Svarbehandlad epilepsi

Sakkunniggruppens forslag pd nationell
hogspecialiserad vérd
Remissversion



SOCIALSTYRELSEN Dnr 30120/2020 2(29)

Forord

| detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for svarbehandlad epilepsi
vardomradet och lamnar sitt forslag till nationell hdgspecialiserad vard. Sak-
kunniggruppens forslag remitteras 6ppet for synpunkter fran alla intresse-
rade. Genom att fa in synpunkter pa sakkunniggruppens forslag i processen,
m0ojliggors en bredare konsekvensanalys.

Infér Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgora nationell hogspeciali-
serad vard och pa hur manga enheter varden ska bedrivas, kommer &ven en
beredningsgrupp att lamna ett yttrande utifran underlaget, inkomna syn-
punkter och konsekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hégspeciali-
serade varden pa nationell niva och ansvarar for arbetsprocessen for detta ar-
bete. Socialstyrelsen vill tacka alla som har deltagit i arbetet med att ta fram
detta underlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
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Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera
hur manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nation-
ellt perspektiv med patientens basta som framsta malsattning.
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Ordlista och forklaringar

DBS
DT
EEG
EP
fMRI
LITT
MDK
MEG
MR
NHV

NHVe
NPU

nTMS

PET

SEEG

SNESUR

SPECT

/SISCOM

VNS

Djup hjarnstimulering mot mal i thalamus, kirurgisk metod
som kan ge anfallslindring (FoU idag)

Datortomografi, en medicinsk avbildningsteknik, forkortas i
dagligt tal ofta CT

Elektroencefalografi, metod for att registrera hjarnbarkens
elektriska aktivitet med hjalp av elektroder utanpa skalpen
Epilepsi

Funktionell magnetresonanstomografi (functional magnetic re-
sonance imaging), radiologisk metod som mater hemodyna-
misk respons vid neurologisk aktivitet

Laserablation som ar en minimalinvasiv epilepsikirurgiteknik
(laser interstitial thermal therapy).

Multidisciplinar konferens

Magnetoencephalografi

Magnetresonanstomografi, medicinsk avbildningsteknik med
s.k. magnetkamera

Nationell hogspecialiserad vard

Nationell hogspecialiserad enhet

Neuropsykologisk utredning, NPU bestar av intervju, observat-
ion och psykometriska instrument som avser att utvérdera indi-
videns kognitiva och psykiska funktioner samt beteenden.
Navigerad transkraniell magnetstimulering, neurofysiologisk
undersokningsmetod for att med magnetstimulering lokalisera
olika hjarnfunktioner sasom motorik och sprak
Positronemissionstomografi, medicinsk avbildningsteknik som
bygger pa anvandning av isotopmarkta preparat
Stereo-elektroencefalografi, metod for att registrera elektrisk
aktivitet i hjarnans djupare delar med hjalp av stereotaktiskt in-
lagda elektroder

Svenska nationella epilepsikirurgiregistret (Swedish National
Epilepsy Surgery Register)

Enfotonsemissionstomografi (SPECT) och Subtraction Ictal
SPECT Co-registered to MRI (SISCOM), funktionella imag-
ingtekniker

Vagusnervstimulering. VNS &r en metod déar vagusnerven sti-
muleras via en elektrod pa halsen, kopplad till en pulsgenera-
tor.
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet svarbehand-
lad epilepsi att det som framgar av definitionen nedan ska utgora nationell
hogspecialiserad vard och bedrivas vid tre enheter. Viss sallankirurgi ska
koncentreras ytterligare till en enhet.

Detta bedoms vara vard som ar komplex och sallan forekommande. Den
aktuella varden kraver ocksa en viss volym och multidisciplindr kompetens
for att uppna god kvalitet. VVarden ar multidisciplinar da bland annat neuro-
log, barnneurolog, neurokirurg, neurofysiolog, neuroradiolog och neuropsy-
kolog behdvs. For vard av barn behdvs ytterligare professioner i teamet.

Kunskapsutvecklingen vid svarbehandlad epilepsi ar snabb, och eftersom
orsakspanoramat ar mycket heterogent behéver behandlingen (bade kirurgisk
och icke-kirurgisk) vara individanpassad. Detta staller stora krav pa bred och
djup kompetens hos det samtrimmade och hdgspecialiserade multidiscipli-
nara teamet som handlagger ovanliga eller komplexa epilepsier. Det &r inte
mojligt for alla universitetssjukhus i landet att erbjuda kompletta multidisci-
plinara team och patientunderlaget ar dartill for litet for att uppratthalla sddan
kompetens i samtliga regioner. For koncentration talar ocksa internationell
konsensus kring minimivolymer vid epilepsikirurgi.

Sakkunniggruppen anser att en koncentration av aktuell vard till tre en-
heter okar forutsattningarna for att forbattra kvaliteten, patientsakerheten och
kunskapsutvecklingen. Detta samtidigt som att halso- och sjukvardens resur-
ser kan anvandas mer effektivt. Med nuvarande patientvolymer fér avancerad
utredning och epilepsikirurgiska ingrepp (ett hundratal utredningar och cirka
40 operationer arligen) anser sakkunniggruppen att tre nationella enheter sék-
rar upp ocksa for okande volymer.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vard ar 6vervagande positiva,
framst eftersom alla patienter, oavsett hemort, far lika stor méjlighet att utre-
das och behandlas pa ett center med en bred och djup kompetens for svarbe-
handlad epilepsi. Ett samlat patientunderlag for sallaningrepp medfor en sa-
ker och resurseffektiv vard samt battre forutsattningar for forskning och
kunskapsutveckling. Vidare bedomer sakkunniggruppen att akutsjukvarden
inom detta omrade inte kommer att paverkas av forslaget. Narliggande vard-
omraden kan paverkas i viss utstrackning, eftersom epilepsipatienter da kan
trdnga undan exempelvis andra patienter i behov av neurofysiologisk under-
sokning.
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Definition

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till definition av nationell hgspeci-
aliserad vard och pa hur manga enheter denna vard ska bedrivas.

Vid svarbehandlad epilepsi ska viss avancerad utredning och behandling
utgora nationell hogspecialiserad vard. Forslaget avser bade barn och
vuxna.

Med viss avancerad utredning och behandling avses:
 Epilepsikirurgisk utredning utdver basutredning
 Beslut om inséttning av vagusnervstimulering (VNS)

« Epilepsikirurgiska ingrepp (inkl. nya behandlingsmetoder sa som invasiv
neurostimulering/modulering, laserablation [LITT] och djup hjarnstimule-
ring [DBS])

« Bedotmning av sarskilt komplex genetisk eller metabol diagnostik med
svartolkade resultat eller dar potentiell precisionsmedicinsk terapi ar aktu-
ell

» Stéllningstagande till och rekommendation om nya behandlingsalternativ
av precisionsmedicinsk karaktar, sasom cellterapi, enzymterapi eller gen-
terapi, samt ansvar for uppféljning/monitorering av sadan behandling

Med svarbehandlad epilepsi avses patienter som har farmakologiskt tera-
piresistent epilepsi. Aven patienter med epilepsi i behov av komplex genetisk
eller metabol diagnostik och behandling ingar.

Med epilepsikirurgi avses neurokirurgi dar svarbehandlad epilepsi ar huvud-
indikationen.

Antal enheter

Sakkunniggruppen foreslar att varden ska bedrivas pa tre enheter.

