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Inledning

Epilepsivarden i Sverige star infor flera utmaningar sdsom langa véantetider, brist pa neurologer
och samverkan mellan vardinstanser. Det primara syftet med lagesrapporten var att analysera
huruvida patienter med epilepsi far den vard de &r beréattigade till, samt undersoka vilka
atgarder som skulle kunna forbattra den nuvarande epilepsivarden. Lagesrapporten har
avgransats till vuxna patienter med fokus pa patienter med etablerad epilepsidiagnos.

For att kartlagga epilepsivarden i Sverige genomfordes litteraturgenomgang samt kvalitativ-
och kvantitativ analys. Litteraturgenomgangen syftade till att granska relevanta styrdokument
och tidigare publicerade utvarderingar och rapporter inom omradet. Den kvalitativa analysen
utgjordes av en intervjustudie med vardpersonal, experter och patientrepresentanter. En
kvantitativ analys genomfdrdes for att jamfora tillganglighet och uppféljning mellan regioner.

S n

Lagesrapporten bygger pa “Nationella riktlinjer for vard vid epilepsi” som publicerades ar 2019 av
Socialstyrelsen(1). Med hjalp av riktlinjerna har en 6vergripande nationell analys genomforts,
samt en mer detaljerad analys av fyra utvalda regioner (Stockholm, Vastra G6taland, Skane och
Halland). Resultaten visar att det finns bade nationella och regionala utmaningar. De regionala
utmaningarna indikerar att varden for patienter med epilepsi kan variera beroende pa i vilken
region patienterna féljs upp och behandlas.

Bakgrund

Epilepsi

Epilepsi ar den vanligaste neurologiska sjukdomen som kraver regelbunden
ldkemedelsbehandling och vardkontakt. Totalt &r det ca 81 000 personer i Sverige som ar
registrerade med diagnosen epilepsi i svenska patientregistret och ca 5500 personer
diagnostiseras varje ar'(1). Av alla patienter med epilepsi har 30% en bristande anfallskontroll
och 50% av alla patienter har en eller flera andra sjukdomar eller funktionsnedsattningar (1)(2).

Riktlinjer och vardférlopp

Socialstyrelsen presenterade Nationella riktlinjer for vard av patienter med epilepsi ar 2019 och
Nationellt kliniskt kunskapsstod publicerade ett personcentrerat sammanhallet vardforlopp for
patienter med epilepsi ar 2022, se Figur 1for en férenklad bild av vardférloppet (3).
Vardférloppet inkluderar bade primérvarden och specialistsjukvarden eftersom patienter med
epilepsi kan foljas upp i specialistsjukvard saval som primarvard.

"Anledningen till att incidensen &r hog i férhallande till prevalensen beror bland annat pa avskrivningar hos
framfor allt barn som fatt diagnosen vid ung alder. (2)
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Specialistsjukvard

Enligt vardforloppet ar specialistsjukvarden ansvarig for utredning och bedémning av
epilepsidiagnos vid debut? och ansvarar for behandling och uppféljning. Vid uppfdljning av
patienter med epilepsii specialistsjukvarden ansvarar de dven for att patienter befinner sig pa
ratt vardniva och far tillgang till de resurser som behdvs. Det innebar att patienter som ar i
behov av avancerad utredning ska erbjudas det, att multidisciplinara team utnyttjas vid behov
och att patienter som med férdel kan behandlas i priméarvarden ska erbjudas den mojligheten

(3).

Hdégspecialiserad vard

Enligt Socialstyrelsens Nationella riktlinjer ska patienter med farmakologiskt terapiresistent
epilepsi som befinner sig i specialistsjukvarden erbjudas avancerad utredning (1), vilket ofta
sker inom hdgspecialiserad vard. Riktlinjerna beskriver att patienter bedéms vara
farmakologiskt terapiresistenta om de far epileptiska anfall trots behandling med minst tva
korrekt valda epilepsilakemedel i adekvata doser, enskilt eller i kombination. Den avancerade
utredningen kan innebé&ra bade Idkemedelséndringar och icke-farmakologisk behandling i form
av epilepsikirurgi, VNS eller ketogena dieter (1). Enligt riktlinjerna gors ofta en bedémning av
lakemedelsandringar som forsta steg i den avancerade utredningen, det kan innebéra bade
lakemedelsutprovning och farmakologiska tillaggsbehandlingar till befintligt lakemedel.

2 Diagnosen epilepsi kan stéllas efter
e Tvaoprovocerade epileptiska anfall, eller
e Ett oprovocerat epileptiskt anfall dar risken for aterfall bedéms vara hog (1)



Primdrvard

Patienter i specialistsjukvarden som bed6éms vara stabila kan f6ljas upp och behandlas i
primarvarden om det anses férdelaktigt for patienten, eller om patienterna &r aldre och
multisjuka dar sammanhallen vard beddms viktig trots att patienten inte &r under god
anfallskontroll (3).

