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1. Indledning

Med afsaet i Sundhedsstyrelsens rapport 'Eftersyn af indsatsen til mennesker med
epilepsi' fra 2018Y blev det besluttet at styrke epilepsiomradet med en raskke initiati-
ver (se bilag 2). Sundhedsstyrelsen fik bla. midler til at udarbejde naervaerende anbe-
falinger for tvaersektorielle forleb for mennesker med epilepsi.

Anbefalingerne har til formal at imedekomme udfordringer knyttet til at sikre sam-
menhaengende forleb, koordinering af indsatser og vidensdeling pa tvaers af aktorer
og sektorer for mennesker med epilepsi og deres parerende. Anbefalingerne sigter
ogsa mod at understette hensigtsmaessig opgavevaretagelse samt en faglig og or-
ganisatorisk ensartet praksis pa tvaers af landet.

Anbefalingerne er udarbejdet af Sundhedsstyrelsen med bidrag fra en arbejds-
gruppe nedsat af Sundhedsstyrelsen. Arbejdsgruppen har dels radgivet Sundheds-
styrelsen, dels kommenteret pa og givet input til anbefalingerne. Arbejdsgruppens
medlemmer samt kommissorium fremgar af Bilag 4 og 5.

Anbefalingerne henvender sig til alle fagprofessionelle, der arbejder pa steder, hvor
der opholder sig mennesker med epilepsi. Det geelder bade medarbejdere i sund-
hedsvaesenet, i kommunen, pd institutioner og skoler, bosteder og plejehjem, uddan-
nelsessteder mv. Derudover kan anbefalingerne med fordel laeses af patienterne selv
og disses parerende.

1.1. Om epilepsi
Epilepsi er en samlebetegnelse for sygdomme, der viser sig ved gentagne stereotypt
optraedende anfald, som skyldes forstyrret elektrisk aktivitet i hjernen.

Epilepsi kan vaere genetisk betinget, men kan ogsa skyldes hjerneskade, som kan
vaere medfedt eller opsta senere i livet, herunder som folge af for lidt ilt ved fedslen,
hiernebledning/blodprop i hjernen eller hjernetumor, medfedt misdannelse, traume
eller en infektion i hjernen. Alle sygdomme, skader eller misdannelser, som pavirker
hiernen, medferer en eget risiko for epilepsi. Hos ca. 60-70% findes der ikke en sikker
arsag til epilepsien.

Anfald kan se ud pa mange forskellige mader, afhaengig af hvor i hjernen anfaldet
begynder, hvordan det breder sig, og hvor stort et omrade af hjernen, det omfatter.
Men for den enkelte patient vil anfaldene typisk vaere ens fra gang til gang. Nogle
personer er ved bevidsthed under anfaldene, men kan f.eks. have pavirket syn, lugt,
herelse eller besvaer med at tale. Andre kan have pavirket bevidsthed, blive fierne el-
ler opfoere sig anderledes. Endelig har nogle generaliserede krampeanfald med totalt
bevidsthedstab. For langt de fleste mennesker medferer epileptiske anfald et kon-
troltab, hvor de kan have beveaegelser eller handlinger, som er uden for deres vilje og
kontrol, og som de ofte ikke har erindring om bagefter.

Et enkelt eller nogle fa anfald giver ikke paviselige skader, men hvis man har hyppige
og langvarige anfald, vil det for eller siden skade hjernen, sa f.eks. hukommelsen kan
blive forringet. Det er derfor vaesentligt at forebygge anfaldene i videst muligt om-
fang.
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Sveerhedsgraden af epilepsi kan variere meget, lige fra tilstande, som svinder spon-
tant eller let lader sig behandle, til sveer epilepsi med progredierende hjerneskade,
og hvor tilstanden har neurobiologiske, kognitive, psykologiske og sociale konse-
kvenser. Epilepsi opfattes som en kronisk sygdom, men visse typer af epilepsi gar
over af sig selv efter nogle ar, isser hos bern. For nogle mennesker kan kognitive ud-
fordringer dog fortsat veere tilstede, selvom de ikke laengere lider af epilepsi.

Det er veldokumenteret, at der er en overrepraesentation af mennesker med epilepsi,
der har en forringet livskvalitet og lever med betydelige psykosociale problemer og
forskellige former for funktionsevnenedsaettelse, som folge af deres epilepsi. Det gor
det sveerere at mestre hverdagen, modtage undervisning i skolen, tage en uddan-
nelse eller varetage et arbejde pa lige fod med andre. Derudover kan sygdommen
betyde begraensninger i forhold til deltagelse i sociale aktiviteter.

For en uddybende beskrivelse af epilepsi, herunder prognose og arsager, beskrivelse
af anfald mv. henvises til National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi®.

1.2. Epilepsii tal

Epilepsi er en af de hyppigst forekommende kroniske hjernesygdomme og optrae-
der, pr. 1. januar 2022, hos 76.196* mennesker i Danmark, svarende til godt 1% af be-
folkningen.

Antallet af personer, der lever med epilepsi har vaeret nogenlunde konstant over de
seneste 5 ar.2

Mennesker i alle aldersgrupper, fra nyfedte til aeldre, kan blive diagnosticeret med
Epilepsi. Sygdommen debuterer dog hyppigst hos bern samt aeldre over 70 ar.3

1.3. Udfordringer pa epilepsiomradet

| Sundhedsstyrelsens rapport 'Eftersyn af indsatsen til mennesker med epilepsi'® af-
daekkes en reekke vaesentlige udfordringer, som mennesker med epilepsi oplever.
Derudover har arbejdsgruppen, i forbindelse med udarbejdelse af naervaerende an-
befalinger4, peget pa en raekke yderligere udfordringer og behov pa omradet, der
kan bidrage til styrke epilepsiomradet.

e Vurdering af funktionsevne og igangsaettelse af indsatser
Der foretages ikke i tilstraekkeligt omfang, og med passende systematik, vurdering af
funktionsevne hos mennesker med epilepsi og deraf vurdering af behov for bla. fore-
byggende og rehabiliterende indsatser. Det kan medfere, at mennesker med epilepsi
ikke rettidigt modtager indsatser.

