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Forord

| denna rapport presenterar Socialstyrelsen indikatorer som ingar i de nation-
ella riktlinjerna for vard vid epilepsi.

Indikatorerna publiceras for forsta gangen i denna rapport. Indikatorarbetet
ar en kontinuerlig process, d.v.s. indikatorerna kan komma att uppdateras i
samband med att en utvardering genomfors eller vid dversyn av riktlinjerna,
och utifran aktuell kunskapslége eller status av datakallor.

Med hjalp av indikatorerna foljer Socialstyrelsen nagra av de viktigaste re-
kommendationerna i riktlinjerna, oftast atgarder med hog prioritet eller atgéar-
der som behdover fasas ut.

Projektledare for arbetet har varit Tobias Edbom som tillsammans med
Anna Bryngelsson och Max Kdoster varit projektets arbetsgrupp. Projektets
expertgrupp har varit Maria Compagno-Strandberg, Mats EIm, Tove Hall-
book, Anna Hugosson och Ulla Lindbom. Ansvarig chef har varit enhetschef
Anders Bengtsson.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Indikatorer for god vard och
omsorg

Socialstyrelsen har i uppdrag att aterkommande rapportera om laget i hélso-
och sjukvarden (inklusive tandvarden) och socialtjansten. Socialstyrelsen har
ocksa i uppdrag att folja upp hur de nationella riktlinjerna anvands och pa-
verkar praxis i dessa verksamheter. Myndigheten utarbetar darfor indikatorer
inom ramen for arbetet med nationella riktlinjer.

Indikatorerna ar matt som ska spegla god vard och omsorg. Med god vard
och omsorg menas att varden och omsorgen ska vara kunskapsbaserad, saker,
individanpassad, effektiv och jamlik samt tillganglig.

Indikatorerna ska kunna anvéndas som underlag fér verksamhetsuppfolj-
ning och verksamhetsutveckling samt fér 6ppna redovisningar och utvérde-
ringar av halso- och sjukvardens strukturer, processer och resultat. Malet &r
att indikatorerna ska kunna anvandas av olika intressenter for att

« folja upp vardens utveckling av strukturer, processer och resultat dver tid

« ligga till grund for jamforelser av vardens strukturer, processer och resul-
tat dver tid
« initiera forbattringar av vardens kvalitet och effektivitet.

Uppfoljning, jamforelser och forbattringar ska med hjélp av indikatorerna
kunna ske pa bade lokal, regional och nationell niva. Indikatorerna ska aven
underldtta 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 Gvriga intressenter, med relevanta kunskapsunderlag som
grund [1]. Enligt modellen ska en indikator for god vard och omsorg vara ba-
serad pa vetenskap, vara relevant och dessutom vara mojlig att mata och
tolka. De uppgifter som utgor underlag for indikatorer ska ocksa vara mojliga
att registrera kontinuerligt i informationssystem, som datajournaler, register
och andra datakallor.

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

Indikatorer for vard vid epilepsi

Socialstyrelsen har tagit fram prelimindra indikatorer for Nationella riktlinjer
for vard vid epilepsi. Indikatorerna speglar ett urval av rekommendationerna
i riktlinjerna. Socialstyrelsen har fokuserat pa indikatorer som ska spegla de
centrala rekommendationerna i riktlinjerna och de viktigaste aspekterna av
god vard.
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Malnivaer fér indikatorerna

Under de senaste aren har Socialstyrelsen arbetat med att faststalla malnivaer
for ett urval av de indikatorer som ingar i de nationella riktlinjerna. Malniva-
erna anger till exempel hur stor andel av en patientgrupp som bér komma
ifraga for en viss undersokning eller behandling, och kan anvéandas som ut-
gangspunkt vid forbattringsarbeten eller som en hjélp i styrning och ledning
av halso- och sjukvarden.

Malnivaerna faststélls utifran en beprévad modell dar saval statistiska un-
derlag som konsensusforfarande ingar [2].

Socialstyrelsen kommer att utreda forutséattningarna for att faststalla malni-
vaer for varden vid epilepsi under 2021.

Utvardering av varden vid epilepsi

Ut6ver att ta fram indikatorer och malnivaer kommer Socialstyrelsen att ta
fram en utvardering av varden vid epilepsi. Syftet med utvarderingen, som
kan sdjas vara en baslinjerutvardering, ar att beskriva i vilken man lands-
tingen/regionerna arbetar i enlighet med rekommendationerna i de nationella
riktlinjerna, men &ven att belysa andra aspekter av kvaliteten i varden vid
epilepsi.

Resultatet av utvéarderingen kan ge underlag for framtida revideringar och
vidareutveckling av de befintliga indikatorerna och rekommendationerna i de
nationella riktlinjerna samt ge underlag for forbattringsarbeten inom hélso-
och sjukvarden. Socialstyrelsen kommer inom nagra ar att géra en ny utvar-
dering av varden vid epilepsi. Malet ar att upprepa utvarderingen med jamna
mellanrum for att folja utvecklingen i halso- och sjukvarden.