Forenklat urval av Nationella riktlinjer fran Socialstyrelsen 2019
| lAgesrapporten har féljande omraden prioriterats.

Epilepsidebut

Vid misstankt epilepsi® ska neurologisk bedémning ske inom fyra veckor fran forsta vardkontakt.
Sex manader efter diagnostillfalle ska uppfdéljning och neurologisk bedémning ske av lakare med
erfarenhet och aktuell kunskap om epilepsi.

Uppfdljining och bedémning av epilepsisjukskoterska och Idkare

Patienter ska ha majlighet att na en epilepsisjukskoterska inom 2 arbetsdagar. Under de forsta 5
aren ska vuxna patienter dven g6ra minst ett besok per ar hos lakare med erfarenhet och aktuell
kunskap om epilepsi.

Multiprofessionellt team inom epilepsisjukvard

Patienter som ar i behov av multiprofessionella team ska erbjudas det, dessa inkluderar
neurolog, epilepsisjukskoterska, kurator, neuropsykolog, psykolog och arbetsterapeut.
Patienter med epilepsi och intellektuell eller annan funktionsnedsattning ska erbjudas
teamomhé&ndertagande inom habilitering och samverkan mellan 6vrig halso- och sjukvard.

Avancerad utredning

Patienter med farmakologiskt terapiresistent epilepsi ska erbjudas avancerad utredning. Detta
kan innebé&ra bade Idkemedelsdndringar och en eventuell icke farmakologisk behandling i form
av epilepsikirurgi.

SEn person har missténkt epilepsi efter
e Ettoprovocerat epileptiskt anfall, eller
e Ettellerfleraoprovocerade epileptiska anfall (1)



Metodik

For att kartlagga epilepsivarden i Sverige genomfordes litteraturgenomgang samt kvalitativ-
och kvantitativ analys. Litteraturgenomgangen syftade till att granska relevanta styrdokument
och tidigare publicerade utvarderingar och rapporter inom omradet. Den kvalitativa analysen
utgjordes av en intervjustudie med vardpersonal, experter och patientrepresentanter. En
kvantitativ analys genomfdrdes av tillganglig statistik for en jamforelse mellan regioner.

Baserat pa vardstruktur, litteraturgenomgang och kvantitativ analys av tillganglig statistik
valdes féljande 4 regioner ut for en fordjupad analys: Stockholm, Vastra Gotaland, Skane och
Halland. Intervjustudien genomférdes for att samla in information fran berdrda parter inom
epilepsivarden for att syntetisera resultaten fran regionerna. Intervjuerna var
semistrukturerade och fragor utformades for respektive intervjukategori tillsammans med en
erfaren neurolog med aktuell kunskap inom omradet epilepsi. Tva personer deltog vid
utférandet av varje intervju, en person ansvarade for dokumentation av intervjurespondentens
svar och den andra personen ansvarade for att leda intervjun. Totalt genomfoérdes 32 intervjuer,
se Figur 2-3 for fordelning av yrkeskategorier och regioner. | Skane var det inte méjligt att
intervjua representanter fran Universitetssjukhuset i Lund och Malma pa grund av resursbrist
pa klinikerna, istéllet deltog representanter fran de mindre sjukhusen. Av de intervjuade
verksamhetscheferna/enhetscheferna var tre av fyra neurologer kliniskt verksamma.

Andel intervjurespondenter inom respektive yrkesroll

Verksamhetschef/Enhetschef
Neurolog

Patientférening

Patient
Sjukskoterska

Allmanlakare

Figur2
Kdlla: (15)

Intervjurespondenter fordelat per region

Ovrigt

Region Halland

Region Stockholm

Véstra Gotalandsregionen

Region Skéne

Figur 3
Kalla: (15)



Analys

Utvardering av riktlinjer och epilepsirapporten 2021

Socialstyrelsen och Epilepsiférbundet har tidigare publicerat utvarderingar av epilepsivarden
i Sverige. "Nationell utvardering vard for epilepsi” fran Socialstyrelsen och "Personcentrerat
och sammanhallet vardférlopp Epilepsi” fran Nationellt system for kunskapsstyrning héalso
och sjukvard belyser bland annat féljande utmaningar for patienter med epilepsi(2)(3):

« Langavantetider leder till att patienter far vanta langre for att genomga avancerad
utredning och for att traffa epilepsiteam

« Patienter med epilepsi behdver fa regelbundna uppféljningar, idag sker uppféljningen
sporadiskt och arinte jamlik

« Kunskapsbrist pa akutmottagningar och i primarvarden medfor att remisser till specialister
inte genomfdrs

« Detfinns en brist pa lakare med tillrdcklig kunskap inom epilepsi for att kunna stélla diagnos
och félja upp personer med misstankt epilepsi

» Bristande stdd for att leva med epilepsi och acceptans for sjukdomen, bland annat kopplat
till skola och yrkesliv

| Epilepsirapporten presenteras tva utmaningar som identifierats i en enkdtunders6kning av
epilepsiférbundet ar 2018 (4). Resultatet visar att en stor del av patienterna riskerar en
suboptimal behandling med fortsatta anfall och besvarande biverkningar, se Figur 4.