e Kognitive og psykosociale folger
Der mangler fokus pa de kognitive og psykosociale folger af sygdommen, som alle
mennesker med epilepsi kan opleve - ogsa de, der er anfaldsfri. Afdaekning af kogni-
tive udfordringer er derfor vaesentlig, som led i funktionsevnevurderingen.

e Sygdomsmestring
For personer med epilepsi er der behov for viden og indsigt i sygdommen, som kan
stotte dem i at mestre livet med en kronisk sygdom. For parerende, kan der ligeledes

' Sundhedsdatastyrelsen - Data fremgar af Bilag 1
2 Sundhedsdatastyrelsen - Data fremgar af Bilag 1
3 Sundhedsdatastyrelsen - Data fremgar af Bilag 1
4 Kommissorie og medlemmer af arbejdsgruppen fremgaér af Bilag 4 og Bilag 5
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vaere behov for stotte til at handtere livet som parerende til en person med kronisk
sygdom.

e Koordinering og videndeling
Der er ofte problemer med koordineringen af forleb mellem og indenfor sektorer, pa
tvaers af forvaltningsomrader samt ved overgange i patientens liv. Patienten selv, el-
ler familien til et barn med epilepsi, oplever ofte, at de selv skal varetage en stor op-
gave i forhold til at sikre koordinering af de forskellige indsatser og videregivelse af
oplysninger mellem fag- og myndighedspersoner.
Derudover sker der ikke en tilstraekkelig videregivelse af oplysninger om funktions-
evhenedsattelse mellem aktorer.

e Kendskab til epilepsi pa bosteder
Pa bosteder er der stor forskel pa, hvilken stotte der tilbydes, bla. fordi personalet
ofte har begraenset kendskab til epilepsi og folger heraf, og fordi der ikke er krav om
sundhedsfagligt personale pa bosteder.

1.4. Afgreensning og sammenhseng med ovrige publikationer

Anbefalinger til tvaersektorielle forleb for mennesker med epilepsi skal ses i sam-
menhaeng med Sundhedsstyrelsens 'Eftersyn af indsatsen til mennesker med epi-
lepsi'® samt de evrige initiativer pa epilepsiomradet, der blev tildelt midler med fi-
nansloven for 2019. Disse initiativer beskrives yderligere i Bilag 2 og er:

¢ National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi (Dansk Neurologisk
Selskab)

e Udbredelse af viden om epilepsi i kommuner (Epilepsihospitalet Filadelfia)

e Overgang fra barn til voksen og transitionsklinikker (Epilepsihospitalet Filadelfia)

e Tvaerfaglig funktionsevnevurdering og rehabiliteringsindsatser (4 forskellige regi-
onale projekter)®

National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi blev publiceret af Dansk
Neurologisk Selskab i 2022® og har til formal at sikre, at alle patienter med epilepsi
far en standardiseret og evidensbaseret udredning, behandling og opfelgning. Naer-
vaerende Anbefalinger for tvaersektorielle forleb for mennesker med epilepsi sigter
mod at beskrive koordineringen og vidensdelingen mellem sektorer. Dog vil de to
publikationer have enkelte overlap.

Forsknings- og konsulenthuset Defactum har for Sundhedsstyrelsen udarbejdet en
statusevaluering 'Evaluering af initiativer til mere kvalitet og sterre sammenhaeng i
indsatsen for mennesker med epilepsi’, som blev afsluttet i 2023 og havde til formal
at undersege og vurdere, hvordan initiativerne understotter udviklingen af epilepsi-
omradet. 44
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1.5. Lovgrundlag

Anbefalingerne for tvaersektorielle forleb for mennesker med epilepsi folger gael-
dende lovgivning. Mennesker med epilepsi kan have behov for indsatser, der daekker
flere forskellige lovgivningsomrader, herunder sundhedsloven, lov om social service,
lovgivning om undervisning og beskaeftigelse, lov om aktiv socialpolitik og almenbo-
ligloven. Der er indsat referencer til udvalgt lovgivning, som vurderes saerlig rele-
vante for mennesker med epilepsi. Referencerne er ikke udtemmende. Der kan der-
for vaere anden lovgivning, som er relevant, som der ikke er refereret til i naervae-
rende anbefalinger.

1.6. Implementering

For at understotte at Anbefalinger for tvaersektorielle forlob for mennesker med epi-
lepsi giver det tilsigtede kvalitetsloft, er det vaesentligt at sikre implementering og
forankring. Dette kraever en indsats pa bade lokalt og nationalt niveau. Regioner og
kommuner har allerede, i regi af sundhedsaftalerne og sundhedsklyngerne, rammer
for at indga aftaler om opgavelesning, samarbejde og ansvar og opsaette succeskri-
terier for opgavevaretagelsen mv. Anbefalingerne forventes droftet i disse fora, hvor
der hensigtsmaessigt ogsa kan udarbejdes en plan for, hvornar og hvordan anbefalin-
gerne implementeres, samt hvem der er ansvarlige for de enkelte dele af implemen-
teringsprocessen.

Derudover er det vaesentligt, at der fortsat sker en udvikling af teknologiske lasnin-
ger, der kan understotte hensigtsmasssig kommunikation pa tveers af sektorer og for-
valtninger, ligesom der er potentiale for at styrke og udbrede kendskabet til eksiste-
rende muligheder.
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2. Sammenfatning af anbefalinger

Nedenfor oplistes sammenfatningen af de vaesentligste anbefalinger, som kan udle-
des af den samlede rapport.

1

10.

Behandlende afdeling/laege sporger, ved enhver relevant kontakt med pati-
enten, ind til funktionsevnen, herunder kognitive og psykosociale vanske-
ligheder.

Ved nedsat funktionsevne, herunder kognitiv funktionsevnenedsasttelse, skal
leegen, efter individuel vurdering, ivaerkseette eller henvise til yderligere ud-
redning og behandling.