Redovisning av indikatorer

Samtliga indikatorer redovisas i denna bilaga, som finns att ladda ner fran
Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer. Indi-
katorerna publiceras ocksa i sokbart digitalt format.
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Forteckning Over indikatorerna

Socialstyrelsen har tagit fram féljande indikatorer for vard vid epilepsi. Indi-
katorer i fet stil speglar centrala rekommendationer i de nationella riktlin-
jerna. Hanvisning till respektive rekommendation i de nationella riktlinjerna
framgar i tabellen under rekommendation.

Tabell 1 Indikatorer som mater foljsamheten till rekommendationer for
epilepsi hos barn och ungdomar (0-17 ar)

Nummer Namn Rekommendation

Indikator Al Misstankt epilepsi: Neurologisk beddmning av I&kare
. . A04
inom 2 veckor (barn <2 ar)

Indikator A2 Missté&nkt epilepsi: Neurologisk beddmning av I&kare
. A A03
inom 4 veckor (barn och ungdomar 2-17 ar)

Indikator A3 Lakarbesdk inom 3 manader fran férsta epilepsidia- BO4
gnos

Indikator A4 A_‘rerkommonde uppfdlining och neurolog|§k beddm- co2
ning av lakare, barn och ungdomar (0-17 ar)

Indikator A5*  Multiprofessionellt team inom epilepsivarden C13

*Utvecklingsindikator

Tabell 2. Indikatorer som mdater féljsamheten till rekommendationer for
epilepsi hos vuxna (18 d@r och didre)

Nummer Namn Rekommendation
Indikator B1 Misstankt epilepsi: Neurologisk beddmning av I&kare A02
inom 4 veckor
Indikator B2 Lakarbesdk inom é manader fran forsta epilepsidio- BO3
gnos
Indikator B3 B3. Aterkommande uppfdlining och neurologisk be- C02
démning av |&kare
Indikator B4*  Multiprofessionellt team inom epilepsivarden C12

*Utvecklingsindikator

Tabell 3. Indikatorer som mdater féljsamheten till rekommendationer for
epilepsi hos barn, ungdomar och vuxna

Nummer Namn Rekommendation
Indikator C1 Tillgdng fill epilepsi sjukskoterska CO1
Indikator C2 Behandling med antidepressiva Idkemedel - SSRI C21
Indikator C3 Behandling med centralstimulerande Idkemedel C20

*Utvecklingsindikator
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Indikatorer som mater
foljsamheten fill
rekommendationer for epilepsi hos
barn och ungdomar (0-17 &)

A1. Misstankt epilepsi: Neurologisk bedémning av Idkare inom 2 veckor (barn < 2 ar)

Matt

Syfte

Riktning

Malnivéa

Typ av indikator
Indikatorns status
Teknisk beskrivning

Andelen barn (< 2 &r) som haft minst ett IGkarbesdk inom den
dppna specialiserade varden med epilepsi eller andra och icke
specificerade kramper som huvuddiagnos inom 2 veckor efter
forsta vardkontakt med misstanke om epilepsi.

Diagnosen epilepsi kan sattas efter tvé anfall av epileptisk karaktdr
som inte framkallats av dvergdende yttre orsak, s& kallade oprovo-
cerade anfall, eller efter ett oprovocerat anfall dér risk fér aterfall
beddms hog. Epilepsi ar en klinisk diagnos dar ménga olika faktorer
bor vaigas samman sésom anamnes, beskrivning av anfallstériopp,
associerade symptom, svar frdn blodprovsundersdkningar samt
neuroradiologisk och neurofysiologisk diagnostik. For barn bér be-
démningen goéras av barnldkare eller specialist i barn- och ung-
domsneurologi med habilitering. Fér sma barn (<2 &r) dér det finns
storre risker for negativ paverkan pd utvecklingen bor beddém-
ningen utféras inom 2 veckor fran det fillfalle féraldrarna sékt vard
fér de symtom som gett upphov fill missténkt epilepsi.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvarden
erbjuda barn under 2 &r neurologisk beddmning av barnldkare
med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi, inom 2 veckor
frén det tillféllet vard sdkts for det misstéinkta epileptiska anfallet.

H&g andel efterstravas.

Forutsattningar for nationell méinivé under utredning
Processmatt

Nationell data finns, kontinuerlig insamling.

Tdljare: Antal barn (< 2 &r) som haft minst ett [Gkarbesdk inom den
dppna specialiserade varden med epilepsi eller andra och icke
specificerade kramper som huvuddiagnos inom 2 veckor efter
forsta vardkontakt med misstanke om epilepsi.

N&mnare: Antal barn (< 2 &r) med férsta vardkontakt med miss-
tanke om epilepsi.

Med forsta vardkontakt med misstanke om epilepsi avses forsta
vardkontakt sedan 1997 i sluten eller ppen specialiserad vard (6p-
penvard sedan 2001) med n&gon av diagnoserna nedan som hu-
vud- eller bidiagnos ddr personen fatt en férsta epilepsidiagnos
inom 1 &r.

Med férsta epilepsidiagnos avses forsta vardtillfalle eller vardbesdk
sedan 1997 med G40 som huvud- eller bidiagnos i sluten eller 6p-
pen specialiserad vard (6ppenvard sedan 2001).