Epilepsipatienters upplevelse av Epilepsipatienters upplevelse av
behandling mot epileptiska anfall biverkningar av |lakemedel

30%
Epilepsiférbundets studie visar att nstan Cirka 30% av epilepsipatienterna
40% av epilepsipatienterna med upplever besvarande biverkningar fran
oférandrad behandling i 1-3 &r upplever att sitt Iakemedel. Varden behdver involvera
behandlingen inte fungerar och besvéaras patienterna i storre utstrackning och
fortfarande av anfall. testa nya kombinationer tills basta

mojliga livskvalitet uppnatts.

Figur 4
Kélla: (4)



Riktlinjer och vardforlopp

Upplevelse och implementering av riktlinjer och vardfériopp
Majoriteten av intervjurespondenterna fran varden hade mycket god kinnedom om de
Nationellariktlinjerna som publicerades av Socialstyrelsen 2019. Intervjurespondenterna var
ofta medvetna inom vilka omréden de hade extra stora utmaningar for att kunna félja riktlinjerna
fullt ut. Flera intervjurespondenter upplevde att riktlinjerna var langt ifran verkligheten redan
nar de publicerades, riktlinjerna ansags som ambitidsa och svara att uppfylla.

Vastra Gotalandsregionen och Region Halland har team som arbetar med att granska de
Nationella riktlinjerna for att utveckla regionala riktlinjer och arbetssatt fér att optimera varden

for patienter med epile

psi.

Det personcentrerade sammanhallna vardférloppet som publicerades ar 2022 var inte bekant
hos alla intervjurespondenter, bland annat i Region Stockholm och Region Skane. P&
universitetssjukhusen, Karolinska och Sahlgrenska, upplever respondenterna att verksamheten
redan idag arbetar enligt det nya vardférloppet.

Antal invanare per neurologi Sverige

Tid till avancerad utredning och mdjligheten till regelbundna uppféljningar ar faktorer som kan
paverkas av antalet neurologer med tillrdcklig kunskap inom epilepsi. Skillnaden i antal invanare
per neurolog i utvalda regioner, nationellt genomsnitt och genomsnittet i EU beskrivs i Figur 5.
Ar 2020 fanns det ca 22 000 invénare per neurolog i Sverige, att jamfora med EU som hade ca 12
000 invanare per neurolog ar 2017(5)(6)(7). Enligt Neurorapporten krévs en 6kning med 25%,
fran 480 neurologer till 600 neurologer, for att mota behovet (8). Flertalet intervjuer har
bekraftat att det finns en 6nskan om fler neurologer i Sverige.

Riket 2020 EU 2017

Antalet invanare per
neurologiEU arlagre
an genomsnitteti
Sverige.

Vastra
Gotalandsregionen

Brist pa neurologer utanfor
universitetssjukhuset.

Region Halland

Vid intervjuer med representanter i
Halland har det framkommit att

och man har tillrackligt med neurologer

Region
Stockholm

Brist pa neurologer och
mottagningar inom dppen
specialiserad vard leder till att
patienter riskerar langa
vantetider.

1 Region
bemanningssituationen har férbattrats v Skane

ar 2022/2023. Aktuell siffra

finns dock
inte att tillga fér att jamfora. /

Figurb

Resursbrist pa
universitetssjukhusen leder till att
patienter riskerar langa vantetider
till avancerad utredning.

*Kommentarer till antalet invGnare per neurolog for respektive region dr en syntes av genomférda intervjuer

Kdlla: (5)(8)(7)(15)



Tillganglighet och uppfadljning

Tillgdnglighet till vard vid patientkontakt

Tillgangligheten till sjukskdterskor ar god vid majoriteten av mottagningarna som inkluderats i
l&gesrapporten. Patienter under behandling har ofta mojlighet att fa kontakt med varden via
samtal eller 1177 inom 2 dagar, i enlighet med de Nationella riktlinjerna. Sjukskodterskor har
mojlighet att ge patienten ett foérstahandsstdd och stdtta patienten i sin behandling. Daremot ar
tiden till besok hos neurolog eller stédfunktion efter kontakt med skéterska ofta lang och
upplevs pafrestande for vissa patienter. Sannolikt &r tillgdngligheten begransad eftersom
mottagningar behdver prioritera de patienter som &r i storst behov av vard. Det leder till
exempel till att vantetiden for oprioriterade patienter i Stockholm &r upp till 9 manader pa vissa
mottagningar.