Alle fagpersoner med kontakt til en person med epilepsi (fx laerere, paedago-
ger, sagsbehandlere, PPR5-medarbejdere, sundhedsplejersker, personale pa
bosteder og plejehjem), som bliver opmaerksomme pa (nytilkomne) sympto-
mer pa funktionsevnenedsasttelse eller funktionstab, stetter personen, eller
foraeldrene til barnet, i at kontakte laege eller andre relevante fagprofessio-
nelle.

Kommunen foretager en helhedsorienteret behovsvurdering og ivaerksaetter
indsatser, der ved behov koordineres pa tvaers af lovgivninger. Vurderingen
foretages ved enhver relevant kontakt, uanset hvilken forvaltning, der er pri-
maer kontakt, om personen selv henvender sig til kommunen eller henvises
fra en fagperson.

Der bor vaere saerlig opmaerksomhed pa aendring i behov ved overgange i
personens liv (fx ved institutionsstart, fra institution til skole og videreuddan-
nelse, fra barn til voksen, fra uddannelse til job, stressende livsbegivenheder
mv).

Der etableres faste arbejdsgange for udveksling af oplysninger om patien-
tens helbred, herunder funktionsevne og indsatser, pa tveers af sektorer og
forvaltninger. Herunder beskrives det, hvilke kommunikationsveerktgjer der
anvendes.

Behandlende afdeling/laege giver, som en fast del af kontakten til patient og
parerende, individuelt tilpasset information, som kan understotte den enkel-
tes mestring af livet med epilepsi.

Der bor vaere opmaerksomhed pa parerende til mennesker med epilepsi og
eventuelle behov for stottende indsatser.

Alle fagpersoner med kontakt til en person med epilepsi er ansvarlige for, at
personen med epilepsi (og evt. dennes parerende) informeres og inddrages i
beslutninger om eget forleb under hensyn til deres behov, praeferencer og
ressourcer.

Pa botilbud, plejehjem o.l, hvor der bor personer med epilepsi, skal der fore-
ligge en behandlingsplan fra behandlende lsege.

5 (PPR) Pzedagogisk-Psykologisk-Réadgivning. Se uddybende beskrivelse afsnit 6.1, nederst.
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3. Folger af epilepsi

Kapitel 3 beskriver de vaesentligste folger af epilepsi, samt hvad der szerskilt gor sig
geeldende for bern og unge, seldre samt mennesker med udviklingshandicap.

Epilepsi viser sig ved gentagne epileptiske anfald. Foruden anfald, er der en raskke
vanskeligheder forbundet med epilepsi, og mange mennesker med epilepsi vil have
begraensninger i funktionsevnen, som kan skyldes epilepsien selv, folger til den
skade, som pavirker hjernen, bivirkninger til medicin, samtidig sygdom (komorbiditet)
eller en kombination af flere eller alle disse faktorer.

De hyppigst forekommende vanskeligheder relaterer sig til:
o Epileptiske anfald
e Kognition
e Psykosocial funktion
e Udtalt treethed (fatigue)
o Psykiatrisk komorbiditet
¢ Mestring af hverdagsliv
e Uddannelse og/eller beskaeftigelse
e Sprog og kommunikation
e Seksualitet
e Fysisk aktivitet

Nedenfor uddybes de enkelte folger, som mennesker med epilepsi kan opleve. End-
videre beskrives nogle udfordringer, som kan optraede hos alle, men er saerligt frem-
traeedende for udvalgte malgrupper med epilepsi (born og unge, sldre samt menne-
sker med udviklingshandicap).

Epileptiske anfald

For de fleste mennesker med epilepsi, kommer anfald pludseligt og uden varsel. Der
er dog en raekke faktorer, som kan medvirke til at udlese anfald, herunder at man
glemmer at tage sin medicin, darlig eller manglende sovn, fysisk eller psykisk stress,
alkohol, hormonaendringer (fx ved menstruation), flimrende lys mv. Hos et mindretal
af personer kan motion muligvis give oget risiko for anfald. | forbindelse med aktivite-
ter i vand og hejder, ber der derfor traeffes szerlige sikkerhedsforanstaltninger pga. ri-
siko for ulykker i tilfaelde af anfald (se ogsa kap 5.2).

Der er store individuelle variationer ift. hvad der pavirker og udleser anfald, og det
kan ogsa variere hos samme person over tid. Faelles er dog, at personer med epilepsi
bor leve et mere regelmaessigt liv end personer uden epilepsi for at fore-
bygge/mindske anfald.

Anfaldene kan komme til udtryk ved kramper, bevidsthedspavirkning/-fiernhed og
abnorme sansninger, der pavirker eksempelvis syn, lugt, herelse og kan give besveaer
med at tale mv. Under et anfald kan der vaere risiko for skader i form af fx tungebid,
slag mod hovedet, tandskade og knoglebrud. Umiddelbart efter et anfald vil perso-
nen med epilepsi ofte vaere traet og/eller forvirret. Mange har desuden sveert ved at
huske, hvad der er sket under eller i forbindelse med anfaldet. De fleste kommer sig
hurtigt, men nogle fungerer psykisk og fysisk darligere end vanligt i timer eller dage
efter anfaldet og kan have en adfaerd, der er anderledes end vanligt.




Anbefalinger for tveersektorielle forlab for mennesker med epilepsi Side 10/51

Kognition

Kognitive vanskeligheder er en betegnelse for forstyrrelser i de mentale processer,
dvs. hjernens evne til at forsta, huske og bearbejde information.

Epilepsi medferer ofte kognitive vanskeligheder, som i varierende grad kan have be-
tydning for den enkeltes funktionsevne, uddannelse, arbejdsevne, dagligdags funkti-
onsniveau, sociale relationer og livskvalitet; ogsa hos personer, som er velbehand-
lede og anfaldsfri. Kognitive vanskeligheder kan vaere ledsaget af adfaerdsaendringer,
som kan vaere mere igjnefaldende end de ledsagende kognitive vanskeligheder.