Huvud- eller bidiagnos ICD 10
Epilepsi G40
Andra och icke specificerade kramper R56.8

Observation f&r misstankt sjukdom i nervsystemet 703.3

Status epilepfticus G41
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Datakdallor
Redovisningsniva
Redovisningsgrup-
per

Felkdllor

Kvalitetsomrade

Patientregistret, Socialstyrelsen
Riket, landsting, fédelseland

Kon, barn < 2 ér

Personer med misstankt epilepsi med forsta vardkontakt inom pri-
marvarden ingdr inte. Personer med misstankt epilepsi, som vid
uppfdlining inom den specidliserade dppna varden inte diagnosti-
cerats med epilepsi, ingdr inte. Om inneliggande vard vid férsta
anfall kan detta tillfalle innebdéra férnyad neurologisk bedémning,
enligt den centrala rekommendationen, och detta kommer d&
inte synas i registret.

Tillgénglig vard
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A2. Misstankt epilepsi: Neurologisk bedomning av Idkare inom 4 veckor (barn och ung-

domar 2-17 ar)

Matt

Syfte

Rikining

Malnivé

Typ av indikator
Indikatorns status
Teknisk beskrivning

Datakadllor
Redovisningsniva
Redovisningsgrup-
per

Felkdllor

Kvalitetsomrade

Andelen barn och ungdomar (2-17 &r) som haft minst ett IGkarbe-
sék inom den éppna specialiserade varden med epilepsi eller
andra och icke specificerade kramper som huvuddiagnos inom 4
veckor efter forsta vérdkontakt med misstanke om epilepsi.
Diagnosen epilepsi kan sattas efter tva anfall av epileptisk karaktar
som inte framkallats av dvergdende yttre orsak, s& kallade oprovo-
cerade anfall, eller efter ett oprovocerat anfall dér risk for Gterfall
beddms hog. Epilepsi ér en klinisk diagnos dér ménga olika faktorer
bor vaigas samman sésom anamnes, beskrivning av anfallstériopp,
associerade symptom, svar frén blodprovsundersékningar samt
neuroradiologisk och neurofysiologisk diagnostik. For barn bdr en
neurologisk beddmning godras av barnldkare eller specialist i barn-
och ungdomsneurologi med habilitering. Den neurologiska be-
ddémningen bér ske inom 4 veckor fran det tillféllet vard sdkts for
det misstGnkta epileptiska anfallet.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvarden
erbjuda barn och ungdomar (2-17 ar) neurologisk beddmning av
barnldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi,
inom 4 veckor.

Hbg andel efterstrévas.

Forutsattningar for nationell mélnivé under utredning
Processmatt

Nationell data finns, kontinuerlig insamling.

Tdliare: Antal bam och ungdomar (2-17 &r) som haft minst ett
|&karbesdk inom den éppna specialiserade vérden med epilepsi

eller andra och icke specificerade kramper som huvuddiagnos
inom 4 veckor efter forsta vardkontakt med misstanke om epilepsi.

N&mnare: Antal barn och ungdomar (2-17 ar) med forsta vardkon-
takt med misstanke om epilepsi

Med férsta vardkontakt med misstanke om epilepsi avses forsta
vardkontakt sedan 1997 i sluten eller ppen specialiserad vard (6p-
penvard sedan 2001) med n&gon av diagnoserna nedan som hu-
vud- eller bidiagnos dér personen fatt en férsta epilepsidiagnos
inom 1 &r.

Med férsta epilepsidiagnos avses forsta vardtillfalle eller vardbesdk
sedan 1997 med G40 som huvud- eller bidiagnos i sluten eller 6p-
pen specialiserad vard (6ppenvard sedan 2001).

Huvud- eller bidiagnos ICD 10
Epilepsi G40
Andra och icke specificerade kramper R56.8

Observation for misstankt sjukdom i nervsystemet 703.3

Status epilepticus G41

Patientregistret, Socialstyrelsen.
Riket, landsting, fodelseland

Kon, dlder (2-17 ar)

Personer med missténkt epilepsi med forsta vardkontakt inom pri-
marvarden ingdr inte. Personer med misstankt epilepsi, som vid
uppfdlining inom den specidliserade dppna varden inte diagnosti-
cerats med epilepsi, ingdr inte.

Tillganglig vard
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A3. Lakarbesok inom 3 manader fran forsta epilepsidiagnos (barn och ungdomar, 0-17

ar)

Matt

Syfte

Riktning

Malnivéa

Typ av indikator
Indikatorns status
Teknisk beskrivning

Datakadallor
Redovisningsniva
Redovisningsgrupper
Felkallor

Kvalitetsomrade

Andelen barn och ungdomar (0-17 &r) som haft minst ett IGkar-
besék inom den dppna specialiserade varden inom 1-3 mana-
der frén forsta epilepsidiagos.

Att f& diagnosen epilepsi kan vara livsomvdalvande fér bade in-
dividen, narstdende och familj. Tidig individanpassad behand-
ling och information om behandlingen och sjukdomen kan
vara avgorande ur manga aspekter som bland annat féljsam-
het till behandling och psykosociala konsekvenser. Det ér av
flera skdl viktigt att uppfoljning efter epilepsidiagnos inte for-
drojs eftersom diagnostiken ofta @r svar och kan behdva om-
varderas. Ibland kan dven val av insatt Idkemedel mot epi-
lepsi behdva omprévas. Eft uppfoliningsbesdk hos IGkare inom
3 manader ékar sdledes férutsattningarna for korrekt behand-
ling samt ger individen en ékad frygghet.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvar-
den erbjuda barn och ungdomar (0-17 ér) uppfdlining och
neurologisk beddmning av barnldkare med erfarenhet av och
aktuell kunskap om epilepsi, inom 3 manader.

