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Sammanfattning

Det personcentrerade och sammanhallna vardforloppet for epilepsi innebar att det behdvs personal
med erfarenhet och kunskap om epilepsi i varje region, i stérre omfattning an idag. Det géller sarskilt
specialistldkare i neurologi och barn- och ungdomsneurologi, epilepsisjukskoterskor och
multiprofessionella team. Ett val utbyggt epilepsiteam antas kunna skapa en effektivare process.

Det saknas i dagslaget epilepsisjukskoterskor i tillracklig omfattning for att klara av att implementera
vardférloppet i hela landet.

1. Om konsekvensbeskrivningen

Nationellt programomrade (NPO) nervsystemets sjukdomar ansvarar fér konsekvensbeskrivningens
innehall. Nationell arbetsgrupp (NAG) for Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp epilepsi har
utarbetat konsekvensbeskrivningen som en del av arbetet med vardprogrammet.
Konsekvensbeskrivningen ar framtagen i samarbete med HTA Syd (Health Technology Assessment).
Arbetsgruppen har inkluderat professionsforetradare fran specialiserad vard och priméarvard samt
patientforetradare. Eva Kumlien har varit ordférande i arbetsgruppen. Den nationella stédfunktionen
vid SKR har bistatt med l6pande stod. Konsekvensbeskrivningen fardigstalldes i januari 2022.

2. Konsekvenser

2.1 Omfattning

Omkring 81 000 personer i Sverige har diagnosen epilepsi enligt svenska patientregistret. Av dem ar
cirka 12 000 barn och ungdomar (0—17 ar). Patienterna ar jamnt férdelade mellan man och kvinnor.
Ombkring 5 500 personer insjuknar varje ar och av dessa ar cirka 1 500 barn.

De flesta patienter behandlas med lakemedel mot epilepsi. En liten andel kan behandlas med
epilepsikirurgi, hjarnstimulering eller ketogen kost.

2.2 Nytta eller risker for individen

Den avsedda nyttan med vardforloppet ar att skapa ratt vard i ratt tid for ratt individ, bland annat
genom Okad trygghet via en fast kontakt med epilepsisjukskoterska och tillgang till behandling i
team.

Patientkontraktet och 6kad kunskap om vardférloppet 6kar patientens mojlighet till delaktighet.

Epilepsisjukskoterskas roll avser sakerstélla att det alltid finns en kompetens och fast kontakt att
stamma av med.
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Kunskapsstodet innebar inga risker for patienter med epilepsi.

2.3 Etiska aspekter

Individens autonomi och integritet paverkas inte negativt av det nya vardforloppet. Vardforloppet
utgar fran prioriteringsgrunderna for hdlso- och sjukvarden — manniskovardesprincipen, behovs- och
solidaritetsprincipen samt kostnadseffektivitetsprincipen.

Forandringarna bedoms fa positiva konsekvenser ur ett jamlikhetsperspektiv avseende alder,
geografi samt grad av funktionsnedsattning.

Inklusionskriterierna avser att

e minska onddig eller omotiverad vard, exempelvis onédiga undersékningar eller behandlingar

e resulteraiatt individer som redan omfattas av de atgarder som beskrivs i vardforloppet
kommer att gora det i hogre utstrackning an idag.

2.4 Verksamhet och organisation

Vissa verksamheter kommer att fa organisera om sitt arbete for att se till att det finns specialister
med aktuell kompetens, epilepsisjukskoterskor och epilepsiteam. Remissrutiner, tillgang till
magnetréntgen (MRT) och elektroencefalografi (EEG)-undersékningar inom vissa tidsramar kommer
att paverkas. Ingen nuvarande vardpraxis kommer att tas bort.

2.5 Kostnader

Vardforloppet for epilepsi berdknas 6ka kostnaderna for hélso- och sjukvarden i regionerna pa kort
sikt. Detta eftersom det idag férekommer underbehandling av personer med epilepsi och betydande
skillnader i tillgang till epilepsivard i de olika regionerna. Vardforloppet férvantas innebéra att fler far
mer och béttre vard. En forstarkt och forbattrad epilepsivard kan eventuellt medféra vissa
kostnadsbesparingar till foljd av exempelvis ett battre tillvaratagande av olika kompetenser inom
epilepsiteam pa sikt. Dadremot bedéms fordandringarna och 6kningen i patientnytta totalt sett 6ka
kostnaderna dven pa langre sikt.

Konsekvensbeskrivningens bilaga innehaller en utvecklad redovisning av underlag for att beskriva
nulage for resursanvandning och férvantade forandringar utifran de utmaningar som finns i
epilepsivarden idag, enligt vardférloppets beskrivning av patientresan. Bilagan innehaller underlag
och analys avseende fem atgarder inom ramen for det personcentrerade och sammanhallna
vardforloppet for epilepsi. De utvalda atgarderna kan analyseras utifran de underlag som finns inom
ramen for Socialstyrelsens arbete med nationella riktlinjer for vard vid epilepsi [3] och den
efterféljande utvarderingen [1, 4]. Kunskapsunderlaget i Socialstyrelsens riktlinjer baseras pa ett
strukturerat konsensusférfarande. Analys av kostnadseffektivitet har inte genomférts eftersom
effektmatningar saknas.
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Tabell 1. Budgetkonsekvenser av vardférloppets inférande utifran dtgérder som listas som utmaningar i

patientresan.

