarden bristfillig och ojamlik. Det finns effektiva diagnos-

och behandlingsmetoder, men hélso- och sjukvarden utnyttjar dem inte

tillrackligt. Nagra orsaker dr brist pa kunskap om epilepsi och brist pa

resurser till epilepsivarden. Dessa nationella riktlinjer kan ddrmed vara ett

viktigt redskap for att forbattra epilepsivarden.
Riktlinjerna ger rekommendationer om atgérder vid epilepsi. De betonar

sarskilt vikten av att hdlso- och sjukvéarden

« stéller rétt diagnos tidigt

+ erbjuder en korrekt uppfoljning, med kontinuitet i vardkontakterna och ett
multiprofessionellt teamomhéndertagande

* tar stillning till avancerad utredning vid farmakologiskt terapiresistent
epilepsi, vilket kan leda till icke-farmakologisk behandling, till exempel
epilepsikirurgi

 forbéttrar teamomhéndertagandet inom habiliteringen, 1 samverkan med
ovrig hélso- och sjukvérd, for personer med epilepsi och en intellektuell
eller annan bestdende funktionsnedsittning.

Satsningar behdvs for béttre vard

Sammanfattningsvis behdver epilepsivarden for bdde barn och vuxna mer
resurser, for att bli mer tillgénglig och organiseras béttre. En battre
resursfordelning och organisation kan plana ut de 6kade kostnaderna pa
langre sikt, och framforallt forbéttra varden for personer med epilepsi.

Halso- och sjukvérden behdver till exempel satsa pad multiprofessionella
team, avancerade utredningar och samordning mellan primirvarden och
habiliteringen. Hélso- och sjukvarden behover ocksé sdkerstilla tillgdngen pa
lakare och sjukskoterskor med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi,
liksom adekvata resurser inom neurofysiologi och neuroradiologi.

I en utvirdering kommer Socialstyrelsen att beskriva i vilken man
landstingen arbetar enligt rekommendationerna i dag. Utvarderingen planeras
att publiceras i borjan av 2020 och kan ge underlag for forbattringsarbeten i
hélso- och sjukvérden.
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Inledning

Dessa riktlinjer ger reckommendationer om atgérder vid epilepsi. Rekommen-
dationerna giller diagnostik, behandling, uppfoljning, teamomhéandertagande,
avancerad utredning och behandling vid farmakologiskt terapiresistent
epilepsi samt habilitering och rehabilitering.

Det hédr dokumentet — Stod for styrning och ledning — innehéller foljande
delar:

* De centrala rekommendationerna ur Nationella riktlinjer for vard vid
epilepsi. Med centrala rekommendationer menas rekommendationer som
har stor betydelse for hélso- och sjukvardens ekonomi och organisation.

* En analys av de centrala rekommendationernas ekonomiska och
organisatoriska konsekvenser.

Stod for styrning och ledning ar endast en del av de fullstandiga riktlinjerna.
Andra delar dr bland annat kunskapsunderlagen for samtliga 47 rekommen-
dationer och en tillstdnds- och atgérdslista. De fullstdndiga riktlinjerna finns
pa Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.

Socialstyrelsens riktlinjeuppdrag

Socialstyrelsen har ett lopande uppdrag att utarbeta nationella riktlinjer for
god vard och omsorg inom de omraden dér varden och omsorgen tar stora
resurser 1 ansprak. Riktlinjerna fokuserar 1 forsta hand pé fragestéllningar dir
behovet av vigledning ar sdrskilt stort.

Riktlinjerna ska bidra till att hdlso- och sjukvérdens, tandvardens och
socialtjanstens resurser anvinds effektivt, fordelas efter befolkningens behov
samt styrs av systematiska och 6ppna prioriteringsbeslut. Syftet ar att hoja
kvaliteten i varden och omsorgen genom att rétt atgird anvinds for ratt
patientgrupp eller grupp av brukare. Mélet ar att bidra till att patienterna och
brukarna far en jimlik och god vérd och omsorg.

Utgangspunkten for riktlinjerna ar propositionen Prioriteringar i hélso-
och sjukvarden (prop. 1996/97:60). Dar framgar det att prioriteringar inom
hilso- och sjukvarden ska utga fran tre etiska grundprinciper:
méinniskovardesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och kostnads-
effektivitetsprincipen.

Socialstyrelsen har fatt i regeringsuppdrag att ta fram nationella riktlinjer
for vard vid epilepsi. Bakgrunden till uppdraget dr regeringens strategi for att
forebygga och behandla kroniska sjukdomar samt den forstudie som Social-
styrelsen genomforde under 2015 [1].
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AnvaAandning och mottagare

Riktlinjernas rekommendationer ska ge vigledning for beslut pa gruppniva i
lednings- och styrningsfragor. De kan till exempel vara underlag nir hilso-
och sjukvéarden

 fordelar resurser
» é&ndrar ett arbetssitt eller en organisation
* tar fram regionala och lokala vardprogram.

Rekommendationerna kan ge hilso- och sjukvardspersonal vigledning i
beslut som géller enskilda personer. Men utdver rekommendationerna maste
hélso- och sjukvardspersonalen ta hansyn till individens sérskilda forutsatt-
ningar och 6nskemél samt den egna professionella expertisen.

De priméra malgrupperna for riktlinjerna ar beslutsfattare inom hélso- och
sjukvérden, sdsom tjanstemén, verksamhetschefer och politiker. Andra
viktiga mottagare dr kliniskt yrkesverksamma personer inom hélso- och
sjukvérden.

Fokus pd& vissa atgdrder

Socialstyrelsens nationella riktlinjer omfattar i huvudsak atgarder dér halso-
och sjukvérden har ett sdrskilt stort vagledningsbehov. Det kan handla om
kontroversiella atgirder eller atgdrder dér det finns stora praxisskillnader
inom hélso- och sjukvéarden eller dér behovet av kvalitetsutveckling ér stort.

Socialstyrelsen tar inte stillning till eller varderar atgérder som inte om-
fattas av riktlinjerna. Ddremot forvéntar vi oss att nationella och regionala
vardprogram técker in hela vardkedjan eller handldggningen.

Samverkan med andra aktorer

I arbetet med att ta fram dessa riktlinjer har Socialstyrelsen samarbetat med
Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU). SBU har tagit
fram kunskapsunderlag for ett tjugotal av de ingaende fragestéllningarna.
Socialstyrelsen har d&ven samverkat med Likemedelsverket, som arbetar med
en revidering av sin behandlingsrekommendation vid epilepsi fran 2011. En
uppdaterad behandlingsrekommendation planeras att vara klar under 2019.

Forutom dessa myndigheter har foretrddare for sjukvardshuvudménnen,
patientorganisationer, specialist- och professionsforeningar och andra
intresseorganisationer och medicinskt sakkunniga medverkat. Sjukvards-
huvudménnen har genom Nationella samverkansgruppen for kunskaps-
styrning (NSK) nominerat experter till prioriteringsarbetet.

Avgransning
Dessa riktlinjer har tagits fram pd uppdrag av regeringen, som en del av
satsningen pa personer med kroniska sjukdomar. Riktlinjerna ar nya och

uppdraget var att ta fram rekommendationer for maximalt 50 frége-
stéllningar.
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Urvalet av fragestéllningar har ocksa paverkats av att riktlinjerna har ett
styr- och ledningsperspektiv. Fokus &r att vigleda riktlinjernas priméira
mottagare, det vill sdga beslutsfattare inom hélso- och sjukvarden, sésom
politiker, tjinsteméin och verksamhetschefer.

Riktlinjerna &r inte heltickande och det finns ménga atgérder som inte
ingdr 1 riktlinjerna, men som hélso- och sjukvérden dnd4 bor erbjuda.
Fragestillningar dér det finns foreskrifter eller andra typer av vigledningar
fran Socialstyrelsen eller andra myndigheter ingér inte heller i riktlinjerna.

Infor arbetet har Socialstyrelsen gett en rad intressenter mojlighet att
lamna synpunkter pa vilka fragestillningar som bor ingd i riktlinjerna.
Exempel pa intressenter ar foretradare for sjukvardshuvudméannen, patient-
organisationer och specialist- och professionsforeningar. Dialogen med
intressenterna visade bland annat att det behdvs en storre samsyn om
utredning for diagnos, att det behovs fler och forstarkta multiprofessionella
team inom epilepsivarden och fler epilepsisjukskdterskor samt att fler
behdver remitteras till utredning for epilepsikirurgi inom den hog-
specialiserade varden [1]. Darfor ingar reckommendationer inom dessa
omraden 1 riktlinjerna.

Vidare har Socialstyrelsen gjort foljande avgransningar:

* Riktlinjerna omfattar rekommendationer for personer i alla aldrar.
Utredning och behandling skiljer sig dock pé vissa sétt mellan barn och
vuxna, och darfor géller enstaka rekommendationer enbart den ena
aldersgruppen.

+ Riktlinjerna omfattar inte detaljerade fragestéllningar om likemedels-
behandling eller enskilda lidkemedel. Antiepileptiska likemedel tas
diaremot upp i Lakemedelsverkets behandlingsrekommendation.

» Riktlinjerna omfattar fa reckommendationer om metoder eller
undersokningar vid uppfoljning. Det finns generellt mycket begrinsat
vetenskapligt stod for hur personer med en epilepsidiagnos bor foljas upp.

* Riktlinjerna omfattar inte provocerade eller akutsymtomatiska anfall,
eftersom denna typ av anfall inte uppfyller kriterierna for epilepsi.
Detsamma géller psykogena icke-epileptiska anfall (PNES, psychogenic
non-epileptic seizures), eller funktionella anfall som det ocksa kallas.
Diagnos och utredning av PNES ér dock resurskrdvande, och samma
kompetenser, utrustning och vardstrukturer anvinds som for epilepsi.

Om epilepsi

Vad ar epilepsie

Epilepsi innebir en varaktig bendgenhet att fa oprovocerade epileptiska
anfall, det vill sdga anfall som inte framkallats av en 6vergdende yttre orsak.
Epilepsianfall kan ta sig manga uttryck, och anfallen &r symtom pa olika
underliggande sjukdomstillstdnd 1 hjdrnan.

Ofta ger epileptiska anfall enbart diskreta symtom. Det kan till exempel
handla om smé& muskelryckningar, ofrivilliga rorelser eller korta episoder da
personens medvetande dr paverkat. Men den som fér ett epileptiskt anfall kan
ocksa fa storre muskelryckningar och forlora medvetandet helt. Symtomen
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beror pa var anfallet startar och hur det sedan sprids 1 hjdrnan. Anfallet
uppstér genom att nervceller i hjirnbarken synkroniseras pa ett onormalt sétt.

Diagnosen epilepsi far den som har haft aterkommande oprovocerade
epileptiska anfall. Aven den som bara har haft ett oprovocerat epileptiskt
anfall kan fa diagnosen epilepsi, om risken for aterfall bedoms vara hog. Med
lakemedelsbehandling blir ménga anfallsfria, men de flesta har kvar
benédgenheten till anfall.

Epilepsi kan debutera nédr som helst 1 livet. Risken att insjukna dr hogst 1
tidig barndom och sent i livet. De vanligaste orsakerna till epilepsi dr
genetiska orsaker, medfodda hjdrnskador eller hjarnskador som ér forviarvade
senare i livet. For ungefar hilften av patienterna dr orsaken till epilepsin
okédnd.

Vanlig neurologisk sjukdom

Epilepsi ér det vanligaste allvarliga neurologiska sjukdomstillstandet som
kraver regelbunden lakemedelsbehandling och sjukvardskontakt. Omkring
81 000 personer ar registrerade med diagnosen epilepsi i det svenska
patientregistret. Av dem éar cirka 69 000 vuxna och cirka 12 000 barn och
ungdomar (0—17 ar). Ungefar lika ménga méin som kvinnor lever med
epilepsidiagnos i Sverige och ungefar lika ménga pojkar som flickor.
Omkring 5 500 personer far diagnosen epilepsi varje ar (cirka 4 000 vuxna
och cirka 1 500 barn) [2].

Enligt publicerade studier har ndgot farre personer epilepsi dn enligt
patientregistret: Mellan 60 000 och 70 000 personer uppskattas ha aktiv
epilepsi i Sverige [3]. Socialstyrelsen har dock utgatt fran patientregistret nir
vi berdknat hur hilso- och sjukvardens resurser bor planeras, eftersom hélso-
och sjukvarden behover hantera alla med epilepsidiagnos.

Epilepsi kan f& stora konsekvenser

Epilepsi kan innebéra livslang sjukdom och paverka livets alla aspekter, till
exempel utveckling, inldrning, utbildning, yrkesarbete, ritt till korkort och
forsakring, familjebildning, social samvaro och psykiskt valmaende.

Epilepsi ar ett heterogent och oberdkneligt tillstand som manifesterar sig
pa ménga olika sitt. Bade personer med epilepsi och deras nérstdende kan bli
osikra och oroliga av den kontrollforlust och risk for kroppsskada som ett
epileptiskt anfall kan innebéra. Detta géller framforallt personer med
frekventa epilepsianfall och anfall utan forvarning. Ridslan for anfall,
sdrskilt utanfor hemmet, kan vara mycket socialt begrdnsande for individen.
Epileptiska anfall 4r dessutom ofta skrammande for omgivningen och kan
leda till en 6verdriven tilltro till att 6vervaka personer med epilepsi, till
exempel med larm eller genom att inte Idmna personerna ensamma. Ibland
kan anfallen ocksé leda till en avstandstagande attityd hos omgivningen.

Tillstdnd som depression, angest, neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
och kognitiva svérigheter ar ocksa vanligare hos personer med epilepsi.
Personer med svar epilepsi har dessutom oftare en intellektuell eller annan
bestdende funktionsnedsittning &n andra med epilepsi.
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De flesta behandlas med Idkemedel

Lakemedelsbehandling &r forstahandsvalet vid epilepsi. Behandlingen ér
symtomatisk, vilket innebér att man behandlar symtomet “epileptiskt anfall”
och inte grundorsaken till anfallen. Upp till tv tredjedelar av alla barn och
vuxna med epilepsi blir anfallsfria med hjélp av likemedel. Ett mindre antal
kan s& smaningom sluta med lakemedelsbehandlingen utan att {4 fler anfall.

Biverkningar av ldkemedel mot epilepsi dr vanliga, sérskilt vid hoga doser
eller kombinationsbehandling med flera likemedel. Personer med epilepsi
behover darfor dterkommande uppfoljning av ldkemedelsbehandlingens
effekt och biverkningar.

Béde personer med epilepsi och deras nirstdende har ocksé ett stort behov
av anpassad information, till exempel om orsaker till epilepsi, risker,
provocerande faktorer och anviandning av akut anfallsbrytande medicin.
Informationen ska bidra till kunskap och insikt om sjukdomen och forstéelse
hos nérstaende och omgivningen.

Lakemedelsbehandling racker inte for alla

Cirka en tredjedel av alla med epilepsi blir inte anfallsfria av lakemedel.
Dessa personer har sé kallad farmakologiskt terapiresistent epilepsi och for
dem behdver hilso- och sjukvéarden bredda sina insatser. Da ér det aktuellt att
ta stéllning till avancerad utredning for mer omfattande likemedels-
utprovning, eller icke-farmakologiska behandlingsmetoder, till exempel
epilepsikirurgi.

Vid farmakologiskt terapiresistent epilepsi 0kar risken for fortida dod, till
exempel genom en olycka, suicid eller i samband med ett epileptiskt anfall,
sa kallad plotslig ovintad dod vid epilepsi (SUDEP, sudden unexpected
death in epilepsy).

Halso- och sjukvardens resurser fokuseras ofta pa att na anfallsfrihet. For
manga med epilepsi krdvs det dock ocksa kompetenser som bara kan
erbjudas av ett multiprofessionellt team med kunskap om epilepsi. Ett sddant
team kan exempelvis hjilpa personer med epilepsi att hantera psykosociala
och kognitiva svarigheter, som ar vanligt hos denna grupp. Hélso- och
sjukvarden behover kunna ge stod for en ofta mycket komplex problematik,
for att kunna vara till adekvat hjilp.

Hur ser varden vid epilepsi ute

I dag &r epilepsivarden pd manga hall bristfillig och ojamlik [1, 4-6]. Det
finns effektiva diagnos- och behandlingsmetoder som hélso- och sjukvarden
inte utnyttjar tillrackligt. Tillgédngligheten till vdrden varierar, och manga
med epilepsi saknar kontinuitet i vardkontakterna. Andra problem é&r langa
véntetider till utredningar och bristande remitteringsrutiner for avancerad
utredning. Bristerna beror bland annat pé att det saknas aktuell kunskap om
epilepsi och att det saknas resurser, till exempel specialister 1 neurologi,
epilepsisjukskdterskor och neurofysiologisk kompetens.

Epilepsivard for vuxna

Vuxna med missténkt epilepsi borjar ofta utredas i samband med ett
epileptiskt anfall, da de soker vard pa en akutmottagning. Provtagning och
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bilddiagnostik dr vigledande for hur och var utredningen ska fortsitta. Pa en
neurologisk eller internmedicinsk 6ppenvardsmottagning foljer man upp
personer med missténkt epilepsi for att ta stdllning till kompletterande
utredning, diagnostik, eventuell behandling och planering for vidare
uppfoljning.

Uppfoljning over lingre tid sker 1 dag pd neurologmottagningar, pa
medicinmottagningar och hos privatpraktiserande specialistldkare i
neurologi, men dven i primdrvarden. Personer med svarbehandlad epilepsi
foljs ofta upp vid en neurologmottagning med specialiserad verksamhet.
Brist pa specialistldkare 1 neurologi medfor dock att primérvérden foljer
personer med epilepsi, framforallt dldre. Primirvarden kan vara en adekvat
vardniva for personer med en stabil anfallssituation, dér ytterligare
behandling inte ar aktuell.

Vuxna med epilepsirelaterade psykosociala och kognitiva svarigheter
behover stod fran ett multiprofessionellt team for att kunna fa adekvat
behandling, utdver stéd frin specialkunnig medicinsk personal som ldkare
och sjukskoterska. For personer med bestaende funktionsnedséttningar och
epilepsi krdavs en samverkan mellan habiliteringen, primérvarden och den
ovriga specialistvarden, bland annat neurologivarden.

Vid farmakologiskt terapiresistent epilepsi behover hélso- och sjukvarden
gora omfattande genomgangar och nya utvérderingar av diagnos och
behandling, for att kunna ta stéllning till om patienterna kan erbjudas mer
avancerad medicinsk eller kirurgisk behandling. I dag &r det multidisciplinira
team som gor dessa avancerade utredningar pa ett fatal regionsjukhus.
Utredningarna bestar av ett flertal specialundersokningar som utfors i bade
Oppen och sluten vard.

Epilepsivard for barn och ungdomar

Barnldkare med sérskild kunskap om epilepsi eller specialistlidkare i barn-
och ungdomsneurologi med habilitering star for den medicinska vérden av
barn och ungdomar (0—17 ar) med epilepsi. Utredning, diagnostik och initial
behandling kan ske pa en barnmottagning, pa en barnneurologmottagning
eller inom den slutna varden i samband med insjuknandet. Uppf6ljning kan
ske pa en barnmottagning eller en barnneurologmottagning. Vidare finns ett
stort behov av multiprofessionella team, som utreder och behandlar samsjuk-
lighet for att kunna ge riktade insatser och samhaéllsstod. Det behdvs ocksa
samarbete med barnpsykiatrin.

Det ar viktigt att tidigt fanga upp sma barn och de barn som inte blir
anfallsfria av ldkemedel, eftersom en besvirlig anfallssituation kan péverka
bade utvecklingen och inldrningen, sarskilt hos sma barn. Dessa barn kan
déarfor behova utredas akut, i forsta hand av en specialistlédkare i barn- och
ungdomsneurologi med habilitering, och vid behov med hjélp av mer
avancerad utredning. Liksom for vuxna utfors sadan avancerad utredning och
behandling pa ett fatal regionsjukhus.

Inom habiliteringen finns multiprofessionella habiliteringsteam for barn
med epilepsi och en intellektuell eller annan bestdende funktionsnedséttning.
Sjukskoterskor och ldkare i dessa team saknar dock ofta kunskap om
epilepsi. Det multiprofessionella omhidndertagandet inom habiliteringen for
barn och ungdomar skiljer sig avsevért i struktur och funktion jamfort med
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habiliteringen for vuxna, vilket kan innebédra svarigheter i overgéngen fran
barn- till vuxensjukvard.

Uppfdljning av vardens kvalitet

Halso- och sjukvarden i Sverige har en lang tradition av kvalitetsuppfoljning
med hjélp av nationella kvalitetsregister. Registren bidrar till att utveckla
vardens kvalitet, eftersom de gor det mdjligt att f6lja upp varden pa ett
enhetligt sitt Gver hela landet.

Svenska epilepsiregistret och Svenska barnepilepsiregistret ar relativt nya
kvalitetsregister, dir tickningsgraden for nirvarande ar 1ag. Mélet ar att de
flesta personer med epilepsi i Sverige ska registreras, sé att hdlso- och
sjukvérden kan folja upp uppgifter om undersokningar, given information,
behandlingar och eventuella biverkningar samt uppfoljning och stéallnings-
tagande till avancerad utredning.

Svenska epilepsikirurgiregistret (SNESUR) har ddremot funnits sedan
1990 och har en mycket god tickningsgrad. Bland annat rapporteras alla
resektiva epilepsikirurgiska ingrepp i Sverige till detta register, och ddrmed
kan man f6lja upp resultat och komplikationer av ingreppen.

Den hégspecialiserade varden utvecklas

Socialstyrelsen har i uppdrag av regeringen att genomlysa och identifiera
hogspecialiserad vdrd som ska bedrivas pa nationell niva. Mélet dr att skapa
en jamlik tillgang till den hogspecialiserade varden, men ocksa att hilso- och
sjukvérdens kunskap, kvalitet och patientsidkerhet ska utvecklas och
forbéattras samtidigt som resurserna anvénds pa ett effektivt satt.

Avancerad epilepsibehandling dr ett av de omraden som Socialstyrelsen
foreslas genomlysa, for att identifiera vilka atgérder som ska koncentreras till
max fem enheter i Sverige. Lis mer om arbetet pa Socialstyrelsens webb-
plats.

Nationella utvarderingar

Socialstyrelsen utvérderar de delar av varden och omsorgen som omfattas av
de nationella riktlinjerna. Syftet &r att beskriva kvaliteten 1 vdrden och
omsorgen, och kartlagga i vilken utstrdckning varden arbetar enligt
rekommendationerna i riktlinjerna.

Resultaten fran utvarderingarna kan ge information om véalfungerande
omraden savil som forbéttringsomrdden inom varden och omsorgen.
Utvérderingarna kan ocksé vara underlag for framtida revideringar och
vidareutveckling av de befintliga indikatorerna och rekommendationerna i
riktlinjerna.