H&g andel efterstravas

Forutsattningar fér nationell méinivé under utredning
Processmatt

Nationell datakdlla finns, kontinuerlig insamling

Tdljare: Antal barn och ungdomar (0-17 &r) som haft minst ett
vardbesdk inom den dppna specidliserade varden med epi-
lepsi som huvuddiagnos inom perioden 4 veckor (28 dagar) fill
3 manader (90 dagar) efter férsta epilepsidiagnos.

N&mnare: Antal barn och ungdomar (0-17 Ar) som haft sin
andra registrerade epilepsidiagnos inom ett ar (1-365 dagar)
efter forsta epilepsidiagnos.

Med férsta/andra epilepsidiagnos avses férsta/andra vardkon-
takten sedan 1997 med epilepsi som huvud- eller bidiagnos i
sluten- eller 6ppenvard (6ppenvard sedan 2001).

4-veckorsavgrdnsningen(28 dagar) beddms 6ka chansen att
besoket ar ett uppfoljningsbesdk.

Huvud- eller bidiagnos ICD 10

Epilepsi G40

Patientregistret, Socialstyrelsen

Riket, landsting, fédelseland

Kon, Alder (0-17 ér)

| patientregistret gér det att registrera vardkontakter p& verk-
samhetsomrddet neurologi, men ungefdr halften av lands-
fingen anvé@nder inte denna verksamhetskod. Med anledning
av detta baseras indikatorn pd data fran samtliga dppen-
vardsverksamheter. Besék inom primérvarden ingdr inte.

Tillgéanglig vard
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A4. Aterkommande uppfélining och neurologisk bedémning av lékare, barn och ungdo-

mar (0-17 ar)

Matt

Syfte

Riktning

Malniva

Typ av indikator
Indikatorns status
Teknisk beskrivning

Datakadllor
Redovisningsniva
Redovisningsgrupper
Felkallor

Kvalitetsomrade

Andelen personer med epilepsi som far dterkommande upp-
folining hos I&kare inom specialistvarden inom relevant tid.
Aterkommande uppfdlining fér personer med epilepsi dkar for-
utsattningarna fér korrekt behandling och ger individen en
dkad trygghet. Atgdrden behdver anpassas efter individen,
men innebdr bland annat genomgdng av anfallsfrekvens och
biverkningar av epilepsimedicin, information om epilepsi, samt
graviditets- och sdkerhetsaspekter. Under de forsta fem aren ar
det viktigt att uppfoliningen sker regelbundet, det vill sdga
minst arligen fér vuxna och minst tvé génger om dret fér barn
och ungdomar. Barn under 2 &r kan behoéva féljas upp tatare.
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvar-
den erbjuda dterkommande uppféljining och neurologisk be-
démning av I&kare med erfarenhet av och aktuell kunskap om
epilepsi till barn, ungdomar och vuxna med epilepsi.

Ho6g andel efterstravas

Forutsattningar for nationell malniva under utredning
Processmatt

Nationell datakdlla finns, kontinuerlig insamling

Tdljare: Antal personer med epilepsi som fatt dterkommande
uppfdlining efter férsta epilepsidiagnos.
Ndmnare: Antal personer med nydiagnostiserad epilepsi.

Med aterkommande uppfdlining fér barn och ungdomar avses
minst ett vérdbesék inom den ppna specidliserade varden
inom 15 mdnader efter det férsta rekommenderade uppfdlj-
ningsbesdket vid 3 manader (se indikator A3).

Detaljerad teknisk beskrivning:

Tdljare: Antal som inom perioden 4 veckor (28 dagar) - 18 ma-
nader (540 dagar) efter férsta epilepsidiagnos haft minst tva
Oppenvardskontakter med epilepsi (G40) som huvuddiagnos
med minst 3 mé&nader (90 dagar) emellan.

Ndmnare: Antal som haft andra epilepsidiagnos inom 1ér (1-
365 dagar) efter forsta epilepsidiagnos samt e avlidit inom 18
manader (540 dagar) efter forsta epilepsidiagnos.

Huvud- eller bidiagnos ICD 10
Epilepsi G40

Patientregistret och dddsorsaksregistret, Socialstyrelsen
Riket, landsting, utbildningsniva, fédelseland
Kon, Alder (barn och ungdomar 0-17 ér, 18 &r och dldre)

| patientregistret gér det att registrera vardkontakter p& verk-
samhetsomrddet neurologi, men ungefdr halften av lands-
fingen anvénder inte denna verksamhetskod. Med anledning
av detta baseras indikatorn pd data fran samtliga ppen-
vardsverksamheter. Besdk inom primdrvarden ingdr inte.