Atgird

Budgetkonsekvenser av vardférloppets inforande utifran atgarder som
listas som utmaningar i patientresan

Okad kompetens om
epilepsi pa
akutmottagningar,
vardcentraler och
barn- och
ungdomsmedicinska
mottagningar

(avsnitt 2.1)

e Kompetensutveckling riktad till vardpersonal som arbetar inom
akutsjukvard, ambulanssjukvard, primarvard samt pa barn- och
ungdomsmottagningar som behdver mer epilepsikompetens. Detta kan till
exempel gbras med hjalp av en digital utbildning som behover utvecklas
centralt.

e Kostnaderna beror pa innehallet i utbildningen och hur manga som
forvantas genomfora utbildningen. Om utbildningen exempelvis ges till 5
personer pa varje akutmottagning, vardcentral och barn-och
ungdomsmottagning i riket motsvarar det att drygt 20 000 personer
genomgar utbildningen. Om utbildningen ar 2 timmar lang motsvarar det
totalt drygt 20 helarstjanster i Sverige. Om merparten av alla
ambulanssjukskoterskor ocksa genomfér den digitala epilepsiutbildningen
sa blir det i stallet totalt ndrmare 25 000 personer genomfor utbildning
eller motsvarande narmare 25 helarstjanster.

Inférande av
epilepsiteam
(avsnitt 2.2)

e Socialstyrelsens utvadrdering fran 2021 innehaller inte uppgifter om hur

e Etableringen av multiprofessionella team kan framjas av stod fran

e | Socialstyrelsens enkat fran 2019 hade 70 procent inom den specialiserade
varden for barn och ungdomar samt knappt hélften av den specialiserade
varden for vuxna tillgang till multiprofessionellt epilepsiteam. Det var
vanligt att dessa multiprofessionella team ocksa ansvarade for dven andra
neurologiska sjukdomstillstand.

e Socialstyrelsens nationella riktlinjer raknade 2019 med att ett inforande av
epilepsiteam i hela Sverige skulle innebdra merkostnader motsvarande 50
miljoner kronor per ar pa nationell niva. Detta utifran att
personalkostnaden for ett multiprofessionellt team som ansvarar for 2 000
vuxna patienter eller omkring 500 barn beraknades till cirka 1,8 miljoner
kronor per ar. En Gversiktlig bedémning var att halften av teamets
kostnader skulle finnas dven utan en organisation med multiprofessionellt
team. Den andra halvan av kostnaden bedémdes vara tillkommande
kostnader for en forbattrad tillgang till bland annat epilepsisjukskoterska.

stor andel av personer med epilepsi som far sin vard vid sjukhus med
multiprofessionella team och det gar darfor inte att berdkna exakt hur
stora resurstillskott som behdvs for att regionerna ska erbjuda jamlik
tillgang till multiprofessionellt team i epilepsivarden.

verksamhetsutvecklare. Det ar ocksa viktigt att tid avsatts for att utveckla
samverkan och identifiera roller och ansvar for att tillvarata teamets olika
kompetenser. Etablerade multiprofessionella team forvantas battre
fordela tillgangliga resurser efter individens faktiska behov och minska
ineffektiv anvandning av andra resurser.
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epilepsisjukskoterskor
(avsnitt 2.3)

Atgird Budgetkonsekvenser av vardforloppets inforande utifran atgirder som
listas som utmaningar i patientresan
Fler e Vardforloppet forvantas innebdra satsningar pa att utbilda, rekrytera,

anstalla och behalla epilepsisjukskoterskor. Detta eftersom de har en
central roll for omhandertagandet av patienterna samt i det
multiprofessionella teamet. Kostnaderna for utbildning kan falla pa flera
aktorer (universitet och hogskolor, regioner och alternativkostnaden for
personer som utbildar sig).

e Regionerna har ett avgdrande ansvar for att sakerstalla mojligheter for
denna kompetensutveckling for redan verksamma sjukskoterskor.
Kompetensutveckling kan ske bade genom formella utbildningar och
genom strukturerad handledning som tar vara pa erfarenheter i
verksamheterna.

e 40 procent av barn- och ungdomsmottagningarna och omkring 50 procent
av vuxenmottagningarna saknar epilepsisjukskoterskor i nulaget. De
betydande regionala variationerna i tillgang till epilepsisjukskoterskor
innebar ocksa att regionerna maste arbeta tillsammans for att ta fram
utbildningar och program for strukturerad handledning.

e Eftersom multiprofessionella team férvantas innehalla en
epilepsisjukskoterska ingar denna merkostnad under berdkningen for
multiprofessionella team.

Vantetideri
vardkedjan fore
diagnos (avsnitt 2.4)

e Mindre an hélften av personer med misstankt epilepsi far ett besok for
neurologisk beddmning inom de satta tidsintervallen. Regionerna behover
forbattra organisationen sa att farre personer behdver vanta langa tider.

e En forbattrad organisation behéver inte medféra merkostnader for sjdlva
besoket eftersom det ar samma insats som gors, men tidigare. Dagens
langa vantetider kan leda till att patienter faller ur kon vilket ar en form av
underbehandling. | praktiken kan kortare vantetider darfor leda till att den
totala vardproduktionen behéver 6ka, men da ocksa leda till en mer jamlik
vard. Daremot kan en effektivare koordinering 6ka kostnader for [6pande
administrativa insatser.

Véantetider i
vardkedjan efter
diagnos (avsnitt 2.5)

o En 6kad andel gor sina uppfoljningsbesok som teambesok i den
specialiserade varden.

e Analysen av budgetkonsekvenser innehaller 3 scenarier for riket som
helhet dar 6kningen motsvarar 10 procentenheter fler som gor sin
uppfoljning i den specialiserade varden (detta berdknas 6ka kostnaderna
pa nationell niva med 23 miljoner kronor per ar); 15 procentenheter fler
(6kning med 35 miljoner kronor per ar); respektive 20 procentenheter fler
(6kning med 46 miljoner kronor per ar).

e Berdkningarna omfattade inte en 6kning sa att alla personer med epilepsi
far vard i den specialiserade varden. Detta eftersom helhetsbilden for dldre
multisjuka personer talar for en sammanhallen vard pa priméarvardsniva.

