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Finansiering av epilepsiregistret

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen stéller sig bakom det som anfors i motionen om finansiering av
epilepsiregistret och tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering

Epilepsi dr den vanligaste allvarliga neurologiska sjukdomen som kraver regelbunden
lakemedelsbehandling och sjukvérdskontakt. Drygt 80 000 personer har diagnosen
epilepsi 1 Sverige, varav cirka 70 000 vuxna. For ménga ar sjukdomen livsldng och kan
paverka livets alla aspekter, savédl mojlighet till utbildning och yrkesval som legala
aspekter och familjebildning. Epilepsianfall dr en killa till oro for patienter och
nérstdende och risken for fortida dod ar 6kad for personer som inte kan bli anfallsfria av
behandling.

Sedan 2019 finns nationella riktlinjer for vard vid epilepsi, och indikatorer for att
kunna bedoma hur riktlinjerna f6ljs kan till stor del endast foljas via ett kvalitetsregister.
Varden av patienter med epilepsi dr spridd dver hela landet och olika sjukhus, kliniker
och mottagningar i offentlig och privat regi.

Spridning av anvdndandet av ett kvalitetsregister for epilepsi ér en stor utmaning,
men helt nddvandig for att pa sikt fa kunskap om vardens kvalitet. Det finns inget annat
verktyg som kan ge hogkvalitativ information om varden vid epilepsi. De fé forsknings-
och enkétstudier som finns beskriver stora brister med en ojamlik och otillrdcklig vard.
Vidare publicerades personcentrerat och sammanhallet vardforlopp for epilepsi i slutet
av 2022 och dir framgér det att man rekommenderar att vardgivaren ska dvervéga
registrering i Svenska neuroregister/epilepsiregistret eftersom data till indikatorerna kan
hdmtas fran registret.

Genom en patientdversikt med lattoverskadlig grafisk information av anfalls-
situationen, vilka likemedel som forskrivits och varigenom ldkemedelsbehandling kan
kopplas till anfallskontroll, motiverar registret varden till strukturerad vdrddokumenta-
tion som mojliggor:



Forbattra kvalitet avseende uppfoljning och mojlighet till 6verblick av ofta
komplexa och livslanga sjukdomsforlopp. Skapa mojlighet till 1dngsiktig
uppfoljning och ge stod for klinisk forskning.

Okad patientsiikerhet genom att tydliggdra allvarliga och livsfarliga tillstind sdsom
status epilepticus och kroppsskada relaterat till epileptiska anfall.

Information om ldkemedelsbehandling och anfallsfrekvens under graviditet.
Lattillgdnglig information kring biverkningar.

Tydlighet kring att viktig information har givits och nér.

Sammanstilla data for kvalitetskontroll som led 1 forbattrings- och utvecklings-
arbete, exempelvis kunna f6lja att aktuell stillning tagits for avancerad utredning.
Kontinuerlig uppfoljning och matt pa patientens livskvalitet samt psykiska maende.
Visa pé och folja epilepsivirdens kvalitet ver landet.

Det finns tydliga indikationer pé att varden for epilepsipatienter ar ojamlik och att
vérdresurser brister eller saknas. Verktyg saknas for att kontinuerligt kunna folja
epilepsivardens kvalitet varfor ett nationellt anvént epilepsiregister dr en nddvéandighet.

For att epilepsiregistret skall kunna fortsdtta att utvecklas och fylla sin funktion for

vardgivare och patienter behdvs en héllbar finansieringsmodell. Epilepsiregistret gor
skillnad for patient och samhéille. Ansvaret for epilepsiregistret har tidigare legat hos
Sveriges Kommuner och Regioner men ar flyttat till Socialstyrelsen. Finansieringen av
registret r otillracklig. Sedan 2024 finns det ekonomiska medel som técker grund-
laggande drift men for att registret skall fortsétta att utvecklas krivs ytterligare
finansiering. Regeringen bor dérfor analysera behovet av vilka resurser som skall
tillforas registret for att det skall vara fullt operativt och dérefter avsitta dessa resurser
for registrets drift.
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