Kunskapsbaserad vard
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A5. Multiprofessionellt team inom epilepsivarden (barn och ungdomar, 0-17 ar)

Matt
Syfte

Riktning

Malniva

Typ av indikator
Indikatorns status

Teknisk beskrivning

Datakadllor
Redovisningsniva
Redovisningsgrupper
Felkallor

Kvalitetsomrade

Andelen specialistverksamheter med multiprofessionella team.
En epilepsidiagnos kan innebdra kognitiva och sociala svarig-
heter, fysisk- och psykisk ohdlsa eller stor oro hos individen och
ndrstdende. For dessa personer ar enbart medicinsk vard oftast
inte tillrGicklig. Epilepsivérden behdver omfatta flera dimensioner
och kunskapsomréden. Epilepsins komplexitet gor att behovet av
multiprofessionell kunskap och omhdndertagande ar stort.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvarden
erbjuda tillgdng fill ett multiprofessionellt team inom epilepsivar-
den till barn och ungdomar med epilepsi samt fill vuxna personer
med epilepsi och psykosociala eller kognitiva svarigheter.

Ho6g andel efterstravas

Nationell mdlniva érinte aktuell

Strukturmatt

Nationell datakd&lla saknas. Utvecklingsindikator

Tdljare: Antal specialistverksamheter med multiprofessionella
team.

Ndmnare: Totalt antal specialistverksamheter.

Enkat till landstingens specialistverksamheter.
Riket, landsting
Ingen uppdelning pd grupper ar aktuell

Indikatorn baseras pd resultat frdn en enk&tundersdkning fill
landstingens specidlistverksamheter, dar dessa far beskriva om
de har ett multiprofessionellt team samt vilka kompetenser som
ingdr i teamet. Ett eventuellt bortfall pd enkdten paverkar resul-
tatens fillforlitlighet. Indikatorn @r en strukfurindikator, som inte
anger hur stor andel av patienterna som fakftiskt far tillgéng fill in-
satser fran ett professionellt team.

Kunskapsbaserad vard
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Indikatorer som mater
foljsamheten fill
rekommendationer for epilepsi hos
vuxna (18 &r och dldre)

B1. Misstankt epilepsi: Neurologisk bedémning av Idkare inom 4 veckor

Matt Andelen personer (18 &r och dldre) som haft minst ett IGkarbesdk
inom den 6ppna specialiserade varden med epilepsi eller andra
och icke specificerade kramper som huvuddiagnos inom 4 veckor
efter férsta vardkontakt med misstanke om epilepsi.

Syfte Diagnosen epilepsi kan sattas efter tva anfall av epileptisk karaktar
som inte framkallats av dvergdende yttre orsak, s& kallade oprovo-
cerade anfall, eller efter ett oprovocerat anfall dér risk fér aterfall
beddms hog. Epilepsi ar en klinisk diagnos dar ménga olika faktorer
bor vaigas samman sésom anamnes, beskrivning av anfallstériopp,
associerade symptom, svar frdn blodprovsundersdkningar samt
neuroradiologisk och neurofysiologisk diagnostik. Neurologisk be-
démning bér utféras av en Idkare med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi, vanligtvis en neurolog.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér halso- och sjukvarden
erbjuda vuxna neurologisk bedémning av IGkare med erfarenhet

av och aktuell kunskap om epilepsi, vanligtvis en neurolog, inom 4
veckor fran det tillféllet individen sokt vard for det misstankta epi-

leptiska anfallet.

Riktning Hog andel efterstrévas.

Malniva Forutsattningar for nationell malnivéa under utredning
Typ av indikator Processmatt

Indikatorns status Nationell data finns, konfinuerlig insamling.

Teknisk beskrivning ~ Tdljare: Antal personer (18 ar och dldre) som haft minst ett IGkarbe-
s6k inom den 6ppna specialiserade varden med epilepsi eller
andra och icke specificerade kramper som huvuddiagnos inom 4
veckor efter férsta vardkontakt med misstanke om epilepsi.

N&mnare: Antal personer (18 &r och dldre) med forsta vardkontakt
med misstanke om epilepsi

Med forsta vardkontakt med misstanke om epilepsi avses férsta
vardkontakt sedan 1997 i sluten eller ppen specialiserad vard (6p-
penvard sedan 2001) med ndgon av diagnoserna nedan som hu-
vud- eller bidiagnos ddr personen fatt en forsta epilepsidiagnos
inom 3 &r.

Med forsta epilepsidiagnos avses forsta vardtilifalle eller vardbesdk
sedan 1997 med G40 som huvud- eller bidiagnos i sluten eller 6p-
pen specialiserad vard (6ppenvard sedan 2001).

Huvud- eller bidiagnos ICD 10
Epilepsi G40
Andra och icke specificerade kramper R56.8

Observation f&r misstankt sjukdom i nervsystemet 703.3

Status epilepticus G41
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Datakadllor
Redovisningsniva
Redovisningsgrup-
per

Felkallor

Kvalitetsomrade

Patientregistret, Socialstyrelsen.
Riket, landsting, utbildningsnivad, fédelseland

Kon, dlder (18 ér och déldre)

Personer med missténkt epilepsi med forsta vardkontakt inom pri-
marvarden ingdr inte. Personer med misstéinkt epilepsi, som vid
uppfdlining inom den specidliserade dppna varden inte diagnosti-
cerats med epilepsi, ingdr inte.

Tillgénglig vard
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B2. Lakarbesok inom 6 manader fran forsta epilepsidiagnos

Matt Andelen personer (18 &r och &ldre) som haft minst ett Iakarbe-
sék inom den dppna specialiserade varden inom 1-6 manader
fran forsta epilepsidiagos.