Ytterligare underlag och beskrivningar av forvantade konsekvenser av vardforloppet och hur

tillgdngliga underlag omsatts i budgetkonsekvenser aterfinns i Bilaga Hadlsoekonomi.
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2.6 Kompetensforsorjning

Vardforloppet innebar att det behdvs personal med erfarenhet och kunskap om epilepsi i varje
region, i storre omfattning an idag. Det galler sarskilt specialistlakare i neurologi och barn- och
ungdomsneurologi, epilepsisjukskdterskor och multiprofessionella team. Ett val utbyggt epilepsiteam
antas kunna skapa en effektivare process.

Det saknas i dagslaget epilepsisjukskoterskor i tillracklig omfattning for att klara av att implementera
kunskapsstodet i hela landet.

2.7 Paverkan pa andra kunskapsstod

Vardforloppet, som ansluter till nationella riktlinjer for vard vid epilepsi, kan paverka flera av de
nationella kliniska kunskapsstoden.

2.8 Paverkan pa andra nyckelfragor i hdlso- och sjukvarden

Vardforloppet tydliggor att varden i de flesta fall bor bedrivas i den specialiserade varden.

2.9 Uppfodljning

Vardforloppet definierar nya indikatorer for uppféljning av de centrala forandringarna som
vardforloppet innebar och framhaller vikten av uppfoljning via kvalitetsregister i form av Svenska
Epilepsiregistret samt Svenska Epilepsikirurgiregistret.

2.10 Ovriga konsekvenser

Underlag for framtida epilepsiforskning skapas om vardférloppet efterlevs och dokumenteras.
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Bilaga Halsoekonomi

Denna bilaga redogor for forvantade forandringar till foljd av vardforloppet och beskriver hur dessa
identifierades. Bilagan innehaller ocksa en nagot utvecklad beskrivning av nulage och hur
anvandningen av atgarder kommer att andras vid ett inférande av vardforloppet samt en beskrivning
av budgetkonsekvenser.
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1. Forvantade forandringar jamfort med
nulaget

Konsekvensbeskrivningen innehaller underlag och analys for fem atgarder inom ramen for det
personcentrerade och sammanhallna vardférloppet for epilepsi. Vardforloppet avser atgarder fran
misstanke om anfall av epileptisk karaktar och varar vanligtvis livet ut, tills diagnosen avskrivs eller
patienten [amnar i epilepsivarden [2]. De utvalda atgédrderna kan analyseras utifran de underlag som
finns inom ramen for Socialstyrelsens arbete med nationella riktlinjer for vard vid epilepsi [3] och den
efterfoljande utvarderingen [1, 4].

Foljande fem atgarder beskrivs i avsnitt 2:

1. Okad kompetens om epilepsi pa akutmottagningar, vardcentraler och barn- och
ungdomsmedicinska mottagningar (avsnitt 2.1).

Inférande av epilepsiteam (avsnitt 2.2)
Fler epilepsisjukskoterskor (avsnitt 2.3)

Véantetider i vardkedjan fére diagnos (avsnitt 2.4)

vk W

Véantetider i vardkedjan efter diagnos (avsnitt 2.5)

1.1 Satsning pa bred kompetensutveckling

Vardforloppet pekar pa kunskapsluckor pa akutmottagningar, vardcentraler och barn- och
ungdomsmedicinska mottagningar som leder till att symtom inte tas pa allvar eller utreds i tillrdcklig
omfattning. Ett strukturerat inférande av vardférloppet forutsatter darfor att regionerna sakerstéller
att det finns kompetens om epilepsi pa de enheter dar personer med epilepsi som dnnu inte
diagnostiserats soker vard. Det kan ske genom utbildning till befintlig personal eller genom
rekrytering av personer med kunskap om epilepsi. Patientresan anger ocksa att remisser till
specialistenhet inte alltid godkdnns och att rutinerna pa specialistenheterna och deras samverkan
med akutmottagningar, vardcentraler och barn- och ungdomsmedicinska mottagningar darfor kan
behova ses Over.

1.2 Inforande av epilepsiteam och riktad utbildning om epilepsi

Patientresan lyfter bristande tillgang till epilepsiteam och dven regionala skillnader i tillgang till
epilepsiteam. Ett strukturerat inférande av vardférloppet forvantas innebéara betydande
organisatoriska férandringar i regioner som idag inte har epilepsiteam, eller dar befintliga
epilepsiteam ansvarar for alltfér manga patienter. Det rader en brist pa ldkare med erfarenhet av och
aktuell kunskap om epilepsi. Det saknas ocksa epilepsisjukskoterskor, det vill sdga sjukskoterskor
med sarskild utbildning eller betydande erfarenhet av epilepsi. Epilepsisjukskéterskor har en central
roll i epilepsiteamen och konsekvensbeskrivningen for de tva atgarderna bor darfér ses som en
helhet. Det behovs darfor fortsatta satsningar pa 6kad utbildning och kompetensutveckling av lakare.
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sjukskoterskor och annan vardpersonal liksom att sakerstalla att personer med erfarenhet av epilepsi
fortsatter att arbeta inom epilepsivarden. Det behdvs fler specialistsjukskéterskeutbildningar inom
neurologi och riktade kurser om epilepsi for barn och vuxna pa landets universitet och hégskolor.
Goteborgs universitet har vid tre tillfallen givet en sddan uppdragsutbildning pa motsvarande 15
hogskolepoang. En utbildning om epilepsi riktad till sjukskéterskor ar under utveckling vid Karolinska
institutet. Regionerna har ett avgérande ansvar for att mojliggora for sjukskoterskor att fa utbildning
och annan kompetensutveckling inom epilepsi samt ge mdjlighet till nationellt natverksarbete.
Regionerna har ocksa ett avgérande ansvar for att erfarna sjukskoterskor inom epilepsivarden kan
medverka i formella utbildningar och ge strukturerad handledning.