Kognitive vanskeligheder kan bl.a. omfatte udfordringer pa foelgende omrader:
e Hukommelse og indlaeringsevne

Opmarksomhed og koncentrationsevne

Sproglige faerdigheder, begrebsdannelse og evne til at finde ord

Evne til at tage initiativ og lese problemer

Evne til at skifte strategi og sendre tilgang i teenkningen

Impulshaemning (dvs. evnen til at bremse sig selv)

Evnen til at forsta sociale regler samt folelsesregulering

Kognitive vanskeligheder kan skyldes den dysfunktion i de specifikke omrader og
netveerk i hjernen, der ligger til grund for epilepsien, evt. i kombination med bivirknin-
ger til den medicinske behandling. Desuden pavirker epileptiske anfald den kognitive
funktion direkte under anfaldet og i tiden umiddelbart efter et anfald. | tilfaelde med
mange anfald kan der opsta varige kognitive vanskeligheder. Hvis baggrunden for
epilepsien er en hjerneskade eller en udviklingsforstyrrelse, kan det i sig selv med-
fore kognitive vanskeligheder. Status epilepticus, hovedtraumer i forbindelse med
anfald og langvarige perioder med behandlingsresistent epilepsi eger risikoen for at
udvikle gennemgribende kognitive vanskeligheder. Endelig kan samtidige lidelser
som fx depression pavirke kognitionen.

Kognitive vanskeligheder kan veere uerkendte, maske diskrete problemer som kan
veere svaere at opdage ved en 'almindelig’ udredning. Det skyldes blandt andet, at
personen selv og dennes parerende kan opleve de kognitive vanskeligheder som et
vilkar, personen har levet med laenge eller langsomt har vaennet sig til og derfor ikke
opdager omfanget af. Det kan medfere, at omfanget af de kognitive vanskeligheder
overses.

Epilepsidebut i barndommen er forbundet med starre risiko for udvikling af kognitive
vanskeligheder end ved sent debuterende epilepsi, og flere studier tyder p3, at kog-
nitive vanskeligheder kan veere til stede ved epilepsidebut, og maske allerede inden.
Endvidere kan de kognitive vanskeligheder, og maden de manifesterer sig pa, aandre
sig med hjernens modningsprocesser, aendrede krav mv.

Psykosocial funktion

Epilepsi kan medfere en raekke psykosociale folgevirkninger, som er et samspil af
flere faktorer. Epilepsi kan give folelsen af kontroltab ifm. anfald og gere det vanske-
ligt at mestre et socialt liv og et hverdagsliv pa lige fod med andre. Det er generelt
udfordrende at leve med en kronisk lidelse, og, isser i ungdommen, kan det vaere en
udfordring og opleves begraensende at skulle passe pa anfaldsprovokerende fakto-
rer, samtidigt med at man forseger at leve et sa almindeligt ungdomsliv som muligt.
Det giver risiko for, at den unge laegger afstand til sin sygdom eller til sine jaevnald-
rende pga. risikoen for anfald og/eller psykosociale konsekvenser,



Anbefalinger for tveersektorielle forlab for mennesker med epilepsi Side 11/51

Mennesker med epilepsi kan opleve, at de gennem livet skal tilpasse sig en tilvae-
relse med en kronisk sygdom og kan opleve en forringet livskvalitet pga. de folger
sygdommen kan medfere (se kap. 3).

Personer med kognitiv funktionsnedsaettelse kan vaere laengere tid om at udvikle so-
ciale relationer. Medicinsk behandling kan give aget traethed, kognitive vanskelighe-
der mv. Desuden kan epilepsien pavirke den enkeltes selvopfattelse og tro pa egne
evner. Endelig er der hos voksne vist en sammenhasng mellem anfaldsfrekvensen og
oplevelsen af stigmatisering.

Udtalt treethed (fatigue)

Nogle mennesker med epilepsi kan opleve mental og fysisk traethed, som ikke ned-
vendigvis kan forklares ved aktivitetsniveauet. Traetheden kommer til udtryk ved kon-
centrationsbesvaer, nedsat opmasrksomhed og en folelse af mangel pa energi, hvor
dagligdags geremal kan foles uoverkommelige og udmattende. Traetheden er an-
derledes end almindelig treethed og kan ikke soves vaek. Graden af traethed kan vari-
ere fra person til person. Udtraetning pavirker livskvaliteten i hej grad og kan pavirke
det daglige aktivitetsniveau.

Psykiatrisk komorbiditet

Psykiske lidelser som angst, depression, ADD/ADHD og adfeerdsforstyrrelser, fore-
kommer hyppigere blandt mennesker med epilepsi. Depression og angst rammer
mere end 20% af mennesker med epilepsi og er saerligt udbredt hos dem, hvor epi-
lepsien ikke kan kontrolleres gennem behandling. Samtidig psykisk lidelse kan bl.a.
forsteerke de kognitive vanskeligheder og de psykosociale konsekvenser ved epi-
lepsi, og kan pavirke effekten af antiepileptisk medicin.

Mestring af hverdagsliv

Mennesker med epilepsi kan have svaert ved hensigtsmaessig brug af egne ressour-
cer i forhold til at mestre hverdagslivet og de opgaver, der kan vaere forbundet med
at varetage hverdagsaktiviteter og familieliv.

Kognitive vanskeligheder kan pavirke evnen til at skabe overblik, planlaegge og ud-
fore opgaver i det daglige. Det kan eksempelvis dreje sig om opgaver som indkeb,
madlavning, rengering, ekonomi og handtering af E-boks. Udtrastning kan forvaerre
vanskelighederne og betyde, at opgaver tager laengere tid, at de udskydes eller helt
ma opgives. Dette kan medfere oplevelsen af en overvaeldende uoverkommelighed
og vanskeliggere prioritering af bade nedvendige og enskede aktiviteter i hverdagsli-
vet.

Nogle personer vaenner sig i hverdagslivet langsomt og ubemaerket til at anvende
saerlige arbejdsgange, teknikker eller ekstra tid og energi for at kompensere for pro-
blemerne med at mestre hverdagslivet. Disse personer er saerligt sarbare for foran-
dringer eller pres, der indebaerer nye eller forandrede hverdagsrutiner, herunder
blandt andet opher af mulighed for at overdrage opgaver til andre. Eksempler pa sa-
danne forandringsfaser kan veere flytning, jobskifte, bern der flytter hiemmefra, tab af
aegtefaelle, familie eller netvaerk.