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en utvirdering
av varden vid epilepsi. Utvarderingen kommer att publiceras i en separat
rapport under varen 2020.
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Kompletterande kunskapsstod
Vagledning vid sjukskrivning

Socialstyrelsen har tagit fram ett forsédkringsmedicinskt beslutsstod for
epilepsi. Beslutsstddet ska vigleda ldkare 1 hédlso- och sjukvarden och
handlaggare pa Forsiakringskassan, nir de bedomer individers behov av
sjukskrivning. Beslutsstodet bestar av tva delar: dels dvergripande principer
som beskriver de olika rollerna i sjukskrivningsprocessen och sjukskrivning
generellt, dels vigledning om sjukskrivning vid specifika diagnoser, dar man
ska gora en individuell bedomning i varje enskilt fall. Lis mer om besluts-
stodet pa Socialstyrelsens webbplats:
www.socialstyrelsen.se/riktlinjer/forsakringsmedicinsktbeslutsstod.

VAardprogram
Med hjilp av Svenska epilepsiséllskapet har yrkesverksamma inom
epilepsivarden tagit fram kortfattade beslutsstod for utredning och vard av
patienter med epileptiska anfall och epilepsi. Beslutsstodet for barn har tagits
fram med ekonomiskt stod fran Margarethahemmets stiftelse. De kliniska
beslutsstdden finns latt tillgdngliga i form av ett antal pm som &r baserade pd
evidens och klinisk erfarenhet [7].

Vidare finns Likemedelsverkets behandlingsrekommendation for
farmakologisk behandling av epilepsi fran 2011; en uppdaterad version
kommer att publiceras under 2019 [8].

Riktlinjer att beakta vid samsjuklighet

Manga med epilepsi har samtidigt en annan sjukdom med koppling till
epilepsin, vilket kan komplicera utredningen, behandlingen och
rehabiliteringen. De som planerar epilepsivirden behover darfor ta hansyn
till fler riktlinjer 4n dessa nationella riktlinjer for vard vid epilepsi. De kan
exempelvis handla om samverkan mellan olika vardomraden och anvéndning
av gemensamma kompetenser och resurser.

I Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid depression och
angestsyndrom, Nationella riktlinjer for vard och stod vid schizofreni och
schizofreniliknande tillstdind, Likemedelsbehandling av adhd hos barn och
vuxna och Stod till barn, ungdomar och vuxna med adhd finns rekommen-
dationer om behandling vid depression, schizofreni respektive adhd med eller
utan samtidig autism [9-12]. Samsjuklighet med dessa psykiatriska tillstand
ar vanligt vid epilepsi.

Vidare okar stroke risken for att drabbas av epilepsi. Rekommendationer
om diagnostik och behandling vid stroke hos vuxna finns i Socialstyrelsens
Nationella riktlinjer for vard vid stroke [13]. Pa Svenska neuropediatriska
foreningens webbplats finns riktlinjer for omhandertagande vid stroke hos
barn efter nyfoddhetsperioden [14].

Epileptiska anfall &r dessutom ett vanligt symtom hos vuxna med
hjarntumor. Regionala cancercentrum i samverkan (RCC i samverkan) har
tagit fram vardprogram och standardiserade vardforlopp for maligna
hjarntumorer [15, 16].
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HjGlomedel for personer med funktionsnedsattningar

Personer med epilepsi kan ha funktionsnedséttningar. Personer med en
hjarnskada som ger en fysisk och intellektuell funktionsnedséttning har ocksé
ofta epilepsi. Hjdlpmedel kan forbdttra livskvaliteten for personer med
funktionsnedsittningar pa manga sitt. Darfor ar individuellt anpassade
hjalpmedel en viktig del i habiliteringen och rehabiliteringen, som stéd for att
vardagslivet ska fungera.

Pé Socialstyrelsens webbplats finns material som syftar till att 6ka
kunskapen och ge stdd i arbetet med hjélpmedelsforskrivning:
www.socialstyrelsen.se/hjalpmedel.

Insatser frdn bdde kommunen och landstinget

Personer med epilepsi har ofta kognitiva svarigheter eller andra bestdende
funktionsnedsittningar. En samordnad individuell plan (SIP) dr ett viktigt
redskap for individuellt anpassade stodinsatser. I rapporten Om fast
vdardkontakt och samordnad individuell plan finns viagledning om varfor och
nér hélso- och sjukvérden ska utse en fast vardkontakt, och hur en SIP ska
fortydliga huvudménnens ansvar vid insatser fran bade kommunen och
landstinget! [17].

TandvAardsstdod

Personer med epilepsi kan fa tandskador i samband med epileptiska anfall.
Behandling av sddana skador omfattas av ett av de landstingsfinansierade
tandvardsstoden: Tandvard som ett led i en sjukdomsbehandling. Stodet
innebdr att patienterna kan fa tandvérd till hilso- och sjukvardsavgift.
Socialstyrelsens meddelandeblad om detta frdn 2016 [18] beskriver hur
landstingen kan tillimpa bestimmelserna, enligt tandvardslagen och
tandvardsforordningen. Information till patienter om tandvardsstoden finns
pa 1177.se.

Det finns dock stora skillnader mellan landstingen i hur ménga personer
som tar del av tandvardsstoden, och det ar svart att bedoma vilka som har ritt
till tandvardsstod. Det visar Socialstyrelsens utvérdering [19].

Vard av dldre

Aldre personer riskerar att inte ges foretride eller riitt behandling, trots stora
hilso- och vardbehov. En persons élder ska dock inte avgdéra om hen bor fa
behandling eller inte.

Aldres sirskilda forutsittningar, till exempel eventuell svar samsjuklighet
och skorhet, kan dock péverka tillimpbarheten av Socialstyrelsens nationella
riktlinjer. Risken for felbehandling, sdvil under- som 6verbehandling, dr
sarskilt stor ndr en person lider av flera sjukdomar samtidigt och varden
tillimpar rekommendationer fran flera olika riktlinjer parallellt. Aldre med
flera sjukdomar som behandlas med antiepileptiska likemedel 16per till
exempel en tydlig risk att drabbas av problem som ér relaterade till
lakemedelsinteraktioner och biverkningar.

! Frén och med 1 januari 2019 &r alla regioner landsting. I den hér rapporten anviinds dock fortfarande benidmningen
landsting.
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For att kunna ge gruppen éldre personer god vard ar det alltsa nodvéandigt
att anpassa riktlinjernas rekommendationer efter dessa personers sérskilda
forutséttningar. Véigledning om detta finns i dokumentet Mest sjuka dldre
och nationella riktlinjer pa Socialstyrelsens webbplats,
www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer.

Riktlinjernas bidrag fill FN:s Agenda 2030

Socialstyrelsen har i uppdrag av regeringen att redovisa hur vart arbete bidrar
till att nd malen i Agenda 2030, en handlingsplan for manniskornas och
planetens vélstand som dr framtagen av FN. Dessa riktlinjer ror framst méal 3
i agendan — Sdkerstdlla hdlsosamma liv och frimja vilbefinnande for alla i
alla aldrar — och specifikt delmal 3.4 och 3.8.

Delmal 3.4 beskriver bland annat hur forebyggande insatser och behand-
ling ska minska det antal ménniskor som dor 1 fortid av icke smittsamma
sjukdomar med en tredjedel. Delmél 3.8 beskriver att allmin hilso- och
sjukvard ska dstadkommas for alla, och att alla ska fa tillgéng till
grundldggande hélso- och sjukvard av god kvalitet.
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Centrala rekommendationer

I det hér kapitlet presenteras ett antal centrala rekommendationer som Social-
styrelsen bedomer &r sdrskilt viktiga for hédlso- och sjukvarden ur ett styr- och
ledningsperspektiv.

Samtliga rekommendationer redovisas 1 bilaga 2. En fullstdndig tillstdnds-
och atgardslista finns ocksa att 14sa pa Socialstyrelsens webbplats,
www.socialstyrelsen.se.

Om rekommendationerna

Tre typer av rekommendationer

For att kunna rekommendera en viss atgérd rangordnar Socialstyrelsen olika
tillstands- och atgirdspar. Sammantaget ges tre olika typer av rekommen-
dationer: rekommendationer med prioritet 1-10, rekommendationen FoU och
rekommendationen icke-gora. Tabell 1 beskriver dversiktligt de olika typerna
av rekommendationer.

Tabell 1. Socialstyrelsens olika typer av rekommendationer

Typ av o]
. Beskrivnin
rekommendation g
Atgdrder som hdlso- och sjukvarden bér, kan eller kan i
Prioritet undantagsfall erbjuda. De rangordnade atgdrderna redovisas
1-10 enligt prioriteringsskalan 1-10, dar &tgarder med prioritet 1 har

hogst angeldgenhetsgrad och 10 IGgst.

Atgdrder som hdilso- och sjukvarden inte bor utféra rutinmdassigt,
FoU utan endast inom ramen for forskning och utveckling i form av
systematisk utvardering.

Atgdrder som hdlso- och sjukvarden inte bor utféra alls.
Socialstyrelsen vill med rekommendationerna stédja hdlso- och
sjukvérden, tandvarden och socialtj@nsten aftt sluta anvanda
Atgérdema.

Icke-goéra

Metoden for rangordningsprocessen och kunskapsunderlagen for samtliga
rekommendationer finns i bilagorna Metodbeskrivning, Kunskapsunderlag
och Hilsoekonomiskt underlag. Bilagorna finns pa Socialstyrelsens
webbplats.

Rekommendationer med prioritet 1-10

Socialstyrelsen formulerar rekommendationerna som atgérder som héalso- och
sjukvarden bor, kan eller kan i undantagsfall erbjuda vid ett visst tillstand.
Syftet dr att stodja mottagarna att tolka och tillimpa rekommendationer med
prioritet 1-10. Formuleringen bér erbjudas anvénds for rekommendationer
med prioritet 1-3, kan erbjudas for 4—7 och kan i undantagsfall erbjudas for
8-10.
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Rangordningen utgér frén en nationell

prioriteringsmodell

Socialstyrelsens rangordning av olika tillstdnds- och atgardspar utgér frén en
nationell modell for 6ppna prioriteringar i hilso- och sjukvérden [20, 21].
Denna modell utgér i sin tur frin den etiska plattformen i propositionen
Prioriteringar inom hdlso- och sjukvdrden (prop. 1996/97:60).

Enligt den nationella modellen ska rangordningen baseras pa en samlad
beddmning av

* tillstdndets svarighetsgrad
 atgirdens effekt
» kostnadseffektivitet.

Tillstandets svarighetsgrad avgors av risken for ytterligare sjukdom, sdnkt
livskvalitet och fortida dod. Socialstyrelsen tar ocksa hénsyn till hur starkt
vetenskapligt stod som finns for en atgérds effekt. I vissa fall gér det dock
inte att uttala sig om en atgérds effekt utifran ett vetenskapligt underlag,
darfor att det vetenskapliga stodet saknas eller &r otillrdckligt. D4 kan det i
stéllet vara aktuellt att samla in bésta tillgdngliga kunskap om en atgérd i
form av beprovad erfarenhet. For att géra det anvinder Socialstyrelsen ett
systematiskt konsensusforfarande enligt delfimetoden. Se bilagan Metod-
beskrivning.

Diagnostik vid misstankt epilepsi
Diagnosen epilepsi kan stéllas efter

* tvéa oprovocerade epileptiska anfall, eller
* ett oprovocerat epileptiskt anfall dér risken for dterfall bedoms vara hog.

Misstdnkt epilepsi har en person efter

* ett oprovocerat epileptiskt anfall, eller
+ ett eller flera oprovocerade misstinkt epileptiska anfall.

Oprovocerade anfall innebér att anfallen inte har framkallats av en
overgaende yttre orsak.

Epilepsi ér en klinisk diagnos ddr ménga faktorer vdgs samman, till
exempel anamnes, beskrivning av anfall, associerade symtom (symtom som
ar kopplade till anfall), svar frdn blodprov samt neuroradiologisk och
neurofysiologisk undersokning. I dag stills diagnosen oftast av lakare med
specialistkompetens inom neurologi, internmedicin, barnmedicin eller
barnneurologi.

Det ér av yttersta vikt att stélla rétt diagnos, sé att personer med epilepsi
far korrekt behandling sa fort som mojligt — eftersom epilepsi kan ge
langtgdende praktiska och psykosociala konsekvenser, forutom de
medicinska. P4 samma sitt ar det viktigt att symtom inte felaktigt tolkas som
epilepsi.

Symtomen vid anfall varierar och beror pa typen av epileptiskt anfall och
orsaken till epilepsin. P4 samma sitt varierar stdllningstagandena till
behandling med antiepileptiska ldkemedel.
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Neurologisk beddmning vid misstankt epilepsi
(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: A01-A04)

Rekommendation
Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda neurologisk beddmning (inom tva veckor fran forsta
vardkontakten) av barnldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap
om epilepsi, till barn under tva ar med missténkt epilepsi
(prioritet 1)

* erbjuda neurologisk beddmning (inom fyra veckor fran forsta
vardkontakten) av barnldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap
om epilepsi, till barn dver tva ar och ungdomar med misstankt
epilepsi (prioritet 2)

* erbjuda neurologisk bedomning (inom fyra veckor frén forsta
vardkontakten) av ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om
epilepsi, till vuxna med missténkt epilepsi (prioritet 2)

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

En utredning av misstiankt epilepsi inleds ofta i samband med besok pa
akutmottagningen. En akutldkare gor en forsta bedomning vid besoket och
tar stdllning till vidare uppfoljning och utredning. Om det behdvs konsulterar
lakaren en kollega med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi for att
fa rad och végledning. Om kompetensen for sidan akut konsultation inte
finns lokalt, behdver konsultationen ske per telefon senast vardagen efter den
vardkontakt som gett upphov till misstanke om epilepsi. Nér en utredning ar
motiverad kan akutldkaren utfirda remisser till magnetresonanstomografi
(MR) och elektroencefalografi (EEG) i direkt anslutning till den akuta
konsultationen.

Epilepsidiagnosen stélls efter en neurologisk beddmning dér lakaren viager
samman anamnesen och olika undersdkningar. Viktiga delar i bedomningen
ar
+ anamnes fran individen sjilv och frén narstaende
+ anfallsbeskrivning
 Kklassificering av anfall
 fynd vid neurologisk undersokning
* kinnedom om tidigare sjukdomar eller hjarnskador.

Rétt diagnos dr avgorande nédr ldkaren véljer behandling, beslutar om
kompletterande undersokning och bedémer prognosen. Det &r ocksa viktigt
att gora den neurologiska bedomningen tidigt for korrekt handldggning, men
aven ur psykologisk synvinkel. Med tidigt menas inom fyra veckor fran den
forsta vardkontakten (tva veckor for barn under tva ar). Vid patientens forsta
lakarbesok efter akutbesoket dr det dven onskvirt att ha svar frén eventuella
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MR- eller EEG-undersokningar, eftersom dessa svar kan ge stod for diagnos
och val av behandling.

Den som stéller diagnos behover ha erfarenhet av epilepsi och av att
sdrskilja epilepsi fran andra sjukdomar med likartade symtom (differential-
diagnostik), samt aktuell kunskap om sjukdomen. Det rader dock brist pa
lakare som kan stdlla diagnos och f6lja upp personer med misstankt epilepsi.
Denna kompetens finns vanligtvis hos specialistlikare i neurologi, barnlékare
eller specialistldkare i barn- och ungdomsneurologi med habilitering.

Motivering till rekommendationen

Halso- och sjukvarden bor erbjuda barn, ungdomar och vuxna med missténkt
epilepsi en neurologisk bedomning av lakare med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi. Den neurologiska bedomningen bor goras inom fyra
veckor efter att personen eller vardnadshavaren sokt vard for det missténkta
epileptiska anfallet. For barn under tvd ar bor bedomningen goras inom tva
veckor, eftersom det finns storre risker for att barnets utveckling paverkas
negativt utan adekvat behandling vid epilepsi. Avgdrande for rekommen-
dationen dr att tillstindet har en stor till mycket stor svarighetsgrad och att
patientnyttan dr mycket stor, eftersom atgérden okar forutsattningarna for
korrekt diagnos och behandling. Det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt,
men atgdrden har stod 1 beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande.

EEG-undersdkning enligt standard vid misstankt
epilepsi
(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: A06a)

Rekommendation
Hdilso- och sjukvarden bor

 erbjuda EEG-undersokning enligt standard till vuxna med missténkt
epilepsi efter en bedomning av likare med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi (prioritet 3).

Det dr vanligt att undersdka patienter som utreds for misstankt epilepsi med
EEG. Vid en EEG-undersokning registreras hjarnans elektriska aktivitet med
hjilp av elektroder som fasts pa patientens huvud. Vid undersokningen letar
man efter epileptiska urladdningar, sa kallad epileptiform aktivitet.
Epileptiform aktivitet &r ett avvikande monster i hjdrnans elektriska aktivitet
som dr ovanlig hos personer utan epilepsi. Detta avvikande monster kan
registreras vid EEG-undersokningen, dir resultaten tolkas av en
specialistldkare 1 klinisk neurofysiologi.

Epileptiform aktivitet registreras dock inte alltid vid en EEG-
undersokning, &ven om personen har epilepsi. Likaren kan dérfor inte
utesluta diagnosen epilepsi efter en EEG-undersokning med normalt resultat.
EEG-undersokningen kan behdva upprepas for att 6ka sensitiviteten, det vill
sdga undersokningens forméga att identifiera epileptiform aktivitet som kan
ge stod for en epilepsidiagnos.
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Forstaelsen for epilepsi har historiskt vixt fram genom EEG-
undersokningar och den samstdmmighet som finns mellan EEG-fynd och
patientens symtom och sjukdomsforlopp. Darfor baseras stora delar av
dagens klassificering av epileptiska anfall pa EEG, trots att det saknas
grundldggande studier som visar det specifika virdet av EEG-undersokning
vid epilepsidiagnostik. Sambandsstudier visar dock att EEG-undersdkningen
framfor allt har ett virde for yngre patienter, att EEG &r mindre viktigt for
patienter med en kénd strukturell fordndring i1 hjdrnan, att EEG kan ge
information om risken for nya epileptiska anfall och att epileptiform aktivitet
ar ovanligt hos personer som inte har epilepsi.

Svaret fran en EEG-undersokning kan alltsa ge ldkaren stod for att stilla
diagnos. Det dr dock viktigt att det finns en klar medicinsk fragestédllning
efter en bedomning som dr utford av en ldkare med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi. EEG-undersdkningar bor inte utféras nér det saknas
misstanke om epilepsi. Undersokningen har ocksa begrénsat varde nir
diagnosen ér klar, till exempel vid epilepsi efter en stroke.

EEG-undersokningar kraver vidare resurser i form av tid, utrustning och
lokaler. Det krdvs ocksa expertis for att utfora undersdkningarna och tolka
resultatet, vilket gors av biomedicinska analytiker och specialistldkare i
klinisk neurofysiologi. Det rader dock stor brist pa dessa yrkesgrupper.

I dag far de neurofysiologiska klinikerna dessutom manga remisser utan en
tydlig klinisk fragestéllning, frdn bade vardcentraler och akutmottagningar.
Diarmed avsitter hélso- och sjukvarden resurser for EEG-undersokningar
som inte har foregétts av noggranna neurologiska bedomningar.

Motivering till rekommendationen
Halso- och sjukvarden bor erbjuda EEG-undersokning enligt standard till
vuxna med missténkt epilepsi efter en beddmning av lakare med erfarenhet
av och kunskap om epilepsi. Avgorande for rekommendationen ar att
tillstandet har en stor svarighetsgrad och att patientnyttan ar stor. Undersok-
ningen beddms bidra till battre diagnostik, om den utfors nir den ar
motiverad.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men &tgérden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.
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Neuroradiologisk undersokning vid misstankt epilepsi
(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: A05a—-A05b)

Rekommendationer
Hdilso- och sjukvarden bor

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

Hdlso- och sjukvarden kan i undantagsfall

* erbjuda undersdkning med datortomografi till barn, ungdomar och
vuxna med missténkt epilepsi och indikation for neuroradiologisk
utredning (prioritet §).

De flesta som fér ett eller flera epileptiska anfall utreds neuroradiologiskt
med datortomografi (DT) eller magnetresonanstomografi (MR) av hjdrnan,
om det ar oklart vad anfallet eller anfallen beror pa. Det ar sdrskilt viktigt att
kartligga om epilepsin orsakas av en strukturell fordndring ndr man miss-
tanker anfall som startar i en begriansad del av hjdrnan (fokala epileptiska
anfall). En sddan kartldggning kan ge stod for diagnos och information om
prognosen.

DT-undersokningar genomfors ofta 1 samband med ett besok pa akut-
mottagningen. Med undersokningen kan man utesluta ett antal akuta tillstand
som kan orsaka epileptiska anfall, till exempel subduralhematom (blédning
under skallbenet) och de flesta hjirntumorer. Sddana tillstand behdver
utredas och behandlas separat, och kréver i regel en snabbare handldggning
an om resultatet av DT-undersokningen &r normalt.

MR-undersokningar ger mer detaljerade bilder och gor det dven mojligt att
se fordndringar som inte syns vid DT-undersokningar. Det finns veten-
skapligt stod for att MR identifierar fler strukturella fordndringar i hjdrnan dn
DT vid utredning av misstankt epilepsi. Akuta undersokningar med DT kan
vara motiverade, men MR-undersokning dr att foredra dven 1 akutskedet om
det finns tillgdngligt.

Det krivs kvalificerad personal sasom specialistldkare i neuroradiologi och
rontgensjukskoterskor for att utfora bdde MR- och DT-undersokningar, och
for att tolka resultaten. Det rader dock stor brist pa dessa yrkesgrupper, och
MR-undersokning ar inte tillgédnglig som rutinméssig akutundersokning i
dag.

Motivering till rekommendationerna

Halso- och sjukvarden bor erbjuda magnetresonanstomografi till barn,
ungdomar och vuxna med missténkt epilepsi och indikation for neuro-
radiologisk utredning (det vill sdga nér neuroradiologisk utredning ar
motiverad).
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Halso- och sjukvérden kan 1 undantagsfall erbjuda datortomografi till barn,
ungdomar och vuxna med misstinkt epilepsi och indikation for neuro-
radiologisk utredning.

Avgorande for rekommendationerna &r att tillstdndet har en stor till mycket
stor svarighetsgrad och att patientnyttan av MR dr mycket stor. MR kan ge
battre information &n DT om strukturella fordndringar 1 hjdrnan som har
betydelse for valet av behandling och bedomningen av prognos. MR innebér
ockséd mindre exponering for joniserande stralning och kontrastmedel jamfort
med DT.

Rekommendationerna avser val av atgérd vid utredning av misstankt
epilepsi och géller alltsé inte utredning vid akutsymtomatiska anfall.

Ovriga rekommendationer inom omr&det

Inom omradet diagnostik vid missténkt epilepsi finns dven
rekommendationer om foljande atgérder:

* EEG enligt standard inom 24 timmar (rad A06b)
* EEG med sémndeprivering (rad A07 och A0S).

Mer information om dessa rekommendationer finns i bilaga 2.

Behandling och uppfdljning vid epilepsi
Att fa diagnosen epilepsi kan vara livsomvélvande for bade individen och de
ndrstaende. Darfor kan tidig individanpassad information om sjukdomen och
behandlingen vara avgdrande pa ménga sitt, inte minst for foljsamheten till
behandlingen och de psykosociala konsekvenserna.