Sakkunniggruppen foreslar att sallankirurgi i form av hemisfarotomi samt
operation vid hypothalamushamartom koncentreras ytterligare och utfors pa
en av de tre enheterna.
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Avgransningar
Sakkunniggruppen har i sin genomlysning gjort foljande avgransningar till
omradet.

Foljande omraden, med koppling till definitionen, ingar ej i definitionen och
ska ej koncentreras pa nationell niva:

1. Basutredning vid terapiresistent epilepsi ingar inte i definitionen.
Denna initiala avancerade utredning bor finnas pa samtliga universi-
tetssjukhus och vara en del av basutbudet vid utredning av patienter
med terapiresistent epilepsi, i enlighet med nationella riktlinjer. Detta
for att ha en god och tillganglig vard for en stor patientgrupp.

2. Enskilda undersokningsmoment ingaende i icke-invasiv epilepsiki-
rurgisk utredning utéver basutredning kan, om férutsattningarna
finns, utforas vid samtliga universitetssjukhus. Déremot ska ansvaret
for, och tolkningen av, utredningen som helhet ligga pa NHVe.

3. Med epilepsikirurgi avses neurokirurgi dar svarbehandlad epilepsi ar
huvudindikationen. Liknande neurokirurgiska ingrepp, vid exempel-
vis kavernom och laggradiga gliom, som utfors pa annan indikation
(t.ex. malignitetsmisstanke eller blédningsrisk) omfattas ej av forsla-
get.

4. Inl&ggning av VNS samt uppféljning och stimulatorbyte omfattas ej
av definitionen utan kan ske pa samtliga universitetssjukhus. Ingrep-
pet ar relativt tekniskt enkelt och har en lag risk. Beslutet om VNS
daremot ska ske pa epilepsikirurgirond med NHVe.

5. Icke-epileptiska anfall (PNES) ingar inte i definitionen. Dessa anfall
orsakas inte av epilepsi. Daremot kan manga av patienterna finnas i
populationen svarbehandlad epilepsi och utredas av epilepsiteam pa
universitetssjukhus.

6. Stallningstagande till och behandling med ketogen kost bor kunna
ske vid samtliga universitetssjukhus. Vid behov kan NHVe bista med
stod for insattning av ketogen kostbehandling.

7. Genetisk rutindiagnostik vid epilepsi skall kunna ske vid alla landets
universitetssjukhus.
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Vardomrdade

Nuldge

Det vardomrade som sakkunniggruppen genomlyst, for att utreda vad inom
omradet som bor koncentreras nationellt, ar svarbehandlad epilepsi. Den vard
som utifran sakkunniggruppens genomlysning foreslas att koncentreras nat-
ionellt beskrivs ovan under rubriken Definition.

Epilepsi forekommer hos 0,5-1 % av befolkningen, vilket innebdr att cirka
81 000 personer i Sverige har epilepsi, varav cirka 10 000 barn. Varje ar till-
kommer epilepsi hos cirka 5 500 personer. Ungefér en tredjedel av patien-
terna blir inte anfallsfria av Idkemedel utan har fortsatta epileptiska anfall
trots behandling med minst tva korrekt valda antiepileptiska lakemedel, i
adekvata doser enskilt eller i kombination (farmakologiskt terapiresistent epi-
lepsi) [1]. Dessa personer &r i behov av avancerad utredning och behandling.
Detta forslag avser en del av denna population samt epilepsipatienter i behov
av komplex genetisk eller metabol diagnostik och behandling.

Epilepsi kan bero pa genetiska orsaker eller olika typer av medfodda/for-
varvade hjarnskador, men for ungefér halften av patienterna &r orsaken till
epilepsin okand. For att mojliggora en god vard for patientgruppen kravs in-
satser fran ett val fungerande multidisciplinart team med téat kontakt dar
samtliga har erfarenheter av den mycket heterogena patientgruppen och alla
de olika utrednings- och behandlingsalternativ som star till buds. De avance-
rade utredningarna och ingreppen ar hogspecialiserade och komplexa i bade
utférande och tolkning och kraver kompetenser med specifik utbildning och
lang erfarenhet. Flertalet av dessa kompetenser finns enbart pa universitets-
sjukhus.

De multidisciplinara teamen bestar av bland annat specialistldkare i neuro-
logi, barnneurologi med habilitering, neurokirurgi, neuroradiologi och klinisk
neurofysiologi samt neuropsykolog och epilepsisjukskdterska. | barnutred-
ningar, dar bedémning av barnets utveckling &r en viktig parameter, ingar
ofta dven logoped, arbetsterapeut och fysioterapeut i teamet.

Avancerad ufredning
Den avancerade utredningen bestar av manga steg och utredningsmoment,
dar bedémningen/tolkningen av utredningsresultaten &r komplex och kraver
erfarenhet och kunskap inom olika specialomraden (hela teamet).
Basutredning &r forsta delen av en avancerad utredning vid farmakologiskt
terapiresistent epilepsi. Den innefattar bland annat monitorering med video-
EEG, MR-undersokning med sarskilda epilepsiprotokoll och en kognitiv be-
démning. Basutredningen kan ge svar pa om epilepsidiagnosen ar korrekt
och vilken typ av epilepsi patienten har. Har optimeras dven lakemedelsbe-
handling och nér det &r relevant gors utredning infér, och stallningstagande
till, ketogen kostbehandling.
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Vid epilepsi som beddms potentiellt Ilamplig for kirurgi foljer darefter ofta
fortsatt icke-invasiv epilepsikirurgisk utredning som kan innefatta avance-
rade neurofysiologiska och neuroradiologiska undersékningsmetoder, exem-
pelvis magnetoencephalografi (MEG), positronemissionstomografi (PET)
och enfotonsemissionstomografi (SPECT) samt neuropsykologisk utredning
(NPU). Syftet &r att ytterligare kartldgga forutsattningarna for resektiv eller
palliativ Kirurgi.

| komplexa fall behdvs en fortsatt invasiv utredning, som ett sista steg in-
for en eventuell epilepsikirurgi. Det kan bland annat innebéra funktionell sti-
mulering och invasiv monitorering med stereo-elektroencefalografi (SEEG)
eller andra intrakraniella elektrodtyper, och syftar till att lokalisera anfallsge-
nererande omraden och funktioner sasom sprak och motorik.

Som en del av den avancerade utredningen kravs en uppdaterad NPU for
att kunna dra palitliga slutsatser infor beslutet om epilepsikirurgi. NPU kan
ge indikation pa vilka kognitiva och psykiska funktioner samt beteenden som
har paverkats av epilepsin. NPU har ocksa ett prognostiskt varde gallande
hur dessa funktioner kan komma att paverkas i samband med operation i ett
specifikt kirurgiskt malomrade och hur patienten kommer att hantera operat-
ionens utfall.

Vid missténkt séllsynt genetisk eller metabol epilepsi behdver man tolka
genetiska data, fran exempelvis helexom/helgenomsekvensering, och bioke-
miska/metabola fynd i relation till den enskilda patientens symtombild. Ef-
tersom genetisk epilepsi delvis dverlappar med neurometabol, inklusive
mitokondriell, sjukdom, vilka ofta ger epilepsi som symtom, behtver teamet
aven ha tillgang till expertis inom de metabola sjukdomarnas diagnostik och
behandling.

Det slutliga beslutet om att erbjuda patienten epilepsikirurgi fattas av epi-
lepsikirurgiteamet efter sammanvégning av potentiella vinster och risker med
en operation. Utredningarna kraver sarskilda lokaler och utrustning sasom
monitoreringsenheter och narhet till neurointensivvard/barnintensivvard samt
neurokirurgi och neurofysiologisk klinik.