Sprog og kommunikation

Epilepsi med stor anfaldsaktivitet i barndommen vil ofte medfere midlertidigt tab af
sproglige faerdigheder samt stor udtraetning, og den sproglige udvikling kan haem-
mes. Sproglige vanskeligheder viser sig ofte som generelle faglige vanskeligheder
og kan opleves som ordblindhed og vanskeligheder med at laere at laese og skrive.
Kommunikative vanskeligheder ses endvidere hos personer med samtidigt udvik-
lingshandicap og hos personer med hjerneskade, fx efter blodprop eller bledning i
hjernen (stroke).
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Seksualitet

Der er en oget hyppighed af seksuel dysfunktion blandt mennesker med epilepsi,
sammenlignet med den evrige befolkning. Symptomerne pa seksuelle problemer
kan f.eks. vaere manglende seksuel lyst eller vanskeligheder med at opna orgasme
og kan skyldes bade de aendringer i hjernen, der giver anledning til epilepsien, epi-
leptiske anfald, epilepsimedicin og en raekke sociale og psykologiske faktorer som
f.eks. lavt selvveerd, angst, depression og frygt for at fa anfald.

Ved medicinsk behandling af kvinder i den fertile alder, skal man vaere opmasrksom
P34, at antiepileptisk medicin kan pavirke effekten af p-piller og omvendt. Desuden er
der enrisiko for, at visse typer af antiepileptisk medicin kan have en fosterskadende
virkning.

Medicinsk behandling ved samtidig behandling med p-piller eller ved graviditetsen-
ske/under graviditet ber derfor ske ifelge National Behandlings- og Visitationsvejled-
ning for Epilepsi.?

Uddannelse og beskeeftigelse

Mennesker med epilepsi har en lavere beskaeftigelsesgrad end mennesker uden kro-
nisk sygdom. Et dansk registerstudie fra 2016 viste, at 60% af de 30-arige med epi-
lepsi var i arbejde, mod 83% i kontrolgruppen, og at 24% med epilepsi modtog fortids-
pension eller anden overfarselsindkomst, mod 3% i kontrolgruppen. Selvom mange
kan gennemfore en normal skolegang, kan det vaere vanskeligt at gennemfore et ef-
terfolgende uddannelsesforlob. Andre gennemferer en uddannelse, men kan have
vanskeligheder med at varetage arbejdet pa lige fod med kolleger uden epilepsi, ek-
sempelvis pga. vanskeligheder med at overskue arbejdsopgaver, problemer med
udtraetning eller hukommelse.

Afhaengig af anfaldenes karakter ma jobs, der kan udlese anfald eller som kan bringe
personen selv eller andre i fare, undgas. Visse jobs, som fx pilot, buschauffer og lang-
turschauffer, er derfor udelukkede, selvom der opnas anfaldsfrined. Ligeledes ber
der vaere seerlig opmaerksomhed pa sikkerhed og regler i forhold til arbejde med far-
ligt veerktoj.

Fysisk aktivitet

Hos personer med epilepsi findes ofte en bekymring for, at fysisk aktivitet og motion

udleser anfald. Selvom det ofte ikke er tilfaeldet, kan bekymringen medfere begraen-
set fysisk aktivitet som kan medfere nedsat kondition og muskelstyrke og pavirkning

af knoglesundheden. Risiko for pavirkning af knoglesundheden ses szerligt ogsa i for-
bindelse med nogle typer af epilepsimedicin.

| forbindelse med aktiviteter i vand og hejder, bor der traeffes saerlige sikkerhedsfor-
anstaltninger pga. risiko for ulykker i tilfaelde af anfald.

Se ogsa afsnit om fysisk aktivitet i afsnit 5.2.

3.1. Seerligt vedr. born og unge med epilepsi

Mange mennesker med epilepsi far diagnosen som barn. Der er forskellige typer epi-
lepsi, og epilepsien viser sig forskelligt hos det enkelte barn. Epilepsien, anfaldene og
de begraensninger sygdommen kan medfere, kan nogle gange sendre sig gennem
barndommen i takt med hjernens modningsprocesser savel som skiftende/andrede
krav til barnet.



Anbefalinger for tveersektorielle forlab for mennesker med epilepsi Side 13/51

De fleste bern med epilepsi er normaltbegavede og klarer sig i skolen pa lige fod
med bern uden epilepsi. Epilepsi skal saledes ikke i sig selv give anledning til social-
eller specialpaedagogiske foranstaltninger. Der er imidlertid en overrepraesentation af
indleeringsvanskeligheder hos barn med epilepsi, som kan pavirke bl.a. koncentrati-
onsevne, opmarksomhed, hukommelse, sprog, problemlesning, arbejdstempo og
stresstaerskel.

Diskrete udfordringer kan vaere svaere at opdage ved en vurdering i regi af paedago-
gisk psykologisk radgivning (PPR), og de kan af barnet/den unge og de parerende
opleves som et vilkar, der altid har vaeret der.

Born og unge kan veere saerligt pavirket af de psykosociale udfordringer, der er for-
bundet med at leve med en kronisk sygdom og at have begraensninger i hverdagsli-
vet i forhold til sine jaevnaldrende. Mange bearn er ogsa flove over deres sygdom og
er bange for at blive drillet eller holdt uden for af kammeraterne.

Transition fra barn til voksen

Mange unge patienter med epilepsi oplever overgangen fra en berne- og ungeafde-
ling til en voksenafdeling som sveer, fordi de mader nye tilgange, procedurer og
sundhedsprofessionelle samt en ny gruppe af behandlere, som kan vaere mindre
gennemgaende i den enkeltes forleb, end det er kendt fra forlebet i berne- og unge-
regi. Desuden oplever mange unge, at der stilles storre krav til deres egen vareta-
gelse af sygdommen, og at de derfor i hajere grad skal styre eget forlob.4

For unge og voksne, ber der ogsa veaere saerlig opmasrksomhed pa, at epilepsien kan
medfere uddannelses- og erhvervsproblemer, hvilket afdaskkes via en funktionsev-
nevurdering og/eller neuropsykologisk vurdering. Dette ber gores for at sikre tidligst
mulig individuel tilpasning af uddannelsesforhold og jobsituation.