Forutséttningarna for korrekt behandling 6kar nér patienten har kontinuer-
liga vardkontakter och aterkommande f6ljs upp av den behandlande lakaren
och en epilepsisjukskdterska. Vid svarbehandlad epilepsi, och nér epilepsin
medfor psykosociala och kognitiva svarigheter, behdver hélso- och
sjukvérden ha bred kompetens for att ge adekvat stéd och hjélp. Ofta behover
patienterna insatser fran ett multiprofessionellt team inom epilepsivarden for
att fa sina behov tillgodosedda. De kan ocksa behdva en sammanhallen
multiprofessionell teamrehabilitering (se bilaga 1).

Strukturen for att f6lja upp behandlingen varierar dock stort dver landet.
Tillgdngen till 1akare med rétt kompetens, epilepsisjukskoterskor och 6vriga
professioner 1 de multiprofessionella teamen inom epilepsivarden varierar
mycket, och pd manga stillen saknas resurser helt.
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Uppfdljning och beddmning av epilepsisjukskdterska
(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: B02 och C01)

Rekommendationer
Hdilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda kontakt med en epilepsisjukskoterska inom 2 arbetsdagar
fran att kontakten sokts till barn, ungdomar och vuxna med epilepsi
(prioritet 2)

* erbjuda ett uppfoljnings- och bedomningsbesok hos en epilepsi-
sjukskdterska inom 6 veckor fran epilepsidiagnosen till barn,
ungdomar och vuxna med nydiagnostiserad epilepsi (prioritet 3).

En epilepsisjukskoterska ér en sjukskoterska med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi, och med ett uttalat uppdrag att arbeta specifikt med
personer med epilepsi.

Epilepsisjukskdterskan har en central roll och star ofta for kontinuiteten i
epilepsivarden. Med sin omvardnadskunskap, medicinska kompetens och
erfarenhet av epilepsi kan hen ta hand om patienter och deras nérstdende pa
ett tryggt och sikert sitt. Epilepsisjukskoterskan samordnar dven insatser
fran ldkare och andra professioner i det multiprofessionella teamet inom
epilepsivarden, sé att hélso- och sjukvardsresurserna utnyttjas effektivt och
pa ett optimalt sitt for patienten.

Vid ett uppfoljnings- och beddmningsbesok kontrollerar epilepsi-
sjukskoterskan patientens behandling, eventuella biverkningar av
behandlingen och behandlingens effekt pa epileptiska anfall. Patienten far
information om riskfaktorer, sdkerhetsaspekter samt graviditet och fertilitet.
Patienten och de nérstdende far ocksé praktiska rad om hur de kan hantera
akuta anfall. Besoket hos epilepsisjukskdterskan ér alltsé ett viktigt
komplement till den aterkommande uppfoljningen hos lédkaren. En epilepsi-
sjukskoterska kan ocksa hjélpa till med information till forskolan, till skolan
eller arbetet och till personliga assistenter.

Personer med epilepsi och deras nérstdende kan snabbt i svar pa sina
fragor om epilepsisjukskoterskan ocksa ér tillgénglig pa telefon inom tva
arbetsdagar fran att kontakten sokts. Epilepsisjukskoterskan kan da bedoma
hur allvarlig frdgan dr, och samordna kontakten med andra vardgivare,
organisationer eller myndigheter om det behdvs.

I dag foljer hélso- och sjukvarden dock upp personer med epilepsi alltfor
sporadiskt, och ménga har inte kontakt med en epilepsisjukskoterska trots att
behov finns. Det finns ocksa stora praxisskillnader i landet. Skillnaderna
beror frimst pa att manga sjukhus inte har tillgéng till en epilepsi-
sjukskoterska, och pa att manga sjukskoterskor saknar tillrdcklig kunskap om
epilepsi.

Motivering till rekommendationerna
Halso- och sjukvarden bor erbjuda kontakt med en epilepsisjukskoterska,
inom tva arbetsdagar fran att kontakten sokts, till barn, ungdomar och vuxna
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med epilepsi. Avgorande for rekommendationen dr att tillstandet har en stor
svarighetsgrad och att patientnyttan dr mycket stor, eftersom atgiarden kan
skapa trygghet och ge patienten korrekt information och svar pa fragor.
Atgiirden kan ocksa ge en snabbare kontakt med ritt vardgivare och minska
behovet av andra virdkontakter.

Haélso- och sjukvarden bor ocksa erbjuda ett uppfoljnings- och
beddmningsbesok hos en epilepsisjukskoterska inom sex veckor fran
epilepsidiagnosen till barn, ungdomar och vuxna med nydiagnostiserad
epilepsi. Avgorande for rekommendationen ér att tillstdndet har en stor
svérighetsgrad och att patientnyttan ar stor, eftersom atgérden kan oka
sikerheten och tryggheten for bade patienten och de nirstdende. Atgirden
kan ocksé oka forstaelsen for patientens behandling.

De vetenskapliga underlagen ar otillrdckliga, men atgirderna har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Aterkommande uppfdljining av Idkare med
erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi
(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: C02)

Rekommendation
Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda aterkommande uppfoljning och neurologisk beddmning av
lakare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi till barn,
ungdomar och vuxna med epilepsi (prioritet 2).

Vanligtvis gor en specialistlikare i neurologi, en barnldkare eller en
specialistldkare 1 barn- och ungdomsneurologi med habilitering
aterkommande uppfoljningar och bedomningar av personer med epilepsi.
Atgiirden behdver anpassas efter individen, men innebir bland annat
genomgang av

+ anfallsfrekvens

* ldakemedelsbehandling

* prognos

* legala aspekter samt utbildnings- och yrkesrelaterade aspekter

* kognitiva svarigheter

* psykiskt maende

« fertilitet och graviditet

 sikerhetsaspekter och SUDEP (sudden unexpected death in epilepsy)
 patientens vardplan och kontaktuppgifter.

Vid uppfoljningen tar likaren dven stdllning till behov av avancerad
utredning, forsok att satta ut likemedel och teamomhéndertagande. Det &r
ocksa viktigt att ldkaren ger generell information om epilepsi under besoket
och foljer upp reaktioner hos nirstaende till personen med epilepsi,
framforallt barn.
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Under de forsta fem aren efter diagnosen dr det viktigt att uppfoljningen
sker regelbundet. Vuxna behover gora minst ett besok och barn minst tva
besok per ar under dessa ar, for att bade patienter och nirstaende ska fa
grundldggande insikt i och kunskap om epilepsi, dven vid anfallsfrihet.
Patienter med bristande anfallskontroll behover ha titare kontakt med hélso-
och sjukvérden. Hér kravs forutom medicinsk kompetens och kontinuitet ofta
insatser fran andra professioner dn lakare. Grunden for god vérd ér individ-
anpassade insatser samt utvirdering och uppfoljning av vardplaner och mal.

I dag foljer hélso- och sjukvarden upp personer med epilepsi alltfor
sporadiskt, och det finns stora praxisskillnader i landet. Detta beror framst pa
bristen pa ldkare med ritt kompetens.

Motivering till rekommendationen
Halso- och sjukvarden bor erbjuda aterkommande uppfoljning och neuro-
logisk bedomning av ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om
epilepsi till barn, ungdomar och vuxna med epilepsi. Avgérande for
rekommendationen &r att tillstdndet har en stor svarighetsgrad och att
patientnyttan dr mycket stor, eftersom atgérden leder till kontinuitet och dkar
forutsittningarna for fortsatt korrekt behandling. Atgéirden minskar ocksd
risken for ldkemedelsbiverkningar.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men &tgirden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Information om fertilitetsaspekter
(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: C05)

Rekommendation
Hilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda information om fertilitetsaspekter inklusive preventivmedel
och graviditet till kvinnor i fertil alder med epilepsi (prioritet I).

Det dr mycket viktigt att informera kvinnor i fertil alder med epilepsi om

* risker vid epileptiska anfall under en graviditet
* risker for fostermissbildningar vid behandling med antiepileptiska
lakemedel.

Halso- och sjukvardspersonalen behdver borja informera om fertilitets-
aspekter redan nér personer med epilepsi i de tidiga tonaren behandlas av
barnldkare eller specialistlikare i barn- och ungdomsneurologi med
habilitering. Informationen behdver ockséd upprepas med jimna mellanrum.
I dag gors detta for séllan, ofta for sent och med stora skillnader dver landet.

Det dr vanligtvis den behandlande ldkaren som informerar om risker och
ger rad om preventivmedel och graviditet, men informationen kan
kompletteras av en epilepsisjukskoterska. Om patienten vill bli gravid
behover ldkaren optimera ldkemedelsbehandlingen och utvirdera den i god
tid fore en eventuell graviditet.
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Motivering till rekommendationen
Halso- och sjukvarden bor erbjuda information om fertilitetsaspekter
inklusive preventivmedel och graviditet till kvinnor i fertil alder med
epilepsi. Avgorande for rekommendationen &r att tillstdndet har en stor
svarighetsgrad och att patientnyttan dr mycket stor, eftersom atgiarden kan
oka forutséttningarna for optimal ladkemedelsbehandling fére och under en
graviditet, vilket i sin tur kan minska risken for missbildningar och
utvecklingsrelaterade funktionsnedsittningar hos fostret. Atgirden kan ocksé
oka tryggheten for patienten och minska risken for oplanerade graviditeter.
Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men &tgérden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Multiprofessionellt team inom epilepsivdrden
(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: C12—C13)

Rekommendation
Hilso- och sjukvarden bor

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

Epilepsi kan medfora kognitiva och psykosociala svérigheter, fysisk och
psykisk ohilsa samt stor oro hos individen och de nérstdende. Medicinsk
véird behdver ofta kompletteras med insatser frin ett multiprofessionellt team
med kunskap om epilepsi for personer med dessa svérigheter. Epilepsivarden
behdver omfatta flera dimensioner och kunskapsomriden. Det finns ett stort
behov av multiprofessionellt omhéndertagande, eftersom sjukdomen ar s&
komplex.

Tabell 2 visar vilka professioner som ingar i ett multiprofessionellt team
inom epilepsivérden.

Tabell 2. Professioner som ingdr i ett multiprofessionellt team inom
epilepsivarden

Professioner i det multiprofessionella teamet
- alla med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi

Lakare (fill exempel specialisti@kare i neurologi, barnl&kare eller
specidlistidkare i barn- och ungdomsneurologi med
habilitering)
Epilepsisjukskoterska

Grundbemanning Neuropsykolog

Psykolog

Kurator

Psykiater

Arbetsterapeut

Logoped

Fysioterapeut

Specialpedagog efter behov

Tillagg for barn och
ungdomar
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Ett multiprofessionellt team har mojlighet att tillsammans identifiera
patientens behov av vérd, rehabilitering eller habilitering. Teamet kan
ddrmed uppritta en person- och nérstdendecentrerad atgéardsplan, och se till
att rétt dtgirder genomfors 1 rétt tid. Genom regelbundna konferenser eller
moten kan de olika professionerna i teamet samordna sina insatser, sé att
hilso- och sjukvarden anvédnder resurser och kompetenser optimalt. Sam-
arbete 1 multiprofessionella team ger ocksa forutséttningar for kunskaps-
utbyte och kompetenshojning.

Samarbetet kan innebéra punktinsatser eller aterkommande kontakter och
uppfoljning Gver tid. Ett multiprofessionellt team kan bland annat erbjuda

+ stodsamtal, till exempel hjélp att hantera angest och oro som é&r relaterad
till sjukdomen

* psykiatrisk bedomning

* kognitiv utredning och hjilp att hantera konsekvenser av kognitiva
svarigheter

* information och hjélp kring samhallsstod

* riskanalys

» samtal och information till nirstaende och barn till personer med epilepsi.

Det dr patientens behov som avgor hur teamet organiserar sitt arbete.

Tillgdngen till multiprofessionella team ser olika ut 6ver landet. En del
sjukhus saknar helt teamomhéndertagande, medan andra sjukhus har
multiprofessionella team som inte d4r kompletta, utan saknar nagon eller
ndgra professioner.

Motivering till rekommendationen
Halso- och sjukvarden bor erbjuda ett multiprofessionellt team inom
epilepsivarden till barn och ungdomar med epilepsi samt till vuxna med
epilepsi och epilepsirelaterade psykosociala eller kognitiva svarigheter.
Avgorande for rekommendationen r att tillstindet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad och att patientnyttan ar mycket stor, eftersom atgarden dkar
forutsittningarna for korrekt handldggning samt adekvat stod och hjilp.
Atgirden ger dven en mer individanpassad vérd och ett helhets-
omhéndertagande.

Det vetenskapliga underlaget dr otillrdckligt, men atgérden har stod i
beprévad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Neuropsykologisk utredning vid misstankta kognitiva
svarigheter
(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: C15)

Rekommendation
Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda neuropsykologisk utredning till barn, ungdomar och vuxna
med epilepsi och missténkta kognitiva svarigheter (prioritet 3).
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Personer med epilepsi har oftare kognitiva svérigheter &dn andra, framforallt
ndr det giller uppmarksamhet, minne, exekutiva funktioner och sprak.
Kognitiva svarigheter hos barn och ungdomar kan dessutom paverka
beteendet, pa grund av for hogt stillda krav fran omgivningen. Aven
behandling med antiepileptiska ldkemedel kan paverka kognitionen.

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

Kognitiva svarigheter vid epilepsi kan sdllan behandlas s att de minskar
eller forsvinner. En neuropsykologisk utredning kan dock ge personer med
epilepsi och deras nérstdende kunskap om de kognitiva svarigheterna, sa att
personerna littare kan kompensera for dem med kognitiva strategier.

Vidare kan den neuropsykologiska utredningen ligga till grund for
arbetsterapeutens insatser, och for intyg till Forsdkringskassan, arbetsgivare
och ldrosdten i syfte att individanpassa arbete eller studier. For barn kan den
dven ligga till grund for adekvat hjilp i forskolan och skolan samt remiss till
habiliteringen. Vardinsatserna samordnas ofta av ett multiprofessionellt team
inom epilepsivérden.

En neuropsykologisk utredning gors av en neuropsykolog eller en
psykolog med kunskap om epilepsi och kognition. I utredningen ingar en
klinisk intervju, och en uppsittning vedertagna testinstrument anvands.
Utredningen kan ofta sérskilja kognitiva effekter av sjukdomen frén
lakemedelsrelaterade biverkningar och andra sjukdomar med likartade
symtom, till exempel utmattningssyndrom eller depression.

Det finns dock stor brist pa neuropsykologer och psykologer med kunskap
om epilepsi, och en for liten andel av dem med epilepsi och misstinkta
kognitiva svarigheter utreds.

Motivering till rekommendationen
Halso- och sjukvarden bor erbjuda neuropsykologisk utredning till barn,
ungdomar och vuxna med epilepsi och misstinkta kognitiva svérigheter.
Avgorande for rekommendationen &r att tillstindet har en stor till mycket stor
svérighetsgrad och att patientnyttan dr mycket stor, eftersom dtgiarden ger
underlag for att sétta in atgarder med stor paverkan pa visentliga delar av
livet. Kunskap om kognitiva svérigheter okar forutsittningarna for stoéd och
hjilp i vardagen, med studier och i arbetslivet.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men &tgirden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.
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Kontinuerlig EEG-registrering vid status epilepticus
(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: C24)

Rekommendation
Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda behandling med ledning av kontinuerlig EEG-registrering
till barn, ungdomar och vuxna som vardas inom intensivvard pa
grund av epileptiska anfall eller status epilepticus (prioritet 1).

Status epilepticus dr ett tillstind med 1dngvariga epileptiska anfall eller flera
epileptiska anfall i tét f6ljd. Det kan innebéra en risk for negativa effekter pa
lang sikt, och i vissa fall dod. Prognosen dr mycket varierande och beror pé
typen av epileptiska anfall, orsaker och utlosande faktorer, patientens alder,
eventuell samsjuklighet och 1 vissa fall tid till behandling.

Tillstdndet ar akut — det kan snabbt leda till andningssvikt, kardiovaskulér
instabilitet, muskelsonderfall och multiorgansvikt om det inte behandlas. Om
anfallssymtomen fortsétter efter insatt behandling sdvs patienten med
anestesildkemedel, vilket forutsétter vard pa intensivvardsavdelning. S6vda
patienter eller patienter med sdnkt medvetande kan ha elektrografisk
anfallsaktivitet i hjdrnan, som syns vid en EEG-undersokning, &ven om de
inte har kliniska anfallssymtom i form av motoriska kramper.

Elektrografisk anfallsaktivitet och status epilepticus inom intensivvarden
ar forknippade med 6kad sjuklighet och dodlighet. Om det beror pé
anfallsaktiviteten eller svarare bakomliggande tillstand vet man inte.

Behandlingsmalet vid status epilepticus inom intensivvarden &r att
patienterna blir bade kliniskt och elektrografiskt anfallsfria. For att uppna
detta dr behandling med anestesilédkemedel nodvéndigt i de allra flesta fall.

Vidare ar EEG-undersokning nodvéndigt for att diagnostisera epileptiska
anfall och status epilepticus inom intensivvarden. Med EEG kan ldkaren
ocksa sdkerstélla att patienten blir anfallsfri, kontrollera sévningsdjupet vid
anestesibehandlingen och styra behandlingen. EEG-bilden kan ibland vara
svartolkad nér det géller epileptiska anfall, och beddmningarna kan darfor
variera betydligt.

En akut EEG-undersokning genomfors under en kortare tid (vanligen
20—60 minuter). Undersokningen kan upprepas med vissa intervaller, till
exempel dagligen. Med kontinuerlig EEG-registrering kan information
ddremot samlas in under en lingre sammanhidngande period. Denna EEG-
registrering kan utforas pd olika sétt, och den tolkas manuellt vid fasta
tidpunkter pa dygnet och vid behov. Men det finns ocksa automatiserade
former av EEG-registrering och tolkning, sé kallad trendanalys. Trendanalys
anvinds framst som ett komplement till den manuella tolkningen, eftersom
anfallsbeddmningen vid trendanalys har simre specificitet (forméga att
identifiera individer som inte har ett visst tillstand). Det dr nodvéandigt med
en kvalificerad tolkning av den kontinuerliga EEG-registreringen.

Kontinuerlig EEG-registrering i intensivvarden kréaver sérskild utrustning,
personal med sérskild utbildning och samarbete med en neurofysiologisk
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klinik dygnet runt. Det krdvs en biomedicinsk analytiker eller en
intensivvardssjukskoterska med sirskild utbildning for att montera EEG-
utrustningen pa patienter i intensivvarden.

I dag ar anvéndningen av kontinuerlig EEG-registrering mycket ojamnt
fordelad 6ver landet. Vid storre sjukhus finns bade utrustningen och
kompetensen, och personal kan tolka resultatet lokalt. Pa andra sjukhus finns
utrustning, men tolkningen goérs nagon annanstans, till exempel vid den
neurofysiologiska klinik som sjukhuset samarbetar med. Pa dter andra
sjukhus finns ibland varken utrustning eller tolkningskompetens.

Motivering till rekommendationen
Hailso- och sjukvarden bor erbjuda behandling med ledning av kontinuerlig
EEG-registrering till barn, ungdomar och vuxna som vardas inom intensiv-
vard pa grund av epileptiska anfall eller status epilepticus. Avgorande for
rekommendationen édr att tillstdndet har en mycket stor svarighetsgrad och att
patientnyttan dr mycket stor, eftersom atgérden kan leda till béttre
neurologiskt utfall. Atgirden kan ocksi minska risken for under- och
overbehandling, eftersom den leder till sédkrare upptéckt av status epilepticus
och elektrografiska anfall.

Det vetenskapliga underlaget dr otillrackligt, men atgérden har stod i
beprévad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Ovriga rekommendationer inom omr&det

Inom omradet behandling och uppf6ljning vid epilepsi finns dven
rekommendationer om foljande atgérder:

+ antiepileptiska ldkemedel efter ett oprovocerat epileptiskt anfall hos vuxna
(rad BOI)

* uppfoljning och neurologisk bedémning av likare med erfarenhet av och
aktuell kunskap om epilepsi till personer med nydiagnostiserad epilepsi
(rad BO3 och B04)

+ strukturerad genomgang av risker vid epilepsi (rad C03)

» aterkommande strukturerad bedémning av biverkningar (rad C04)

* uppfoljning och neurologisk bedémning vid graviditet av lakare med
erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi samt av en
epilepsisjukskdterska (rad C06)

« strukturerat arbetssétt vid overgang fran barn- till vuxensjukvérd (rad
C07)

+ utvirdering av behandlingsresultat med stod av EEG vid absensepilepsi 1
barndomen (CAE, childhood absence epilepsy) (rad C10)

« sammanhédllen multiprofessionell teamrehabilitering (rad C14)

* beddomning och strategier for att hantera aktivitet, delaktighet och risker i
vardagen (rad C16)

* beddomning av och étgird vid psykosociala problem (rad C17)

* beddomning av och étgérd vid psykisk ohilsa (rad C18)

* beddomning av och atgird vid psykiatrisk samsjuklighet (rad C19)

* centralstimulerande likemedel som tillégg till antiepileptiska ldkemedel
(rad C20)

» antidepressiva likemedel (SSRI) som tilldgg till antiepileptiska ldkemedel
(rad C21)
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* neuroleptika som tilldgg till antiepileptiska ldkemedel (rad C22)
 utremittering fran specialistvarden med skriftlig behandlingsplan (rad
C23).

Mer information om dessa rekommendationer finns i bilaga 2.

Farmakologiskt terapiresistent epilepsi

Omkring tva tredjedelar av dem som behandlas med lakemedel mot epilepsi
blir anfallsfria. Den resterande tredjedelen uppnér inte anfallskontroll, dven
om anfallens frekvens och svarighetsgrad minskar for manga.

En person har farmakologiskt terapiresistent epilepsi om hen har fortsatt
epileptiska anfall trots behandling med minst tva korrekt valda anti-
epileptiska ldkemedel, 1 adekvata doser enskilt eller i kombination.

Andra mojliga orsaker till de fortsatta epileptiska anfallen ska ocksa ha
uteslutits, exempelvis:

+ felaktig diagnos

« felaktig anfallsklassifikation

+ suboptimal likemedelsbehandling

* Dbristande foljsamhet till den ordinerade behandlingen
« anfallsprovocerande faktorer som inte &r identifierade
» en bakomliggande progressiv sjukdom.

Farmakologiskt terapiresistent epilepsi beror oftast pa strukturella
fordndringar 1 hjérnan.

Att leva med farmakologiskt terapiresistent epilepsi kan fa allvarliga och
omfattande konsekvenser. Personerna har ofta provat antiepileptiska
lakemedel med olika verkningssétt under lang tid utan tillfredsstéllande
resultat, och minga ginger med betydande biverkningar. Sjukdomen
paverkar vardagen negativt och kan ge svarigheter i studier, i arbetslivet och i
relationer. Hos barn och ungdomar péaverkas ofta bade utvecklingen,
kognitionen och beteendet. Dessutom finns risk for kroppsskada. Risken for
plotslig ovédntad dod ér ocksa 20 ganger hogre for dem med farmakologiskt
terapiresistent epilepsi jamfort med ovriga befolkningen.

Personer med farmakologiskt terapiresistent epilepsi remitteras till den
hogspecialiserade varden for vidare avancerad utredning och behandling.
Omfattande lakemedelsutprovningar kan ofta fordrdja den avancerade
utredningen och en eventuell icke-farmakologisk behandling i form av
epilepsikirurgi, trots att chansen till anfallsfrihet med ytterligare ldkemedel &r
relativt liten. Att ta stillning till ldkemedelsdndringar kan dock vara ett forsta
steg 1 den avancerade utredningen, om den gors av en ldkare med erfarenhet
av och aktuell kunskap om epilepsi.
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Langtidsregistrering med video-EEG
(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: D0la)

Rekommendation
Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda langtidsregistrering med video-EEG till barn, ungdomar och
vuxna med oklara anfall eller svarklassificerade epileptiska anfall
(prioritet 2).