1.3 Strukturerat arbete for kortade vantetider

Ett strukturerat arbete for kortare vantetider borjar med en genomgang av den nuvarande
organisationen for att identifiera varfér vantetiderna ar langa. En kortare vantetid behover inte
medfora 6kade kostnader eftersom det handlar om nér i tiden en utredning eller en behandling
genomfoérs. Om nuldgets langa vantetider ocksa leder till en underbehandling eller att det blir for
sent att ge den aktuella insatsen kan en battre planerad och organiserad vard leda till att fler
personer totalt sett behandlas. Vantetider kan ocksa vara kopplade till brist pa epilepsiteam och
epilepsisjukskoterskor och att halso- och sjukvardens resurser inte anvands pa basta mojliga satt.

Nulédgesbeskrivningen i vardforloppet pekar ocksa pa andra utmaningar som att personer med
epilepsisymtom vantar med att soka vard, samt flera aspekter kring att leva med ett bestaende
behov for individen och familjen liksom vardens och samhaéllets stod. Dessa tas inte upp inom ramen
for denna konsekvensbeskrivning eftersom de inte enkelt kan kopplas till enskilda atgarder i
vardforloppet och det darfér saknas mojlighet att beskriva nuldge och mata effekter av insatser.

Vardforloppet listar sammanlagt atta indikatorer i versionen for internremiss (se Personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp epilepsi [2], avsnitt 2.2 och 2.3). Tva av dessa indikatorer ingick i
Socialstyrelsens nyligen genomforda utvardering [1] av epilepsivarden i Sverige med likartad
formulering och ingar i konsekvensbeskrivningen hér;

e andel som genomfort besok i den specialiserade varden, efter remiss, inom 2 veckor for barn
under 2 ar och inom 4 veckor for 6vriga

e mojlighet till kontakt med epilepsisjukskoterska inom tva arbetsdagar fran kontakt med
individen (via telefon eller digitalt via 1177).
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2. Konsekvensbeskrivning for fem atgarder
inom vardforlopp epilepsi

2.1 Okad kompetens om epilepsi pa akutmottagningar, vard-
centraler och barn- och ungdomsmedicinska mottagningar

Nuvarande tillgang till kompetensutveckling om epilepsi

Det finns 63 sjukhusbundna akutmottagningar, 6ver 3 700 vardcentraler samt 279 barn- och
ungdomsmedicinska mottagningar. Dartill finns éver 2 700 ambulanssjukskoterskor enligt Statistiska
centralbyran. Patientresan anger att det forekommer brister sdsom att symtom pa epilepsi inte
uppmarksammas och utreds i tillracklig omfattning och att detta kan bero pa otillrackliga kunskaper
om epilepsi. Det finns inte idag kompetensutvecklingsprogram eller utbildningar om epilepsi som
riktar sig till personal pa akutmottagningar, inom ambulanssjukvarden, vardcentraler och barn- och
ungdomsmedicinska utbildningar.

| ett bredare perspektiv kan skriftliga samverkansrutiner ses som ett stod for uppmaéarksamhet pa
symtom och vidareremittering. | Socialstyrelsens enkat 2019 angav knappt halften av de svarande
enheterna inom den 6ppna specialiserade varden for barn (44 procent) respektive vuxna (44
procent) att det finns skriftliga samverkansrutiner med akutverksamheterna [4].}

Effekt av atgarden kompetensutveckling

En 6kad kompetens om epilepsi forvantas medfora battre uppmarksamhet kring symtom pa epilepsi
och forbattra vidareremittering fér utredning av misstankt epilepsi i den 6ppna specialiserade
varden. Det saknas underlag for att bedoma hur manga som idag utreds i tillracklig omfattning pa
akutmottagningar, i primarvard och pa barn- och ungdomsmedicinska mottagningar och hur manga
remisser till den 6ppna specialiserade varden som inte godkanns.

Forvantade fordandringar och eventuell regional variation

Ett strukturerat inforande av vardférloppet forutsatter darfor att regionerna sakerstaller att det finns
kompetens om epilepsi inte bara inom den 6ppna specialiserade varden som har hand om personer
med epilepsi. Kunskap om epilepsi och dess symtom behdver finnas ocksa pa de enheter dar
personer som inte har diagnostiserats men som har symtom pa epilepsi soker vard. Som helhet berér
detta omfattande personalgrupper i hdlso- och sjukvarden eftersom det inkluderar
akutmottagningar, primarvarden och barn- och ungdomsmedicinska mottagningar. Regionerna kan
ta fram utbildning/kompetensutveckling om epilepsi och dess symtom som riktar sig till befintlig

1 Enkaten gick ut till 120 verksamheter inom neurologi och motsvarande. Totalt 84 verksamheter skickade in sina svar vilket
gav en svarsfrekvens pa 70 procent 4. Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer. Nationell utvérdering av vard vid epilepsi. 2021:
www.socialstyrelsen.se.. Det var 34 barnverksamheter och 50 vuxenverksamheter som svarade.
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personal som kan mota symtom pa epilepsi inom sitt arbete men som inte har specialistkompetens
inom neurologi. Det ar ocksa viktigt att regionerna sakerstéller att akutmottagningar alltid har
tillgang till konsultation med lakare med erfarenhet och aktuell kunskap om epilepsi for
kompletterande bedémning av observerade symtom.