3.2. Seerligt vedr. seldre med epilepsi

Andelen af zeldre med epilepsi forventes at stige som folge af den generelle demo-
grafiske udvikling med sterre andel af zeldre i befolkningen, bLa. fordi alder i sig selv
har betydning for forekomsten af epilepsi, men ogsa fordi alder vil betyde, at flere far
sygdomme (fx hjernebledning/blodprop i hjernen eller hjernetumor), som er forbun-
det med udviklingen af epilepsi.

Den medicinske behandling af eeldre med epilepsi kan kompliceres af, at eeldre men-
nesker ofte samtidig er i behandling for andre medicinske sygdomme og tilstande,
og der kan vaere saerlige forholdsregler pga. mulige bivirkninger eller interaktioner.
Frygten for anfald kan ogsa medfere risiko for social isolation og nedsat livskvalitet.

3.3. Seerligt vedr. mennesker med udviklingshandicap

Mennesker med udviklingshandicap og epilepsi udger en vaesentlig andel af den
samlede gruppe af mennesker med epilepsi” Det anslas, at 25-30% af alle med ud-
viklingshandicap og mere end 70% af dem med sveert udviklingshandicap har epi-
lepsi.(ﬁ)v@

Gruppen af mennesker med udviklingshandicap og epilepsi er heterogen og omfat-
ter bade mennesker, som har medfedte skader og mennesker, der har faet epilepsi i
tilknytning til en hjerneskade. Mange mennesker med udviklingshandicap kan have
seerligt vanskeligt ved at kommunikere og udtrykke fx symptomer og bivirkninger. Og
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folelser, udtryksformer og reaktioner kan vaere vanskelige at fortolke, szerligt for
mennesker, der ikke kender dem godt.

For mennesker med udviklingshandicap og epilepsi er der en eget risiko for ulykker
og pludselig, uventet dod. Har en person med udviklingshandicap desuden epilepsi
med hyppige anfald, medferer det en yderligere risiko for ulykker som fx. forbraen-
dinger, drukneulykker, knoglebrud, hud- og muskelskader samt hovedtraumer.® Risi-
koen for ulykker kan imidlertid delvist undgas ved en raekke skadeforebyggende til-
tag og brug af hjeelpemidler, herunder anfaldsalarm.

For mennesker med epilepsi og udviklingshandicap kan anfald vaere svaere at skelne
fra visse andre symptomer (dystoni, spasmer, bevaegeforstyrrelser mv.), hvilket ger
anfaldsobservation og -beskrivelse szerlig vigtig. Derudover kan disse personer have
sveert ved at indtage medicinen, hvormed det bliver sveert at regulere anfald.

Mennesker med epilepsi og samtidig fysisk og psykisk funktionshandicap og/eller
autisme har ofte et generelt forhajet stressniveau, hvor isaer aandringer i hverdagen
kan vaere anfaldsudlesende. Dette kraever afdaekning og forebyggelse af stressorer,
fx ved nye rutiner, i et taet samarbejde mellem fagpersoner/parerende, der kender
personen godt.

En andel af mennesker med udviklingshandicap og epilepsi bor pa botilbud, pleje-
hjem o. lign. Da udviklingshandicap ofte er forbundet med svaer epilepsi, stiller det
saerlige krav til tilrettelaaggelsen af den sundhedsfaglige og peedagogiske indsats
disse steder.
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4. Vurdering af funktionsevne

Kapitel 4 beskriver, hvad funktionsevne er, samt hvordan og hvornar vurdering af
funktionsevne bor foretages. Det beskrives ogsa, hvordan der sezerligt bor vaere fokus
pa kognitive vanskeligheder, som en del af funktionsevnevurderingen.

4.1. Hvad er funktionsevne?

Funktionsevne er en betegnelse for den kunnen, der er baggrund for, at et menneske
kan udfere sine daglige aktiviteter og deltage i samfundslivet. Funktionsevnen pavir-
kes af forhold som helbred, personlige og omgivelsesmaessige faktorer® alder, kon-
krete haendelser, overgange i livet mv. Funktionsevnen er derfor sjaeldent den
samme livet igennem.

Funktionsevnenedsaettelser varierer fra person til person og straekker sig fra diskrete
begraensninger til svaere funktionsevnenedsaettelser, hvor den enkelte kan have
sveert ved at klare hverdagslivet uden betydelig stotte.

Derfor er det vigtigt, at mennesker med epilepsi lebende far vurderet deres funkti-
onsevne og tilbydes relevante indsatser malrettet eventuelle funktionsevnenedsaet-
telser. Dermed styrkes muligheden for at forebygge, at der sker yderligere funktion-
stab og det understottes, at den enkelte kan fungere i hverdagen med sa god en livs-
kvalitet som muligt.

Kognitive og psykosociale funktionsevnenedsasttelser kan vaere skjulte og kobles
ikke nedvendigvis til epilepsien. Dog kan de have stor betydning for mestring af hver-
dagsliv, social funktion, uddannelse og beskaeftigelse. Derfor skal der, som en del af
funktionsevnevurderingen, ogsa sperges ind til disse omrader.

4.2. Hvordan vurderes funktionsevnen?

Behandlende afdeling/laege bor sperge ind til funktionsevnen ved enhver relevant
kontakt med patienten, som en del af den almindelige kliniske praksis. Behandlende
afdeling/laege ber vaere saerlig opmasrksom pa at afdaskke funktionsevnen pa diag-
nosetidspunktet, ved overgange i livet (fx overgang fra daginstitution til skole, skole til
videre uddannelse, ved overgang fra barn til voksen, fra uddannelse til job mv) samt
ved storre aendringer i personens liv.

| samtalen med patienten ber der, foruden medicinsk behandling og anfaldskontrol,
sporges til emner, der kan give indtryk af patientens funktionsevne, f.eks.:
e Familie og netvaerk