Oklara anfall eller svarklassificerade epileptiska anfall behover hélso- och
sjukvarden oftast utreda genom att registrera elektrisk aktivitet i hjdrnan med
EEG under flera dygn, samtidigt som patienten videofilmas — sa kallad
langtidsregistrering med video-EEG. Detta for att EEG-registrera hjérnans
aktivitet under pdgadende anfall och for att & en bild av hur anfallen
manifesterar sig. Video-EEG-registreringen sker dygnet runt pa sjukhus, och
specialistldkare 1 klinisk neurofysiologi vid regionsjukhusen analyserar
resultatet. Video-EEG é&r dessutom en viktig del av den avancerade utred-
ningen vid farmakologiskt terapiresistent epilepsi.

Hos en betydande andel av patienterna med oklara eller svérklassificerade
anfall visar video-EEG att anfallen inte ar av epileptisk karaktér, s& kallade
psykogena icke-epileptiska anfall (PNES). Det dr avgorande att patienter
med PNES inte felaktigt fir en epilepsidiagnos, eftersom tillstdnden
behandlas pa olika sitt.

Niér de oklara anfallen visar sig vara av icke-epileptisk karaktdr, kan
patienterna ibland helt sluta med antiepileptiska likemedel och fa annan
behandling. Nér de oklara anfallen ddremot visar sig vara av epileptisk
karaktir, kan patienterna fa forstarkt lakemedelsbehandling, och hilso- och
sjukvarden kan eventuellt inleda en avancerad utredning med sikte pé icke-
farmakologisk behandling.

Hjarnans elektriska aktivitet kan ocksa registreras dygnet runt med en
barbar utrustning utanfor sjukhuset och utan videoinspelning — sa kallad
langtidsregistrering med ambulatoriskt EEG. Denna registrering utfors dock
med farre registreringselektroder och ger mindre information, och risken for
storningar &r storre. Darfor blir det oftast svrt att tolka resultatet, och
patienten kan ha utsatts for en undersokning med oanvéindbara resultat.

Det ér viktigt med personal som har ritt kompetens for att utfora
undersokningarna och tolka resultaten. I dag &r resurserna for video-EEG
dock bristfdlliga och behover byggas ut. Framforallt behdvs kapacitet for att
tolka fler video-EEG-resultat, vilket gors av specialistldakare i klinisk
neurofysiologi.

Motivering till rekommendationen

Halso- och sjukvarden bor erbjuda langtidsregistrering med video-EEG till
barn, ungdomar och vuxna med oklara anfall eller svarklassificerade
epileptiska anfall. Avgorande for rekommendationen &r att tillstdndet har en
mycket stor svarighetsgrad och att patientnyttan dr mycket stor, eftersom
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atgirden kan ge battre forutséttningar att klargora vilken typ av anfall som
personen har. Darmed kan det ocksé bli mojligt att stélla ritt diagnos och
optimera lakemedelsbehandlingen.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men &tgirden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Avancerad utredning
(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: D02)

Rekommendation
Hdilso- och sjukvarden bor

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

Avancerad utredning vid farmakologiskt terapiresistent epilepsi innebér en
noggrann genomgang av anamnes och tidigare utférda undersokningar och
provade likemedel. Avancerad utredning kan innebéra allt frén fa och relativt
vanliga undersokningar, till ett stort antal mycket hogspecialiserade
undersokningar och bedomningar. For en del hogspecialiserade undersok-
ningar finns ett redan upparbetat nationellt samarbete. Till den avancerade
utredningen hor dven ytterligare utredning for att kartlagga orsaken till
epilepsin, sa att behandlingen kan optimeras. Dessutom ska utredningen ge
ett beslutsunderlag for stillningstagande till icke-farmakologisk behandling.

Det dr avgorande for prognosen och livskvaliteten med tidig utredning och
diagnos, samt ett tidigt stdllningstagande till optimal behandling.

Ett forsta steg dr ofta att en ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap
om epilepsi tar stillning till ldkemedelsdandringar, sdsom ytterligare
lakemedelsutprovning eller tilliggsbehandling. Ytterligare atgirder vid
farmakologiskt terapiresistent epilepsi utfors vanligtvis av ett multi-
disciplindrt team pa ett regionsjukhus. Utredningen kan dé innefatta utokad
genetisk och neurometabol utredning, avancerad neuroradiologisk utredning,
neuropsykologisk utredning, utredning infor ketogen kostbehandling eller
vagusnervstimulering (VNS), men framforallt epilepsikirurgisk utredning.

En avancerad utredning kan behdva upprepas efter ett antal ar, dels for att
patientens situation kan &ndras, dels for att det kommer nya och forbéttrade
utrednings- och behandlingsmetoder.

I dag finns patienter som inte remitteras till avancerad utredning trots
behov, och det finns stora regionala och lokala skillnader pa grund av brist pa
lakare med rétt kompetens. Patienter remitteras dessutom oftast alltfor sent
till avancerad utredning med sikte pa eventuell epilepsikirurgi — ofta efter
manga dr av farmakologiskt terapiresistent epilepsi. Detta sker trots att
epilepsikirurgi tidigt i sjukdomsforloppet ger béttre resultat an om atgérden
utfors senare.

Kvaliteten och mojligheten att erbjuda de olika delarna i den avancerade
utredningen skiljer sig ocksd mellan universitetssjukhusen. Bristande
operationskapacitet och for fa sjukskdterskor for sluten vard gor det svart att
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utfora nddvindiga undersokningar. Utredningarna kraver ocksa tillging till
specifik utrustning och personal med sérskild kompetens, ndgot som varierar
mellan sjukhusen.

Motivering till rekommendationen
Halso- och sjukvarden bor erbjuda avancerad utredning till barn, ungdomar
och vuxna med farmakologiskt terapiresistent epilepsi. Avgorande for
rekommendationen &r att tillstdndet har en mycket stor svarighetsgrad och att
patientnyttan dr mycket stor, eftersom atgérden kan ge 6kade kunskaper om
tillstandet och battre forutsittningar for optimerad behandling och forbattrad
anfallskontroll. Hos barn och ungdomar kan atgérden dven 6ka forutsittning-
arna for en battre utveckling.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men &tgérden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Eftersom avancerad utredning ir en forutséttning for epilepsikirurgi, ar det
viktigt att remittera patienter till avancerad utredning sa snart som mojligt
efter att man konstaterat farmakologiskt terapiresistent epilepsi.

Resektiv epilepsikirurgi
(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: D03)

Rekommendation
Hdilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda resektiv epilepsikirurgi som tilldgg till antiepileptiska
lakemedel till barn, ungdomar och vuxna med farmakologiskt
terapiresistent epilepsi, efter en avancerad utredning som indikerar
kirurgi (prioritet 1).

Resektiv epilepsikirurgi innebér att kirurgen tar bort vavnad i omrédet dir de
epileptiska anfallen startar. Malet med behandlingen ir att patienten blir
anfallsfri och ddrmed far en battre livskvalitet. En del som inte blir anfallsfria
far 4nda en béttre anfallssituation. For barn dr mélet ocksé att ge forbéttrade
forutsittningar for utveckling.

Utredningen infor mojlig resektiv epilepsikirurgi ar utpréglat multi-
disciplindr. Den utnyttjar avancerad teknik som kraver specialutbildad
personal. Det dr viktigt att det behandlande teamet gor patienten delaktig och
diskuterar nyttan, men ocksa de risker som ett kirurgiskt ingrepp i hjarnan
innebér, med bade patienten och de nirstaende.

Béde vuxna och barn kan fa en béttre prognos genom epilepsikirurgi,
vilket visas av data fran Svenska epilepsikirurgiregistret (SNESUR) [22].
Totalt 62 procent av de opererade vuxna och 50 procent av de opererade
barnen var anfallsfria vid en uppf6ljning sju ar efter operationen. Av dem
som inte opererades var 14 procent av de vuxna och 38 procent av barnen
anfallsfria. Andelen anfallsfria var 4nnu hogre om anfallen berodde pa en
utvecklingstumor eller en kdrlmissbildning. En stor andel av dem som blev
anfallsfria kunde ocksa avsluta sin ldkemedelsbehandling.
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Studier som utgér frin SNESUR visar dven forbéttrad livskvalitet och
utveckling hos barn [23-25]. Dessutom har resultatet av epilepsikirurgi visat
sig bli béttre ju kortare tid efter epilepsidebuten som operationen utfors [26].
Andelen operationskomplikationer har visats ligga pa 2—3 procent.

Omkring 40-50 personer med epilepsi opereras varje ar. Atgérden ir
underutnyttjad: Sannolikt borde minst dubbelt s& madnga kunna dra nytta av
en operation [4, 27]. Fler personer med farmakologiskt terapiresistent
epilepsi behover darfor gd igenom en avancerad utredning infor mojlig
epilepsikirurgi. Da kan andelen personer som erbjuds och drar nytta av
epilepsikirurgiska ingrepp 0ka. Att en for liten andel av dem med behov
remitteras till avancerad utredning beror framst pa den bristande och
geografiskt ojdmna tillgangen till specialistlédkare 1 neurologi, barnlékare och
specialistldkare i barn- och ungdomsneurologi med habilitering som har
aktuell kunskap om epilepsikirurgi.

Motivering till rekommendationen
Halso- och sjukvarden bor erbjuda resektiv epilepsikirurgi som tillagg till
antiepileptiska ldkemedel till barn, ungdomar och vuxna med farmakologiskt
terapiresistent epilepsi, efter en avancerad utredning som indikerar
(motiverar) kirurgi. Avgdrande for rekommendationen &r att tillstdndet har en
mycket stor svdrighetsgrad och att patientnyttan dr mycket stor, eftersom
atgdrden har stor positiv effekt i form av anfallsfrihet.

Det vetenskapliga underlaget ar mattligt starkt till starkt, och atgérden har
en lag till mattlig kostnad per kvalitetsjusterat levnadsar.

Eftersom prognosen dr battre ju tidigare operationen utfors, dr det mycket
viktigt att remittera patienten till avancerad utredning tidigt.

Ovriga rekommendationer inom omr&det

Inom omradet farmakologiskt terapiresistent epilepsi finns dven
rekommendationer om foljande dtgirder:

» ketogen kost som tillagg till antiepileptiska ldkemedel (rad D ny och D04)

+ vagusnervstimulering (VNS) som tillagg till antiepileptiska ldkemedel
(rad DO5)

* djup hjarnstimulering (DBS) som tillagg till antiepileptiska ldkemedel
(rad DO6)

+ ytterligare antiepileptiskt likemedel som tilldgg till pdgdende behandling
med antiepileptiska ladkemedel (rad D07 och DO0S).

Mer information om dessa rekommendationer finns i bilaga 2.

Epilepsi och intellektuell eller annan
bestdende funktionsnedsattning

Cirka 15 000 vuxna 1 Sverige har en intellektuell funktionsnedséttning i
kombination med epilepsi — det vill sdga drygt 20 procent av alla vuxna med
epilepsi [28]. Dessa personer kan ha andra samtidiga funktionsnedsittningar.
Vanligast dr autism (10-30 procent) och rorelsenedsittning. Minst en
tredjedel av alla med bade autism och en intellektuell funktionsnedséttning
far epilepsi under sin levnad [29]. Epilepsi ar ocksa den vanligaste

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID EPILEPSI
SOCIALSTYRELSEN



dodsorsaken hos personer med autism och intellektuell funktionsnedséttning
[30].

Hos barn ar andelen med epilepsi och intellektuell funktionsnedsittning
betydligt hogre dn hos vuxna. Cirka 40 procent av alla barn med epilepsi och
75 procent av alla barn med farmakologiskt terapiresistent epilepsi har en
intellektuell funktionsnedséttning [31-34]. En tredjedel av alla barn med
terapiresistent epilepsi har bade autism och en intellektuell funktions-
nedsittning [35-38].

Majoriteten av dessa personer har en bakomliggande medfodd hjarn-
dysfunktion eller hjdrnskada. Risken dr da stor att epilepsin blir svéar-
behandlad, vilket ofta kréver specialistvard. Patientgruppen har alltsa en
mangfacetterad problematik, med bdde motoriska och kognitiva svérigheter
och beteendesvarigheter. Epilepsin innebir ofta ytterligare en belastning for
bade patienten och de nirstadende.

Samtidigt riskerar personer med epilepsi och intellektuell eller annan
bestdende funktionsnedsittning att inte fa tillricklig behandling av epilepsin.
Men dessa personer ska erbjudas behandling enligt samma rekommen-
dationer som andra med epilepsi, och ha tillgang till habiliteringens resurser
oavsett epilepsirelaterade symtom.

Bade barn- och vuxenhabiliteringens struktur och resurser varierar éver
landet. Ofta upplever patienten och de nérstaende bristande kunskaper om
epilepsi och bristande samordning av olika hjilpinstanser, dér flera
specialistldkare och specialistteam kan vara inkopplade. Detta géller sarskilt
vid 6vergangen fran uppféljningen inom barn- och ungdomshabiliteringen
till motsvarande verksamhet for vuxna. Det dr darfor viktigt att planeringen
av virden och andra insatser samt vidareremitteringen av patienter sker
strukturerat och genomténkt.

Teamomhdndertagande inom vuxenhabilitering
och samverkan med 6vrig hdlso- och sjukvérd
(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: E0I)

Rekommendationer
Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda teamomhéndertagande inom habiliteringen och samverkan
med 6vrig hilso- och sjukvard till vuxna med epilepsi och
intellektuell eller annan bestdende funktionsnedséttning
(prioritet 2).

Vuxna med epilepsi och en intellektuell eller annan bestdende funktions-
nedséttning behover kontakt med ett valfungerande multiprofessionellt
habiliteringsteam, med tillgang till insatser och stdd fran arbetsterapeut,
fysioterapeut, kurator, dietist och psykolog. Det dr grundldggande for att
minska eller kompensera for de svarigheter som funktionsnedséttningarna
medfor. En annan grundforutséttning ar kontinuerlig kontakt med ldkare och
sjukskoterska med bade allmdnmedicinsk kompetens och erfarenhet av och
kunskap om funktionsnedsittningar.
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Personer med en bestdende funktionsnedsdttning har ofta en mycket
komplicerad medicinsk situation. De behdver ofta behandlingskontakt med
flera specialistldkare: forutom specialistlédkare i neurologi dven lunglédkare,
ortoped, gastroenterolog, 6gonlékare, 6ron-, nds- och halslidkare och
psykiater.

Det ar nodvéndigt att habiliteringsteamet, specialistldkaren i allméan-
medicin och Ovriga specialistlikare inom hélso- och sjukvarden samverkar,
for att ta hand om patienterna medicinskt korrekt och allsidigt. Det kan
handla om att anpassa kallelser, tidsbokningar, behandling och kommunika-
tion och om att utforma vardmiljon pé ett satt som okar patienternas
delaktighet. Dessa patienter har ofta svarbehandlad epilepsi, vilket innebér att
de oftast behdver ha kontakt med en specialistmottagning for epilepsi.
Specialistldkaren 1 allmédnmedicin har dock det grundldggande medicinska
ansvaret och behover ha samordningsansvaret.

I dag saknas struktur och forutsdttningar for denna samverkan pa ménga
stdllen 1 landet, nér det géller bade resurser och utbildning. Det dr ocksd
otydligt var samverkansansvaret och ansvaret for den enskilda individen
ligger. Detta leder till ojimlik vard och risk for onddiga vardkontakter och
vardbesok inom bade den 6ppna och den slutna vérden.

Motivering till rekommendationen
Haélso- och sjukvarden bor erbjuda teamomhiandertagande inom habili-
teringen och samverkan med 6vrig hilso- och sjukvérd till vuxna med
epilepsi och intellektuell eller annan bestaende funktionsnedséttning.
Avgorande for rekommendationen r att tillstindet har en mycket stor
svarighetsgrad och att patientnyttan dr mycket stor, eftersom atgiarden kan
oka forutséttningarna for en korrekt, tillgdnglig och individanpassad vard.
Atgirden kan ocksa 6ka tryggheten for patienten och nirstdende.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men &tgérden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Teamomhdndertagande inom barnhabilitering
(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: E02)

Rekommendationer
Hdlso- och sjukvarden bor

 erbjuda teamomhéandertagande inom habiliteringen och samverkan
med 6vrig hélso- och sjukvard till barn och ungdomar med epilepsi
och intellektuell eller annan bestaende funktionsnedsdttning
(prioritet 2).

Barn och ungdomar med epilepsi och en intellektuell eller annan bestdende
funktionsnedsittning behdver en kombination av medicinskt, psykologiskt
och pedagogiskt omhéndertagande i ett vilfungerande multiprofessionellt
habiliteringsteam. Det dr grundlédggande for att minska de svarigheter som
funktionsnedsittningarna medfor. En annan grundforutséttning ar
kontinuerlig kontakt med en ldkare och en sjukskoterska med erfarenhet av
epilepsi. Det dr dirfor nodvindigt att habiliteringsteamet, den barn- och
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ungdomsmedicinska kompetensen och Ovriga specialistldkare samarbetar och
samordnar sina insatser, for att ta hand om patienterna pa ett korrekt och
allsidigt sétt.

Ett team inom barn- och ungdomshabiliteringen bestar av specialistldkare i
barn- och ungdomsneurologi med habilitering, sjukskdterska, psykolog,
specialpedagog, logoped, kurator, fysioterapeut och arbetsterapeut. Vid
behov finns dven tillgdng till barnpsykiater.

Kunskapen om epilepsi behover 6ka inom habiliteringsteamen, for att
patienterna ska fa basta mojliga epilepsivard och for att antalet andra team-
och vardkontakter ska minimeras for bade patienterna och vardnadshavarna.
Habiliteringsteamen kan konsultera kollegor med mer erfarenhet av epilepsi,
genom att samverka med multiprofessionella team inom epilepsivarden pa
lans- eller regionsjukhusen.

Vidare saknar sjukskoterskorna och ldkarna inom habiliteringen oftast
kompetens och erfarenhet av epilepsi i dag, trots att en stor andel av barnen i
deras patientgrupp har epilepsi. Dessutom saknar ménga habiliteringsteam
barnldkare eller specialistlédkare i barn- och ungdomsneurologi med
habilitering. Det finns ocksé stora lokala och regionala skillnader. Detta leder
till ojamlik vard och risk for onddiga vardkontakter och vardbesdk inom bade
den 6ppna och den slutna varden.

Motivering till rekommendationen
Halso- och sjukvarden bor erbjuda teamomhéandertagande inom
habiliteringen och samverkan med &vrig hélso- och sjukvard till barn och
ungdomar med epilepsi och intellektuell eller annan bestaende funktions-
nedséttning. Det ar viktigt att habiliteringsteamet ocksa har aktuell kunskap
om epilepsi. Avgorande for rekommendationen &r att tillstdndet har en
mycket stor svarighetsgrad och att patientnyttan dr mycket stor, eftersom
atgirden kan 6ka forutsittningarna for en korrekt och individanpassad vérd.
Atgirden kan ocksa 6ka tryggheten for patienten och nirstiende. Dessutom
innebdr atgirden farre vardkontakter och en bittre kontinuitet.

Det vetenskapliga underlaget dr otillrackligt, men atgérden har stod i
beprdvad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Patientens v&ig genom epilepsivarden

Figur 1 illustrerar epilepsipatientens védg fran diagnos och neurologisk
beddmning till regelbunden uppfoljning, utifrdn rekommendationerna i dessa
riktlinjer. Under pagaende ldkemedelsbehandling foljs patienten regelbundet
av en ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi. Epilepsi-
sjukskoterskan ér snabbt tillganglig vid behov, och dven det multi-
professionella teamet inom epilepsivarden kan involveras om det behovs.
Lakemedelsbehandlingen utvirderas och revideras, och man tar regelbundet
stéllning till avancerad utredning. Kombinationen av aterkommande
uppfoljning hos ldkare och tillgang till epilepsisjukskdterska och multi-
professionellt team skapar en stabil grund for personer med epilepsi och
deras nérstdende. Insatserna behdver dock individanpassas, och en del
patienter behover betydligt fler kontakter med epilepsivarden @n vad figuren
visar.
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Figur 1. Patientens vag genom epilepsivarden
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Fo6ljande rekommendationer sammanfattas 1 figur 1:

Halso- och sjukvarden bor erbjuda

akut konsultation med lékare (rad AO1)

neurologisk beddmning av lékare (rad A02-A04)

uppfoljning och bedémning av epilepsisjukskoterska (rad B02)
uppfoljning och neurologisk beddmning av ldkare vid nydiagnostiserad
epilepsi (rad B03-B04)

kontakt med epilepsisjukskdterska (rad CO1)

aterkommande uppfoljning och neurologisk beddmning av ldkare (rad
C02)

multiprofessionellt team inom epilepsivarden (rad D02)

resektiv epilepsikirurgi (rad D03)

antiepileptiskt likemedel som tillagg till pdgdende behandling vid
generaliserad epilepsi (rad DOS).

Halso- och sjukvarden kan erbjuda

antiepileptiskt lakemedel som tillagg till padgaende behandling vid fokal
epilepsi (rad D07)

ketogen kost till barn (rad D04b)

vagusnervstimulering (VNS) (rad DO05).

For ndrmare beskrivning av rekommendationerna, se bilaga 2.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID EPILEPSI
SOCIALSTYRELSEN

43



44

Ekonomiska och organisatoriska
konsekvenser

Socialstyrelsen har bedomt hur ett inforande av de nationella riktlinjernas
rekommendationer paverkar organisation, personalresurser, andra resurser
och kostnader for hélso- och sjukvirden. Bedomningen utgér frén en bild av
hur verksamheten bedrivs generellt pa nationell niva i dag. Avsikten dr att ge
stod och underlag till huvudménnen sé att de kan erbjuda patienterna den
bésta varden.

I det hér kapitlet presenterar Socialstyrelsen endast berdkningar for de
rekommendationer som kan forvintas paverka hilso- och sjukvarden mest.
Det dr dven dessa rekommendationer som beskrivs i foregdende kapitel.

Socialstyrelsen forvintar sig att rekommendationerna paverkar praxis och
resursfordelningen, sa att hdlso- och sjukvarden

 fordelar forhallandevis mer resurser till hogt prioriterade atgirder &n till
atgirder med lag prioritet

» utmonstrar atgarder som fatt rekommendationen icke-gora

* inte anvdnder dtgdrder som fitt rekommendationen FoU som rutin,
eftersom kunskapsliget dr ofullstédndigt.

Varje beslut om resursfordelning utifran riktlinjerna bor foregas av en
noggrann analys. En dtgird som har fatt prioritet 5 (till exempel pa grund av
liten effekt eller 14g evidens) kan vara den basta jaimfort med alternativen,
eller till och med det enda alternativ som finns tillgdngligt for just det
tillstandet. I sadana fall kan det innebéra mer skada an nytta att dra ner pa
resurserna.

Nedan presenteras en sammanfattning av de bedomda konsekvenserna. I
efterfoljande avsnitt finns mer utforliga beskrivningar av konsekvenserna for
respektive rekommendation i riktlinjerna.