Syfte Att f& diagnosen epilepsi kan vara livsomvdalvande fér bade in-
dividen, narstdende och familj. Tidig individanpassad behand-
ling och information om behandlingen och sjukdomen kan
vara avgorande ur manga aspekter som bland annat féljsam-
het till behandling och psykosociala konsekvenser. Det ér av
flera skal viktigt att uppfoljning efter epilepsidiagnos inte for-
drdjs eftersom diagnostiken ofta @r svér och kan behéva om-
varderas. Ibland kan dven val av insatt Idkemedel mot epi-
lepsi behdva omprévas. Ett uppfoljningsbesdk hos IGkare inom
6 manader okar forutsattningarna for korrekt behandling samt
ger individen en 6kad trygghet.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvar-
den erbjuda personer med epilepsi (18 &r och dldre) uppfolj-
ning och neurologisk beddmning av ldkare med erfarenhet av
och aktuell kunskap om epilepsi, inom 6 mé&nader.

Rikining H&g andel efterstravas

Malniva Forutsattningar for nationell malniva under utredning

Typ av indikator Processmatt

Indikatorns status Nationell datakdlla finns, kontinuerlig insamling

Teknisk beskrivning Tdljare: Antal personer (18 ar eller dldre) som haft minst ett

vardbesdk inom den dppna specialiserade varden med epi-
lepsi som huvuddiagnos inom perioden 4 veckor (28 dagar) fill
6 manader (180 dagar) efter forsta epilepsidiagnos.

N&mnare 1: Antal personer (18 dr eller dldre) som haft sin andra
registrerade epilepsidiagnos inom 3 ar (1-1095 dagar) efter
forsta epilepsidiagnos

N&mnare2: Antal personer (18 ar eller dldre) som haft sin andra
registrerade epilepsidiagnos inom 1 ar (1-365 dagar) efter
forsta epilepsidiagnos

Med forsta/andra epilepsidiagnos avses forsta/andra vardkon-
takten sedan 1997 med epilepsi som huvud- eller bidiagnos i
sluten- eller 6ppenvard (6ppenvard sedan 2001).

4-veckorsavgrdnsningen(28 dagar) beddms 6ka chansen att
besoket ar ett uppfoljningsbesdk.

Huvud- eller bidiagnos ICD 10

Epilepsi G40
Datakdllor Patientregistret, Socialstyrelsen
Redovisningsniva Riket, landsting, utbildningsnivd, fédelseland
Redovisningsgrupper Kon, élder (18 ar och dldre)
Felkdllor | patientregistret gér det att registrera vardkontakter pd& verk-

samhetsomradet neurologi, men ungefdr halften av lands-
fingen anvander intfe denna verksamhetskod. Med anledning
av detta baseras indikatorn pd data frén samtliga 6ppen-
vardsverksamheter. Besék inom primérvarden ingdr inte.

Kvalitetsomrade Tillgénglig vard
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B3. Aterkommande uppféljning och neurologisk bedémning av lékare

Matt

Syfte

Riktning

Malniva

Typ av indikator
Indikatorns status
Teknisk beskrivning

Datakadallor
Redovisningsniva
Redovisningsgrupper
Felkallor

Kvalitetsomrade

Andelen personer med epilepsi som far dterkommande upp-
folining hos I&kare inom specialistv@rden inom relevant fid.
Aterkommande uppfdlining fér personer med epilepsi dkar for-
utsattningarna fér korrekt behandling och ger individen en
dkad trygghet. Atgérden behdver anpassas efter individen,
men innebdr bland annat genomgdng av anfallsfrekvens och
biverkningar av epilepsimedicin, information om epilepsi, samt
graviditets- och sdkerhetsaspekter. Under de forsta fem dren ar
det viktigt att uppfdljningen sker regelbundet, deft vill sdga
minst arligen fér vuxna och minst tvd ganger om éaret for barn
och ungdomar. Barn under 2 &r kan behdva foljas upp tatare.
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvar-
den erbjuda dterkommande uppfdlining och neurologisk be-
démning av ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om
epilepsi till barn, ungdomar och vuxna med epilepsi.

Hdg andel efterstrévas

Forutsattningar for nationell malniva under utredning
Processmatt

Nationell datakdlla finns, kontinuerlig insamling

Tdljare: Antal personer med nydiagnostiserad epilepsi som f&tt
Aaterkommande uppfélining efter férsta epilepsidiagnos.
N&mnare: Antal personer med nydiagnostiserad epilepsi.

Detaljerad teknisk beskrivning:

Tdljare: Antal som inom perioden 4 veckor (28 dagar) - 21 ma-
nader (630 dagar) efter férsta epilepsidiagnos haft minst tva
dppenvdardskontakter med G40 som huvuddiagnos med minst
3 ménader (90 dagar) emellan.

Nd&mnare: Antal som haft andra epilepsidiagnos inom 3 ar (1-
1095 dagar) efter forsta epilepsidiagnos, samt ej avliditinom 21
manader (630 dagar) efter férsta epilepsidiagnos.

Med forsta/andra epilepsidiagnos avses forsta/andra vardkon-
takten sedan 1997 med epilepsi som huvud- eller bidiagnos i
sluten- eller dppenvard (6ppenvard sedan 2001).