Patientresan anger ocksa att remisser till specialistenhet inte alltid godkdnns. Regionerna behover
sakerstalla att det finns &ndamalsenliga rutiner for samverkan mellan de 6ppna specialistenheterna
och akutmottagningarna. Detta eftersom farre dn halften av de som svarade pa Socialstyrelsens
enkat 2019 angav att de inte hade skriftliga samverkansrutiner med akutmottagningarna.

Halsoekonomiskt perspektiv
Kostnadseffektivitet

Det saknas underlag som beskriver omfattningen och konsekvenser av brister i kunskap om epilepsi
hos vardpersonal pa akutmottagningar, i primarvarden och pa barn- och ungdomsmedicinska
mottagningar. Darfor gar det inte att bedéma kostnadseffektiviteten for olika omfattningar av
kompetensutvecklingsinsatser.

Budgetkonsekvenser

Budgetkonsekvenser av kompetensutveckling inkluderar utveckling och genomférande av en riktad
utbildning om epilepsi, som kan behdva upprepas nar ny personal rekryteras. Utformningen pa
utbildning avgor kostnaderna.

En mojlighet ar att regionerna tillsammans utvecklar en digital sjalvinstruerande utbildning som blir
flexibel i genomforande och dar kostnaden for ytterligare en kursdeltagare ar dennes arbetstid. Om
utbildningen ska riktas till all vardpersonal som arbetar inom akutsjukvard, primarvard samt pa barn-
och ungdomsmottagningar kan kostnaderna bli omfattande aven for en digital utbildning eftersom
den berér stora grupper av vardanstallda. Om den riktade utbildningen ges till fem personer i varje
verksamhet motsvarar det totalt mer &n 20 000 personer som genomfor utbildningen. Kursen kan
ocksa ges till alla ambulanssjukskoterskor som ett led i att starka kompetensen fér bedémningar i
akuta lagen. Om utbildningen &r tva timmar lang motsvarar det upp emot 25 arsheltidstjanster i ett
nationellt perspektiv.?

Kompetensutveckling och riktad utbildning om epilepsi bor bedémas i forhallande till och
tillsammans med andra kompetensutvecklingsinsatser.

2 Det finns 63 sjukhusbundna akutmottagningar, éver 3 700 vardcentraler samt 279 barn- och ungdomsmedicinska
mottagningar. Fem personer pa var och en av dessa enheter motsvarar cirka 5*4 000 = 20 000 personer. Om utbildningen
ar 2 timmar motsvarar det 40 000 timmar eller 20 drygt helarstjanster. Om merparten av ambulanssjukskoterskorna (drygt
2 700 personer) ocksa gar kursen motsvarar det ytterligare drygt 5 500 timmar (knappt 3 helarstjanster). Totalt skulle det
motsvara knappt 25 helarstjanster
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2.2 Epilepsiteam

Nuvarande tillgang till multiprofessionellt team

Socialstyrelsens nationella utvardering visade att 70 procent av den specialiserade varden for barn
och ungdomar hade tillgang till ett multiprofessionellt team utifran svar fran 14 av landets 21
regioner [4] (diagram 10, sidan 52). Ett fatal regioner hade multiprofessionella team med kompetens
inom epilepsivard och det vanligaste var att teamen var riktade till flera patientgrupper. Farre dn
halften av de enheter inom den specialiserade varden for vuxna som besvarade enkéten angav att de
hade multiprofessionellt team med kompetens inom epilepsivard (48 procent; [4], diagram 12, sidan
54).

Effekt av multiprofessionellt team

Socialstyrelsens nationella riktlinjer rekommenderar med hog prioritet (prioritet 2)
multiprofessionella team for barn och ungdomar respektive vuxna. Det vetenskapliga underlaget ar
otillrdckligt, men atgarden har stdd i beprévad erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande. Bland annat férvantas det multiprofessionella teamet inklusive en
epilepsisjukskoterska kunna minska ineffektiv anvandning av andra resurser jamfért med en icke-
teambaserad epilepsivard.

Forandringar och eventuell regional variation

Det finns inte multiprofessionella team for epilepsi i alla regioner och det varierar dven inom
regionerna mellan sjukhusen. Det &r vanligt att regioner later sina multiprofessionella team ansvara
for flera patientgrupper. Vardférloppet forvantas darfér innebéra att de flesta regioner ser dver sin
organisation av epilepsisjukvarden for att sdkerstalla att epilepsivarden har multiprofessionella team
for barn och ungdomar samt for vuxna. For regioner med flera sjukhus kan det vara aktuellt att se
over hur manga sjukhus som behdver kunna erbjuda ett multiprofessionellt team for epilepsivard.
Regionerna behover dven sakerstalla att det finns epilepsikompetens i linje med Socialstyrelsens
rekommendationer pa enheter dar det multiprofessionella teamet jobbar med flera patientgrupper.

Vardforloppet forvantas innebara betydande forandringar i regioner som idag saknar
multiprofessionella team i epilepsivarden.

Halsoekonomiskt perspektiv
Kostnadseffektivitet

Socialstyrelsens rekommendation om multiprofessionellt team for epilepsivarden grundar sig pa ett
systematiskt konsensusforfarande och det saknas vetenskapliga studier av tillrdacklig kvalitet som
visat pa effekt. Darfor gar det inte att bedéma kostnadseffektiviteten for ett inférande av
multiprofessionella team.
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Budgetkonsekvenser

Socialstyrelsens nationella riktlinjer berdknade att personalkostnaderna for multiprofessionellt
epilepsiteam for 2 000 vuxna patienter skulle vara omkring 1,8 miljoner kronor per ar [3] (tabell 5,
sidan 52). En oversiktlig bedomning var att halften av dessa kostnader skulle finnas dven utan en
organisation med multiprofessionellt team. Den andra halvan av kostnaden bedémdes vara
tillkommande kostnader for en forbattrad tillgang till bland annat epilepsisjukskoterska. Ett
multiprofessionellt team inom epilepsivarden som ansvarar for 500 barn och ungdomar skulle ocksa
kosta omkring 1,8 miljoner kronor per &r i personalkostnader [3] (tabell 6, sidan 53). Okade
I6nekostnader sedan 2019 kan 6ka dessa kostnader med nagra procent.