Sammanfattning av konsekvenserna

Rekommendationerna féar generellt bdde ekonomiska konsekvenser, 1 form av
okade kostnader for hilso- och sjukvarden, och organisatoriska konse-
kvenser. I svaren pa remissversionen av dessa riktlinjer papekade flera
sjukvardsregioner till exempel att det &r brist pa, och svart att rekrytera,
personal med erfarenhet av epilepsi 1 dag, vilket behdver atgérdas.

Det behovs ekonomiska satsningar for att

* komma till ritta med brister i tillgingligheten

 organisera epilepsivarden béttre for bade barn och vuxna

+ erbjuda avancerad utredning till en storre andel personer med
farmakologiskt terapiresistent epilepsi

+ erbjuda resektiv epilepsikirurgi nér den atgarden &r lamplig.

Pa sikt forvintas kostnaderna for hilso- och sjukvarden dock kunna
stabiliseras, och tillgdngliga resurser kommer att kunna fordelas bittre till
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foljd av en mer dandamélsenlig organisation av epilepsivarden. Bedomningen
avser nationell niva och konsekvenserna kan darmed skilja sig lokalt och
regionalt.

Négra av de organisatoriska fordndringar som hilso- och sjukvarden
behover genomfora ér att sdkerstélla att det finns

« tillgang till sjukskoterskor, specialistldkare 1 neurologi och barnlikare eller
specialistldkare i barn- och ungdomsneurologi med habilitering som har
utbildning i epilepsi, och som upprétthaller sin kompetens genom att
arbeta med epilepsi under en betydande del av sin arbetstid

* multiprofessionella team for barn med epilepsi och for vuxna med epilepsi
och epilepsirelaterade psykosociala eller kognitiva svarigheter

« tillgang till specialistldkare i neurofysiologi, biomedicinska analytiker,
specialistldkare i neuroradiologi, neuropsykologer samt ovriga
kompetenser som behovs vid diagnostik och utredningar

* strukturer och rutiner for att remittera patienter till neurofysiologiska,
neuroradiologiska och avancerade utredningar

 fungerande strukturer i primarvarden som stodjer habilitering och ansvarar
for den hilso- och sjukvard som inte direkt kopplas till epilepsisjukdomen,
for vuxna med epilepsi och intellektuell eller annan bestaende
funktionsnedsattning.

Tabell 3 sammanfattar bedomningarna av fordndrade kostnader pa kort
respektive lang sikt for de centrala rekommendationer som kan forvéntas fa
storst konsekvenser for hilso- och sjukvarden. Med kort sikt avses den
forvantade kostnadsutvecklingen under de forsta aren fran att riktlinjerna
trader i kraft. Med lang sikt avses den uppskattade kostnadsutvecklingen
dérefter, fran cirka tre ar och framat. Till exempel bedoms rekommen-
dationen om att erbjuda multiprofessionella team inom epilepsivarden ge
okade kostnader under de forsta aren, for att sedan plana ut pa en forhojd
niva. Flera av atgirderna i tabell 3 kan ocksa overlappa varandra. En satsning
pa multiprofessionella team kan, &tminstone delvis, ticka kostnader for andra
centrala rekommendationer. Det giller till exempel rekommendationen om
kontakt med epilepsisjukskdterska inom tva arbetsdagar och
rekommendationerna om uppfoljning av epilepsisjukskoterska och
uppfoljning av lakare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi.
Dessa atgirder kan dirfor ses som kompletterande delar i den organisatoriska
satsningen.
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Tabell 3. Ekonomiska konsekvenser pa kort och ldng sikt for

centrala rekommendationer

Hanvisning till radnummer i bilagan Tillstdnds- och &tgérdslista

Y Kort Lang
Atgard Rad " o

g sikt sikt
Diagnostik vid misstankt epilepsi
Neurologisk beddmning vid missténkt epilepsi Rad A01-A04 ? >
EE(}—Uthrsoknmg enligt standard vid missténkt Rad A6 >
epilepsi
Ne‘urorgd|olog|sk undersdkning vid missté&nkt Rad AO5a—-AO50 2
epilepsi
Behandling och uppfdljning vid epilepsi
Uppfoljp{ng oE:h beddmning av Rad BO2, CO1 2 N
epilepsisjukskodterska
Aterkommande uppfdljning av IGkare me.d . Rad CO2 2 .
erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi
Information om ferfilitetsaspekter Rad C05 ? A
Multiprofessionellt team inom epilepsivérden Rad C12-C13 ? >
Neurppsykolpglsk ufredning vid missté&nkta RadC15 2 >
kognitiva svarigheter
Kontinuerlig EEG-registrering vid status epilepticus  Rad C24 ? >
Farmakologiskt terapiresistent epilepsi
Avancerad utredning (inklusive video-EEG) Rad DO1-D02 ? >
Resektiv epilepsikirurgi Rad D03 ? >
Epilepsi och intellektuell eller annan bestdende funktionsnedsattning
Tec::momhcmder’rogorldeT inom vuxenhgbﬂltenng Rad EO1 2 .
och samverkan med 6vrig hdlso- och sjukvard
Teamomhdndertagande inom barnhabilitering Rad E02 ? A

Kommentar: Oféréndrade kostnader = =2, dkade kosthader = A och minskade kostnader = M.

Tabell 4 sammanfattar bedomningen av de organisatoriska forandringarna for
de centrala rekommendationer som kan forvéntas fa storst konsekvenser for

hélso- och sjukvérden.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID EPILEPSI

SOCIALSTYRELSEN



Tabell 4. Organisatoriska konsekvenser for centrala

rekommendationer
Hanvisning till radnummer i bilagan Tillstdnds- och &tgérdslista
Atgadrd Rad Organisatorisk konsekvens
Diagnostik vid misstdnkt epilepsi
. P . Viss. Tillgdngen ftill Idkare med neurologisk
NgurQIoglsk pedgmnmg vid Rad A01-A04 kompetens och aktuell kunskap om
misstankt epilepsi . . " e
epilepsi behdver dka.
Ja. Tillgéngen till Ikare med neurologisk
kompetens fér beddmning behdver 6ka.
EEG-undersékning enligt Rad AO6G Rutiner fér att ta emot remisser behdvs p&

standard vid missténkt epilepsi

Neuroradiologisk undersdkning
vid missté&nkt epilepsi

Rad A05a-A05b

Behandling och uppféljning vid epilepsi

Uppfdlining och beddmning av
epilepsisjukskdterska

Aterkommande uppfolining av
|&kare med erfarenhet av och
aktuell kunskap om epilepsi

Information om ferfilitets-
aspekter

Multiprofessionellt team inom
epilepsivérden

Neuropsykologisk utredning vid

missténkta kognitiva svarigheter

Kontinuerlig EEG-registrering vid
status epilepticus

Rad B02, CO1

Rad C02

Rad C05

Rad C12-C13

Rad C15

Rad C24

Farmakologiskt terapiresistent epilepsi

Avancerad utredning (inklusive
video-EEG)

Rad DO1-D02
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neurofysiologiska kliniker. Tillgdngen p&
neurofysiologer och biomedicinska
analytiker behdver sékerstallas.

Ja. Tillgéngen il
magnetfresonanstomografi och personal
med kompetens fér att tolka
undersdkningar behdver sékerstallas.

Ja. Tillgéngen till epilepsisjukskdterska
behdver sdkerstdllas, och struktur for
uppfdlining behdvs. Det dkade behovet
av epilepsisjukskdterskor behdver
fillgodoses genom fler utbildningsplatser
och genom att fler sjukskdterskor erbjuds
denna kompletterande utbildning och
anpassning av fjanster for att
uppratthdlla kunskap och erfarenhet.

Viss. Tillgdngen till Idkare med erfarenhet
av epilepsi behdver sdkerstdllas, och
struktur for uppfdljning behdvs.

Viss. Struktur for information i samband
med &terkommande uppfdlining
behdver finnas i lokala vérdprogram.
Hdlso- och sjukvérden behdver
s@kerstélla kompetens for detta &ven
inom barnsjukvarden.

Ja. Okat antal vardkontakter, behov av
administrativt stéd och etablering av
samverkansfunktioner for
multiprofessionella team.

Ja. Okat behov av vardkontakter samt
tillg&ng till vé&rdpersonal med rétt
kompetens.

Ja. Utrustning fér EEG och &vervakning
behdvs. Personal p&
intensivvérdsavdelningar behdver
utbildas i uppkoppling och preliminér
tolkning. Tillgdng p& neurofysiologer och
biomedicinska analytiker som kan folka
och komplettera EEG-undersdkningar
behdver sdkerstdallas.

Ja. Fler remitteringar och fler utredningar
innebdr bland annat ékat antal
vardkontakter, behov av fler vardplatser
samt behov av tillgdng till diagnostiska
insatser och strukturer f&r uppfdljning och
beslut kring eventuella ytterligare
utredningsmoment. Tillg&ngen pd
neurofysiologer och BMA behdver
sdkerstdllas.
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Atgard Rad Organisatorisk konsekvens

Ja. Okat antal genomférda operationer.
Tillg&ng till operationssal och personal

Resektiv epilepsikirurgi Rad D03 med ratt kompetens behdver
sAkerstdllas, samt tillgang till vardplatser
for intensivvérd och eftervard.

Epilepsi och intellektuell eller annan bestdende funktionsnedsdttning

Teamomhdndertagande inom Ja. Fungerande strukturer i primdrvarden
vuxenhabilitering och behdvs, med ett tydligt

RO Rad EO1 . Iy I
samverkan med &vrig hdlso- och samordningsansvar for habilitering,
sjukvard specialistvard och primdarvard.

Ja. Samordnad vardplanering behdvs,
Teamomhdndertagande inom samt 6kad epilepsikompetens hos
IR Rad E02 ) ~ . -
barnhabilitering sjukskdterskor och Idkare inom
habiliteringen.

Diagnostik vid misstankt epilepsi

Har f6ljer Socialstyrelsens bedomningar av hur rekommendationerna om
diagnostik vid misstankt epilepsi kommer att paverka hélso- och sjukvérdens
resursfordelning och organisation.

Neurologisk beddmning vid misstankt epilepsi

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om neurologisk beddmning
vid misstinkt epilepsi kommer att paverka hélso- och sjukvérdens resurs-
fordelning och organisation, eftersom det inte finns tillrdckligt manga ldkare
med neurologisk kompetens och erfarenhet av epilepsi. Hilso- och
sjukvarden behover sikerstélla att akutsjukvarden har tillgang till bakjourer
med neurologisk kompetens.

Omkring 5 500 personer insjuknar varje ar i epilepsi. Av dem dr 1 500
barn upp till 17 ar och 4 000 vuxna fran 18 ar. Socialstyrelsen rdknar med att
hélso- och sjukvirden behdver gora fler neurologiska bedomningar 4n antalet
nydiagnostiserade varje ar. Alla med misstankt epilepsi diagnostiseras
nidmligen inte, utan beddmningen kan visa att symtomen troligen har andra
orsaker én epilepsi.

Den totala kostnaden per ér kan bli 36 miljoner kronor, om hélso- och
sjukvarden gor 8 000 neurologiska bedomningar vid misstinkt epilepsi varje
ar. Berdkningen bygger pé den genomsnittliga kostnaden for planerade
lakarbesok inom neurologisk vard for vuxna med huvuddiagnosen epilepsi:
cirka 4 500 kronor per vardtillfille 2015, enligt KPP-databasen (kostnad per
patient) fran Sveriges Kommuner och Landsting (SKL).

Varje landsting behdver se dver sina rutiner och sin organisation for att
mota behovet av neurologisk bedomning vid misstinkt epilepsi.
Socialstyrelsen bedomer att flera landsting ocksa kommer att behdva avsitta
mer resurser. Bade regionalt och nationellt behdver hélso- och sjukvarden
dessutom arbeta aktivt for att sdkerstélla tillgangen till specialistlékare 1
neurologi, barnldkare och specialistldkare i barn- och ungdomsneurologi med
habilitering, som ocksé har erfarenhet av epilepsi och av att sérskilja epilepsi
fran andra sjukdomar med likartade symtom (differentialdiagnostik) samt
aktuell kunskap om epilepsi. I dag rader brist pa ldkare med dessa
kompetenser, och den som ska gora en neurologisk bedomning behdver bade
riktad utbildning och arbetslivserfarenhet.
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Det saknas tillrdackliga data 1 nationella register for att avgdra hur minga
neurologiska bedomningar som gors av ldkare med betydande erfarenhet av
epilepsi i dag. Det gér inte heller att bedoma véntetiden for att fa en
neurologisk beddmning vid misstankt epilepsi. Kostnaden &r lagre om
beddmningarna gors péa vardcentraler eller vid besok pé internmedicinska
mottagningar pd sjukhus, &n om de gors pa neurologmottagningar. Det
innebdr att hélso- och sjukvarden kan behova avsétta resurser for att nd mélet
att all neurologisk bedémning ska goras av personer med betydande
erfarenhet av epilepsi.

EEG-undersdkning enligt standard vid misstankt
epilepsi

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om EEG-undersdkning enligt
standard till vuxna med missténkt epilepsi, efter en beddmning av likare med
erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi, kan leda till en béttre
anvindning av hilso- och sjukvardens resurser. Detta eftersom patienter i dag
remitteras till EEG-undersokning i onddan, utan att en ldkare med erfarenhet
av och kunskap om epilepsi forst har formulerat en klar medicinsk frage-
stéllning och beddmt undersdokningen som viktig infor vidare utredning av
patientens behov. Redan i dag ar de neurofysiologiska klinikerna hogt
belastade, och det finns en brist pa neurofysiologer och biomedicinska
analytiker. Okad tillgang till neurofysiologisk kompetens ir centralt for den
utveckling som epilepsivarden star infor. En del resurser inom klinisk
neurofysiologi kan frigoras med ett béttre utnyttjande av utredning med
standard-EEG. De resurser som frigdrs bedoms kunna anvindas till personer
med epilepsi som i dag far vinta onodigt lange pa undersdkningen.

Rekommendationen far framforallt organisatoriska konsekvenser — det &r
viktigt att sdkerstélla att rétt patienter remitteras till EEG-undersdkning. For
att uppna detta behover hilso- och sjukvéarden sdkerstélla att det finns
tillrackligt minga ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi,
som forst kan bedoma patientnyttan av EEG-undersokningen. Det ar ocksé
viktigt med en tydlig frigestéllning om misstankt epilepsi i remissen till
undersokningen. Remitteringsprocessen kan vidare forbéttras om mottagar-
enheterna inom klinisk neurofysiologi tar fram gemensamma forslag for att
standardisera remissgranskningen.

Flera sjukvardsregioner papekar ocksa behovet av att sikerstélla tillgangen
till kompetenser for EEG-undersokningar, och att det behdvs fler personer
som arbetar med klinisk neurofysiologi. Ett viktigt led 1 arbetet &r ocksa att
remittenter har kunskap om i vilka fall EEG-undersokning kan bidra till god
vérd for den enskilda patienten.

Neuroradiologisk undersdkning vid misstankt epilepsi

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om magnetresonans-
tomografi (MR) vid missténkt epilepsi kommer att paverka hilso- och
sjukvardens resursfordelning och organisation. Atgérden kan ge bittre
information dn datortomografi (DT) om strukturella fordndringar 1 hjérnan,
vilket har betydelse for behandlingsvalet och prognosbedémningen.
Majoriteten av alla vuxna med missténkt epilepsi och en mindre andel av
barnen bor undersdkas med MR.
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Halso- och sjukvérden kan alltsd undersoka fler personer med missténkt
epilepsi med MR i stillet for med DT. Det skulle innebira en extra kostnad
pa vanligtvis 2 000-3 000 kronor per person, beroende pa vilken typ av MR
som dr aktuell. Till detta kommer kostnader for att sGva barn, eftersom alla
barn under 6 ar och en tredjedel av barnen i dldern 612 ar behover sdvas for
att kunna ga igenom en MR-undersékning.

Det saknas dock underlag for att avgora hur manga personer med
missténkt epilepsi som i dag undersoks med MR inom ramen for en
neuroradiologisk utredning. Tillgdngen till MR varierar mellan sjukhus och
landsting, men det dr allmént en hogt belastad resurs 1 hélso- och sjukvérden.
Det innebér att hédlso- och sjukvarden behdver sakerstélla att det finns
tillracklig kapacitet for att erbjuda MR till personer med misstankt epilepsi.
Det dr ocksd mojligt att hédlso- och sjukvarden kan minska kostnader genom
att minska de tillféllen da personer med epilepsi undersoks med forst DT och
sedan MR. I dessa fall kan man avstd frdn DT for att minska kostnaderna.

Behandling och uppfdljning vid epilepsi
Har f6ljer Socialstyrelsens bedomningar av hur rekommendationerna om

behandling och uppf6ljning vid epilepsi kommer att paverka hilso- och
sjukvardens resursfordelning och organisation.

Uppfdlining och beddmning av epilepsisjukskdterska
Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om uppfoljning och
bedomning av epilepsisjukskoterska kommer att paverka hélso- och
sjukvardens resursfordelning och organisation, eftersom det i dag ar brist pa
epilepsisjukskoterskor.

Halso- och sjukvarden behover sidkerstélla kompetensforsorjningen av
epilepsisjukskoterskor. En epilepsisjukskoterska bor regelbundet arbeta med
personer med epilepsi minst 50 procent av sin tjanst, och dven ha utbildning
med inriktning mot epilepsi. En epilepsisjukskoterska bor ockséd ha arbetat
med personer med epilepsi i minst tva ar.

Specialistsjukskoterskeutbildningen pé universitet och hogskolor erbjuder
program med inriktning mot medicinsk vard. Kurserna i dessa program
tacker breda omraden inom medicin, exempelvis psykiatri, onkologi och
intensivvard. Det finns ingen motsvarande specialistsjukskoterskeutbildning
for neurologi.

For att sdkerstilla kompetensforsorjningen inom epilepsi i dag, behdvs
riktade kurser om epilepsi hos barn och vuxna. En sadan uppdragsutbildning
pa motsvarande 7,5 hogskolepoédng har getts vid Goteborgs universitet vid tre
tillfallen.

I arbetet med dessa riktlinjer skickade Socialstyrelsen en forfragan till
nitverket for sjukskoterskor som arbetar i epilepsivarden. Omkring tre av
fyra sjukskoterskor svarade pa tva fragor: Hur stor andel av din tjdnst
arbetar du med epilepsi?” och “Har du utbildning med inriktning mot
epilepsi?” Cirka 60 procent (27 av 47) svarade att de hade gatt kursen vid
Goteborgs universitet, och omkring 20 procent hade gétt en tredagarskurs vid
Uppsala universitet. 30 procent hade inte fatt utbildning med inriktning mot
epilepsi specifikt. Minga efterlyste mdojligheten till riktad formell utbildning.
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Aterkommande uppfdljning av Idkare med
erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om aterkommande
uppfoljning av ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi
kommer att paverka hilso- och sjukvardens resursfordelning och
organisation, eftersom det i dag &r brist pa specialistldkare 1 neurologi,
barnldkare och specialistlikare i barn- och ungdomsneurologi med
habilitering, med erfarenhet av epilepsi.

Omkring 81 000 personer i Sverige har diagnosen epilepsi i dag. Omkring
15 procent av dem é&r barn och 85 procent dr vuxna. Behoven varierar inom
gruppen: Vissa behdver uppfoljning oftare dn andra. Behoven kan till
exempel bero pad personens alder, om personen nyligen insjuknat och hur ofta
personen har anfall. For kvinnor i fertil alder ar det sarskilt viktigt att
uppméirksamma fragor om epilepsi och graviditet, till exempel for att anpassa
lakemedelsbehandlingen for kvinnor som vill bli gravida. Da kan tétare
uppfoljning behovas.

Personer som nyligen har fatt epilepsi bor foljas upp dterkommande under
de forsta fem &ren och dérefter vid behov. Socialstyrelsen bedomer att
omkring en tredjedel av patientgruppen behover fortsatt regelbunden tét
uppfoljning, medan en glesare och individuellt anpassad uppfoljning kan
racka for dvriga, sa ldnge sjukdomen inte fordndras.

Omkring 30 procent av alla med epilepsi kan vintas ha farmakologiskt
terapiresistent epilepsi, och denna grupp kan behova regelbunden uppfoljning
tre till fyra gdnger per ar. Sammantaget rdknar Socialstyrelsen med att
behovet av dterkommande uppfoljning, som dr anpassad efter patient-
gruppens olika behov, i genomsnitt motsvarar ett arligt besok per vuxen och
tva arliga besok per barn: totalt 69 000 besok hos specialistldkare i neurologi
med epilepsikompetens och 24 000 besok hos barnldkare eller specialist-
lakare i barn- och ungdomsneurologi med habilitering. Det saknas dock
uppgifter om hur detta behov tillgodoses i dag.

Multiprofessionellt team inom epilepsivérden

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om multiprofessionellt team
inom epilepsivarden kommer att paverka hélso- och sjukvardens resurs-
fordelning och organisation. Detta eftersom hélso- och sjukvarden till stor del
saknar en etablerad teamorganisation med nddvindiga kompetenser som
samarbetar kring personer med epilepsi i dag.

Hailso- och sjukvarden kan 6ka antalet etablerade multiprofessionella team
inom epilepsivarden, sa att det finns ett team per 2 000 vuxna med epilepsi
och ett team per 500 barn med epilepsi. En sddan utvecklad organisation med
multiprofessionella team kan delvis utgé fran de resurser och kompetenser
som arbetar med patientgrupperna i dag. Malet ar att fa arbetet att fungera
bittre, genom att de multiprofessionella teamen fordelar uppgifter pé ett mer
effektivt sitt. Exempelvis kan en epilepsisjukskdterska utfora flera uppgifter
som i dag utfors av en specialistlikare i neurologi, en barnlékare eller en
specialistldkare i barn- och ungdomsneurologi med habilitering.

Resurser behover alltsd omfordelas, men en teamorganisation forutsétter
ocksa tillskott av resurser. Epilepsivarden behover forstarkas med sérskilda
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resurser, sa att tillgdngen till centrala kompetenser i teamet sdkerstélls. Det ar
ocksa viktigt att satsa pa en sammanhéllen struktur, sa att personer med dessa
kompetenser kan samverka effektivt kring att identifiera behov samt upprétta
och folja upp atgérdsplaner. For detta krévs tid till regelbundna konferenser
och samordning utifran de enskilda individernas behov. En teamorganisation
mojliggdr ocksa hog tillginglighet till en forsta kontakt med en ansvarig
epilepsisjukskdterska for personer med epilepsi.

En etablerad teamorganisation skulle 6ka kostnaderna med 50 miljoner
kronor pa nationell niva, med de antaganden som beskrivs i tabell 5 for
vuxna och i tabell 6 for barn och ungdomar. Forutséttningen &r att hélften av
kostnaden for att fa till stand en sddan teamorganisation kan tickas av den
arbetstid som anvénds for personer med epilepsi i dagens system.

Béde barn och vuxna med en intellektuell eller annan bestdende funktions-
nedséttning forvédntas kunna ha huvudsakliga kontakter med multi-
professionella barnhabiliteringsteam respektive primérvarden i samverkan
med vuxenhabiliteringen. Dessa habiliteringsteam kan 1 sin tur samverka
med aktuella multiprofessionella team inom epilepsivarden for specifika
epilepsirelaterade fragor.

