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Inledning

Den politiska viljeinriktningen &r ett for sjukvardsregionen fortydligande av Socialstyrelsens
nationella riktlinjer for vard vid epilepsi och utgér Samverkans-namndens rekommendation till
regionerna. Den har som syfte att bidra till en mer likvardig vard inom sjukvardsregionen och
till att vara ytterligare underlag i styrning och ledning av hélso- och sjukvarden med Gppna och
systematiska prioriteringar. De enskilda regionerna forvéntas ta in Socialstyrelsens
rekommendationer i budget- och planeringsprocesserna.

Regionala utvecklingsgruppen féreslar samverkansnamnden att rekommendera
regionerna

e Anta de nationella riktlinjerna for vard vid epilepsi.

o Beakta resultatet av Socialstyrelsens utvérdering som genomfors i bérjan av 2020 och
den slutliga versionen av indikatorerna som faststalls i anslutning till denna.

Centrala rekommendationer och sjukvardsregionens nulage relaterat till
Socialstyrelsens riktlinjer/rekommendationer

Inom och mellan vara sjukvardsregioner kan konstateras att det finns stora skillnader som ar
viktiga att atgarda. Det kommer att kravas arbete lokalt for att utveckla organisationen, skapa
tillganglighet, tillgodose behovet av kompetens och att utveckla datainsamling.

| dag ar epilepsivarden i ett bade sjukvardsregionalt och nationellt perspektiv pa manga hall
bristfallig och ojamlik. Det finns effektiva diagnos- och behandlingsmetoder som hélso- och
sjukvarden inte utnyttjar tillrackligt. Tillgangligheten till varden varierar, och manga med
epilepsi saknar kontinuitet i vardkontakterna. Andra problem ar langa vantetider till
utredningar och bristande remitteringsrutiner for avancerad utredning. Bristerna beror bland
annat pa att det saknas aktuell kunskap om epilepsi och att det saknas resurser, till exempel
specialister i neurologi, epilepsisjukskdterskor och neurofysiologisk kompetens.

Rekommendationerna i riktlinjen omfattar personer i alla aldrar. Utredning och behandling
skiljer sig dock pa vissa satt mellan barn och vuxna, och darfor galler enstaka
rekommendationer enbart den ena aldersgruppen.

Detaljerade fragestallningar om ldkemedelshbehandling eller enskilda lakemedel finns inte med
i riktlinjen. D&remot finns antiepileptiska lakemedel upptagna i Ldkemedels-verkets
behandlingsrekommendationer.

Det finns idag generellt sett mycket begréansat med vetenskapligt stéd for hur personer med en

epilepsidiagnos bor foljas upp. Det gor att riktlinjen har fa rekommendationer kring metoder
eller undersokningar vid uppfdljning.
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Riktlinjerna omfattar inte heller 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 ar dock resurskravande, och samma
kompetenser, utrustning och vardstrukturer anvands som for epilepsi.

Socialstyrelsen har publicerat centrala rekommendationerna inom féljande omraden:

Diagnostik (Neurologisk beddmning vid misstankt epilepsi, EEG-undersokning enligt
standard vid misstankt epilepsi, Neuroradiologisk undersékning vid misstankt epilepsi).

Behandling och uppfdljning vid epilepsi (Uppfdljning och bedémning av
epilepsisjukskoterska, Aterkommande uppféljning av lakare med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi, Information om fertilitetsaspekter, Multiprofessionellt team inom
epilepsivarden, Neuropsykologisk utredning vid misstankta kognitiva svarigheter,
Kontinuerlig EEG-registrering vid status epilepticus)

Farmakologiskt terapiresistent epilepsi (Langtidsregistrering med video-EEG, Avancerad
utredning, Resektiv epilepsikirurgi)

Epilepsi och intellektuell eller annan bestaende funktionsnedsattning (Teamomhandertagande
inom vuxenhabilitering och samverkan med 6vrig hélso- och sjukvard, Teamomhéndertagande
inom barnhabilitering)

Till vissa delar foljs rekommendationerna av regionerna. Detta galler framforallt tillgang till
understkning och bedémning dven om kompetensférsdrjningen dr en utmaning.

Mellan och inom regionerna i Uppsala-Orebroregionen visar sjukvardsregionens gapanalyser
variationer i vardpraxis och resultat i forhallande till Socialstyrelsen rekommenderar nér det
galler tillgang till multidisciplinara team och tillgéanglighet till avancerad utredning och
resektiv epilepsikirurgi.