Regelbunden uppféljning

Specialister och forskare inom neurologi papekade i intervjuerna vikten av regelbunden
uppfoéljning eftersom det okar férutsattningarna for korrekt behandling och ger individen en
Okad trygghet. Trots detta indikerar bade bestksstatistiken, se Figur 6 och 7, och intervjuerna
att den regelbundna uppfdljningen sker for sallan. Halso- och sjukvarden forsdker anpassa
uppfoéljning och behandling efter patienternas behov for att utnyttja befintliga resurser pa basta
madjliga satt. Exempelvis ar uppféljning for stabila patienter via telefon vanligt férekommande,
dessa besok syns inte i statistiken.

Tillganglighet till avancerad utredning

En stor andel patienter som inte har regelbunden vardkontakt riskerar att ga miste om basta
mojliga personanpassade vard. Enligt Socialstyrelsen fick ungefar 10% av patienter med
farmakologiskt terapiresistent epilepsi avancerad utredning ar 2019 (1). Den totala tiden for en
patient att na avancerad utredning kan bli lang pa grund av en l1ag uppféljningsfrekvens i
kombination med langa vantetider till avancerad utredning. | Skane har patienter fatt vanta i mer
an 3 manader for avancerad utredning och upp till ett ar for inneliggande video-EEG. |
Stockholm kan det ta mellan 6-18 manader for en neurolog att fa en second opinion fran
hogspecialiserad vard.

Patientupplevelse

Patienter och anhoriga upplever att det krévs mycket fran dem for att fa ett aterbesok. Manga
patienter med epilepsi har dessutom andra funktionsvariationer som innebér att de kan ha svart
att ta ansvar sjélva for att s6ka vard.

Grundorsak till bristande tillgdnglighet och uppféljning

Anledningen till lAanga vantetider, bristande kontinuitet och for lag uppfdljningsfrekvens beror till
stor del pa bristen pa neurologer och specialister inom epilepsi. Det behdvs fler neurologer med
fokus pa epilepsi for att mota patienternas behov, se avsnitt “Antal invanare per neurolog i
Sverige”.



Aterbesék for patienter som fick huvuddiagnos epilepsi ar 2017*

Samtliga regioner har en lag andel aterbes6k inom specialistsjukvarden under de efterféljande
aren efter att patienten fatt sin epilepsidiagnos, se Figur 6. Enligt analysen har Vastra
Gotalandsregionen lagst antal terbesdk. Intervjuer har daremot bekréftat att manga besok
genomfordes via telefon/digitalt under covid-19 pandemin (2020-2021), dessa besok registreras
ej i statistiken.

Aterbesdk for patienter som fick huvuddiagnos epilepsi ar 2017

I Stockholm (St) Skane (Sk)
B Halland (H) Vastra Gétaland (VG)

50%
40%
30%
20%
10%

0%

2018 2019 2020 2021

Figur6
Kalla: (12)(15)

Andel besék inom sex manader efter epilepsidiagnos, vuxna

Andel patienter som fick aterbes6k inom sex manader efter diagnos mellan 2017-2021 varierar
mellan 37%-42% vilket indikerar att uppfoljning av epilepsipatienter fortfarande ar i stort behov
av forbattring, se Figur 7.

Andel besdk inom sex manader efter epilepsidiagnos, vuxna

45% 43% 42%

38% 37%

2017 2018 2019 2020 2021

Figur 7
Kalla: (2)(13)

“ Andel av patienter som fick huvuddiagnos epilepsi 2017 och som varit tillbaka i den specialiserade éppenvérden Gr
2018-2021. Analysen dr baserad pd aggregerade data fér patienter pd Grsbasis, det vill sGga att analysen inte f6ljer
individuella patienter fér respektive @r. Analysen skiljer sig darfér fran Socialstyrelsens utvdrdering 2021 ddr analysen
grundar sig pd individuella patienter. Ndmnare fér samtliga uppféljiningsér 2018-2021 ér antalet patienter som fér férsta
gangen blev registrerade med epilepsi som huvuddiagnos dr 2017. Tdljare ér antalet patienter, av de som blev
registrerade ar 2017, som varit pd IGkarbes6k under respektive efterféljande Gr.



Jamforande analys av vardforloppet
Enjamforelseanalys baserat pa intervjurespondenternas uppfattningar och kvantitativ analys

av varddata indikerar att det bade finns stora likheter och skillnader i utmaningar i

vardférloppet for patienter med epilepsi, se Figur 8. Jamforelseanalysen visar att samtliga
regioner har utmaningar vid epilepsidebut. Uppfdljningen ar god vid universitetssjukhusen i
Vastra Gotaland och Stockholm, samt hos privata enheter i Stockholm och férhallandevis god i
Halland, dvriga mottagningar har stérre utmaningar med uppfoljning. Tillganglighet och
samarbete vid avancerad utredning fungerar bra fér Halland och Véstra Gotaland, som bada &r
knutna till Sahlgrenska Universitetssjukhus. | Stockholm och Skane &r kderna till avancerad
utredning langa. Samtliga regioner utom Halland uppger att samarbetet mellan primarvard och

specialistsjukvard har utmaningar.