Huvud- eller bidiagnos ICD 10
Epilepsi G40

Patientregistret, Socialstyrelsen
Riket, landsting, utbildningsnivad, fédelseland
Kon, Alder (barn och ungdomar 0-17 ér, 18 &r och dldre)

| patientregistret gér det att registrera vardkontakter p& verk-
samhetsomrddet neurologi, men ungefdr halften av lands-
fingen anvdander inte denna verksamhetskod. Med anledning
av detta baseras indikatorn pd data fran samtliga dppen-
vardsverksamheter. Besék inom primdrvarden ingdr inte.

Kunskapsbaserad vard
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B4. Multiprofessionellt team inom epilepsivarden (18 ar och dlidre)

Matt
Syfte

Riktning

Malniva

Typ av indikator
Indikatorns status

Teknisk beskrivning

Datakadllor
Redovisningsniva

Redovisningsgrupper

Felkdllor

Kvalitetsomrade

Andel specialistverksamheter med multiprofessionella team.

En epilepsidiagnos kan innebdra kognitiva och sociala svarig-
heter, fysisk- och psykisk ohdlsa eller stor oro hos individen och
ndrstdende. For dessa personer ar enbart medicinsk vard oftast
inte tillrGicklig. Epilepsivérden behdver omfatta flera dimensioner
och kunskapsomréden. Epilepsins komplexitet gor att behovet av
multiprofessionell kunskap och omhdndertagande ar stort.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvarden
erbjuda tillgdng fill ett multiprofessionellt team inom epilepsivar-
den till barn och ungdomar med epilepsi samt fill vuxna personer
med epilepsi och psykosociala eller kognitiva svarigheter

Ho6g andel efterstravas

Nationell malniva érinte aktuell

Strukturmatt

Nationell datakd&lla saknas. Utvecklingsindikator

Tdljare: Antal specialistverksamheter med multiprofessionella
team bestdende av epilepsisjukskdterska, neurolog, neuropsyko-
log, psykolog, kurator, psykiater och arbetsterapeut.

N&mnare: Totalt antal specialistverksamheter.

Enkat till landstingens specialistverksamheter.
Riket, landsting

Ingen uppdelning pd grupper ar aktuell

Indikatorn baseras pd resultat frdn en enk&tundersdkning fill
landstingens specidlistverksamheter, dar dessa far beskriva om
de har ett multiprofessionellt team samt vilka kompetenser som
ingdr i teamet. Ett eventuellt bortfall pd enkdten paverkar resul-
tatens fillférlitighet. Indikatorn @r en strukfurindikator, som inte
anger hur stor andel av patienterna som fakfiskt far tillgéng fill in-
satser frdn ett multiprofessionellt team.

Kunskapsbaserad vard
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Indikatorer som mater
foljsamheten fill
rekommendationer for epilepsi hos
barn, ungdomar och vuxna

C1. Kontakt med epilepsisjukskoterska

Matt

Syfte

Riktning

Malnivéa

Typ av indikator
Indikatorns status
Teknisk beskrivning

Datakadllor
Redovisningsniva
Redovisningsgrupper
Felkdllor

Kvalitetsomrade

Andelen specialistverksamheter med tillgdng till en epilepsisjuk-
skéterska.

En epilepsisjukskdterska ér en sjukskoterska med sérskild utbild-
ning eller betydande erfarenhet av epilepsi. Ur ett patientper-
spektiv ar det av stort vérde att enkelt f& kontakt med en sjuk-
skoterska med kunskap om och erfarenhet av epilepsi. Defta
utgdr grunden fill ett Idngsiktigt, gott omhdndertagande av
personer med epilepsi och dr en trygghetsfaktor i personernas
vardag.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvar-
den erbjuda barn, ungdomar och vuxna med epilepsi kontakt
med epilepsisjukskdterska inom 2 arbetsdagar.

Indikatorn visar andelen specialistverksamheter som har till-
gdng ftill funktionen epilepsisjukskdterska

Hog andel efterstrévas

Nationell malnivéa ér inte aktuell

Strukturmait

Nationell datakdlla saknas. Utvecklingsindikator.

Tdljare: Antal specialistverksamheter med tillgang ftill epilepsi-
sjukskoterska.
Ndmnare: Totalt antal specialistverksamheter.

Enkat fill landstingens specialistverksamheter.
Riket, landsting
Ingen uppdelning pd& grupper ar aktuell.

Indikatorn baseras pd resultat fran en enk&tundersdkning Hill
landstingens specialistverksamheter, dér dessa far ange om de
har en epilepsisjukskdterska. Ett eventuellt bortfall pd enkaten
pdaverkar resultatens tillforlitighet.

Kunskapsbaserad vard.
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C2. Behandling med antidepressiva Idkemedel - SSRI

Matt
Syfte

Rikining

Malniva

Typ av indikator
Indikatorns status
Teknisk beskrivning

Datakadllor
Redovisningsniva
Redovisningsgrup-
per

Felkallor

Kvalitetsomrade

Andelen personer med epilepsi som behandlas med SSRI.