En av utmaningarna handlar om att tillgodose behovet av kompetens bade i forsta linjen och
inom specialistvarden dar flera av kompetenserna &r en bristvara. De kompetenser som det
rader storst brist pa i regionerna ar neurologer och personal med kompetens inom epilepsivard.
Det finns betydande svarigheter nar det géller framtida kompetensforsorjning av
neurofysiologer. Flera av regionerna lyfter att det finns stort behov av att utveckla tillgang till
multiprofessionellt team inom epilepsivarden.

Struktur pa nationell, regional och lokal niva for kunskapsstyrning inom omradet

Arbete pagar bade nationellt, sjukvardsregionalt och lokalt i regionerna med att etablera
system for kunskapsstyrning. Nationella programomradet (NPO) for nervsystemets sjukdomar
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ar etablerat. Inom Uppsala Orebro sjukvardsregion pagar arbetet med att skapa regionala
programomraden (RPO) och i de enskilda regionerna pagar arbetet med att etablera lokal
programomradet (LPO) och lokala arbetsgrupper. I NPO for nervsystemets sjukdomar har det
identifierats att ett arbete behdver goras kring behovs- och utbudsanalys nar det galler bade
epilepsi, MS och Parkinsons sjukdom. Arbete inom programomradet kommer att vara ett
viktigt stod for utvecklingen mot en mer jamlik vard.

Overvaganden kring organisation och ekonomiska konsekvenser

For de flesta av Uppsala Orebro sjukvardsregions regioner innebar rekommendationerna
initialt 6kade kostnader pa en rad omraden. Bristande tillgang till vissa kompetenser som
neurologer och personal med kunskap om epilepsi utgor en svarighet for att kunna erbjuda
fullvardiga team.

Epilepsi medfor stora kostnader for samhéllet. Det galler saval direkta kostnader for halso- och
sjukvarden och som indirekta kostnader i form av sjukfranvaro.

Okade resurser behovs for vard vid epilepsi for att kunna uppna en foljsamhet till de nationella
riktlinjerna. Foljsamhet till rekommendationerna i riktlinjerna forvantas 6ka kvaliteten pa
varden for personer med epilepsi och kan sannolikt ge till effekt att behovet av slutenvard och
akuta vardbesok liksom sjukskrivning minskar.

Rekommendationerna innebér inledningsvis generellt 6kade kostnader for halso- och
sjukvarden. De forvantas dock leda till battre kvalitet i varden, och darmed forbattrad hélsa
och livskvalitet for personer med epilepsi. Socialstyrelsen gor bedémningen att kostnaderna pa
sikt forvantas kunna stabiliseras, och att tillgangliga resurser fordelas battre till foljd av en mer
andamalsenlig organisation av epilepsivarden. Genom god diagnostik, samlade teaminsatser
och 6kade majligheter till resektiv epilepsikirurgi vantas kostnaderna for vard vid epilepsi pa
sikt kunna minska.

Beddmningen avser nationell niva och konsekvenserna kan darmed skilja sig lokalt och
regionalt. Nagra av de organisatoriska forandringar som hélso- och sjukvarden behover
genomfdra ar att sékerstalla att det finns:

- tillgang till sjukskoterskor, specialistlakare i neurologi och barnlakare eller
specialistlékare 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 fér vuxna med epilepsi och
epilepsirelaterade psykosociala eller kognitiva svarigheter

- tillgang till specialistlakare i neurofysiologi, biomedicinska analytiker, specialistlakare
i neuroradiologi, neuropsykologer samt dvriga kompetenser som behdvs vid
diagnostik och utredningar, samt

- strukturer och rutiner for att remittera patienter till neurofysiologiska, neuro-
radiologiska och avancerade utredningar
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- fungerande strukturer i primarvarden som stodjer habilitering och ansvarar for den
hélso- och sjukvard som inte direkt kopplas till epilepsisjukdomen, for vuxna med
epilepsi och intellektuell eller annan bestaende funktions-nedsattning

Uppfdljning

Genom att folja rekommendationerna i den nationella riktlinjen kan sjukvardsregionen néa en
mer jamlik vard. | den nationella riktlinjen for vard vid epilepsi har Socialstyrelsen utarbetat
forslag till indikatorer for uppféljning.

| arbetet med den utvardering som Socialstyrelsen kommer att géra varen 2020 ska
indikatorerna testas och vid behov preciseras ytterligare. En slutlig version av indikatorerna
kommer darfor att presenteras tillsammans med utvérderingen, i borjan av 2020. Manga av de
indikatorer som idag foreslas fran Socialstyrelsen &r svara att kunna folja upp i regionerna da
data relaterade till dessa inte finns tillgangliggjorda.

Malnivaer for indikatorerna ar annu inte faststallda men forutsattningar for detta utreds under
20109.