Utmaningar

Epilepsidebut

Uppféljning

Avancerad
utredning

Primarvard <

V€Y vistra
v

GOTALANDSREGIONEN

J& Region Stockholm

SKANE

\\.R Region Halland

Samtliga regioner har l&nga vantetider till utredning och bedémning vid misstanke om epilepsi.
Detta trots att utvarderingsbesok prioriteras fore aterbesok.

Fungerar bra vid
Sahlgrenska men ej vid
ovriga mottagningar.

Tillgangligheten anses
god men fa patienter
remitteras.

/~ Manga EP-patienter
hanteras av PV som har
begransad kunskap.

Upplevelsen ar att fler
patienter bor

Figur 8

remitteras fran PV till

\_ SV.

Fungerar bra vid KS
och privata enheter
men ej vid 6vriga
mottagningar.

Langa vantetider till

avancerad utredning.

Begransat med
kunskap inom PV.

Langa vantetider till
beddmning vid
misstanke om EP.

PV - Primdrvérd, SV - Specialistsjukvdrd, EP - Epilepsi

Kdlla: (15)

(2)(13)

Langa véntetider och
bristande kontinuitet.

Langa vantetider till
avancerad utredning.

Motstand fran
primarvard att ta emot
stabila patienter.

Samarbetet varierari
regionen, remisser
skickas ofta fram och
tillbaka.

Forhallandevis god
tillganglighet, tatare
uppféljningar
efterstravas.

Bra samarbeta med
Sahlgrenska vid
remittering och fragor.

For att kunna ta emot
nya patienter maste
tidigare patienter
remitteras till PV.

Samarbetet mellan PV
och SV fungerar bra.
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Teambaserad vard

Epilepsi och samsjuklighet

For att kunna tillgodose patienternas behov krévs en god teambaserad vard. Halften av alla
patienter med epilepsi har andra sjukdomar eller funktionsnedsattningar, och egentlig
depression férekommer hos 30-35% av patienterna med epilepsi(9). Pa grund av hog
samsjuklighet kravs en teambaserad vard for manga patienter med epilepsi. Enligt en av
intervjurespondenterna &r teambaserad vard for epilepsipatienter avg6rande for att patienterna
ska fa en heltackande vard.

Jdmférelse av teambaserad vard pa universitetssjukhusen och neurologmottagningar
Tillgangligheten till epilepsiteam &r god vid universitetssjukhusen, i dessa team ingar ofta
epilepsisjukskdterskor, kuratorer, psykologer och neuropsykologer. Ovriga
neurologmottagningar som har ingatt i analysen saknar teambaserad vard. Det innebér att det
inte finns samma tillganglighet till stodfunktioner eller en god heltdckande vard for patienter
som gar till neurologmottagningar utanfor universitetssjukhusen.

Epilepsisjukskéterskor

| de Nationella riktlinjerna tillskrivs epilepsisjukskoterskor ett stort ansvar i behandling och
uppfoljning av patienter med epilepsi. Trots det saknar 30% helt utbildning med inriktning mot
epilepsi och epilepsisjukskoterskorna efterlyser méjlighet till riktad formell utbildning (1).
Lagesrapporten har visat att epilepsisjukskoterskorna tar ett stort ansvar och har ett
valfungerande teamsamarbete med neurologerna. For att kunna ta ett stérre ansvar och avlasta
neurologer ytterligare har dven intervjuade sjukskoterskor efterfragat vidareutbildning inom
epilepsi for att battre bemdta och omhanderta patienter med epilepsi.

Privata mottagningar i Region Stockholm

Privata mottagningar i Region Stockholm kan inte erbjuda epilepsiteam, eftersom de inte far
ersattning for teambaserade besok. | Vardval Neurologi finns det enbart ersattning for lakar-
och sjukskoterskebesok. Det innebar att privata mottagningar inte kan erbjuda teambaserad
vard. Vid behov av stédfunktioner maste privata mottagningar dérmed remittera patienten
vidare till priméarvarden eller hdgspecialiserad vard.
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Samverkan mellan vardgivare

Patienter med epilepsi kan, beroende pa sjukdomstillstand, befinna sig i primarvarden,
specialiserad vard, eller hégspecialiserad vard. Lagesrapporten visar att det finns
forbattringsmajligheter for samverkan mellan de olika vardenheterna. Idag finns risk att
patienter inte befinner sig pa ratt vardniva. Nedan illustreras utmaningar i samverkan
mellan olika vardnivaer, se Figur 9.

Primarvard @) Specialiserad ®
vard

Hogspecialiserad vard
(Universitetssjukhus)

i

1. Stabila patienter dr kvar i specialiserad vard
Det finns visst motstand fran primarvarden att ta emot stabila patienter fran
specialiserad vard. Framfor allt beror motstandet pa osdkerhet kring hur patienten ska
tas om hand, och brist pa resurser.