Avancerad utredning kan fortga 6ver flera ars tid, sarskilt hos barn och
ungdomar dar utveckling och tillvéxt kréaver extra hansyn. Ibland slutférs den
avancerade utredningen inom vuxensjukvarden, varfor en god kontakt och ett
bra flode mellan barn-vuxensjukvard &r en forutsattning for att varden ska
fungera bra.

Behandling
Patienter med svarbehandlad epilepsi behdver omfattande lakemedelsutprov-
ning, eller stallningstagande till vissa icke-farmakologiska behandlingsme-
toder, till exempel epilepsikirurgi. Vid bekraftad sallsynt genetisk eller meta-
bol epilepsi kan ocksa avancerad behandling i form av precisionsmedicinsk
terapi exempelvis cellterapi, enzymterapi eller genterapi vara aktuell.
Epilepsikirurgi innefattar manga olika typer av operationer, till exempel
diagnostisk inldggning av intrakraniella elektroder, VNS, resektion eller lase-
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rablation av epileptiska fokus eller mer omfattande isarkoppling av stora ban-
system i hjérnan. De forandringar i hjarnan som opereras, exempelvis vissa
typer av hjarnmissbildningar, ar ofta svarare att avgransa radiologiskt an till
exempel hjarntumdrer. En del av de invasiva utrednings- och behandlingstek-
nikerna, som exempelvis att lagga in elektroder, skiljer sig ocksa fran annan
neurokirurgi. Avlagsnande av ett epileptiskt omrade i hjarnan behdver darfor
planeras och individanpassas. Manga lesioner vid epilepsikirurgi ar inte hel-
ler progressiva vilket gor att bedomningar av risk-nytta och forvantad dver-
levnad skiljer sig fran tumorkirurgi.

Eftersom antalet epilepsioperationer ar fa (ca 40 ingrepp/ar i Sverige), och
det dessutom handlar om manga olika typer av ingrepp, sa tar det lang tid att
utbilda en neurokirurg till att bli kompetent inom epilepsikirurgi. Antalet he-
misfarotomier och operationer av hypothalamushamartom ar annu férre (till-
sammans mindre &n 3 ingrepp/ar) och mer tekniskt avancerade.

Frekvensen av allvarliga komplikationer efter operation ar forhallandevis
lag (3—4 procent). En operation ar dock irreversibel och invasiva ingrepp in-
nebér alltid risker. For alla patienter &r operation heller inte det bésta alterna-
tivet, och dar ar formagan att kunna ge réatt, och individualiserad information
nog sa viktig.

Organisation
Det utfors cirka 200 avancerade utredningar per ar pa universitetssjukhusen i
Sverige, men behovet av sadana utredningar ar troligtvis mycket storre da an-
talet som insjuknar i terapiresistent epilepsi arligen uppskattas till 1 800 per-
soner [1]. Sakkunniggruppen beddmer att personer med farmakologiskt tera-
piresistent epilepsi inte remitteras i tillrdckligt hog utstrackning till den
hogspecialiserade varden for vidare avancerad utredning och behandling.

Svenska behandlingsresultat inom epilepsikirurgi star sig internationellt,
men med dagens struktur ar det svart att fa upp tillrackliga volymer hos samt-
liga utforare for att i framtiden uppratthalla hogsta mojliga spetskompetens
och exempelvis kunna delta i internationella natverk/samarbeten och forsk-
ningsprojekt pa basta satt. Det skiljer sig ocksa at i landet vilka utredningsat-
garder och interventioner som erbjuds eftersom det saknas tillgang till, och
kunskap om, alla méjliga lésningar vid terapiresistent epilepsi. Aven nér det
galler NPU skiljer sig bade tid for uppfoljning och val av instrument mellan
olika enheter, och data registreras inte i det svenska nationella epilepsikirur-
giregistret (SNESUR). Brist pa kunskap eller tillgang till en viss metod kan
darmed styra val av atgard — istallet for patientens behov. Till exempel kan
behandling med VNS séttas in for tidigt, innan forutsattningarna for epilepsi-
kirurgi till fullo utretts. Detta kan paverka mojligheten till framtida epilepsi-
kirurgi eftersom VNS &r ett hinder for optimal MR-diagnostik. Ingen av de
svenska enheterna uppfyller i nuldget internationella rekommendationer for
utrednings- och operationskvantitet.

Varden medfor hdga kostnader i och med att de avancerade utrednings-
och behandlingsatgarderna kraver ett team med manga hogspecialiserade
kompetenser, varav flertalet ar en bristvara pa universitetssjukhusen idag.
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Sakkunniggruppen bedémer att kostnaden for inneliggande vard vid epilepsi-
kirurgiska utredningar och operationer ér dyrare dn “vanlig” slutenvard, ef-
tersom det kravs vak dygnet runt av flera unika kompetenser samt dyr dia-
gnostisk utrustning. ldag saknas dessutom resurser for vissa utrednings-
atgarder pa en del universitetssjukhus.

Det finns idag team som utreder svarbehandlad epilepsi och erbjuder epi-
lepsikirurgi vid sex universitetssjukhus (Akademiska sjukhuset, Karolinska
universitetssjukhuset, Linkdpings universitetssjukhus, Norrlands universitets-
sjukhus, Sahlgrenska universitetssjukhuset och Skanes universitetssjukhus).
VNS erbjuds vid samtliga sju universitetssjukhus. Det skiljer sig mellan reg-
ionerna hur kompletta de epilepsikirurgiska teamen &r, vilka patientvolymer
som utreds respektive opereras. Likasa varierar antal epilepsikirurgiska oper-
ationer beroende pa var i landet patienterna bor, fran 0 till 0,88 per 100 000
invanare (medeltal under perioden 2015 till 2019, data fran SNESUR) [2].

Enligt data fran SNESURs arsrapporter har de flesta ingrepp under de sen-
aste tio aren gjorts pa fyra av de sex opererande universitetssjukhusen, men
det varierar Over tid vilka fyra enheter som opererat mest. Antal operationer
per ar varierar ocksa stort inom respektive enhet, vilket kan bero pa organi-
sation, brist pa vissa kompetenser och resurser, enskilda drivande individer
samt konkurrens mellan vardomréaden snarare an patientunderlag. Under co-
vid-19-pandemin har det pa nagra av de epilepsikirurgiska enheterna skett
farre elektiva utredningar och operationer vid svarbehandlad epilepsi.

Mer séllsynta ingrepp som kréaver specifik kompetens, exempelvis kalloso-
tomi, hemisfarotomi och diskonnektion av hypothalamushamartom sker pa
farre stallen och ingrepp vid hypothalamushamartom ar redan idag i prakti-
ken centraliserat enligt 6verenskommelse till ett center, Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset.

Stora delar av den postoperativa uppfoljningen gérs pa hemmaplan i sam-
rad med remitterande klinik, men oftast med nagon form av uppféljning/ater-
koppling vid universitetssjukhusen (opererande enhet).

Vardvolymer

Under 2010-2019 har volymerna for epilepsikirurgi varierat mellan knappt
40 till drygt 60 operationer per ar, dar barn och vuxna utgor en ungefar lika
stor andel. Under samma period har antalet hemisfarotomier och operationer
vid hypothalamushamartom per ar legat pa 2,1 respektive 0,6. Dessutom gors
det ett 60-tal operationer med inlaggning av VNS arligen.