Socialstyrelsens utvardering har inte uppgifter hur stor andel av personer med epilepsi som far sin
vard vid sjukhus med multiprofessionella team och det gar darfor inte att berakna exakt hur stora
resurstillskott som behdvs for att regionerna ska erbjuda jamlik tillgang till multiprofessionellt team i
epilepsivarden. Berdkningen i de nationella riktlinjerna fran 2019 angav en merkostnad pa

50 miljoner kronor for en etablerad organisation med multiprofessionella team nationellt. Mot
bakgrund av att flera regioner, daribland storstadsregionerna, redan har etablerat
multiprofessionella team ar 2021 blir merkostnaden jamfort med nuldget mindre, och detta sarskilt
pa barn- och ungdomssidan dar fler an 70 procent av de svarande verksamheterna rapporterade att
de redan har en teamorganisation.

Undantrangning

En formaliserad struktur kring varden av epilepsi kan komma att trénga undan andra patientgrupper
inom neurologi fran personalkompetenser som det &r brist p3, till exempel neurologer,
specialistsjukskoterskor och neuropsykologer.

2.3 Epilepsisjukskoterskor

Nuvarande tillgang till epilepsisjukskoterskor

Socialstyrelsens nationella utvardering visade att knappt 60 procent av den specialiserade varden for
barn och ungdomar hade tillgang till en epilepsisjukskoterska utifran svar fran 16 av landets 21
regioner [4] (diagram 8, sidan 47). Omkring halften av de enheter inom den specialiserade varden for
vuxna som besvarade enkaten angav att de hade en epilepsisjukskoterska ([4], diagram 9, sidan 48).
Uppgifter saknades fran atta regioner om tillgang till epilepsisjukskdterska inom den specialiserade
varden for vuxna. Enligt enkaten var det endast var femte epilepsisjukskoterska som jobbade heltid
med uppdrag inom epilepsi.

Effekt av epilepsisjukskoterska

Socialstyrelsens nationella riktlinjer rekommenderar med hog prioritet (prioritet 2) tillgang till
epilepsisjukskoterska for barn och ungdomar respektive vuxna. Det vetenskapliga underlaget ar
otillrdckligt, men atgarden har stdd i beprévad erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande.
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Forandringar och eventuell regional variation

Vardforloppet forvantas innebéra stora satsningar pa att utbilda, rekrytera och behalla
epilepsisjukskoterskor. Detta eftersom de har en central roll i det multiprofessionella teamet. | de
nationella riktlinjerna angav Socialstyrelsen att en epilepsisjukskoterska regelbundet bor arbeta med
personer med epilepsi och da minst 50 procent av en heltidstjanst, samt dven ha utbildning med
inriktning mot epilepsi. En epilepsisjukskoterska bor ocksa ha arbetat med personer som har epilepsi,
i minst tva ar.

Regionerna har ett avgérande ansvar for att skapa och sakerstalla mojligheter for
kompetensutveckling om epilepsi for redan verksamma sjukskoterskor. Kompetensutveckling kan ske
bade genom formella utbildningar och genom strukturerad handledning som tar vara pa
erfarenheter i verksamheterna. En organisation med multiprofessionella team for epilepsivard dar
sjukskoterskan har en central roll kan ocksa 6ka majligheter till kompetensutveckling inom ramen for
det dagliga arbetet.

Det &r en betydande variation i tillgang till kompetensen dar 40 procent av barn- och
ungdomsmottagningarna och omkring 50 procent av vuxenmottagningarna saknar
epilepsisjukskoterskor. Flera regioner kommer darfor att behova gora insatser for att uppna samma
niva som de regioner som idag har den kompetensen i sin verksamhet. Den varierande tillgangen pa
epilepsisjukskoterskor mellan regionerna innebar ocksa att det finns ett behov av att regioner
gemensamt utvecklar utbildningar och program for strukturerad handledning.

Halsoekonomiskt perspektiv
Kostnadseffektivitet

Socialstyrelsens rekommendation om epilepsisjukskoterskor grundar sig pa ett systematiskt
konsensusforfarande och det saknas vetenskapliga studier av tillracklig kvalitet som visat pa effekt
och dess storlek. Darfor gar det inte att bedoma kostnadseffektiviteten for en organisation med en
epilepsisjukskoterska enligt Socialstyrelsens definition.

Budgetkonsekvenser

Regionerna tillsammans med universiteten behover sdkerstalla att det finns uppdragsutbildningar
och motsvarande som personer som utbildar sig till specialistsjukskoterska kan ga. Mot bakgrund av
den brist pa sjukskéterskor som finns idag kan regionerna behéva arbeta aktivt med att erbjuda
attraktiva anstallningar med majlighet till vidareutbildning inom ramen for tjansten. Detta kan leda
till merkostnader om personal pa utbildning behover erséattas av vikarier.

Regionerna behover se 6ver organisationen av epilepsivarden sa att epilepsisjukskoterskornas
kompetens tillvaratas pa basta satt.