2. Patienteribehov av specialiserad vard dr kvar i primdrvard
Kunskapsbrist leder till att allménldkare inte ser nagon anledning av att skicka patienter
tillbaka till specialiserad vard. En god dialog mellan primarvard och specialiserad vard &ar
avgorande for att patienten ska fa tillgang till god behandling i priméarvarden.

3. Patienteribehov av hégspecialiserad vard dr kvar i specialiserad vard
Vid universitetssjukhusen i Skane och Stockholm &r det Idnga vantetider till avancerad
utredning ochivissa fall accepteras inte remisser. Vid Sahlgrenska arrangerar
hogspecialiserad vard radgivning och konsultation till neurologer i specialiserad vard for
att stétta dem i uppfdljning och behandling av patienter med epilepsi. Hogspecialiserad
vard pa Sahlgrenska upplever att for fa patienter remitteras dit och
konsultationstjansten underutnyttjas av den specialiserade varden.

4. Patienter som inte har behov av hégspecialiserad vard foljs fortsatt upp av
universitetssjukhus
Specialiserad vard har inte tillrackligt med neurologer for att ta emot patienter fran
universitetssjukhusen. Detta ar framfér allt en utmaning i Region Stockholm.

Figur 9
Kaélla: (15)
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Samverkan mellan specialiserad vard och primarvard

Allmanlakare och specialister inom neurologi har uttryckt 6nskemal om 6kad kunskap inom
omréadet epilepsi i priméarvarden, bade for att hantera fler patienter och for att sékerstalla att

patienter far en god vard.

Eventuell kunskapsbrist och osékerhet kring epilepsi hos allmanlakare innebar ibland att de
inte vill hantera patienterna, eftersom de ar medvetna om att uppfoljning och behandling av
patienter med epilepsi kan vara mycket komplex. Detta kan ocksa innebéara att de patienter
som hanteras av primarvarden riskerar att antingen inte foljas upp enligt riktlinjer eller inte bl
remitterade tillbaka till specialiserad vard tillrdckligt snabbt.

For att forbattra majligheterna for patienter i priméarvarden att fa en battre uppféljning och
behandling behdver kontakten mellan specialiserad vard och primérvarden forbattras. En
majoritet av de intervjuade allmanlakarna uttryckte en dnskan om battre samverkan och mer

stod frén den specialiserade varden.

Genom att tydliggéra ramar och arbetssatt gallande hur patienter med epilepsi ska tas om hand
i priméarvarden skulle fler vardcentraler kunna genomféra en regelbunden, och korrekt,

uppfoljning av patienter med epilepsi.

Identifierade orsaker till utmaningar for epilepsivarden samt mojliga konsekvenser avdem

sammanfattas i Figur 10.

Identifierade orsaker till utmaningar for
epilepsivarden i primdrvarden

o Osakerhet och kunskapsbrist
inom epilepsi

e Begransad kontakt och stod
fran specialistvarden

e Otydligaramar och
arbetssatt

Méjliga konsekvenser av utmaningar for
epilepsipatienter i primdrvarden

o Risk fér undermalig behandling
- Bristande anfallskontroll

- Forbisedda biverkningar
- Risk for lakemedelsinteraktioner

« Risk for Idnga véantetider till atgérd

Figur 10
Kaila: (15)
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Ersattningsmodell och prioriteringar

Regionala vardgivare anser inte att ersdttningsmodellen pdverkar epilepsivarden

| alla fyra regioner ar specialistsjukvarden framfor allt anslagsfinansierad och
grundersattningen mellan olika neurologiska diagnoser &r densamma. Intervjuade neurologer
och verksamhetschefer inom regional regi anser inte att ersattningsmodellen har nagon
paverkan pa patienternas vard eller behandling vid epilepsi.

Privata vardgivare inom neurologi har svart att ga ihop ekonomiskt

Ersattningen inom Vardval Neurologi i Region Stockholm &r produktionsbaserad, det innebér att
mottagningarna ersétts per besdk till Idkare alternativt sjukskoterska (10). Ersattningen for
Vardval Neurologi i Region Stockholm har justerats vid flera tillfallen och intervjurespondenter
har lyft att en mottagning har tvingats sténga delvis pa grund av ohallbar ekonomi. P4 grund av
ersattningsmodellen upplevs det utmanande for privata mottagningarna i Stockholm att
expandera och ta emot fler patienter.

Vardgarantin bidrar till att férstagdngsbesék prioriteras éver Gterbesdk

Vardgarantin om 90 dagar till ett férsta besok inom specialistsjukvarden leder till att sjukhusen
ofta ber varden att prioritera nybesok, om varden inte uppfyller vardgarantin &r de skyldiga att
remittera patienten vidare men far fortsatt oftast sta for kostnaden. En konsekvens av detta
kan bli att aterbesok for epilepsipatienterna nedprioriteras.

Utdver lagstadgad vardgaranti har Halland regionala riktlinjer. Patienter ska fa tid till besdk inom
60 dagar, istallet for 90 dagar och fa “tid i hand” inom 14 dagar efter att remissen tagits emot.