Antalet avancerade utredningar som avses i underlaget (fortsatt icke-inva-
siv och invasiv utredning) bedéms ligga mellan 100-200. Men volymerna
kan 0ka om fler patienter remitteras.

| Sverige fods uppskattningsvis 40-60 barn arligen med svarbehandlade
epilepsisyndrom med genetisk orsak, vilka i framtiden kan komma i fraga
géllande stallningstagande till nya behandlingsalternativ av precisionsmedi-
cinsk karaktar. Sakkunniggruppen beddmer att det under en viss tid kommer
kravas ett strukturerat inférande av denna typ av behandlingar. | dagslaget
finns inga godkanda terapier men det pagar kliniska studier.
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Forskning

SNESUR har funnits sedan 1990 och har en mycket god tackningsgrad. Alla
operationer som gors pa grund av epilepsi i Sverige rapporteras till registret
och kan darmed foljas upp avseende resultat och komplikationer. Samtliga
universitetssjukhus avrapporterar protokoll, vilket innebéar en fullstandig
tackning av den epilepsikirurgiska verksamheten i Sverige. Registrering av
icke-invasiva utredningar ar daremot bristfallig och gors endast sporadiskt.
En anledning till detta &r troligtvis att det saknas en definition av nér en epi-
lepsikirurgisk utredning startar. Idag saknas ocksa ett nationellt/gemensamt
forhallningssatt gallande resultat fran de neuropsykologiska utredningarna
och uppféljningarna, som inte ingar i registret men som kan ge information
utéver anfallsfrihet.

Fran SNESUR kommer det ett stort antal publikationer och SNESUR ut-
gor aven grunden for samarbete kring uppféljning av patienter som genom-
gatt epilepsikirurgi. Utéver SNESUR finns dven andra etablerade samarbets-
organ och nationella forskningsprojekt.

En koncentration skulle kunna paverka mojligheterna till forskning exem-
pelvis inom perioperativ och postoperativ uppfoljning. En koncentration med
tydligt ansvar hos nationella enheter skulle kunna 6ka forutsattningarna for
informationsinsamling pa ett mer strukturerat och systematiskt sétt.

Internationell utblick

Idag har Danmark, Norge och Finland koncentrerat epilepsivard inkl. kirurgi.
I Danmark finns ett epilepsisjukhus (Filadelfia i Dianelund) som utfor initial
utredning av epilepsi och gor basala epilepsikirurgiutredningar. Fall som ska
utredas vidare skickas (efter rondbeslut) till Rigshospitalet i Képenhamn dar
all epilepsikirurgi sker. I Norge finns ett nationellt epilepsisjukhus (Sand-
vika) och epilepsioperationerna &r centraliserade till Rikshospitalet i Oslo,
medan Finland har tva epilepsikirurgicenter (Kuopio och Helsingfors). Eng-
land har ca 7-8 center med mycket stora upptagningsomraden.

Vara nordiska grannlander gor fler operationer an i Sverige, utifran sta-
tistik i relation till befolkningsméngd. Antalet epilepsikirurgiska resektioner,
per miljon invanare, ar i Sverige 5,2, och for vara grannlander ar antalet 5,7
(Norge), 6,2 (Danmark) och 8,1 (Finland) [3].

| USA finns en etablerad nivastrukturering av epilepsivard, dar epilepsiki-
rurgi delas upp i tva nivaer; en dar epilepsikirurgi som kan genomforas utan
invasiv utredning (niva 3) och en fér mer komplexa utredningar och operat-
ioner (niva 4). Det ges inga rekommendationer om antal operationer per ar
for vare sig niva 3 eller 4, men daremot om antal utredningar per ar.

For séllsynt och komplex epilepsi finns ett europeiskt referensnatverk, Epi-
CARE, dar kunskap delas och patientfall diskuteras. Fran Sverige ar det i nu-
ldget endast Sahlgrenska universitetssjukhuset som ar medlem i natverket.

Internationellt rekommenderas minst 15-25 operationer per ar for ett epi-
lepsikirurgiskt centrum av ledande organisationer inom epilepsivard och det
europeiska referensnatverket for séllsynt och komplex epilepsi [4-8].
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Framatblick

Varfér nationell hégspecialiserad vard?e

Kunskapen om orsaker till, och behandlingsmdjligheter vid, svarbehandlad
epilepsi 6kar snabbt. Orsakspanoramat ar mycket heterogent och behand-
lingen behdver vara individanpassad, det vill s&ga av precisionsmedicinsk
karaktar. Detta galler bade kirurgiska och icke-kirurgiska behandlingar. Kun-
skapsutvecklingen staller krav pa bade bred och djup kompetens hos vardgi-
vare som handlagger ovanliga eller komplexa epilepsier. Det kompletta mul-
tidisciplindra teamet ger den bredd som krdvs. De enskilda teammedlemmar-
nas spetskompetens inom respektive ansvarsomrade majliggor djupet — den
hdgspecialiserade expertisen. Sakkunniggruppen anser att det inte &r mojligt
eller samhéllsekonomiskt forsvarbart att forsoka uppratthalla denna kompe-
tens for den definierade patientgruppen, i samtliga regioner eller vid alla uni-
versitetssjukhus i landet, nar patientunderlaget ar sa litet. For koncentration
talar ocksa att behdvlig apparatur och andra resurser ar dyrbara och av det
skalet inte finns och inte kommer finnas i samtliga regioner.

Det sker ocksa en standig utveckling av operationsmetoder. Under de sen-
aste aren har det tillkommit flera metoder for epilepsikirurgi sasom SEEG,
endoskopisk diskonnektion av hypothalamushamartom och laserablation
(LITT) av epileptiska fokus, och en fortsatt utveckling av nya operationsme-
toder &r forvéantad. Till exempel &r responsiv hjérnstimulering vid epilepsi en
lovande metod. Det pagar aven forskning gallande djup hjarnstimulering
(DBS) vid svarbehandlad epilepsi.

Den stora komplexiteten i utredningarna ar ett argument fér koncentration.
Genom att koncentrera foreslagen vard till nationella enheter ges den definie-
rade patientgruppen mojlighet att fa vard pa ett center med en bred och djup
kompetens av bade utredning och behandling. Chansen for att patienten far
ratt diagnos och behandling 6kar och risken att drabbas av en komplikation
eller att operationen inte far avsedd effekt pa epilepsin minskar.

Resonemang kring antal enheter

Aven om nuvarande patientvolymer, med cirka 40 operationer érligen, och
internationell konsensus kring minimivolymer, talar for koncentration till tva
enheter i Sverige anser sakkunniggruppens att ett forslag med fler enheter
sakrar upp for 6kande volymer — bade vad géller avancerade utredningar och
epilepsikirurgi. Sakkunniggruppen anser att en koncentration av aktuell vard
till tre enheter dkar forutsattningarna for att forbéttra kvaliteten och patient-
sékerheten. Ett forslag med tre enheter tar dven hojd for den stora kunskaps-
utvecklingen inom exempelvis diagnostik och nya operationsmetoder.