¢ Sundhedsfaglige forhold

e Udvikling og adfaerd

¢ Dagtilbud, skole og leering

e Fritidsforhold og venskaber

o Udtraetning

e Kognitive vanskeligheder (se ogsa afsnit 4.2.1)

o Hverdagsliv

¢ Uddannelse og arbejdsliv

e Almen trivsel
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Ved mistanke om funktionsevnenedsaettelse pa ét eller flere omrader, eller ved
gendringer i forhold til den tidligere beskrevne funktionsevne, ber funktionsevnen
beskrives mere dybdegaende og der skal, efter individuel vurdering, iveerksaettes
eller henvises til yderligere udredning og behandling. En mere dybdegaende funk-
tionsevnevurdering kan f.eks. foretages vha. ét af nedenstaende vaerktogjer, som geor
det muligt bla. at afdaekke typen og omfanget af funktionsevnenedsasttelsen og
beskrive udviklingen over tid. Leegen skal ogsa kontakte kommunen mhp., at de
kan vurdere patientens behov for eventuelle indsatser, der kan vaere en stotte eller
hjzelp for patienten. Laegen kan eftersporge feedback fra kommunen i forhold til,
hvilke indsatser de evt. iveerksaetter.

Det er vigtigt, at alle fagprofessionelle, som har kontakt til personen med epilepsi
(herunder leerere, paedagoger, sagsbehandlere, PPR-medarbejdere®, sundhedsple-
jersker, personale pa bosteder og plejehjem) samt parerende og personen selv er
opmarksomme pa tegn pa funktionsevnenedsaettelser og funktionsevnetab. Det er
ikke altid, at personen med epilepsi identificerer egne symptomer herpd, og det er
derfor vigtigt, at personen opfordres til og stettes i at kontakte egen leege eller be-
handlende afdeling/laege. Parerende til born med epilepsi og fagprofessionelle kan
ogsa henvende sig til PPR i bopaelskommunen eller egen laege, hvis de er bekym-
rede for, om funktionsevnen er pavirket.

Personer med epilepsi ber, som en del af funktionsevnevurderingen, screenes for
psykiatriske lidelser pa diagnosetidspunktet og derefter lobende ved ambulante kon-
troller. Behandlingen af personer med samtidig epilepsi og psykisk lidelse ber, af-
haengig af graden af den psykiske lidelse, ske i samarbejde mellem neurolog, psykia-
ter, egen laege og evt. psykolog@ 4

Vaerktajer til vurdering af funktionsevnen
Der findes flere modeller, der kan anvendes til systematisk at vurdere og beskrive

funktionsevnen og opspore eventuelle funktionstab, heriblandt WHO's ICF-model?,
som ger det muligt, i et standardiseret sprog, at beskrive helbred, funktionsevne og
kontekst. Modellen kan anvendes pa tvaers af sygdomme, faggrupper og sektorer.
Social- og Boligstyrelsen har ogsa udviklet modellen "Agget”, der kan anvendes til at
afdaskke bern og deres familiers behov for faglige indsatser.“?’ Pa voksenomradet
findes lignende vaerktojer®™, herunder Voksenudredningsmetoden (VUM).“? Faelles
for vaerktojerne er dialogen med patienten og evt. dennes parerende om begraens-
ninger i funktionsevnen. Funktionsevnevurderingen skal, uanset tilgang, tilpasses den
enkeltes forudsaetninger, symptomer, almene trivsel, udfordringer og funktionsni-
veau.

| vurderingen af funktionsevnen kan inddrages patientrapporterede (PRO) data, der
omhandler patientens helbredstilstand, herunder det fysiske og mentale helbred,
symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og funktionsniveau.

Der kan i kommunen vaere behov for supplerende udredning af funktionsevnen.
Det kan fx vaere i relation til arbejdsmarkedstilknytning, uddannelse, boligforhold
samt behov for hjeelp og stoette efter serviceloven og/eller lov om specialundervis-
ning for voksne.

4.2.1. Seerligt vedr. kognitive vanskeligheder
Mange mennesker med epilepsi oplever kognitive vanskeligheder, ogsa selvom de
er anfaldsfri eller blot har fa anfald.
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Da kognitive vanskeligheder kan veere skjulte, er det vigtigt, at den behandlende af-
deling/leege, som en del af funktionsevnevurderingen, sperger specifikt ind til even-
tuelle kognitive vanskeligheder. Derudover er det vigtigt, at fagprofessionelle pa
tvaers af sektorer er opmasrksomme pa aendringer i det kognitive funktionsniveau.

| National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi er der eksempler pa kon-
krete sporgsmal, som sundhedsprofessionelle kan anvende til at afdaskke kognitive
vanskeligheder.*?

Hvis der er mistanke om kognitive vanskeligheder, kan der, efter individuel vurdering,
foretages yderligere udredning, fx via uddybende samtale hos behandlende laege,
kognitiv vurdering i PPR-regi for bern, activities of daily life (ADL)-vurdering og/eller
neuropsykologisk undersogelse.
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5. Faglige indsatser

Kapitel 5 beskriver udvalgte faglige indsatser, som kan veere relevante for mennesker
med epilepsi samt ansvarsfordeling ifm. indsatserne. Grundlaget for at kunne ivaerk-
saette de rette indsatser er vurderingen af funktionsevne samt vurdering af behov for
indsatser. Kapitlet tager udgangspunkt i de folger af epilepsi, der er beskrevet i kap. 3.

Mange mennesker med epilepsi lever liv, hvor sygdommen ikke begraenser dem i
dagligdagen, men der er ogsa mange, som har behov for kortere eller leengereva-
rende indsatser, som sigter mod at understoette det gode hverdagsliv og fremme livs-
kvaliteten. Indsatserne kan forega bade i sygehusregi, i praksissektoren og i kommu-
nen, og indsatserne ydes ofte efter flere lovgivninger. Der er derfor ofte behov for, at
indsatser koordineres mellem sundhedsvaesnets akterer samt mellem sundheds-
vaesnet og evrige forvaltningsomrader, eksempelvis social-, uddannelses- og be-
skeaeftigelsesomradet.