Eftersom multiprofessionella team férvantas innehalla en epilepsisjukskoterska, anges inga
merkostnader inom ramen for denna atgard har utover regionernas kostnader for sjalva
utbildningen. Kostnader for multiprofessionellt team aterfinns i avsnitt 2.2 .
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Undantrangning

En organisatorisk modell som dedikerar personer med viss kompetens till en specifik patientgrupp
riskerar alltid att andra patientgrupper far forsamrad tillganglighet.

2.4 Vantetider fore diagnos av epilepsi

Nuvarande vantetider

Socialstyrelsens nationella utvardering visade att endast drygt 50 procent av barn yngre an tva ar
med misstankt epilepsi har haft ett aterbesok hos specialistldkare inom tva veckor [4] (tabell 7, sidan
25). For 6vriga (barn mellan 2 och 17 ar samt vuxna) anger riktlinjerna att aterbesoket ska ske hos
lakare inom fyra veckor. Sa sker for 45 procent av barn och ungdomar [4] (tabell 8, sidan 26) och hos
vuxna ar det 32 procent [4] (tabell 9, sidan 28). Analyserna gjordes utifran individdata i
patientregistret under 2017. Andelen personer som far lakarbesok inom de satta tidsgranserna
varierade stort mellan regionerna i undersékningen.

Effekt av kortare vantetider

Socialstyrelsens nationella riktlinjer rekommenderar med mycket hog prioritet (prioritet 1) for de
yngsta och med hog prioritet (prioritet 2) for personer tva ar och aldre att aterbes6k med neurologisk
beddmning sker inom det stipulerade tidsspannet. Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men
atgarden har stod i beprévad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Forandringar och eventuell regional variation

Eftersom inte ens halften av personer med misstankt epilepsi far aterbesok med neurologisk
beddmning inom de satta tidsintervallen behover regionerna férbattra organisationen sa att farre
personer behdver vanta langre. Om den neurologiska bedémningen goérs, men utanfor de forvantade
vantetiderna sa innebdr inte atgarden i sig att kostnaderna behover 6ka. Det kan emellertid stalla
storre krav pa planering, organisation och marginaler i tidsplaneringen sa att det ar majligt att pa
kort varsel fa tillgang till neurologisk bedémning. Detta kan da innebéra en kostnadsokning.

Halsoekonomiskt perspektiv
Kostnadseffektivitet

Socialstyrelsens rekommendation om maximal vantetid for neurologisk bedémning och diagnos
grundar sig pa ett systematiskt konsensusforfarande. Det saknas vetenskapliga studier av tillracklig
kvalitet som visat pa effekt och dess storlek av de stipulerade vantetiderna. Darfor gar det inte att
beddma kostnadseffektiviteten for kortare vantetider.

Budgetkonsekvenser

Att flytta tillfallet for besoket for den neurologiska bedémningen sa att det haller sig inom de
stipulerade vantetiderna innebdr inte i sig 6kade merkostnader eftersom samma checklista for
besoket ar relevant i bada fallen.
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Vissa planeringsinsatser for att reducera olika vantetider kan dock behovas liksom en koordinator for
att fordela tillgang till tider.

Undantrangning

En organisatorisk modell som anger att en specifik patientgrupp inte ska behdva vanta mer an tva
respektive fyra veckor riskerar att minska tillganglighet for andra patientgrupper som inte pa samma
satt prioriteras. Exempelvis kan malsattningar om kortare vantetider fore epilepsidiagnos innebéra
att aterbesok i den strukturerade uppféljningen av samma patientgrupp ges glesare dn planerat.

2.5 Vantetider efter diagnos av epilepsi

Nuvarande vantetider matt som tillgang till strukturerad uppfoljning

Socialstyrelsens nationella utvardering visade inte vantetider som ett enskilt utfallsmatt.
Vardforloppet anger daremot att det ska finnas en tid for uppféljning hos lakare inom specialiserad
vard inom sex manader efter diagnos och att kontakt med epilepsiteam ska etableras vid behov.
Vidare ska den inledande bedémningen klargéra om personen ska foras over till primarvarden eller
om uppféljningen ska ske i den specialiserade varden. Vardniva kan omprévas om behoven andras.
Konsekvensbeskrivningen utgar darfor fran statistik over uppfoljningen méatt som lakarbesdk under
ett respektive upp till fem ar efter epilepsidiagnos som finns i utvarderingen. Det kan ses som ett
indirekt matt pa bristande tillganglighet.

Mindre an halften av specialistverksamheterna hade skriftliga rutiner for aterkommande uppféljning
efter epilepsidiagnos (41 procent inom specialiserad vard for barn och ungdomar samt 32 procent
inom specialiserad vard fér vuxna). Det finns ocksa variation i hur ofta uppféljningen ska ske bland de
regioner som har skriftliga rutiner. Det vanligaste ar en gang per ar for bade barn och vuxna.
Statistiken visar att omkring 60 procent av barn och ungdomar har tva besok hos neurolog inom ett
ar efter diagnos, men att andelen med regelbunden uppfoljning tvd ganger om aret i ett
femarsperspektiv sjunker till 48 procent [4] (tabell 17, sidan 4). Fér vuxna beskrev analysen en
uppfoéljning per ar under forsta respektive upp till fem ar efter diagnos. Resultaten pekade pa
likartade andelar som for barn (1 ar 62 procent och darefter i genomsnitt 52 procent per ar upp till
fem ar).

Effekt av kortare vantetider matt som strukturerad uppfoljning

Socialstyrelsens nationella riktlinjer rekommenderar med hog prioritet (prioritet 2) aterkommande
uppfdljning av personer med epilepsi. Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men atgéarden har
stdd i beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Foérandringar och eventuell regional variation

Andelen personer med nydiagnostiserad epilepsi som foljs upp under forsta aret i den specialiserade
varden férvantas 6ka fran omkring 60—65 procent i nuldget [4] till omkring 80 procent nér
vardforloppet infors. En del personer med epilepsi har samsjuklighet och kan behandlas av ldkare och
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team for annan sjukdom. Berakningarna utgar fran att inte alla personer med epilepsi behéver fa
vard i den specialiserade varden eftersom helhetsbilden for dldre multisjuka personer talar fér en
sammanhallen vard pa priméarvardsniva.