Berdkningarna av kostnader for multiprofessionella team inom epilepsi-
varden utgar fran att olika personer har olika stort behov av det multi-
professionella teamets insatser. Behovet kan ocksa skilja sig dver tid for en
enskild person.

Tabell 5 visar ett exempel pa multiprofessionellt team for 2 000 vuxna
med epilepsi. For varje profession finns ett antagande om hur stor andel av
tjdnsten som bestar av teamrelaterat patientarbete. Berdkningen visar ocksa
vad personalen skulle kosta totalt for ett sadant team. P4 motsvarande sétt
visar tabell 6 ett exempel pa multiprofessionellt team for 500 barn med
epilepsi. Det kan ocksa vara aktuellt att multiprofessionella team inom
barnepilepsivarden samarbetar med specialpedagoger som kan anlitas vid
behov.

Kostnaden for ett multiprofessionellt team inkluderar kostnader for
teamrelaterad arbetstid, och berdkningen utgér frin att verksamheten kan
organiseras med hjélp av befintliga resurser, till exempel nér det géller
tillgéng till lokaler.

Tabell 5. Personalkostnader for multiprofessionellt team inom
epilepsivarden fér vuxna, per ar

Profession Andel av heltidsanstdllning (%) Kostnad per ar (kr)
specidlistickare i 25 procent 340 000
neurologi
Epilepsisjukskdterska 100 procent 635000
Neuropsykolog och 50 procent 340 000
psykolog
Kurator 40 procent 233 000
Psykiater 10 procent 136 000
Arbetsterapeut 20 procent 109 000
Total kostnad 1792000
Genomsnittlig kostnad per vuxen
med epilepsi vid population 896

n =2 000
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Tabell 6. Personalkostnader for multiprofessionellt team inom
epilepsivarden fér barn och ungdomar, per ar

Profession Andel av heltidsanstdllning (%) Kostnad per ar (kr)

Barnl&kare eller
specialistiGkare i barn-

. 25 procent 340 000
och ungdomsneurologi
med habilitering
Epilepsisjukskdterska 100 procent 635000
Neuropsykolog och 40 procent 272 000
psykolog
Kurator 20 procent 116 000
Barnpsykiater 5 procent 68 000
Arbetsterapeut 20 procent 109 000
Logoped 20 procent 114 000
Fysioterapeut 20 procent 108 000
Total kostnad 1762000
Genomsnittlig kostnad per
person med epilepsi vid 3524

population n = 500

Neuropsykologisk utredning vid misstankta kognitiva
svarigheter

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om neuropsykologisk
utredning vid misstinkta kognitiva svarigheter kommer att paverka hélso-
och sjukvérdens resursfordelning och organisation, eftersom atgarden
beddms vara otillrackligt utnyttjad i dag.

Omkring 40 procent av alla barn med epilepsi och drygt 20 procent av alla
vuxna med epilepsi uppskattas ha en bestaende intellektuell funktions-
nedséttning. Det &r inte kartlagt hur manga som har lindrigare kognitiva
svarigheter, men Socialstyrelsen bedomer att antalet &r stort. Resurserna i
epilepsivardens nuvarande organisation ridcker dock inte till neuro-
psykologiska utredningar for alla som behdver — utredningar som visar vilket
stod patienten behover for att hantera mojliga kognitiva svarigheter.

For att klarldgga behovet av stdd kan fler behova utredas dn de som visar
sig ha en bestdende intellektuell funktionsnedsittning efter en utredning.
Nationellt skulle det kosta totalt omkring 17 miljoner kronor per ar att
erbjuda minst hélften av barnen och minst en tredjedel av de vuxna som
nyinsjuknar i epilepsi i Sverige en neuropsykologisk utredning. Till det
kommer eventuellt behov av utredning for barn och vuxna med sedan
tidigare kénd epilepsi, dir misstanke om kognitiva svarigheter dnnu inte
utretts.

De landsting som inte erbjuder neuropsykologiska utredningar i dag, eller
endast gor det i liten utstrickning, behdver fordndra situationen och 6ka
antalet utredningar. Om det saknas neuropsykologer och psykologer med
kunskap om epilepsi och kognition for att genomfora utredningarna, behover
hélso- och sjukvarden 6ka antalet personer med denna kompetens.
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Kontinuerlig EEG-registrering vid status epilepticus

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om kontinuerlig EEG-
registrering till personer som vardas inom intensivvard pé grund av
epileptiska anfall eller status epilepticus kommer att 6ka kostnaderna for
hilso- och sjukvarden. Detta eftersom alla sjukhus inte har tillgang till
kontinuerlig EEG-registrering 1 intensivvarden. Det saknas ocksa etablerade
samarbeten for att Gverfora patienter till sjukhus med rétt utrustning och
kompetens. Hélso- och sjukvarden behdver darfor forbéttra organisationen
for att ta hand om personer med status epilepticus i intensivvarden.

Akutsjukhus med intensivvardsavdelning behover sékerstélla att de har
utrustning for kontinuerlig EEG-registrering. En bedomning dr att mellan
100 och 200 personer med epilepsi drabbas av refraktir status epilepticus i
intensivvarden varje ar, och behdver 6vervakning med kontinuerlig EEG-
registrering. Dessa personer behdver komma till ett sjukhus som har
etablerade strukturer for samarbete dygnet runt med en neurofysiologisk
klinik pé det egna sjukhuset eller pa ett annat sjukhus.

Det ar viktigt att personalen pa intensivvardsavdelningen har tillracklig
utbildning i hur utrustningen for kontinuerlig EEG-registrering monteras pé
patienten. Hélso- och sjukvéarden behover ocksa tillfora resurser for att
utbilda personer som kan tolka resultatet av EEG-registreringen, samt sékra
tillgangen till personer med erfarenhet av epilepsi som kan vara expertstod
vid behov.

Farmakologiskt terapiresistent epilepsi

Har f6ljer Socialstyrelsens bedomningar av hur rekommendationerna om
farmakologiskt terapiresistent epilepsi kommer att padverka hélso- och
sjukvardens resursfordelning och organisation.

Avancerad utredning

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om avancerad utredning vid
farmakologiskt terapiresistent epilepsi kommer att pdverka hélso- och
sjukvardens resursfordelning och organisation, eftersom for fa personer
erbjuds atgirden i dag. En avancerad utredning kan omfatta olika
undersokningar, och vilka som &r aktuella bestdms efter hand beroende pa
resultaten fran tidigare undersokningar. Det forsta steget vid farmakologiskt
terapiresistent epilepsi dr dock ofta en mer avancerad bedomning hos en
specialistldkare (med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi), vilket
kan leda till lakemedelsandringar eller omvéarderad diagnos.

For nirvarande gar omkring 200 personer med farmakologiskt terapi-
resistent epilepsi igenom en avancerad utredning pé ett regionsjukhus varje
ar, bedomer Socialstyrelsen. Det dr drygt 10 procent av alla som berdknas
drabbas av farmakologiskt terapiresistent epilepsi varje ar.

Antalet personer som far farmakologiskt terapiresistent epilepsi motsvarar
ungefdr en tredjedel av antalet personer som insjuknar i epilepsi varje ar:
omkring 1 800 personer. Om hélften av dessa personer inledde en avancerad
utredning skulle antalet utredningar 6ka till omkring 900 per ar, alltsa 700
fler an vad som gors pd regionsjukhusen i dag. Inledningsvis dr behovet av
avancerade utredningar storre, eftersom det ocksa finns cirka 25 000 personer
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som har konstaterad farmakologiskt terapiresistent epilepsi sedan tidigare,
men som inte har erbjudits avancerad utredning och mojliga atgérder.

En avancerad utredning vid farmakologiskt terapiresistent epilepsi
forutsitter tillgang till flera undersdkningar som kriver séirskild utrustning
och specialistkompetens. Exempel dr utokad neurometabol utredning,
avancerad neuroradiologisk utredning med bland annat specialiserade
program for MR, neuropsykologisk utredning och langtidsregistrering med
video-EEG.

En avancerad utredning ska styras av den enskilda patientens behov.
Kostnaderna varierar betydligt, eftersom de beror pé vilka specifika
utredningskomponenter som behdvs som underlag for beslut om eventuell
behandling. Utredningarna kan 6verlappa varandra, sé att ett moment i en
tidigare utredning dven kan ligga till grund for stillningstagande till en
alternativ atgérd.

Vanligen utreds forst om epilepsikirurgi ar aktuellt. En sddan utredning
kan véntas kosta i genomsnitt 100 000 kronor om den innehéller neuro-
psykologisk utredning samt diagnostik med video-EEG pa sjukhus, MR och
eventuellt ytterligare neuroradiologiska undersokningar som PET eller
SPECT. Dessa utredningar kan ocksa ligga till grund for bedomning av
vagusnervstimulering (VNS). Om ketogen kost 6vervidgs behovs dven en
neurometabol utredning. Vissa undersokningar kan dessutom behova
upprepas om det gatt 1ang tid sedan undersokningen gjordes senast. En mer
detaljerad kostnadsberdkning for olika typer av utredningar och deras
moment finns i bilagan Hdilsoekonomiskt underlag. Halso- och sjukvarden
behover oka resurserna till avancerade utredningar med atminstone 70
miljoner kronor for att gora ytterligare 700 utredningar per ir, om
utredningarna i genomsnitt kostar 100 000 kronor.

Avancerade utredningar gors vid regionsjukhus, som ddrmed ansvarar
bade for att erbjuda atgirden till sina egna patienter och ta emot remisser fran
andra sjukhus, dir avancerade utredningar inte gors. Sarskilt viktig dr
tillgangen till langtidsregistrering med video-EEG. Landstingen behdver
darfor sékerstilla att regionsjukhusen har tillrickliga resurser och att det
finns en andamalsenlig organisation och struktur for att remittera personer
med farmakologiskt terapiresistent epilepsi fran andra sjukhus. Det &r helt
avgorande att planera for hur utrustningen kan anvindas optimalt och att
undersokningarna genomfors strukturerat, for att fi ut bista mojliga resultat.
Det kan till exempel handla om att 6vervaka patienter for att kunna inter-
agera med dem i samband med anfall, och om att optimera inspelnings-
kvaliteten for EEG.

Hilso- och sjukvéirden behover alltsa sidkerstilla att sjukhusen avsétter
resurser i sina budgetar for att kunna erbjuda avancerad utredning till fler
personer med farmakologiskt terapiresistent epilepsi. Dértill behdver hilso-
och sjukvarden arbeta langsiktigt med att 6ka antalet personer med de
kompetenser som behdvs vid avancerade utredningar: specialistldkare i
neurologi, klinisk neurofysiologi och neuroradiologi, neuropsykologer,
biomedicinska analytiker samt dvriga kompetenser. Hélso- och sjukvérden
behover ocksa sdkerstélla att det finns tillrackligt med resurser och kapacitet
pa de hogspecialiserade virdavdelningar och de enheter for klinisk
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neurofysiologi och bild- och funktionsmedicin som tar emot dessa patienter.
Det giller sarskilt de regionsjukhus som ansvarar for epilepsikirurgi.

Resektiv epilepsikirurgi

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om resektiv epilepsikirurgi
kommer att pdverka hélso- och sjukvardens resursfordelning och
organisation, eftersom for fa operationer utfors i forhdllande till antalet
personer som kan forvéntas ha nytta av resektiv epilepsikirurgi.

Antalet personer med farmakologiskt terapiresistent epilepsi som far
resektiv epilepsikirurgi skulle kunna 6ka fran omkring 50 per ar under de
senaste aren till &tminstone 100 per ar. Det skulle innebéra en extra kostnad
for hilso- och sjukvarden pa minst 10 miljoner kronor per ar pa nationell
niva. Det finns dock inget enhetligt pris for resektiv epilepsikirurgi, eftersom
olika patienter behover olika mycket resurser for bade operation och
eftervard.

Ett stickprov med kostnader for sammanlagt sju vardtillfillen vid Skénes
universitetssjukhus visade att flera patienter hade eftervard under manaden
efter ingreppet, och att ndgra patienter behdvde extra tillsyn under
eftervarden. Kostnaderna per vardtillfille varierade mellan 120 000 kronor
och 500 000 kronor, med en mediankostnad strax under 200 000 kronor.

Till viss del kan de 6kade kostnaderna for resektiv epilepsikirurgi pa
langre sikt kompenseras av minskade kostnader for annan behandling. Mer
an hilften av dem som opereras blir nimligen anfallsfria, enligt data fran
Svenska epilepsikirurgiregistret (SNESUR). Totalt behovs dock mer resurser,
bedomer Socialstyrelsen utifran tva hdlsoekonomiska studier fran
Storbritannien och Kanada [39-41].

I dag har hélso- och sjukvarden inte tillricklig kapacitet for resektiv
epilepsikirurgi ur ett nationellt perspektiv. Dessutom finns brister i
organisationen fOr att remittera personer med epilepsi till avancerad
utredning, som ett forsta steg for att identifiera vilka som skulle ha nytta av
resektiv epilepsikirurgi. Varje landsting behover darfor se dver sina rutiner
for patientgruppen, och sérskilt rutinerna vid terapiresistent epilepsi.

En avancerad utredning forutsétter tillgang till avancerade utrednings-
metoder och specialutbildad personal. Det dr déarfor viktigt att hdlso- och
sjukvarden sékerstiller en organisation inom epilepsivarden som méter
behoven av specifik kompetens nationellt. Dessutom behdvs en utdkad
verksamhet, sé att fler personer med farmakologiskt terapiresistent epilepsi
kan fé resektiv epilepsikirurgi. Utover detta behdvs mer personal for
operationer och eftervard, bade for intensivvard och for vanliga vardplatser.

Epilepsi och intellektuell eller annan
bestdende funktionsnedsattning

Har f6ljer Socialstyrelsens bedomningar av hur rekommendationerna om
epilepsi och intellektuell eller annan bestaende funktionsnedséttning kommer
att paverka hélso- och sjukvardens resursfordelning och organisation.
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Teamomhdndertagande inom vuxenhabilitering
och samverkan med &vrig hdlso- och sjukvard

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om teamomhéandertagande
inom habiliteringen och samverkan med 6vrig hélso- och sjukvérd for vuxna
med epilepsi och intellektuell eller annan bestaende funktionsnedséttning
kommer att pdverka hélso- och sjukvardens resursfordelning och
organisation. Detta eftersom det finns brister i bade strukturen och
forutsittningarna for samverkan mellan habiliteringen, specialistvarden och
primérvarden i manga delar av landet i dag. Malet med en sadan samverkan
bor vara dndamaélsenliga habiliteringsinsatser — for behov som har andra
orsaker dn symtom som ar kopplade till epilepsianfallen. De nuvarande
organisatoriska bristerna leder till ojadmlik vard och onddiga vardbesok inom
bade den slutna och den hogspecialiserade varden.

Haélso- och sjukvarden bor stodja utvecklingen av etablerade strukturer for
samverkan mellan teamomhéndertagandet inom habiliteringen for vuxna med
intellektuell eller annan bestdende funktionsnedséttning och den 6vriga
hilso- och sjukvarden. Primérvéarden har en viktig samordnande funktion och
ett primért medicinskt ansvar for vuxna med flera funktionsnedséttningar.

Socialstyrelsen bedomer att omkring 15 000 vuxna med epilepsi och
intellektuell eller annan bestdende funktionsnedséttning behover ett team-
omhéndertagande inom habiliteringen. Detta kridver bittre organisatoriska
strukturer for att knyta samman hélso- och sjukvérdens olika delar. Det 6kar
ocksa hélso- och sjukvardens kostnader, eftersom det behovs mer personal
med tydligt och uttalat ansvar for vuxna med intellektuell eller annan
bestdende funktionsnedsittning. Férutom fler lakare och sjukskoterskor
behovs 6kad kunskap om behov och symtom hos personer med flera
funktionsnedsittningar. Det dr nddvandigt for att primirvarden ska kunna ta
ett medicinskt och strukturerat samordningsansvar for denna patientgrupp
med mycket varierande och komplexa behov.

En strukturerad och utvecklad samverkan som leds fran primarvarden kan
ocksa forbattra omhéndertagandet i nérsjukvarden, vilket i forlingningen
frigdr resurser inom specialistvarden. Patienterna behover ofta ha kontakt
med fler specialistlédkare dn en specialistlikare i allmdnmedicin, till exempel
ortoped, urolog, lunglékare, gastroenterolog och inte minst neurolog.
Eftersom det ofta ar brist pa specialistlikare, dr det mycket viktigt att en
specialistldkare i neurologi behandlar epilepsin medan andra specialistldkare
skoter andra specialistbehandlingar — och att Gvriga fragor hanteras av en
primérvérdsldkare som har ett 6vergripande ansvar. Specialistldkaren i
neurologi behdver ha stor erfarenhet av epilepsi och kunna erbjuda
kontinuitet 1 vardkontakten for att behandlingen ska bli adekvat, eftersom
patienterna ofta har svarbehandlad epilepsi.

Fyra exempel pd arbete med roller och ansvarsférdelning
Fyra exempel pa arbete for att tydliggora roller och ansvarsfordelning i
svensk hélso- och sjukvérd finns 1 Vistra Gotalandsregionen, Landstinget
Sormland, Region Skane och Region Uppsala [42-45].

I Vistra Gotalandsregionen finns en regional medicinsk riktlinje om
ansvarsfordelning for medicinskt omhéndertagande av vuxna med medfodd
funktionsnedsittning. Riktlinjen pekar pa vikten av samverkan mellan olika
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vardnivéer och framhéller att primérvardsldkaren har det sammanhallande
ansvaret. Den konkretiserar ocksa vilka ansvar som ligger pa primirvarden,
lanssjukvarden respektive habiliteringen for ett flertal sjukdomar och
tillstdnd, inklusive epilepsi. Riktlinjen beslutades av hilso- och sjukvards-
direktoren 2017, och den géller till januari 2019.

Landstinget Sormland arbetar med ett samordnat medicinskt omhénder-
tagande for vuxna med funktionsnedséttning. De anvénder utsedda
virdcentraler med sérskilt uppdrag och samordnare, sa kallade vardlotsar,
som ska hjélpa habiliteringens méalgrupp.

Ett liknande initiativ 4r en utredning och ett beslutsforslag i Region Skane,
om att forstarka primédrvarden for vuxna med funktionsnedsattning. Utred-
ningen foreslér att vardcentraler ska kunna anstka om tilliggsuppdrag for
vuxna med funktionsnedsittning, och ansdka om att anvdnda vérdlotsar.

I Region Uppsala har habiliteringen en egen husldkarmottagning, dar de
anstillda distriktsldkarna har ett ndra samarbete med personalen pa
habiliteringen och med specialistldkare. Mottagningen finns i habiliteringens
lokaler, och dven fyra andra vardcentraler kan ha mottagning om det behovs.

Teamomhdndertagande inom barnhabilitering

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om teamomhéandertagande
inom habiliteringen for barn med epilepsi och intellektuell eller annan
bestdende funktionsnedsittning kommer att padverka hilso- och sjukvardens
resursfordelning och organisation. Detta eftersom de multiprofessionella
habiliteringsteamen i barnsjukvarden inte har tillracklig tillgang till personal
med kunskap om och erfarenhet av att arbeta med epilepsi.

Det finns stora lokala och regionala skillnader inom habiliteringen, och det
ar brist pa resurser och kompetens. Detta leder till ojamlik vard och onddiga
vérdkontakter och virdbesok inom bdde den slutna och den hégspeciali-
serade varden.

Det betyder att landstingen behdver analysera sina organisationer for
barnhabilitering och identifiera hur barnhabiliteringen behover forstérkas
med ldkare och sjukskoterskor som har betydande kunskap om och
erfarenhet av att arbeta med epilepsi, utéver kompetensen inom habilitering.
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Indikatorer for god vard och
omsorg

Socialstyrelsen har i1 uppdrag att aterkommande rapportera om léget 1 hélso-
och sjukvérden (inklusive tandvarden) och socialtjansten. Socialstyrelsen har
ocksé 1 uppdrag att f6lja upp hur de nationella riktlinjerna anvinds och
paverkar praxis i dessa verksamheter. Myndigheten utarbetar darfor indika-
torer inom ramen for arbetet med nationella riktlinjer.

Indikatorerna &r métt som ska spegla god vard och omsorg. Med god vard
och omsorg menas att virden och omsorgen ska vara kunskapsbaserad, séiker,
individanpassad, effektiv och jamlik samt tillgdnglig.

Indikatorerna ska kunna anvéndas som underlag for verksamhets-
uppfoljning och verksamhetsutveckling samt for 6ppna redovisningar och
utvirderingar av hélso- och sjukvardens strukturer, processer och resultat.
Malet ar att indikatorerna ska kunna anvéndas av olika intressenter for att

» folja upp vardens utveckling av strukturer, processer och resultat 6ver tid

* ligga till grund for jamforelser av vardens strukturer, processer och
resultat over tid

* initiera forbéttringar av vardens kvalitet och effektivitet.

Uppfoljningar, jaimforelser och forbattringar ska med hjilp av indikatorerna
kunna ske pé bade lokal, regional och nationell niva. Indikatorerna ska dven
underlétta internationella jamforelser.

Socialstyrelsen bedriver sitt arbete med att utveckla indikatorer enligt en
modell som innebér att indikatorerna utformas i samarbete med sakkunniga
inom omradet och Ovriga intressenter, med relevanta kunskapsunderlag som
grund [46]. Enligt modellen ska en indikator for god vard och omsorg vara
baserad pd vetenskap, vara relevant och dessutom vara mgjlig att méta och
tolka. De uppgifter som &r underlag for indikatorer ska ocksa vara mojliga att
registrera kontinuerligt i informationssystem, som datajournaler, register och
andra datakéllor.

For att belysa jamlikhetsaspekter 1 varden bor data som inhdmtas redovisas
utifran kon och alder, men dven utifran socioekonomi och fédelseland om det
ar mojligt.

Indikatorer for vard vid epilepsi

Till remissversionen av de nationella riktlinjerna publicerades en indikator-
bilaga som inneholl prelimindra indikatorer. Indikatorerna speglade de
centrala rekommendationerna i riktlinjerna och de viktigaste aspekterna av
god vard.
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Slutgiltiga indikatorer publiceras tillsammans med
utvarderingen

Socialstyrelsen har borjat utvardera varden vid epilepsi. Syftet med
utvérderingen &r att beskriva i1 vilken man landstingen arbetar enligt
rekommendationerna i de nationella riktlinjerna, men dven att belysa andra
aspekter av kvaliteten i varden vid epilepsi.

I arbetet med utvérderingen kommer Socialstyrelsen att testa indikatorerna
och vid behov precisera dem ytterligare. En slutlig version av indikatorerna
kommer dérfor att presenteras tillsammans med utvarderingen, i borjan av
2020. Indikatorerna kommer dé att publiceras i1 en separat indikatorbilaga dér
varje indikator beskrivs i detalj.

Malnivaer for indikatorerna utreds

Under de senaste aren har Socialstyrelsen arbetat med att faststidlla malnivaer
for ett urval av indikatorerna. Mélnivderna anger till exempel hur stor andel
av en patientgrupp som bor komma ifraga for en viss undersokning eller
behandling, och kan anvéndas som utgangspunkt vid forbattringsarbeten eller
som en hjilp i styrning och ledning av hélso- och sjukvérden.