Samsjuklighet med depression och dngestsymtom &r vanligt fore-
kommande vid epilepsi. Depression dr ett allvarligt tillstédnd, med
bland annat risk for sjdlvmord. En vanlig behandling i dag ar Iake-
medelsbehandling med SSRI-preparat (selektiva serotonindterupp-
tagsh&dmmare). Tidigare rapporter om att viss anfidepressiv medici-
nering kan sénka kramptrdskeln har lett till att manga personer
med epilepsi har fatt leva med obehandlad depression under
ldnga perioder. Teoretiskt sett kan behandling av en samtidig de-
pression leda fill farre epilepsianfall till exempel genom minskad
stress, for battrad sémn och férbattrad félisamhet till behandlingen
av epilepsin. For personer med epilepsi och samsjuklighet for vilken
antidepressivt Idkemedel dr indicerat, ger antfidepressiva Ikeme-
del (SSRI) som tillagg fill antiepileptiska Idkemedel ingen tydligt
Okad risk for epileptiska anfall.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvarden
erbjuda antidepressiva [dkemedel (SSRI) till personer med epilepsi
och samsjuklighet for vilken antidepressivt IGkemedel &r indicerat.

Hogre andel efterstrévas

Nationell malniva ér inte aktuell

Processmatt

Nationell datakdlla finns, kontinuerlig insamling

Tdljare: Antal personer med epilepsi som h&mtat ut SSRI samt som
har depression eller dngest och vardtilifalle for detta i patientregist-
ret.

Nd&amnare: Totalt antal personer med epilepsi och depression eller
Angest med vardtillfélle for detta i patientregistret.

Kvot: Andelen personer med epilepsi ovan delat med personer i
befolkningen som erhdllit medicinering med SSRI enligt ovan defi-
nition.

Med totalt antal personer med epilepsi avses alla personer som har
minst tvé vardkontakter registrerade i patientregistret med diagno-
sen epilepsi (huvud- eller bidiagnos) sedan ar 1997 och som inte
har avlidit (eller emigrerat).

Med antal som hamtat ut avses antal med minst ett uttag av lake-
medel som ingdr i ATC NO4AB.

Huvud- eller bidiagnos ICD 10
Epilepsi G40
Lakemedel ATC
Selektiv serotonindterupptagshédmmare (SSRI) NO6AB

Patientregistret och I&kemedelsregistret, Socialstyrelsen
Riket, landsting, utbildningsniva, fédelseland

Kon, Alder

Brister i diagnostisering av epilepsi. Patienter i primérvarden ingar ej
i patientregistret. Uppgifterna i Idkemedelsregistret visar uttagna |G-
kemedel, och inte férskrivna Idkemedel.

Kunskapsbaserad vard
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C3. Behandling med centralstimulerande Idkemedel

Matt

Syfte

Riktning

Malnivéa

Typ av indikator
Indikatorns status
Teknisk beskrivning

Datakadllor
Redovisningsniva
Redovisningsgrup-
per

Felkdllor

Kvalitetsomrade

Andelen personer med epilepsi och hyperaktivitetsstérningar som
behandlas med centralstimulerande IGkemedel.
Hyperakfivitetsstorningar som f.ex. ADHD férekommer i dkad fre-
kvens hos personer med epilepsi. For att kunna ge adekvat be-
handling vid hyperaktivitetsstdrningar i kombination med epilepsi
kravs kunskap om effekt och biverkningar av c Idkemedel, som ar
en vanlig typ av Iakemedelsbehandling vid hyperaktivitetsstor-
ningar. For personer med epilepsi och samsjuklighet, fér vilken cen-
tralstimulerande |Gkemedel &rindicerat ger centralstimulerande 1&-
kemedel som fillégg till antiepileptiska Idkemedel ingen tydligt
okad risk for epileptiska anfall.

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bér hdlso- och sjukvarden
erbjuda centralstimulerande IGkemedel fill personer med epilepsi
och samsjuklighet med hyperaktivitetsstérningar.

H&g andel efterstravas

Nationell malnivéa ér inte aktuell

Processmatt

Nationell datakdlla finns, kontinuerlig insamling

Tdljare: Antal personer enligt ndmnarens definition som h&dmtat ut
cenfralstimulerande I&kemedel

N&amnare: Totalt antal personer med epilepsi och hyperaktivitets-
stérningar vid méatperiodens start.

Med totalt antal personer med epilepsi och hypeaktivitetsstor-
ningar avses alla personer som har minst tva vérdkontakter registre-
rade i patientregistret med diagnosen epilepsi (huvud- eller bidia-
gnos) sedan &r 1997 och som inte har avlidit (eller emigrerat) samt
haft minst ett ppenvardsbesék med F90 som huvuddiagnos.

Huvud- eller bidiagnos ICD 10
Epilepsi G40
Hyperakfivitetsstérningar F90
Lakemedel ATC
Metylfenidat NO6BAO4
Lisdexamfetamin NO6BAT12
Dexamfetamin NO6BAO2
Atomoxetin NO6BAO?

Patientregistret och IGkemedelsregistret, Socialstyrelsen.
Riket, landsting, utbildningsnivad, fédelseland

Kon, dlder (barn och ungdomar 0-17 ar), 18 ar och aldre

Brister i diagnostisering av epilepsi och hyperaktivitetsstérningar.
Patienter i primdrvarden ingdr ej i patientregistret. Uppgifterna i 18-
kemedelsregistret visar uttagna Idkemedel, och inte férskrivna ldke-
medel.

Kunskapsbaserad vard
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