Aven fyra enheter har diskuterats och foresprékas av nagra i sakkunnig-
gruppen utifran ett tillganglighetsperspektiv och att volymerna (inklusive ut-
redningar) behover 6ka vésentligt jamtemot dagens. Ytterligare en aspekt,
som flera i sakkunniggruppen lyfter &r att svenska vardresultat nar det galler
epilepsikirurgi star sig i internationell jamforelse. Ett forslag om fyra enheter
skulle dock inte innebéra nagon storre skillnad mot idag.
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Sakkunniggruppen har &ven diskuterat olika alternativ gallande séllanki-
rurgin, om denna ska koncentreras ytterligare genom éverenskommelse mel-
lan blivande NHVe eller genom ett formaliserat forfarande som ett separat
undertillstand. Vid en 6verenskommelse skulle séllankirurgin kunna diskute-
ras och koncentreras till en av de tre enheterna beroende pa radande forutsatt-
ningar som kan andras pa grund av resurser, nya metoder eller liknande. Man
kan ocksa tanka sig att dela upp olika typer av séllankirurgi mellan de tre en-
heterna. Fordelarna med en 6verenskommelse &r att systemet blir mer dyna-
miskt och skulle kunna ge béttre incitament till utveckling, att hjalpas at, att
resa till varandra, och operera tillsammans. Férdelen med formalisering &r
tydligheten och att teamet blir mer stabilt 6ver tid och forutsagbart resurs-
massigt. Det blir ocksa ett tydligt ansvar for NHVe med tillstand, dar det
finns krav pa backup och internationellt samarbete. Det finns heller inget hin-
der for att 6vriga tva enheters medarbetare reser till och deltar vid sallanki-
rurgi for vidareutbildning. Med tanke pa den tid det tar for ett team att skaffa
sig tillracklig kompetens och erfarenhet skulle alternativet, att Iata alla tre
NHVe fortsatt ha mojligheten att gora dessa sallanoperationer, riskera att ge
en utspadningseffekt av de fa fallen.

Férslag till fléde/vardkedja

I enlighet med de nationella riktlinjerna for vard vid epilepsi bor alla patien-
ter med svarbehandlad epilepsi, som inte svarar pa lakemedelsbehandling, re-
mitteras fran mottagningar och mindre sjukhus till universitetssjukhus for
avancerad basutredning av multidisciplinért epilepsiteam, se nedan.

Redan tidigt bor samtal initieras med patienterna om méjliga behandlings-
alternativ. Epilepsiteamen pa universitetssjukhusen har gemensamma epi-
lepsironder tillsammans med NHVe for att diskutera fall for vidare epilepsi-
kirurgisk utredning. Det finns redan idag nationella videokonferenser for
epilepsikirurgi dar alla centra kan delta och diskutera svara fall och fa rad om
fortsatt handlaggning. Sakkunniggruppen foreslar att man i tillagg till dessa
nationella ronder arbetar upp ett natverk med tre stérre team dar en NHVe
och en icke-NHVe har gemensamma och mer frekventa ronder (strukturerat
system for samarbete). Detta for att skapa delaktighet och engagerade team i
hela landet, dar teamen pa universitetssjukhus som inte & NHVe éar fullvar-
diga medlemmar. Denna typ av samverkan kan ocksa skapa en 6kad tillgang-
lighet till kompetensen pa NHVe nar avancerad behandling av epilepsi kan
vara aktuellt. Samverkan kan ocksa underlatta rekrytering av potentiella epi-
lepsikirurgipatienter.
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Svarbehandlad epilepsi (upptécks exempelvis inom lanssjukvard): Mottagningar,
Enlig definitionen ”Patienter med misstankt epilepsi som inte svarar pa behandling” mindre sjukhus
Initial basutredning pa universitetssjukhus: Sjukvardsregional
I enlighet med Nationella riktlinjer om utredning i multidisciplindra epilepsiteam vard

J

Hypotes om anfallsursprung:
MDK-rond med NHVe-team for beslut om eventuell vidare utredning pa NHVe

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, ‘l’

Fortsatt icke-invasiv utredning och ev. invasiv epilepsikirurgisk utredning: Nationell vard
Utredning och beslut om fortsatta atgarder av NHVe-team med aterkoppling till epilepsi-
team pa universitetssjukhus

| | |

Avféres fran vidare utredning Stallningstagande Operations-
‘L till annan avancerad beslut
behandling
Stallningstagande (t ex cellterapi eller 'lf
till VNS genterapi) Epilepsikirurgi
VNS Fortsatt konventionell Uppféljning, i dialog med NHVe Sjukvdrdsregional
insattning likemedelsbehandling vard

eller kostbehandling

Figur 1. Forslag till flode/vardkedja. Patienter med svarbehandlad epilepsi remitteras till epilepsiteam pé sjuk-
vardsregional niva for basutredning (i forekommande fall narmsta universitetssjukhus). Om patienten, efter
basutredning samt en MDK-rond med NHVe, fortsatt ar aktuell for vidare avancerad utredning (enligt definit-
ionen) remitteras patienten till en av tre nationella vardenheter for fortsatt icke-invasiv utredning, eventuell in-
vasiv utredning och epilepsikirurgisk behandling.

Dokumenterat beslut efter basutredning pa universitetssjukhus och gemen-
sam nationell epilepsirond kan vara ett kriterium for att skicka patient vidare
till NHVe. Patienter som remitteras till NHVe ska ha en korrekt epilepsidia-
gnos, det vill séga icke-epileptiska anfall (PNES) omfattas inte av den defini-
erade varden.

Patienter remitteras till NHVe for fortsatt icke-invasiv utredning, eventuell
invasiv utredning och epilepsikirurgisk behandling. Svarare och mer kom-
plexa fall diskuteras pa NHVe-gemensam MDK och patienter med behov av
sallankirurgi remitteras till den NHVe som har tillstdnd for detta. Aven beslut
om VNS, ska tas av en nationell vardenhet. Inlaggning av VNS samt uppfolj-
ning och stimulatorbyte kan utforas pa samtliga universitetssjukhus men kan
vid behov ocksa remitteras till NHVe.

Ett bra flode mellan barn- och vuxensjukvarden ar en forutsattning for bli-
vande NHVe som behdver ha en integrerad verksamhet for barn och vuxna.

Genetisk och metabol diagnostik och precisionsmedicin kommer att vara
en stor del av den hogspecialiserade epilepsivarden i framtiden. Den mest
avancerade genetiska och neurometabola utredningen behdver inte kunna ske
pa varje NHVe for svarbehandlad epilepsi men maste da kunna erbjudas ge-
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nom samarbete med hogspecialiserade genetiska och metabola diagnostik-
center. NHVe har dock det 6vergripande ansvaret for den avancerade epi-
lepsiutredningen och behandlingen.

Antalet remitterade patienter till avancerad utredning behdver dka. Dérfor
har blivande NHVe ett stort ansvar for kunskapsspridning, information och
att upparbeta tydliga strukturer for remittering. Ett satt kan vara genom att er-
bjuda auskultationer vid NHVZe.

NHVe ska samordna sig och ansvara for att uppféljning (inklusive neu-
ropsykologisk uppfoljning) efter vard pa NHVe sker enligt 6verenskomna
protokoll. Samarbetet ska underlatta systematisk insamling av denna inform-
ation i kvalitetsregister, och da dven registrering av icke-invasiva utred-
ningar. Patienten ska aven fa en individuell uppféljningsplan vid éverfo-
ring/aterremiss och NHVe ansvarar for att uppfoljning sker pa ratt vardniva.
Remitterande regionala team kan med fordel involveras i uppféljningen av
patienterna.