Forskning- och projektpengar paverkar vardens intresse och prioriteringar

Forskningsanslag och 6ronmarkta projektpengar inom regionerna kan paverka
specialistsjukvardens intresse och prioriteringar. Ett antal intervjurespondenter har upplevt att
forskningsanslag och regionala satsningar inom epilepsi har minskat. Detta kan ha lett till att
intresset for epilepsi inom varden har avtagit medan intresset for andra neurologiska diagnoser
har Okat.
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Kvalitetsregister

Svenska neuroregistret for epilepsi startade 2018 med syfte att ge en |&ttéverskadlig
patientoversikt med information om anfallssituationen och lakemedelsforskrivning.
Malsattningen ar att registrerad data ska forbattra kvalitet avseende uppféljning och ge
majlighet till en dverblick av ofta komplexa och livslanga sjukdomsfoérlopp inom epilepsi.
Registret har fokuserat pa att 6ka tdckningsgraden for patienter som hanteras pa
universitetssjukhusen, eftersom de beddms ha storst sjukdomsbdérda. 43% av
epilepsipatienterna som hanteras pa universitetssjukhus ar registrerade i Svenska
neuroregistret for epilepsi och 11% av samtliga patienter med epilepsi ar registrerade i
Svenska neuroregistret for epilepsi, se Figur 11(11).

Andel patienter registrerade i Svenska neuroregistret for epilepsi

43 % av epilepsipatienter pa universitetssjukhus ar registrerade i Svenska

43% . . .
neuroregistret for epilepsi

»

-~ Enbart 11% av samtliga epilepsipatienter ar registrerade i Svenska

neuroregistret for epilepsi

Figur 11
Kailla: (11)

Av intervjuad vardpersonal &r det enbart universitetssjukhusen, Karolinska och Sahlgrenska,
som registrerar och aktivt foljer upp patienter i kvalitetsregistret for epilepsi. Vardpersonal
upplever att det ar tidskravande att registrera och att registret behover forenklas. Dessutom
innebér registrering en del dubbelarbete for vardpersonal eftersom kvalitetsregistret inte ar
kompatibelt med olika journalsystem. Ett antal intervjurespondenter har uttryckt att de inte ser
den direkta nyttan i att registrera, samtidigt menar forskare och experterinom epilepsi att det
finns en brist pa forstaelse hos neurologer kring nyttan av att registrera patienter.
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Sammanfattning och férslag till atgarder

Sammanfattning av utmaningar
Utifran lagesrapporten av svensk epilepsivard har féljande sex huvudutmaningar identifierats:

Brist pa neurologer resulterar i Idnga ledtider i hela vardkedjan
Bristen pa neurologer leder till att patienter far vanta lange pa Idkarbeso6k vid missténkt epilepsi,
regelbundna aterbesok och tid till avancerad utredning.

Begrdnsad samverkan mellan vardgivare

P4 grund av begrénsad kontakt mellan vardgivare, kunskapsbrist och resursbrist befinner sig
patienter relativt ofta pa fel vardniva, exempelvis inom priméarvarden i stallet for
specialistsjukvarden eller i hdgspecialiserad vard i stallet for specialistsjukvard.

Primdrvarden behéver mer kunskap om epilepsi
Det finns en risk att biverkningar och bristande anfallskontroll eller stéd férbises i primarvarden,
samt att remittering tillbaka till specialistsjukvarden sker for sallan.

Patienter har sdllan tillgang till teambaserad vard och stédfunktioner
Majoriteten av mottagningarna erbjuder inte teambaserad vard och stédfunktioner.
Universitetssjukhusen har inte resurser for att ta emot alla remisser fér teambaserad vard.

Intresset for epilepsi bland professionen, industrin och akademin upplevs som ldgre jamfért med
andra neurologiska diagnoser

Forutom ett antal nya lakemedel de senaste aren har det inte skett nagra stora omvélvande
forandringar i behandlingen av epilepsi vilket har lett till att intresset inom omradet har sjunkit
nagot. Trots Socialstyrelsens Nationella riktlinjer fran 2019 upplever vissa intervjurespondenter
att de regionala satsningarna inom epilepsi har minskat.

Ldg tdckningsgrad i kvalitetsregister

Vissa vardgivare ser inte nyttan i att registrera patienter i kvalitetsregister. Det leder till
otillracklig data for att analysera och folja upp patienter och deras behandlingar éver tid,
framfor allt gallande patienter som hanteras utanfor universitetssjukhusen. Man involverar i
dagslédget inte patienten i sin vard genom aktivt anvdndande av redan existerande PER-modul
(Patientens Egen Registrering) i kvalitetsregistret.
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Forslag till atgarder

Kan man arbeta mer resurseffektivt?