Indikatorer for vard vid epilepsi

Overgripande indikatorer for vard vid epilepsi
- Dddlighet bland personer med epilepsi jamfort med befolkningen
- Rapportering i Epilepsiregistret
- Rapportering i Barnepilepsiregistret

Indikatorer som avser att méata foljsamheten till rekommendationer for vard vid epilepsi
hos barn och ungdomar (0-17 ar)
- Misstéankt epilepsi: Neurologisk bedomning av ldkare inom 2 veckor (barn <2ar)
- Misstéankt epilepsi: Neurologisk beddmning av lakare inom 4 veckor (barn och
ungdomar 2-17 ar)
- Lakarbesok inom 3 manader fran forsta epilepsidiagnos
- Multiprofessionellt team inom epilepsivarden

Indikatorer som maéter foljsamheten till rekommendationer for epilepsi hos vuxna (18 ar
och aldre)

- Misstéankt epilepsi: Neurologisk beddmning av lakare inom 4 veckor

- Lakarbesok inom 6 manader fran forsta epilepsidiagnos

- Multiprofessionellt team inom epilepsivarden

Indikatorer som mater féljsamheten till rekommendationer for epilepsi hos barn,
ungdomar och vuxna

- Kontakt med epilepsisjukskoterska

- Uppfdljning och bedémning av epilepsisjukskdterska
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Aterkommande uppféljning och neurologisk bedomning av lakare
Information om fertilitetsaspekter inklusive preventivmedel och graviditet
Avancerad utredning

Epilepsikirurgiutredning

Tid fran epilepsidebut till kirurgisk behandling
Neuropsuykologisk utredning

Magnetresonanstomografi

Behandling med antidepressiva lakemedel —SSRI

Behandling med centralstimulerande lakemedel

Aterkommande strukturerad bedémning av biverkningar
Langtidsregistrering med video-EEG
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Bilaga 2

Det regionala arbetet med Socialstyrelsens nationella riktlinjer

Samverkansnamnden har inrattat en sjukvardsregional utvecklingsgrupp for handlaggning av
Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Bilden nedan beskriver arbetsprocessen for hur
Socialstyrelsens nationella riktlinjer koordineras inom sjukvardsregionen.

Regionens handléggningsordning fér Nationella Riktlinjer
o SoS utarbetar nationella riktlinjer (NR)

SoS gér revidering av | remissversion

NR efter 3-4 &r ——Y

Sjukvardsregionerna

Regionen - kunskapsseminarium 4" for synpunkter

2 Regionen - preliminar
Iii gapanalys i respektive
SoS gér nationell uppflining lariasting
av NR efter 1-2 &r  /
Regionen -+ kunskapsseminarium

i

/ Regionens synpunkter via SVN
% SoS -+ fardig version fil:ses

Landstingsdirektoren/
motsvarande organiserar
genomférandet

Landstingsstyrelsen/motsvarande

beslutar

Regionens samverkansndamnd

Gem n politisk rek dati

Samyerkansnimnde)y till koordinerat inférande

UPPSALA GREBRCREGIONEN

Gapanalys

Redan under arbetet med att ge synpunkter pa remissversionen av en ny eller uppdaterad
nationell riktlinje (NR) utfors en jamforelse mellan rekommendationerna i riktlinjen och
nuvarande praxis (gapanalys) i varje landsting/region. Denna arbetsgang anvands dven i vissa
fall vid nationella utvarderingar. Utvecklingsgruppens medlemmar informerar och for en
dialog med berdrda verksamheter, patientforeningar samt kommuner. Resultaten sammanvags
i en regional gapanalys.

Kunskapsseminarium

Regionens utvecklingsgrupp arrangerar tillsammans med Socialstyrelsen ett
kunskapsseminarium med syfte att samla och diskutera landstingens synpunkter om
forslaget till NR, forvantade konsekvenser av detta och behov av férandringsarbete.
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Yttrande fran regionen

De samlade synpunkterna lamnas via Samverkansndmnden (SVN) till

Socialstyrelsen.

Politisk viljeinriktning (PVI)

Nér remissversionen av NR publicerats utformar utvecklingsgruppen en politisk
viljeinriktning som SVN tar beslut om. Landstingen/regionen tar sedan egna beslut med
utgangspunkt fran Samverkansnamndens rekommendationer.

Uppfdljning

Uppfodljning av regionens politiska viljeinriktningar rapporteras till Samverkansnamnden aret
efter genomforandearet.

Mer information

http://www.svnuppsalaorebro.se/4-regionala/utvgrupp/utvgrupp.htmi
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