NHVe ansvarar ocksa for forskning och utveckling samt utvérdering och
inforande av nya behandlingsalternativ, exempelvis nya kommande stimule-
ringsmetoder.
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Sarskilda villkor

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till sérskilda villkor. Namnden for
nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sarskilda villkor som ska
galla for tillstanden. De generella villkoren regleras i Socialstyrelsens fore-
skrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard. Sakkunnig-
gruppen ansvarar for att ta fram forslag till sarskilda villkor for respektive
omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara vagle-
dande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sarskilda villkoren for aktu-
ellt tillstand kan komma att justeras av namnden nar beslut om tillstand fatt-
tas.

Kritisk personalkompetens

Multidisciplinart team dar samtliga har specifik kompetens samt erfarenhet
av och kunskap om svarbehandlad epilepsi och den definierade varden:

« specialistlékare i neurologi/barnneurologi med habilitering
« specialistlakare i neurokirurgi

» specialistlékare i neuroradiologi/barnradiologi

« specialistlékare i klinisk neurofysiologi

 neuropsykolog (barn/vuxen)

« epilepsisjukskoterska (barn/vuxen)

« logoped (barn)

* arbetsterapeut (barn)

« fysioterapeut (barn)

Fér enheter som ska bedriva vard inom sdllankirurgi ska
utdver ovan dven ha féljande:

« Barnneurolog, neurolog, neurofysiolog och neurokirurg med dokumente-
rad kunskap om och erfarenhet av utredning, behandling och uppféljning
av patienter med svarbehandlad epilepsi och behov av hemisfarotomi re-
spektive operation av hypothalamushamartom.

Kritisk utrustning, lokaler

 Epilepsimonitoreringsenhet med personell patientévervakning dygnet runt
alla dagar, samt teknisk back-up pa helger (t.ex. nationell tillgang till neu-
rofysiolog).

« Adekvat utrustning for avancerad utredning och behandling sa som MR,
video-EEG, PET, neurokirurgiska operationssalar for barn och vuxna samt
intensivvardsavdelningar for barn och vuxna
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Andra férutsattningar for att vérden inom det
definierade omrddet ska kunna bedrivas

Neurointensivvard inkl. barnintensivvard

Kompetens for utredning och stallningstagande till ketogen kostbehand-
ling

Tillgang till expertis inom de metabola sjukdomarnas diagnostik och be-
handling

Tillgang till hogspecialiserad kompetens inom precisionsdiagnostik och
precisionsterapi vid genetisk epilepsi och néraliggande metabola sjukdo-
mar

Pedagog (barn)
Logoped (vuxna)

Ovrigt

NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomradet bed-
rivs.

NHVe ska verka for att etablera ett internationellt samarbete inom till-
standsomradet sallankirurgi.

NHVe ska ansvara for dverrapportering till remitterande enheter samt folja
upp patientrapporterade matt.

NHVe ska ansvara for uppbyggnad av nationellt natverk for regelbundna
MDK-ronder med epilepsikirurgiska team pa universitetssjukhusen (for att
diskutera patientfall for vidare utredning).

NHVe ska ansvara for att bygga upp ett strukturerat system fér samarbete
med icke-NHV och att det ska finnas tekniska losningar for ett sadant.

NHVe ska ansvara for att uppréatta en individuell uppféljningsplan vid
overforing/aterremiss och att detta sker pa ratt vardniva.

NHVe ska ansvara for att uppfoljning (inklusive neuropsykologisk upp-
foljning) sker enligt 6verenskomna protokoll och ska arbeta for att syste-
matisk insamling av denna information sker i kvalitetsregister.

Jourlinjer for neurokirurgi och neurolog/barnlékare. Neurokirurg och neu-
rolog maste finnas dygnet runt vid invasiv utredning pa inneliggande pati-
enter pa NHVe.

NHVe ska samverka/samarbeta och dela/sprida kunskap genom exempel-
vis auskultationer.

NHVe ska samverka och samordna sig kring utveckling av nya tekniker
samt diskutera svarare fall vid gemensam MDK, exempelvis vid eventuell
indikation for kallosotomi.

NHVe ska verka for utvecklat samarbete mellan barn- och vuxensjukvard.
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Konsekvensanalys

Nedan foljer sakkunniggruppens konsekvensanalys av sitt forslag till att kon-
centrera definierad vard.

Socialstyrelsens beslut féregas av en bred remiss och beredning for att sa-
kerstalla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora negativa
konsekvenser for halso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen (B1) ut-
gar fran sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att géra en 6ver-
gripande analys av systemeffekterna, framforallt formagan att bedriva akut
sjukvard.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta ett ytt-
rande fran en av regionerna utsedd beredningsgrupp (B2). Beredningsgrup-
pen ska tillsammans representera féljande perspektiv: lanssjukvard, akut
vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet. Systemkonsekvenser
t.ex. paverkan pa akutsjukvarden, patienttransporter samt utbildning och
forskning far beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstanden om det ar for
att sakerstalla patientens bésta.

Patientperspektiv (vardkvalitet, tillgdnglighet, nérhet
etc.)

Genom att koncentrera foreslagen vard kan alla patienter i Sverige fa lika
stor mojlighet att utredas och behandlas pa ett center med en bred och djup
kompetens gallande avancerad utredning och behandling. En méjlighet som
idag ser mycket olika ut i landet. Den ojamlika geografiska fordelningen av
patienter som genomgar epilepsikirurgi talar for att det finns patienter som
skulle kunna bli hjalpta, men aldrig kommer till en mer avancerad utredning.
Bast forutsattningar for gott utfall efter en eventuell operation eller annan
avancerad behandling &r en gedigen utredning baserad pa kunskap och erfa-
renhet i relation till den enskilde patientens situation. En trend mot mer kom-
plexa utredningar och ingrepp talar for en koncentration.

Att koncentrera foreslagen vard bidrar till att kunskapsutvecklingen inom
ovanliga eller komplexa epilepsier 6kar, vilket ocksa gagnar patienterna. Det
ar inte mojligt att uppratthalla kompetens och kompletta team for den defini-
erade patientgruppen vid samtliga universitetssjukhus nér patientunderlaget
ar sa litet. | nulaget ar risken stor att alla patienter inte far basta maéjliga vard
om en region inte sjalv har kompetens och kunskap att erbjuda alla behand-
lingsmojligheter.

De patienter med svarbehandlad epilepsi som utreds och behandlas reser
redan idag till narmsta universitetssjukhus. For de som ar i behov av vard pa
NHVe kan forslaget innebéra ytterligare resvag, men detta vags upp av att
mojligheten till ratt diagnos och behandling 6kar samtidigt som risker for
komplikationer eller att behandlingar inte far avsedd effekt minskar. Patient-
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foretrédare lyfter att epilepsipatienter redan idag ar vana att resa till ett uni-
versitetssjukhus for vard och att ett 6kat avstand fran hemorten inte behéver
vara en nackdel. Digitala vardmaten kan till stor del ocksa erséatta fysiska
moten, och ger dven den lokala behandlande lakaren méjlighet att delta aktivt
I patientmotet.

Tillgangligheten till avancerad utredning behdver oka. Det &r mojligt att
tillgangligheten forsamras av koncentration om utredningar (som pagar lange
dar patienter behover komma tillbaka flera ganger) sker pa farre stallen. Ef-
tersom basutredningar fortsatt ska ske regionalt minskar den risken. Att kon-
centrera varden kommer ocksa att séatta fokus pa tillgangligheten, eftersom
tillganglighet till NHV ar en central del av uppféljningen av densamma.