Efter det forsta aret forvantas en viss andel kunna betraktas som stabila och darmed kunna foljas
upp i primarvarden. Socialstyrelsens utvardering hade inte tillgang till data pa individniva fran
primarvarden men enkater till ett urval av primarvardsverksamheter angav att personer med stabil
behandling av epilepsi som foljs upp i primarvarden vanligen f6ljs upp en gang om aret. |
berdkningarna nedan redovisas budgetpaverkan under alternativa antaganden om hur manga som
foljs upp inom specialiserad vard, primarvard respektive inte alls i nuldget och efter inférande av
vardférloppet.

Halsoekonomiskt perspektiv
Kostnadseffektivitet

Socialstyrelsens rekommendation om regelbunden uppfoljning upp till fem ar efter epilepsidiagnos
bygger pa bedémning av effekt genom ett systematiskt konsensusférfarande. Det saknas
vetenskapliga studier av tillrdcklig kvalitet som visat pa effekt av regelbunden uppféljning och dess
storlek. Darfor gar det inte att bedoma kostnadseffektiviteten for 6kad tillgang till regelbunden
uppfdljning som matt pa minskad vantetid.

Budgetkonsekvenser

Ett inforande av vardforloppet kan innebéra att en stérre andel av personer med epilepsi foljs upp
regelbundet i den specialiserade varden 4n idag. Nedan berékningar har utgatt fran att uppfoljning
gbrs som ett teambesok med ldkare i den specialiserade varden eller ett lakarbesok i primarvarden.
Kostnaden per besdk hdmtades fran Sodra sjukvardsregionens utomlansprislista.

Tabell 2 och Figur 1 redovisar nationella kostnader uppdelat pa barn och vuxna i den specialiserade
varden eftersom kostnaden for ett multiprofessionellt teambesok skiljer sig at mellan dessa samt
primarvarden som en enhet. Kostnaderna ar berdknade utifran regelbunden uppfoljning under fem
ar efter epilepsidiagnos och den arliga incidensen som Socialstyrelsen berdknat fér barn (cirka 1 500)
och vuxna (cirka 4 000) [4]. Regelbunden uppfdljning upp till fem ar efter diagnos kostar i nulaget
drygt 160 miljoner kronor per ar. Om vardforloppet innebar att fler uppféljningar gors i den
specialiserade varden och som besék hos multiprofessionella team kommer kostnaderna for
uppfdljning att 6ka. En 6kning med tio procentenheter som har sin uppféljning i den specialiserade
varden i stéllet for i primarvarden skulle 6ka kostnaderna med 23 miljoner kronor per ar pa nationell
niva. Den relativa kostnadsékningen i den specialiserade varden for barn dr nagot stérre dven om
barnen utgor knappt 40 procent av de nyinsjuknade. Kostnadsdkningen blir stérre fér barn eftersom
de har tva uppfoljningsbesok per ar jamfért med vuxna och kostnaden for teambesdk inom
barnmedicin dr hogre dn kostnaden for teambesdk for vuxna inom neurologi.
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Tabell 2. Nuldge och tre scenarier fér 6kad uppféljning i den specialiserade varden jimfért med nuldget. Totala
kostnader i kronor pd nationell niva enligt 2021 drs prislista. Uppféljning under de férsta fem dren enligt
rekommendationer i Nationella riktlinjer och resultat redovisade fér Gr 2017 i Socialstyrelsens utvdrdering.

Nuldge och 6kad Specialiserad vard | Specialiserad vard | Primarvard Totalt
uppfoljning i —vuxna —barn Kronor Kronor
specialiserad vard Kronor Kronor

Nulige? 62 707 960 79 300 800 18 290 610 160 299 370
+10 procentenheter 73 865 960 95 821 800 13 513 860 183 201 620
+15 procentenheter 79 444 960 104 082 300 11125485 194 652 745
+20 procentenheter 85023 960 112 342 800 8737110 206 103 870

a) Nuldget baseras pa Socialstyrelsens registerdataanalys och enkatsvar som redovisas i [4]. Aterbesok enligt
rekommendation i den specialiserade varden ar 1 vuxna 65 %, barn 60 %; ar 2—5 vuxna 54 %, barn 45 %.

Kostnader fran Sodra sjukvardsregionnamndens utomlansprislista. Kostnaden for teambesok i specialiserad vard vuxen
5579 kronor, barn/ungdom 11 014 kronor samt ldkarbesok inklusive medicinsk service i primérvard 1 737 kronor.
Antagande om andel som inte har regelbunden uppféljning: Vuxen 5 % forsta aret, darefter 1 0%; Barn 2 % forsta aret
darefter 5 %. Antagande om att primarvarden féljer upp 6vriga.

250 000 000 206
183 195
200 000 000 —
160 I
s ]
g 150000 000 ]
S
S 100000 000
=
R - - -
0
Nuldge +10 +15 +20

procentenheter procentenheter procentenheter

B Specialist - Vuxen Specialist - Barn B Primérvard

Figur 1. Budgetkonsekvenser av att uppféljiningen i 6kad utstréickning genomférs i den specialiserade vdrden.
Berdknad totalkostnad pa nationell niva i miljoner kronor.

Undantrangning

En 6kad uppfoljning av nydiagnostiserad epilepsi i specialistvarden kan tranga undan andra
patientgrupper.
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