Det kravs fler neurologer, specialister inom epilepsi och epilepsisjukskodterskor. Dessutom
behdvs fler resurser for teambaserad vard och battre koordinering av befintliga stédfunktioner.
Kan man i kombination med utdkade resurser justera arbetssatt for att arbeta mer
resurseffektivt och vilka mojliga atgarder for battre prioriteringar eller tekniska lIsningar kan
anvandas? Hur utnyttjar man erfarenheter fran andra lander med liknande hélso- och
sjukvardssystem?

Hur kan man 6ka kunskapen om epilepsi hos neurologer, allménldkare och sjukskoterskor?
Identifiera och prioritera mojliga utbildningsinsatser och erfarenhetsutbyte mellan neurologer,
allménlakare och sjukskdterskor for att uppna kraven fran Socialstyrelsens riktlinjer om att ha
erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi.

Vilka méjligheter finns for att férbdttra samarbetet mellan vardgivare?

Skapa kontaktytor mellan vardinstanser som férenklar konsultation och radgivning.

Kan man med hjélp av konsultationstjénster stétta primérvarden pa ett annat satt an vad som
gorsidag?

Hur kan intresset for att arbeta med epilepsi 6kas?

Epilepsi ar en komplicerad sjukdom som kraver mycket kunskap och skicklighet i
yrkesutévandet. Specifika regionala satsningar och 6ronmarkta pengar skulle kunna leda
till ett 0kat intresse och stérre engagemang inom omradet.

Hur kan man 6ka tdckningsgraden i det Nationella kvalitetsregistret?

Framgangsrik anvandning av PER det vill sdga PROM (Patient Reported Outcome Measures)
i det kliniska arbetet skulle kunna bidra till stérre upplevd nytta av att inkludera patienteri
kvalitetsregistret.

Avslutande reflektioner

Syftet med lagesrapporten var att analysera epilepsivarden i Sverige idag och huruvida
patienter far den de vard de &r beré&ttigade till. LAgesrapporten belyser omraden dér det
idag finns hinder for att uppna basta maojliga halsa for patienter med epilepsi. Det &r tydligt
att forandringar pa flera nivaer ar nédvandigt for att kunna arbeta i linje med
Socialstyrelsens rekommendationer for svensk epilepsivard. De kvalitativa data som
presenteratsilagesrapporten bekraftar fortsatt samma utmaningar som identifierades av
Socialstyrelsen redan 2019.

Ett satt for att 6ka takten for foréandring ar att genom 6kad samverkan mellan halso- och
sjukvarden, patientorganisationer, myndigheter, akademin och lakemedelsindustrin for att
skapa forutsattningar till battre vard for patienter med epilepsi. | ldgesrapporten lyfts
forslag till atgarder som kan vara starten till en battre fungerande vard dar patienter
uppnar 6kad livskvalitet.

17



Kallforteckning

1. Socialstyrelsen. Nationella riktlinjer for vard vid epilepsi. 2019.
2. Socialstyrelsen. Nationell utvdrdering av vard vid epilepsi. 2021.

3. Nationellt system for kunskapsstyrning Halso- och sjukvard. Personcentrerat och sammanhdllet
vardférlopp Epilepsi. 2022.

4. Svenska Epilepsiforbundet. Epilepsirapport - Idag dr vdarden bristfillig och ojamlik. 2018.

5. Socialstyrelsen. Statistikdatabas for halso- och sjukvardspersonal. [Online] 2020. [Citat: den 27 01
2023.] https://sdb.socialstyrelsen.se/if _per/val.aspx.

6. SCB. Befolkningsstatistik. [Online] 2020. [Citat: den 27 01 2022.] https://www.scb.se/hitta-
statistik/statistik-efter-amne/befolkning/befolkningens-
sammansattning/befolkningsstatistik/pong/tabell-och-diagram/folkmangd-och-
befolkningsforandringar---helarsstatistik/folkmangd-i-riket-lan-och-kommuner-31-december-2020-
och-be.

7. European Academy of Neurology. The burden of neurological diseases. [Online] 2017. [Citat: den
27 01 2023.] https://www.ean.org/research/resources/the-burden-of-neurological-diseases.

8. NEURO. Neurorapporten. 2019.

9. Multiprofessionella epilepsiteam med psykiatrisk kompetens. Bendix, Marie. u.o. : Likartidningen,
2018.

10. Region Stockholm. Féirfrdgningsunderlag enligt LOV vdrdval - Specialiserad neurologi. 2021.
11. Svenska neuroregister. Arsrapport 2022. 2022.

12. Socialstyrelsen. Bestdlld statistik fran Socialstyrelsensstatistikdatabas. 2023.

13. Socialstyrelsen. Féljsamhet till riktlinjer under covid-19 pandemin. 2023.

14. Svenska Neuroregistret. Kvalitetsregister for: Epilepsi. [Online] 2023.
https://vap.carmona.se/neuro-dashboard/.

15. Sirona analys. Syntes av intervjuer och analys av radata fran specificerade kdillor. 2023.

18