P&verkan pd& utbildning, kunskaps- och
kompetensdverforing

Personer med epilepsi &r en stor och heterogen patientgrupp med omfattande
behov av vard pa flera olika nivaer. Kompetens for att varda personer med
epilepsi behdvs pa alla vardnivaer (NHVe, alla universitetssjukhus samt reg-
ionala och lokala vardgivare). Endast en mindre del av patientgruppen &r —
aven nar underremittering raknats in — aktuell for NHV och da kanske ocksa
bara under en begransad tid i sitt liv. Darfér kommer NHVe att behdva uttka
samarbete med regionala team och vardaktorer.

Nya remissvagar kan ge nytt och utokat samarbete i form av gemensamma
ronder och diskussionsforum. Kompetensen i det multidisciplindra teamet vid
NHVe forvantas kunna utvecklas genom en ¢kad volym och ett storre pati-
entunderlag. Kunskap kring svarbehandlade epilepsipatienter maste spridas
och finnas i alla regioner och pa alla vardnivaer, annars riskerar vi fa en un-
derremittering av epilepsipatienter i behov av avancerad utredning till univer-
sitetssjukhusen. En underremittering som till viss del redan férekommer och
som har paverkat och paverkar antalet potentiella epilepsikirurgifall. Proble-
met med lag remittering har dock byggts upp under de senaste trettio aren
utan att varden varit nationellt koncentrerad.

Det finns en risk att kunskapen blir &nnu samre om exponering for tillstan
det minskar. Samtidigt kan deltagande i gemensamma digitala epilepsikirur-
gironder 6ka kompetensen hos icke-NHV-teamet genom exponering av ett
storre antal fall &n i nuvarande organisation. Sakkunniggruppens forslag till
multidisciplindra EP-ronder pa flera nivaer, inkl. gegmensamma och regel-
bundna EP-ronder mellan NHVe och icke-NHVe, kan i sig generera kun-
skap.

Vissa specifika kompetenser, som epilepsikirurgi och tolkning av t.ex. in-
vasiv EEG-utredning, kan minska/forloras i det epilepsikirurgiska teamet (ffa
neurokirurg och neurofysiolog) pa de centra som ej blir NHV.

Att alla regioner foljer rekommendationerna i de nationella riktlinjerna for
epilepsi och att EP-team pa alla universitetssjukhus deltar i EP-ronder &r en
central del i forslaget till koncentration. NHVe har dven ett sjalvklart ansvar
att bidra till att sprida kunskap och bibehalla kompetensnivaer nationellt,
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t.ex. genom att ta emot auskulterande kollegor fran icke-NHVe. Att bidra till
och félja epilepsivarden i kvalitetsregistren &r ocksa avgorande.

Tydlighet om var expertisen finns kan &ven underlatta for vidareutbild-
ning.

P&verkan pd forskning (t.ex. forskarutbildning,
forskningsmeriterade medarbetare, kliniska
provningar)

Att skapa NHVe med ansvar for att underlatta insamling av uppféljningsdata
har ett stort forskningsrelaterat varde. En koncentration skulle kunna paverka
mdjligheterna till forskning exempelvis inom perioperativ och postoperativ
uppfoljning positivt. En koncentration med tydligt ansvar hos nationella en-
heter skulle kunna oka forutsattningarna for informationsinsamling pa ett mer
strukturerat och systematiskt satt.

Det skulle ocksa kunna cka mojligheterna till strukturerad vidareutbildning
inom omradet avancerad epilepsiutredning/vard. Det skulle bli tydligt var sa-
dan verksamhet finns att lara sig av istéllet for att det "passerar forbi" nagon-
stans dar det blandas med allt annat.

Vid en hog grad av koncentration finns risk for paverkan pa utvecklings-
mojligheter i regioner som inte har NHVe. Intresset for registrering (av t.ex.
langtidsuppfoljning) i SNESUR kan paverkas negativt, men NHV-enheterna
kommer att fa ett 6kat ansvar for registrering.

P&verkan pd narliggande omrdden

Narliggande vardomraden kan paverkas i viss utstrackning. Fler epilepsipati-
enter i behov av neurofysiologiska undersokningar pa blivande NHVe kan
exempelvis trdnga undan andra patienter i behov av polysomnografier vid
somnutredningar. Begrénsat antal monitoreringsplatser vid NHVe innebadr att
man antingen behdver dka kapaciteten eller omprioritera patienter. Viss reg-
ional omfdrdelning eller nivastrukturering av patienter kan darfor behovas.

Ur neurokirurgisk synvinkel handlar det om relativt fa epilepsiingrepp som
inte borde paverka neurokirurgin i 6vrigt. En minskad volym av epilepsiki-
rurgi och neurofysiologiska epilepsiutredningar pa icke-NHV kan till viss del
végas upp av att tillgdngligheten inom neurokirurgi och neurofysiologi 6kar
for andra diagnosgrupper pa dessa enheter.

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard for detta
omrddet i stort

NHV innefattar elektiva utredningar och ingrepp och patienterna kommer
inte att belasta akutsjukvarden. Epilepsipatienter i behov av akut sjukvard
kommer fortsatt soka pa narmaste sjukhus.
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P&verkan pd vardkedjan

Forslaget till koncentration innebdr ett tydligt flode och en struktur for nat-
ionella enheter, remittenter och patienter. Patienter med svarbehandlad epi-
lepsi ska fortsatt remitteras till nd&rmsta universitetssjukhus for basutredning.
Fortsatta icke-invasiva och invasiva utredningar kan till och med bli mer ef-
fektiva om basutredningarna ckar sjukvardsregionalt eftersom patienter med
PNES da inte kommer till NHVe for utredning. Koncentration kan ocksa ha
en positiv paverkan genom att det blir tydligt for remittenter var dessa patien-
ter ska skickas, till exempel genom att definiera regionala vardkedjor fran
lanssjukhus till universitetssjukhus och vidare till NHVe. Ansvaret for pati-
entgruppen tydliggors.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utdkad/minskad verksamhet pd vardkvalitet,
resursfériorukning, kostnader, kompetensforsdrjining
etc.)

Koncentration minskar risken for att resurser felutnyttjas, daliga epilepsiut-
redningar ar bortslsade resurser. Utifran nulaget, att antalet utredningar/op-
erationer varierar stort fran ar till ar pa de epilepsikirurgiska enheterna, kan
koncentration ha en positiv effekt. Systemet blir mer forutséagbart nér det gal-
ler personal och resursbehov om patientvolymerna blir k&nda och variationen
minskar. Vid NHVe kan den neurokirurgiska operationskapaciteteten och re-
surser for postoperativ vard behova 6kas nagot. Da epilepsikirurgi kommer
att forbli en liten andel av den totala operationsvolymen bor dock inte dvrig
neurokirurgi paverkas vasentligt.

Det finns risk for att kompetensforsorjning pa enheter/regioner som inte &r
NHVe paverkas vid en hog grad av koncentration. Regioner som inte bedri-
ver NHVe kan fa svart att uppratthalla ett komplett epilepsikirurgiskt team,
vilket pa sikt kan ge en samre samlad kompetens an den som finns idag.

Genom att samla kompetensen pa farre stéllen kan dyrbara resurser anvan-
das mer andamalsenligt, ex hogspecialiserade kompetenser, och investeringar
i monitoreringsenheter och dyr utrustning behéver inte goras i alla regioner.

Storre enheter har ocksa battre forutsattningar att driva utveckling och ta
till sig nya metoder for diagnostik och behandling.