Malnivéerna faststélls utifrdn en beprovad modell dir sdvil statistiska
underlag som konsensusforfarande ingér [47].

Socialstyrelsen kommer att utreda forutsattningarna for att faststélla
malnivaer for varden vid epilepsi under 2019.
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Delaktighet, information, jamlik
vard och etik

Riktlinjernas rekommendationer behdver anpassas till individens sérskilda
forutséttningar, erfarenheter och 6nskemal. En individanpassad vard och
omsorg innebdr att varden och omsorgen ska ges med respekt for individens
specifika behov, forvéntningar och integritet, och att individen ska ges
mojlighet att vara delaktig [48].

Enligt 5 kap. 1 § patientlagen (2014:821) och 6 kap. 1 § patientsékerhets-
lagen (2010:659) ska virden och behandlingen sé langt det &r mojligt
utformas och genomforas i samrdd med patienten.

Att patienter involveras 1 att utforma och genomfora behandlingen kan
ocksa bidra till en sdkrare vard, 6ka foljsamheten till behandlingen och
forbattra resultatet.

Det dr dven viktigt att beakta aspekter som jamlik vard och etik for att na
en god hélso- och sjukvard.

Information ger forutsattningar for
delaktighet

Patienten behover information for att kunna vara delaktig. Enligt 3 kap. 1 §
patientlagen ska varje patient darfor fa individuellt anpassad information om
bland annat sitt hélsotillstand, vilka metoder for undersékning, vard och
behandling som stér till buds och sina mojligheter att vélja virdgivare.

For att ge personen bésta mojliga forutséttningar att vilja behandling
behover informationen anpassas till personens alder, mognad, erfarenhet,
sprakliga bakgrund och andra individuella forutséttningar (3 kap. 6 §
patientlagen). Personer med epilepsi och svar samsjuklighet har till exempel
ofta en nedsatt kognitiv forméga. Det stéller extra stora krav pa individuell
anpassning, lyhdrdhet och kommunikativ kompetens hos personalen. Det dr
ocksa mycket angelédget att vardgivaren identifierar och uppmarksammar
kognitiva svérigheter av lindrigare grad, och kompenserar for sédana
svarigheter. Vardgivaren kan till exempel komplettera den muntliga
informationen med skriftlig information, be patienten ta med sig nirstdende
till vardbesoken eller upprepa information vid olika tidpunkter.

Patienten behdver ocksa tid for att tinka igenom sina val, och manga kan
vilja diskutera de olika alternativen med nigon nérstaende. Det kan darfor
vara bra att dven nirstdende tar del av viktig information, och exempelvis
deltar vid méten med vardpersonal. Informationen far dock inte l1&dmnas till
patienten eller ndgon nérstdende om bestimmelser om sekretess eller
tystnadsplikt hindrar detta (3 kap. 5 § patientlagen).

I Socialstyrelsens guide Min guide till sciker vdrd finns konkreta rad till
patienter om hur de kan bli delaktiga i sin egen vard och behandling, och
darmed medverka till en sdkrare vard [49]. Guiden gar att ladda ner eller
bestélla pa Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.
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Socialstyrelsens handbok Din skyldighet att informera och gora patienten
delaktig beskriver lagstiftningen och andra regelverk som géller patientens
stéllning och mojligheten till sjdlvbestimmande, information, delaktighet och
kontinuitet [50]. Handboken vénder sig till vardgivare, verksamhetschefer
och personal inom hilso- och sjukvarden. Handboken gar att ladda ner fran
eller bestdlla pd Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.

Nér det géller barn och ungdomar med epilepsi ska bade barnet och
virdnadshavaren fi information och ha mdjlighet att ta stéllning till
exempelvis en behandlingsmetod. Det ar sérskilt viktigt att vardnadshavaren
ar delaktig och tar ansvar 1 planeringen av varden, for att behandlingen ska
ha goda forutséttningar att fullfoljas. Samtidigt har barn och ungdomar rétt
att komma till tals och rétt till inflytande och sjdlvbestimmande 6ver sin
egen vard och behandling. Hélso- och sjukvardspersonalen kan behova
beddma 1 vilken grad barnet kan fatta egna beslut och ha inflytande i
vardfragor utifran barnets mognad. Socialstyrelsens kunskapsstod Bedoma
barns mognad for delaktighet ger stdd 1 situationer dir personalen behover
gora en sadan mognadsbeddmning [51].

Forutom delaktighet pa individniva dr det dven viktigt med delaktighet pa
verksamhets- och systemniva, for att frimja en god kvalitet. En del patienter
med epilepsi har ldngvarig kontakt med hilso- och sjukvirden och ddrmed
omfattande erfarenheter och kunskaper om den. Sddan information bor hilso-
och sjukvérden ta vara pa for att till exempel forbéttra bemdtandet av
patienter samt for att anpassa vardens organisation och de atgérder som
erbjuds.

Jamlik vard och bemdtande

Jamlik vard dr en av sex dimensioner som definierats av Socialstyrelsen som
viktiga forutséttningar for att nd en god hélso- och sjukvard samt en god
kvalitet i socialtjdnsten. I 3 kap. 1 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30) slas
fast att varden ska erbjudas pd lika villkor och att de som har storst behov ska
ha foretrade. Hilsan, varden och omsorgen i Sverige ér dock i flera
avseenden dnnu inte jdmlik [52]. Ett flertal skillnader i dodlighet, vard och
behandling kvarstar [48].

Jamlik vard innebér att bemdtande, vard och behandling sker och erbjuds
pa lika villkor till alla oavsett sddant som personliga egenskaper, bostadsort,
kronologisk alder, kon, funktionshinder, utbildning, social stillning, etnisk
eller religios tillhorighet eller sexuell 14ggning [53]. Eftersom hilsan inte dr
jamlikt fordelad bor en hélso- och sjukvard som strévar efter att uppna en
god hilsa och en vérd pa lika villkor for hela befolkningen prioritera dem
som har storst behov, och dessutom vara hélsoinriktad och hélsofrdamjande.

Jamlik vard dr ocksé kopplad till de tre principer for prioritering som ingar
1 den etiska plattformen i propositionen Prioriteringar inom hdlso- och
sjukvarden: ménniskovérdesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och
kostnadseffektivitetsprincipen. En huvudinriktning for en jamlik vard ér att
alla beslutsfattande nivaer har ett gemensamt ansvar for att de tre principerna
for prioritering uppratthalls. Halso- och sjukvérdens personal har ett sérskilt
ansvar for att uppréatthalla mdnniskovdrdesprincipen. Det innebér att den
enskilda personen bemots och vardas med respekt och omtanke.
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Det finns tre nivder for bemdtandet: systemniva (lagstiftning och regler),
verksamhetsniva (rutiner och traditioner) och individniva (motet mellan
personal och patienter). Hur bemotandet upplevs paverkas bland annat av
personalens kunskap, attityder och beteende [54]. For att varden ska ge goda
resultat bor den vardsokande uppleva bemodtandet som respektfullt,
kompetent och empatiskt.

Personalen har forutom sin yrkeskunskap dven en personlig kompetens
som bland annat omfattar empatisk forméga och férmaga att pedagogiskt
forklara tillstind, orsaker och insatser.

Utbildning 1 hur patienter bor bemétas kan forbattra kommunikationen och
bemdtandet. Socialstyrelsens utbildningsmaterial A#t motas i hélso- och
sjukvdrd [55] ar till {or att stddja personal i hélso- och sjukvérden att
reflektera Gver och arbeta systematiskt med bemoétande och jamlik vérd.

Nagot som ocksé kan bidra till att skapa fortroende och ett gott samarbete
mellan personal och patient dr kontinuitet. Enligt 4 kap. 1 § hélso- och
sjukvérdsforordningen (2017:80) ska verksamhetschefen sékerstélla att
patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sikerhet i varden
tillgodoses. Om det dr nodvandigt for att tillgodose dessa behov, eller om en
patient begédr det, ska verksamhetschefen utse en fast vardkontakt for
patienten (se dven 6 kap. 1 och 2 § patientlagen).

Etiska dvervGganden inom
epilepsivérden

Epilepsi kan vara en komplex och allvarlig sjukdom som kraver en avancerad
behandling. Nir en person fér epilepsi stélls darfor stora krav pd virden. Den
som ska vilja behandling och atgirder behdver ofta géra manga dver-
viganden. I dessa situationer kan patientens autonomi vara hotad, och hélso-
och sjukvéarden behover stddja patienten att vara delaktig och kunna paverka
sin situation. Autonomin maste dock alltid balanseras gentemot andra etiska
principer, till exempel principen att inte skada.

Den etiska héllningen att gora gott kan ibland kompliceras om en
behandling kan medfora olika risker for patienten. Situationen kan
kompliceras ytterligare nar hilso- och sjukvardspersonalen anser att en
behandling skulle vara bra for patientens hélsa eller livskvalitet, trots olika
risker, men patienten inte vill delta i behandlingen. Fér barn och ungdomar
kan det ockséa handla om att en vardnadshavare motsitter sig behandling.

Epilepsikirurgi kan till exempel vara ett behandlingsalternativ for en
patient med svar farmakologiskt terapiresistent epilepsi. Det kan vara det
mest adekvata valet ur hilso- och sjukvardens perspektiv. Om patienten da
vill avsta fran kirurgisk behandling, eller om en vardnadshavare inte vill
utsdtta sitt barn for behandlingen, hamnar hilso- och sjukvardspersonalen 1
ett etiskt dilemma: De vet att fortsatta svéara epileptiska anfall kan paverka
patientens prognos, kognition och livssituation negativt.

Med hénsyn till patientens sjdlvbestimmande och integritet &r det da
hélso- och sjukvardens uppgift att ge saklig och vélgrundad information, s&
att patienten och eventuella vardnadshavare kan fatta ett beslut som é&r
baserat pa kunskap om effekterna och riskerna med kirurgisk behandling,
men ocksé om riskerna med att avsta fran behandling.
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Det kan ocksa uppstd svara 6verviganden nir en behandling ska sittas ut.
Ett exempel ar ndr barn behandlas med ketogen kost och 6vergér till att vara
vuxna. I dag saknas vetenskapligt stod for att ketogen kost har effekt hos
vuxna med farmakologiskt terapiresistent epilepsi, och Socialstyrelsen
rekommenderar hilso- och sjukvérden att endast erbjuda atgarden inom
ramen for forskning och utveckling. Men som vid all annan behandling far
det individuella behovet avgdra om patienten ska fortsdtta med behandlingen.
FoU-rekommendationen i riktlinjerna avser inte att satta ut en fungerande
behandling, utan géller nyinséttning av behandling for vuxna.
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Bilaga 1. Om tillstdnd och atgdrder

Har samlar vi beskrivningarna av nagra tillstdnd och atgéarder som ingar i
riktlinjerna.

Epilepsi

Diagnosen epilepsi kan stéllas efter

* tvéa oprovocerade epileptiska anfall, eller
* ett oprovocerat epileptiskt anfall dér risken for dterfall bedoms vara hog.

Misstankt epilepsi

En person har misstinkt epilepsi efter

* ett oprovocerat epileptiskt anfall, eller
+ ett eller flera oprovocerade missténkt epileptiska anfall.

Farmakologiskt terapiresistent epilepsi

En person har farmakologiskt terapiresistent epilepsi om hen har fortsatt
epileptiska anfall trots behandling med minst tva korrekt valda anti-
epileptiska ldkemedel, 1 adekvata doser enskilt eller 1 kombination.

Andra mojliga orsaker till de fortsatta epileptiska anfallen ska ockséa ha
uteslutits, exempelvis:

+ felaktig diagnos

+ felaktig anfallsklassifikation

 suboptimal likemedelsbehandling

* bristande foljsamhet till den ordinerade behandlingen
« anfallsprovocerande faktorer som inte &r identifierade
» en bakomliggande progressiv sjukdom.

Farmakologiskt terapiresistent epilepsi beror oftast pé strukturella
fordndringar i hjérnan.

Epilepsisjukskdterska

En epilepsisjukskdterska dr en sjukskoterska med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi, och med ett uttalat uppdrag att arbeta specifikt med
personer med epilepsi.

Epilepsisjukskdterskan har en central roll och star ofta for kontinuiteten i
epilepsivarden. Med sin omvardnadskunskap, medicinska kompetens och
erfarenhet av epilepsi kan hen ta hand om patienter och deras nérstaende pa
ett tryggt och sikert sdtt. Epilepsisjukskdterskan samordnar dven insatser
fran ldkare och andra professioner i det multiprofessionella teamet inom
epilepsivarden, sa att hélso- och sjukvardsresurserna utnyttjas effektivt och
pa ett optimalt sétt for patienten.

Vid uppfoljningsbesok kan epilepsisjukskoterskan kontrollera patientens
behandling, eventuella biverkningar av behandlingen och behandlingens
effekt pa epileptiska anfall. Hen kan ge information om riskfaktorer,
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sdkerhetsaspekter samt graviditet och fertilitet. Patienten och de néirstdende
far ocksa praktiska rad om hur de kan hantera akuta anfall. Dessutom kan en
epilepsisjukskdterska hjdlpa till med information till forskolan, till skolan
eller arbetet och till personliga assistenter.

Lakare med erfarenhet av och aktuell kunskap om
epilepsi

En ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi har ett uttalat
uppdrag att behandla och f6lja personer med epilepsi. Likaren &r vanligtvis
specialistldkare i neurologi, internmedicin, barn- och ungdomsmedicin eller
barn- och ungdomsneurologi med habilitering.

Multiprofessionellt team inom epilepsivdrden

Ett multiprofessionellt team inom epilepsivarden bestar av ldkare, epilepsi-
sjukskoterska, neuropsykolog, psykolog, kurator, psykiater och arbets-
terapeut — alla med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi. For barn
och ungdomar ingér dven logoped, fysioterapeut och vid behov special-
pedagog i teamet.

Ett multiprofessionellt team har mojlighet att tillsammans identifiera
patientens behov av vérd, rehabilitering eller habilitering. Teamet kan
ddrmed upprétta en person- och nérstdendecentrerad atgardsplan, och se till
att rétt dtgirder genomfors 1 rétt tid. Genom regelbundna konferenser eller
moten kan de olika professionerna i teamet samordna sina insatser, sé att
hilso- och sjukvarden anvidnder resurser och kompetenser optimalt.
Samarbete i multiprofessionella team ger ocksa forutsittningar for
kunskapsutbyte och kompetenshdjning.

Samarbetet kan innebéra punktinsatser eller aterkommande kontakter och
uppfoljning dver tid. Ett multiprofessionellt team kan bland annat erbjuda

» stodsamtal, till exempel hjilp att hantera angest och oro som ér relaterad
till sjukdomen

* psykiatrisk bedomning

* kognitiv utredning och hjilp att hantera konsekvenser av kognitiva
svarigheter

* information och hjélp kring samhallsstod

* riskanalys

 samtal och information till nirstaende och barn till personer med epilepsi.

Det dr patientens behov som avgor hur teamet organiserar sitt arbete.

Multiprofessionellt habiliteringsteam

Barn, ungdomar och vuxna med epilepsi och en intellektuell eller annan
bestaende funktionsnedsittning behdver kontakt med ett vilfungerande
multiprofessionellt habiliteringsteam. I ett habiliteringsteam for vuxna ingar
arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator, dietist och psykolog. I ett habiliterings-
team for barn och ungdomar ingar dven specialistlédkare 1 barn- och ungdoms-
neurologi med habilitering, sjukskoéterska, specialpedagog, logoped och vid
behov barnpsykiater.
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Multidisciplinért team pd regionsjukhus

Ett multidisciplinért team pé ett regionsjukhus gor avancerade utredningar
for personer med farmakologiskt terapiresistent epilepsi. Det multi-
disciplindra teamet bestér av specialistldkare 1 neurologi, neurokirurgi,
neuroradiologi och klinisk neurofysiologi samt epilepsisjukskoterska och
neuropsykolog. For barn ingar vanligen ocksé arbetsterapeut och fysio-
terapeut. Ofta kallas teamet for epilepsikirurgiteam.

Sammanhdllen multiprofessionell teamrehabilitering

En del personer med epilepsi behdver en sammanhéallen multiprofessionell
teamrehabilitering, utdver kontakten med det multiprofessionella teamet
inom epilepsivarden. Rehabiliteringsteamet bestar vanligtvis av likare med
erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi eller specialistldkare i
rehabiliteringsmedicin samt neuropsykolog, kurator, arbetsterapeut och
fysioterapeut.

Rehabiliteringen sker under en sammanhéllen period under ett antal
veckor, 1 grupp eller individuellt. Den sker i form av dagvard, men kan dven
innebéra uppgifter som individen fér arbeta vidare med hemma.

Syftet dr att hjdlpa individen att identifiera sina behov och styrkor, for att
hen ska kunna hantera effekterna av sin situation och sjukdom bittre.
Individen kan till exempel fa

* mer kunskap om epilepsi och om hur hjérnans funktioner paverkas av
anfall

* strategier for att hantera kognitiva svarigheter samt 6ka acceptansen och
minska de negativa psykologiska konsekvenserna av epilepsin

 vigledning och stod i kontakter med myndigheter om arbete, forsorjning
och hjdlpmedel

* riskbeddmning i hem- och nidrmiljon.

Rehabiliteringsteamet arbetar i ndra samverkan med individen och de
narstaende. Individens behov ar centrala, och man tar fram en individuell
rehabiliteringsplan som beskriver malen med rehabiliteringen. Detta gors
dven ndr delar av rehabiliteringen sker i grupp. Nér det behovs uppfoljning
efter en avslutad rehabiliteringsperiod samverkar rehabiliteringsteamet dven
med det multiprofessionella teamet inom epilepsivarden.

Avancerad utredning

En avancerad utredning behovs vid farmakologiskt terapiresistent epilepsi.
Utredningen innebdr en noggrann genomgéing av anamnes och tidigare
utforda undersokningar och provade likemedel. Avancerad utredning kan
innebdra allt fran fa och relativt vanliga undersékningar, till ett stort antal
mycket hogspecialiserade undersokningar och bedomningar. For en del
hogspecialiserade undersokningar finns ett redan upparbetat nationellt
samarbete. Till den avancerade utredningen hor dven ytterligare utredning for
att kartlagga orsaken till epilepsin, sd att behandlingen kan optimeras.
Dessutom ska utredningen ge ett beslutsunderlag for stéllningstagande till
icke-farmakologisk behandling.

Ett forsta steg dr ofta att en ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap
om epilepsi tar stillning till ldkemedelsdandringar, sdsom ytterligare
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lakemedelsutprovning eller tilliggsbehandling. Ytterligare dtgirder vid
farmakologiskt terapiresistent epilepsi utfors vanligtvis av ett multi-
disciplindrt team pé ett regionsjukhus. Utredningen kan da innefatta utdkad
genetisk och neurometabol utredning, avancerad neuroradiologisk utredning,
neuropsykologisk utredning, utredning infor ketogen kostbehandling eller
vagusnervstimulering (VNS), men framforallt epilepsikirurgisk utredning.

En avancerad utredning kan behdva upprepas efter ett antal ar, dels for att
patientens situation kan dndras, dels for att det kommer nya och forbéttrade
utrednings- och behandlingsmetoder.
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Bilaga 2. Lista Over
rekommendationer

De nationella riktlinjerna for vard vid epilepsi innehéller 47 rekommen-
dationer, som presenteras nedan. Rekommendationerna omfattar foljande
omraden:

+ diagnostik vid misstdnkt epilepsi
* behandling och uppfoljning vid epilepsi
+ farmakologiskt terapiresistent epilepsi

» epilepsi och intellektuell eller annan bestaende funktionsnedséttning.

En mer detaljerad tillstdnds- och atgérdslista finns att ladda ned frén
Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se/nationella riktlinjer.

Rad Tillstdnd och atgérd Prioritet  Motivering till rekommendation
Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Missténkt epilepsi, barn, Patientnyttan &r stor eftfersom
ungdomar och vuxna &tgdrden okar férutsattningarna fér
A0 3 korrekt handldggning. Det
Akut konsultation med I&kare vetenskapliga underlaget ar
med erfarenhet av och aktuell ofillréckligt, men atgérden har stod i
kunskap om epilepsi beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusforfarande.
Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
s . . Patientnyttan ar mycket stor
Missténkt epilepsi, vuxna o) .-
eftersom atgdrden okar
. . .. forutsattningarna for korrekt diagnos
A02 Neurologisk beddmning av lakare 2 och behandling. Det vetenskapliga
med erfarenhet av och aktuell e S
. o underlaget &r ofillrdckligt, men
kunskap om epilepsi, inom 4 or L L
veckor atgérden hor.?’fod i beprovoq
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusférfarande.
Tillst&ndet har en stor till mycket stor
Missténkt epilepsi, barn och svarighetsgrad. Patientnyttan ar
ungdomar mycket stor eftersom &tgarden dkar
forutsattningarna for korrekt diagnos
AO03 Neurologisk bedémning av 2 och behandling. Det vetenskapliga
barnldkare med erfarenhet av underlaget &r ofillrdckligt, men
och aktuell kunskap om epilepsi, 4tgdrden har stéd i beprévad
inom 4 veckor erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusférfarande.
Tillstdndet har en mycket stor
o . . . svarighetsgrad. Patientnyttan ar
Misstankt epilepsi, barn under 2 ar mycSeT stgr eftersom atgdrden dkar
Neurologisk beddmning av férutsattningarna fér korrekt diagnos
AO4 1 och behandling. Det vetenskapliga

barnlékare med erfarenhet av
och aktuell kunskap om epilepsi,
inom 2 veckor
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underlaget &r ofillrdckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande.
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Rad

Tillstand och atgérd

Prioritet

Motivering till rekommendation

AO05a

AO5b

AQéa

AQ6b

AO07

Misstankt epilepsi, med indikation
fér neuroradiologisk utredning,
barn, ungdomar och vuxna

Magnetresonanstomografi

Missténkt epilepsi, med indikation
fér neuroradiologisk utredning,
barn, ungdomar och vuxna

Datortomografi

Missténkt epilepsi, vuxna, efter
beddmning av Idkare med
erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi

EEG enligt standard

Missténkt epilepsi, barn,
ungdomar och vuxna

EEG enligt standard, inom 24
fimmar

Misstankt epilepsi, utan strukturell
férandring, vuxna

EEG med sémndeprivering

Tillst&ndet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad. Atgdrden ger battre
detektion av strukturella avvikelser
som kan orsaka epilepsi jamfort med
alternativet som ar datorftomografi.
Atgarden innebdr ocks& minskad
exponering fér joniserande stréining.

Tillst&ndet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad. Atgdrden ger séimre
detektion av strukturella avvikelser
som kan orsaka epilepsi jamfort med
alternativet som ar magnet-
resonanstomografi. Atgérden
innebdr ocksd ékad exponering for
joniserande strdining.

Kommentar: Atgdrden avser inte
utredning vid akutsymtomatiska
anfall.

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Atgarden kan ge dkad férutséttning
for att stélla korrekt epilepsidiagnos,
om den utférs nér den ar motiverad.
Det vetenskapliga underlaget ar
ofillrackligt, men &tgdrden har stéd i
beprévad erfarenhet enligt eft syste-
matiskt konsensusfoérfarande.
Kommentar: Atgdrden avser EEG
enligt standard efter en beddmning
av l&kare med erfarenhet av och
aktuell kunskap om epilepsi.