Eventuella konsekvenser for sjuktransporter
Sakkunniggruppen ser ingen storre paverkan pa sjuktransporter, det handlar
om en marginell 6kning da antalet patienter ar Iagt. Dessa patienter reser re-
dan idag (men da inte med nagon sarskild sjuktransport som kraver medi-
cinsk utrustning eller kompetens) till ndrmsta universitetssjukhus, och fér en
andel av dessa blir det ytterligare en resa till NHVe.
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Forutsattningar att utdka aktuell verksamhet och

framtidspaning

Sakkunniggruppen anser att volymerna (avancerade utredningar och epilepsi-
kirurgiska ingrepp) behdver 6ka. Dessa utredningar och behandlingar &r un-
derutnyttjade idag och férhoppningsvis kan NHV-uppdraget, dar ansvaret for
denna vard tydliggors, oka remitterandet. Den absolut viktigaste forutsatt-
ningen for att utdka aktuell verksamhet ar dock att kunskapslaget kring re-
mittering forbéttras i hela landet.

Ovriga kommentarer

Vardresultaten vad géller epilepsikirurgi i Sverige star sig ur ett internation-
ellt perspektiv, vilket skulle kunna tala for att koncentration inte ar nédvan-
digt. Sakkunniggruppen anser dock att nivan/kvaliteten pa den definierade
varden kan lyftas ytterligare med koncentration och att betydligt fler patien-
ter skulle kunna fa tillgang till denna vard.
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Uppfdljning och utvardering

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till uppféljningsmatt for arlig rap-
portering av den definierade varden. Uppféljningsmatten genomarbetas och
faststalls av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstandsinnehavare.
Tillstandsinnehavarna av nationell hégspecialiserad vard ansvarar for in-
lamning av arsrapporter till Socialstyrelsen samt uppfoljning av sina verk-

samheter (egenkontroller). Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad utvardering

av tillstanden for nationell hogspecialiserad vard.

Uppfdljningsmatt

Beskrivning

Bakgrundsmatt — Antal patienter*

Antal patienter vid NHVe

Bakgrundsmatt — Antal utredningar/be-
handlingar

Antal utredningar resp. behandlingar vid
NHVe

Bakgrundsmatt — Vardtid

Langd p& utredning som pdbdrjats p&
NHVe (tidi dagar)

Tillganglighetsmdatt — fid fill bedémning

Tid (i dagar) frén remiss till beddémning vid
MDK-rond

Datum fér beddmning minus datum for re-
miss

Tillganglighetsmatt — tid fill utredningsstart

Tid (i dagar) frédn beslut om utredning fill att
utredning pd&bodrjas

Datum for utredningsstart minus datum for
beslut

Tillganglighetsmdatt — fid till behandling

Tid (i dagar) frén beslut till behandling/at-
gdrd/operation

Datum fér behandling/&tgdrd minus da-
tum for beslut

Alternativt:
Andel patienter (i procent) som opererats
inom 90 dagar (enligt vé&rdgarantin)

Medicinska resultat

Overlevnad efter operation (30-dagars-
mortalitet)

2-Arséverlevnad (NHV-patienter som ej ge-
nomgatt EP-kirurgi) 2

Medicinska resultat

Komplikationer efter operation (utefter
komplikationsgrad 0, 1 och 2i enlighet
med registrering i SNESUR)

Medicinska resultat

Anfallsfrinet efter operation (2 ér, 5 ar)

. Kén

*For poﬂepter inom NHV féljs demografisk data upp:
e Alder - uppdelat p& barn och vuxna

e  Patientens hemregion (folkbokféringsadress)
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Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Goteborg: Daniel Nilsson, specialist i neurokirurgi
Samverkansregion Linkdping: Tom Eek, neuropsykolog

Samverkansregion Lund/Malmd: Maria Strandberg, specialist i neurologi
Samverkansregion Stockholm: Tommy Stddberg, specialist i barnneurologi
med habilitering

Samverkansregion Umea: Mans Berglund, specialist i neurologi
Samverkansregion Uppsala/Orebro: Roland Flink, specialist i klinisk neuro-
fysiologi

Patientforetradare: Berndt Ohlin, Svenska epilepsiférbundet
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Om nationell hdgspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes andringar i halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebdr en ny beslutsprocess for den nationella hogspe-
cialiserade varden. | 2 kap. 7 § HSL definieras nationell hogspecialiserad
vard som offentligt finansierad halso- och sjukvard som behover koncentre-
ras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvali-
teten, patientsakerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas
och ett effektivt anvandande av halso- och sjukvardens resurser ska kunna
uppnas.

Vid bedémningen av om en atgard ska utgora nationell hogspecialiserad
vard ska hansyn sarskilt tas till om varden ar komplex eller séllan forekom-
mande och om den kraver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller
stora investeringar eller medfor htga kostnader (se 7 kap. 5 8 HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt ar att
det ska leda till 6kad kvalitet och sékerhet for patienterna. En 6kad samord-
ning av specialiserade sjukvardsinsatser bor aven ge battre forutsattningar for
en jamlik vard i hela landet och ett mer effektivt resursutnyttjande.

For varden innebar denna nivastrukturering en majlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre patient-
underlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nddvéndiga forutsatt-
ningar for att bedriva hég-kvalitativ forskning, utbildning och rekrytera
spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning i
halso- och sjukvard och engagerar profession och patientrepresentanter i ar-
betet med att definiera vilken vard som ska anses vara av nationell karaktdr.

Hansyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat
och register-data ska beaktas i definition av vardomraden och framtagande av
kunskapsunderlag for nationell hogspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar av
atta steg:

Steg 1
NPO ger
forslag pa
vardomraden
att genomlysa

Steg 2 Steg 3 Steg 4
Sakkunnig- Remiss av Socialstyrelsen
grupper underlaget och tar beslut om
tar fram konsekvens- vad och antal

underlag analys utférare

Steg 8
Tillstanden foljs
upp och
utvarderas

Steg 7 Steg 6 Steg 5
Namnden tar Beredning av Regionerna
beslut om ansokningar ansoker om

tillstand infor beslut tillstand
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Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvantas ha sarskilt
god kunskap inom sitt vardomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i ar-
betsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta fram forslag pa vardomra-
den som ska genomlysas samt att ge forslag pa personer till de sakkunnig-
grupper som i steg 2 tar fram underlag infor beslut om nationell
hogspecialiserad vard.

NPO ska inhdmta kunskapslaget nationellt och internationellt och darefter

foresla omraden som skulle kunna utgora nationell hdgspecialiserad vard.
For att stodja arbetet med att ta fram forslag pa omraden (t.ex. en diagnostisk
metod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk behandling, en rehabi-
literande insats) vid ett visst halso- eller sjukdomstillstand har Socialstyrelsen
tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den del i vardkedjan
som ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur
manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt
perspektiv med patientens basta som framsta malsattning.

Sakkunniggruppernas underlag skickas ut pa en bred remiss. Socialstyrel-
sen sammanstaller inkomna synpunkter och dérefter kan sakkunniggruppen
komplettera sitt underlag eller gora eventuella fortydliganden.

Sakkunniggruppens underlag och remissvar lamnas 6ver till en bered-
ningsgrupp vars uppdrag &r att sikerstalla att koncentration av den foreslagna
varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssyste-
met.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vard som ska nivastrukture-
ras samt antalet enheter i landet som far bedriva den tillstandspliktiga varden.

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilken/vilka reg-
ion/regioner som ska fa bedriva definierad vard pa nationell niva. Infor
namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhdmta ett yttrande fran
en av regionerna utsedd beredningsgrupp.
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