Tillst&ndet har en stor svérighetsgrad.
Atgarden kan ge dkad férutséttning
for att stélla korrekt epilepsidiagnos.
Det vetenskapliga stodet fér
atgdardens effekt ér bristfalligt, men
det finns ett begrdnsat vetenskapligt
underlag foér att &tgarden i hégre
grad upptdcker epileptiform aktivitet
j@mfért med EEG enligt standard som
utfors senare.

Kommentar: Det framtagna
vetenskapliga underlaget avser
personer med missténkt epilepsi
oavsett dlder, men den kliniska
erfarenheten visar att dtgdrden akut
EEG har storst varde for de sma
barnen.

Tillst&ndet har en stor svérighetsgrad.
Atgarden kan ge dkad férutséttning
for att stélla korrekt epilepsidiagnos.
Det finns ett mattligt starkt veten-
skapligt underlag fér att &tgarden i
hoégre grad upptdcker epileptiform
aktivitet jamfért med EEG enligt
standard.

Det &r kostnadsbesparande att
inleda med standard-EEG om
andelen patienter som ddérefter
genomgdr EEG med sémn-
deprivering inte dverstiger 16-43
procent (andel beroende pd Klinik).
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Rad Tillstdnd och atgérd

Prioritet

Motivering till rekommendation

Missténkt epilepsi, barn och

A08 ungdomar

EEG med sémndeprivering

Ett oprovocerat epileptiskt anfall,

BOT vuxna

Antiepileptiska IGkemedel

Epilepsi, nydiagnostiserad, barn,

ungdomar och vuxna
BO2

Uppfélining och bedémning av

epilepsisjukskéterska, inom 6
veckor

Epilepsi, nydiagnostiserad, eller
fortsatt missténkt epilepsi, vuxna

Uppfdlining och neurologisk
beddmning av I&kare med
erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi, inom 6
mdnader

BO3
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Tillst&ndet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad. Atgdrden kan ge
Okad forutsattning for att stdlla
korrekt epilepsidiagnos. Det finns ett
mattligt starkt vetenskapligt underlag
for att dtgérden i hdgre grad
uppté&cker epileptiform akftivitet
j@mfért med standard-EEG.
Kommentar: | studierna som det
vetenskapliga underlaget ar baserat
pd& har EEG med sébmndeprivering
anvdnts. | dag anvands
sémninducering med melatonin p&
vissa kliniker. Det finns klinisk
erfarenhet av sémn-EEG.

Tillst&ndet har en stor svérighetsgrad.
Det finns ett mattligt starkt
vetenskapligt stod for att dtgdrden
minskar anfallsrisk, men innebdar fler
biverkningar.

Viktigt att vardera férhdllandet
mellan &tgdrdens effekt pd& anfall
och risken for biverkningar samt att
lyssna pd patientens behov.
Kommentar: Det &r viktigt att
insattning foljs upp Sver tid och
omvarderas.

Det framtagna vetenskapliga
underlaget avser personer som haft
ett oprovocerat epileptiskt anfall
oavsett dlder, men
rekommendationen gdller enbart
vuxna. Atgdrden dr inte klinisk praxis
fér barn.

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Patientnyttan &r stor eftfersom
&tgdrden kan ge en 6kad trygghet
hos individen och familien samt en
okad férstaelse for individens
behandling. Det vetenskapliga
underlaget &r ofillrdckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusférfarande.

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Patientnyttan &r stor eftfersom
&tgdrden ger majlighet fill optimerad
behandling och férbattrad
livskvalitet. Det vetenskapliga
underlaget &r ofillrdckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusférfarande.
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Rad Tillstand och atgérd Prioritet  Motivering till rekommendation
S ) ) Tillstdndet har en stor svarighetsgrad.
Epilepsi, nydiagnostiserad, barn Patientnyttan &r stor eftersom
och ungdomar or . .
atgdrden ger mdjlighet till optimerad
Uoofélining och neurologisk behandling och férbattrad
BO4 pprojning 0cg 3 livskvalitet. Det vetenskapliga
beddmning av barnidkare med e o
underlaget &r ofillrackligt, men
erfarenhet av och aktuell oy o . .
. . atgérden har stéd i beprévad
kunskap om epilepsi, inom 3 - -
. erfarenhet enligt ett systematiskt
manader ..
konsensusférfarande.
Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Patientnyttan ér mycket stor
eftersom atgdrden kan skapa
Epilepsi, barn, ungdomar och Trygghet. och ge |nd|V|qenekorrekT
VUXNG information och svar pd fragor.
Atgdrden kan ge en snabbare
CO1 2 kontakt med rétt vardgivare och
Kontakt med f
. L . . minska behov av andra
epilepsisjukskbterska, inom 2 o .
vardkontakter. Det vetenskapliga
arbetsdagar o
underlaget &r ofillrdckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande.
Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Epilepsi, barn, ungdomar och Patientnyttan ér mycket stor
vuxna eftersom atgdrden leder il
i kontinuitet och dkar férutsattningen
C02 Aterkommande uppfdlining och 2 for fortsatt korrekt behandling. Det
neurologisk bedémning av Idkare vetenskapliga underlaget &r ofillréick-
med erfarenhet av och aktuell ligt, men &tgdrden har stéd i
kunskap om epilepsi beprévad erfarenhet enligt eft
systematiskt konsensusférfarande.
Tillst&ndet har en stor svérighetsgrad.
Patientnyttan dar stor eftersom
Atgdérden kan ge individen och de
ndrstdende dkade forutsattningar for
Epilepsi, barn, ungdomar och att identifiera, forstd och undvika
vuxna risksituationer och riskbeteenden som
C03 3 epilepsin och dess behandling kan
Strukturerad genomgdng av risker medféra. Atgdrden kan ocksd leda
vid epilepsi fill en stérre autonomi hos individen.
Det vetenskapliga underlaget ar
ofillréckligt, men atgérden har stod i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Epilepsi, behandlad med Pohentnytjonﬁor mycket stor
A . . eftersom atgarden ger
anfiepileptiska IGkemedel, barn, e e b
unadomar och vuxna forutsattningar att forbattra
C04 9 3 patientens livskvalitet. Det

Aterkommande strukturerad
bedd&mning av biverkningar

vetenskapliga underlaget ar
ofillréckligt, men atgérden har stod i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
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Rad

Tillstdnd och atgérd

Motivering till rekommendation

C05

C06

Co7

C10

Ci12

Epilepsi, kvinnor i fertil &lder

Information om fertilitetsaspekter
inklusive preventivmedel och
graviditet

Epilepsi, gravida kvinnor

Uppfdlining och neurologisk
bedd&mning av IGkare med
erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi samt av en
epilepsisjukskbterska

Epilepsi, ddlig anfallskontroll eller
samsjuklighet, ungdomar

Strukturerat arbetssatt vid
Svergdng fradn barn- till
vuxensjukvard

Absensepilepsi, barn

Utvdrdering av
behandlingsresultat eller
I&Gkemedelsutséttning med stéd
av EEG

Epilepsi med epilepsirelaterade
psykosociala eller kognitiva
svarigheter, vuxna

Multiprofessionellt team inom
epilepsivarden
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Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Patientnyttan ér mycket stor
eftersom atgdrden kan minska risken
fér missbildningar och utvecklings-
relaterade funktionsnedsattningar
hos fostret, skapa dkad trygghet for
kvinnan och minska risken for
oplanerad graviditet. Det
vetenskapliga underlaget ar
ofillrackligt, men &tgdrden har stéd i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusforfarande.

Tillstdndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan &r stor
eftersom &tgdérden kan ge ékad
férutsattning fér anfallskontroll och
en 6kad frygghet fér den gravida
kvinnan och de ndrstdende. Det
vetenskapliga underlaget ar
ofillréckligt, men atgérden har stod i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.

Tillst&ndet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad.

Atgdrden okar férutsattningen for
fortsatt korrekt handldggning och
behandling. Patientnyttan &r stor
eftersom personer i behov av kontakt
och uppfdlining hos subspecialiteter
utanfér den neurologiska
vuxenvarden (sdsom primdarvard,
psykiatri och habilitering), kan
remitteras direkt fran barnkliniken
och med adekvat information. Det
vetenskapliga underlaget ar
ofillréckligt, men atgérden har stod i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Patientnyttan &r stor eftersom
&tgdrden kan éka férutsattningen for
att anfallsfrihet uppnads vid
IGkemedelsbehandling och kvarstér
efter utsattning. Det vetenskapliga
underlaget &r ofillrdckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusfoérfarande.

Tillstdndet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar
mycket stor eftersom &tgdrden ger
Okade forutsattningar for korrekt
handlaggning eller behandling, en
mer individanpassad vérd och ett
helhetsomhdndertagande. Det
vetenskapliga underlaget ar
ofillréckligt, men atgdérden har stod i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
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Rad Tillstand och atgérd Prioritet  Motivering till rekommendation
Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
Patientnyttan ér mycket stor
eftersom &tgérden ger 6kade
Epilepsi, barn och ungdomar férufsdﬂningor for korrekt ‘
’ handladggning eller behandling, en
C13 Mulfiprofessionelt team inom 2 mer individanpassad vard och ett
. e helhetsomhdndertagande. Det
epilepsivarden . .
vetenskapliga underlaget ar
ofillrackligt, men &tgdrden har stéd i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
Tillstdndet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan &r stor
Epilepsi, omfattande eftersom &tgdérden kan éka
epilepsirelaterade psykosociala férutsattningar for individuellt
cl4 och kognitiva svarigheter, vuxna 4 anpassade atgdrder och en
foérbattrad livskvalitet. Det
Sammanhdllen multiprofessionell vetenskapliga underlaget ar
feamrehabilitering ofillrackligt, men &tgdrden har stéd i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
Tillst&ndet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar
Epilepsi, misst&nkta kognitiva mycket stor eftersom atgarden ger
svarigheter, barn, ungdomar och ett underlag for att satta in dtgarder
Ci15 vuxna 3 med stor p&verkan pd olika delar av
livet. Det vetenskapliga underlaget
Neuropsykologisk utredning ar ofillrGekligt, men &tgérden har
stdd i bepréovad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
Tillst&dndet har en stor svérighetsgrad.
Epilepsi, barn, ungdomar och Iz’oﬁen’myﬁon ar stor eftersom
! ’ atgdrden kan ge individen en
vuxna ..
anpassad vardagsmiljié med bdattre
C1é R s 3 struktur och minskad risk fér skador.
Bed&mning och strategier fér att . ..
hantera aktivitet, delaktighet och Def vetenskapliga underlaget ar
risker i vardagen ohllro_;khgf, men ofgordgn har stéd i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
Tillstdndet har en stor svarighetsgrad.
Patientnyttan dar stor eftersom
Epilepsi, misstankta psykosociala &tgdrden kan éka férutsattningarna
problem, barn, ungdomar och for att lindra de psykosociala pro-
cl7 vuxna 3 blemen och skapa trygghet for
individen. Det vetenskapliga
Bed&mning av och &tgdrd vid underlaget &r ofillrdckligt, men
psykosociala problem Atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande.
Tillstdndet har en stor svarighetsgrad.
Patientnyttan dar stor eftersom
Epilepsi, misstankt psykisk ohd&lsa, ggjﬁéie;;%r}:ﬁ;bn?gg individens
barn, ungdomar och vuxna K ; L
cis 3 onsekvenserna av epilepsin sdsom

Bed&mning av och &tgdrd vid
psykisk ohdlsa

stress, oro eller dngest. Det
vetenskapliga underlaget ar
ofillréckligt, men atgdérden har stod i
beprévad erfarenhet enligt ett syste-
matiskt konsensusfoérfarande.
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Rad Tillstdnd och atgérd Prioritet  Motivering till rekommendation

Tillst&ndet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar

Epilepsi, missténkt psykiatrisk mycket stor eftersom &tgdrden kan
samsjuklighet, barn, ungdomar Oka forutsattningen for fortsatt
c19 och vuxna 3 korrekt handidggning och
stédinsatser. Det vetenskapliga
Beddmning av och &tgdrd vid underlaget &r ofillrdckligt, men
psykiatrisk samsjuklighet &tgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande.
Epilepsi med samsjuklighet for lelsféndef har en stor svarighetsgrad.
vilken cenftralstimulerande Atgdrden kan férbattra livskvaliteten
|dkemedel drindicerat, barn, utan att dka risken for anfall, vilket
ungdomar och vuxna stéds av klinisk erfarenhet.
C20 3 . .
Kommentar: | det vetenskapliga
Centralstimulerande IGkemedel underlaget ingdr barn och
som tillGgg till antiepileptiska ungdomar, men det finns erfarenhet
I&Gkemedel av &tgdérden éven fér vuxna.
. . - .. Tillstdndet har en stor till mycket stor
Epllep5| med somgjukllghet for svarighetsgrad. Atgdrden kan
vilken anfidepressiva Idkemedel o ) f ..
o férbattra livskvaliteten utan att dka
dr indicerat, barn, ungdomar och . .. - . .
VUXNG risken for anfall, vilket stéds av klinisk
C21 3 erfarenhet. Tillstdndet kan vara
Antidepressiva IGkemedel (SSRI) I|vshoTonde..
o ; S ; Kommentar: Det saknas veten-
som tillagg fill antiepileptiska . o e - .
- skapligt stéd fér andra antidepressiva
I&kemedel .. -
|Gkemedel an SSRI.
Tillstdndet har en stor till mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar
mycket stor eftersom &tgdrden kan
Epilepsi med samsjuklighet for minska risk fér negativa konsekvenser
vilken neuroleptika &rindicerat, av psykosen. Denna risk &r viktigare
barn, ungdomar och vuxna att beakta an den dkade risken for
C22 4 o .
fler epileptiska anfall som vissa
Neuroleptika som tillagg till neuroleptika kan medféra. Det
antiepileptiska IGkemedel vetenskapliga underlaget &r ofillréick-
ligt, men &tgdrden har stéd i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
Tillst&dndet har en liten svarighetsgrad.
Vid eventuell utremittering kan
. . . Atgdrden skriftlig behandlingsplan ge
EP”epS" stabil anfaliskontroll och stéd till en god kontinuitet i varden.
val utprovad . -
.. . Det vetenskapliga underlaget ér
|Gkemedelsbehandling mot ek P .
. f ofillréekligt, men atgarden har stéd i
epilepsi, med etablerad .. f h i
vardkontakt. med dnskan om bep.rovod erfaren "et enligt eft syste-
C23 ' 6 matiskt konsensusférfarande.

utremittering, vuxna . . .
Kommentar: Personer med epilepsi

foljs i forsta hand av en Idkare med
erfarenhet av eller aktuell kunskap
om epilepsi. Atgdrden kan vara
aktuell om patienten har en stabil
anfallskontroll och har en énskan om
utremittering.

Utremittering frén
neurosjukvd@rden, med skriftlig
behandlingsplan
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Rad

Tillstand och atgérd

Motivering till rekommendation

C24

DOla

DO1b

D02

Barn, ungdomar och vuxna som
vardas inom intensivvard pd
grund av epileptiska anfall eller
status epilepticus

Behandling med ledning av
kontinuerlig EEG-registrering

Oklara anfall eller
svarklassificerade epileptiska
anfall, barn, ungdomar och
vuxna

Langtidsregistrering med video-
EEG

Oklara anfall eller
svarklassificerade epileptiska
anfall, barn, ungdomar och
vuxna

Langtidsregistrering med
ambulatoriskt EEG

Epilepsi, farmakologiskt
terapiresistent, barn, ungdomar
och vuxna

Avancerad utredning

Tillst&dndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar
mycket stor eftersom &tgdrden kan
leda till battre neurologiskt utfall.
Atgarden kan ocks@ minska risken for
under- och éverbehandling pd
grund av s&krare detektfion av status
epilepticus och elektrografiska anfall.
Det vetenskapliga underlaget éar
ofillrackligt, men &tgdrden har stéd i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
Kommentar: Det &r nédvandigt med
en kvalificerad tolkning av den
kontinuerliga EEG-registreringen.

Tillst&ndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar
mycket stor eftersom &tgdrden kan
Oka forutsattningen att stdlla ratt
diagnos och klargdra vilken typ av
epilepftiskt anfall som individen har
j@mfért med I&ngtidsregistrering med
ambulatoriskt EEG. Det
vetenskapliga underlaget ar
ofillréckligt, men atgérden har stod i
beprévad erfarenhet enligt ett syste-
matiskt konsensusfoérfarande.
Kommentar: Atgérden &r en viktig
del av den avancerade
utredningen.

Tillst&dndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Atgdrden ger séimre
forutsattningar att stdlla ratt diagnos
och klargéra vilken typ av epileptiskt
anfall som individen har jGmfért med
I&ngtidsregistrering med video-EEG.
Det vetenskapliga underlaget éar
ofillrackligt, men &tgdrden har stéd i
beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
Kommentar: For vissa patienter ar
Atgdérden enklarare att genomféra
men praktiska férdelar maste dé
végas mot en s&mre kvalitet.

Tillstdndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar
mycket stor eftersom &tgarden kan
ge dkade forutsattningar for
opfimerad behandling och
forbattrad anfallskontroll. Hos barn
och ungdomar kan atgarden éven
Oka férutsattningen for en férbattrad
utveckling. Atgarden ger en kad
kunskap om sjukdomen och dess
prognos. Det vetenskapliga
underlaget &r ofillrdckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande.
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Rad

Tillstdnd och atgérd Prioritet

Motivering till rekommendation

D03

D04a

D04b

D05

Epilepsi, farmakologiskt
terapiresistent, dar
genomgdngen avancerad
utredning indikerar kirurgi, barn,
ungdomar och vuxna

Resektiv epilepsikirurgi som tilligg
till antiepile ptiska IGkemedel

Epilepsi, farmakologiskt
terapiresistent, vuxna

FoU
Ketogen kost som tillagg till
antiepileptiska IGkemedel

Epilepsi, farmakologiskt
terapiresistent, barn och
ungdomar

Ketogen kost som fillagg till
antiepileptiska IGkemedel

Epilepsi, farmakologiskt
terapiresistent, ej aktuell for
annan epilepsikirurgisk &tgdrd,
barn, ungdomar och vuxna

Vagusnervstimulering (VNS) som
fillégg fill antiepileptiska
IGkemedel
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Tillstdndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar
mycket stor eftersom atgarden ger
en stérre andel anfallsfria patienter
efter 1-2 &r jamfort med enbart
|Gkemedelsbehandling. Det
vetenskapliga underlaget ar starkt.
Atgarden har en &g fill mdttlig
kostnad per kvalitetsjusterat
levnadsar.

Kommentar: Mdnga patienter fér
ocksd en forbattrad anfallssituation.
Effersom prognosen dr batire ju
fidigare operation utfors ar det for
denna &tgdrd mycket viktigt med
fidig remittering till avancerad
utredning.

Det vetenskapliga underlaget ar
ofillré&ckligt for att beddma
Atgdrdens effekt, men det pdgdr
studier p& omrédet.

Kommentar: Det finns vetenskapligt
underlag fér dtgdrdens effekt hos
barn. Rekommendationen avser inte
att satta ut en fungerande
behandling, utan gdller nyins&ttning
hos vuxna.

Tillst&ndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Atgarden har en
medelstor fill stor effekt med mattligt
starkt vetenskapligt underlag. Det
finns & behandlingsalternativ for
tilstdndet men denna &tgard har
biverkningar och effekt under en
begrdnsad tid. Atgdrden har en hog
kostnad per kvalitetsjusterat
levnadsar.

Kommentar: Utredning for kirurgi bor
évervégas som férstahandsval.
Atgarden avser en strikt ketogen
kost.

Tillstdndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Atgarden har en liten
fill mattlig positiv effekt pd
anfallsfrekvens med begrdansat till
mattligt starkt vetenskapligt
underlag. Det finns klinisk erfarenhet
av atgdérden fér barn och
ungdomar, och f& behand-
lingsalternativ vid fillstdndet.
Atgarden har hdég kostnad per
kvalitetsjusterat levnadsar.
Kommentar: Vid tillstdndet har
avancerad ufredning fér
epilepsikirurgi en hdgre prioritet och
bdr dvervagas som férstahandsval.
Atgdrden har funnits Idnge utan att
ratt indikation har kunnat identifieras.
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Rad Tillstand och atgérd Prioritet  Motivering till rekommendation
Epilepsi, farmakologiskt
terapiresistent, ej aktuell for
annan epilepsikirurgisk atgard, Det vetenskapliga underlaget ar
barn, ungdomar och vuxna ofillr&ckligt for att beddma
D06 FoU oy o s
atgdrdens effekt, men det pagar
Djup hjérnstimulering (DBS) som studier p& omrédet.
tillégg till antiepileptiska
I&kemedel
Tillstdndet har en mycket stor
Fokal epilepsi, farmakologiskt svarighetsgrad. Atgdrden leder fill
terapiresistent, barn, ungdomar anfallisfrinet for ett f&tal och
och vuxna anfallsreduktion for cirka 20 procent.
D07 4 Det vetenskapliga stédet for detta ar
Anfiepileptiskt IGkemedel, som starkt.
tillégg till pdgdende behandling Kommentar: Atgdrden bér inte
med antiepileptiska IGkemedel utesluta eller fordrdja tiden fill
avancerad ufredning.
Tillst&ndet har en mycket stor
Generaliserad epilepsi, svarighetsgrad. Atgdrden har en stor
farmakologiskt terapiresistent, positiv effekt pd anfallsfrihet och
barn, ungdomar och vuxna anfallsreduktion och det veten-
D08 3 skapliga stédet for detta dr starkt. Vid
Antiepileptiskt Itkemedel, som fillstdndet finns f& alternativ.
tilégg till pédgdende behandling Kommentar: Enligt klinisk erfarenhet i
med antiepileptiska IGkemedel prioriteringsgruppen minskar dven
svarighetsgraden pd anfallen.
Tillstdndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar
Epilepsi, intellektuell eller annan mycket stor eftersom &tgdrden kan
bestdende funktionsnedsattning, Oka férutsattningarna for en korrekt
vuxna och individanpassad vard och ge
EO1 2 okad frygghet fér patienten och de
Teamomhdndertagande inom ndrstdende. Det vetenskapliga
habiliteringen och samverkan underlaget &r ofillrdckligt, men
med &vrig sjukvard Atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusférfarande.
Tillst&ndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Patientnyttan ar
Epilepsi, intellektuell eller annan mycket stor eftersom &tgdrden kan
bestdende funktionsnedsattning, Oka foérutsattningarna for en korrekt
barn och ungdomar och individanpassad vard och ge
EO2 2 Okad trygghet for patienten och de

Teamomhdndertagande inom
habiliteringen och samverkan
med Svrig sjukvérd

ndrst&dende. Det vetenskapliga
underlaget &r ofillrdckligt, men
Atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusfoérfarande.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID EPILEPSI
SOCIALSTYRELSEN



Bilaga 3. Bilagor som publiceras pd
webben

Till riktlinjerna finns ett antal externa bilagor:

+ Tillstdnds- och atgardslista (fullstandig)
* Kunskapsunderlag

» Hilsoekonomiskt underlag

+ Indikatorer (publiceras i1 borjan av 2020)
* Metodbeskrivning

Samtliga bilagor finns att ladda ned fran Socialstyrelsens webbplats,
www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer.
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