5.1. Vurdering af behov

Hvis behandlende afdeling/leege afdaekker, at personen med epilepsi har nedsat
funktionsevne, der kan medfere behov for faglige indsatser, ber behandlende afde-
ling/laege sikre, at der etableres kontakt til kommunen mhp. at kommunen foretager
en behovsvurdering. Dette kan evt. ske ved henvisning til en afklarende samtale i
kommunen“®, Kommunen, personen selv eller parerende kan ogsa tage initiativ til en
behovsvurdering. Kommunen vil afdaekke personens behov for faglige indsatser og
iveerksaetter, eller traeffe afgerelse om, relevante indsatser med udgangspunkt i per-
sonens praeferencer og ressourcer. Kommunen beor, i samarbejde med personen selv
og evt. dennes parerende, formulere konkrete malsaetninger for den samlede ind-
sats.

Det er vigtigt, at behovet for indsatser lebende vurderes med henblik pa at afdackke
eventuelle aendringer i den enkeltes behov. Det er dog saerligt relevant ved sendrin-
ger i funktionsevnen, hvis patienten selv henvender sig til kommunen samt ved rele-
vante overgange i personens liv, herunder overgang fra daginstitution til skole, skole
til videre uddannelse, ved overgang fra barn til voksen, fra uddannelse til job mv.
Ogsa personer, der ikke ensker eller har mulighed for at modtage behandling for de-
res epilepsi, skal have foretaget en vurdering af deres behov.

Opfylder personen kriterierne for at have ret til en handleplan jf. serviceloven®, skal
denne udarbejdes.

5.2. Udvalgte indsatser

Flertallet af mennesker med epilepsi folges med regelmaessige kontroller pa syge-
hus, i specialleegepraksis eller i almen praksis. For uddybning af udredning, diagno-
stik og behandling henvises til National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epi-
lepsi?

Behovet for ovrige indsatser, herunder forebyggende og rehabiliterende indsatser,
afhaenger bla. af typen af epilepsi, alder, kompleksiteten af de samlede problemstil-
linger og graden af funktionsevnenedsaettelse. Ofte vil der vaere behov for indsatser
pa hhv. sundheds-, social-, beskaeftigelses-, uddannelses- og undervisningsomradet,
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og kommunen traeffer afgerelse om evt. bevilling af disse indsatser i henhold til rele-
vant lovgivning.

Nedenfor beskrives udvalgte rehabiliterende og stettende indsatser, som kan veaere
relevante for mennesker med epilepsi.

Epileptiske anfald

Den medicinske forebyggelse af epileptiske anfald bor folge geeldende retningslinjer
jf. National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi.?’ Den sundhedsprofes-
sionelle, der varetager personens medicinske behandling, har desuden ansvar for at
gore personen og dennes parerende bekendt med anfaldsprovokerende faktorer,
med henblik pa forebyggelse af anfald.

Akut anfaldsbehandling og ferstehjselp

Personer med epilepsi ber have en individuel behandlingsplan, udarbejdet af be-
handlende laege, hvor det er angivet, hvornar og hvordan eventuel akut anfaldsbe-
handling skal gives, samt i hvilke tilfaelde, der skal tilkaldes ambulance.

Anfaldsalarm

Nogle mennesker har behov for en anfaldsalarm. Det gaelder fx personer med gene-
raliserede anfald, som er alene/uden opsyn, og hvor det kan vaere nedvendigt med
en anfaldsalarm for at observation og behandling kan ivaerksaettes hurtigt. Anfalds-
alarmen ber vaere klinisk godkendt. Kommunen kan i visse tilfeelde bevilge en an-
faldsalarm.®®

Forebyggelse af ulykker

| de tilfeelde, hvor anfald ikke kan undgas, kan det vaere hensigtsmaessigt at beskytte
udsatte kropsdele, fx med hjelm til beskyttelse af hovedet. For nogle kan det desu-
den veaere hensigtsmaessigt at indrette boligen pa en made, sa faldskader og andre
ulykker forebygges.®¥

Tandskader

Nogle mennesker kan have behov for stette til tandproteser ved funktionelt edelaeg-
gende eller vansirende felger af skader pa taender, mund eller kaebe opstaet ved et
epileptisk anfald. Stette bevilges af kommunen.“®

Kognitive funktionsevnenedsaettelser

Som beskrevet i afsnit 4.2.1, er det vigtigt, at alle fagprofessionelle, som har kontakt til
personen med epilepsi, og som bliver opmaerksomme pa symptomer, der kan vaere
tegn pa kognitive funktionsevnenedsaettelser og funktionsevnetab, stotter personen i
at kontakte egen laege eller behandlende afdeling/leege. Hvis det her vurderes, at
der er behov for en faglig indsats, vil laegen, med patientens samtykke, informere
kommunen og andre fagpersoner, der er i kontakt med patienten, om de vanske-
ligheder og behov, som er blevet identificeret, sa der kan iveerksaette indsatser, som
evt. kan kompensere for de kognitive funktionsevnenedsaettelser.
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Kognitive vanskeligheder i indskolingen

Ida pa 7 ar gari 1. klasse og klarer sig udmaerket i skolen, men forstar ikke altid de feel-
les beskeder, der gives i klassen, har brug for mange gentagelser og behov for flere
pauser end de andre bgrn. I[da kan desuden have sveert ved at have legeaftaler efter
skole, fordi hun hurtigt bliver traet og mister koncentrationen.

Pa sygehuset spgrger laegen ind til, hvordan Ida har det. Ud over det sundhedsfaglige
ift. epilepsien, spgrger laegen, om Ida kan fglge med i timerne, om hun har sveert ved at
huske, og hvordan Idas legeaftaler gar. Laegen vurderer, at der er behov for, at det bli-
ver vurderet grundigere, hvilke kognitive udfordringer Ida har og henviser til en neuro-
psykologisk undersggelse.

Neuropsykologen, der udfgrer undersggelsen, sender, med familiens samtykke, en rap-
port med fund til lazgen pa sygehuset og til PPR i kommunen.

Laegen pa sygehuset sperger ved efterfglgende kontroller ind til Idas funktionsevne,
med udgangspunkt i rapporten fra neuropsykologen, tidligere funktionsevnevurdering og
evt. nye symptomer.

Kognitive vanskeligheder pa arbejdspladsen

| forbindelse med ambulant kontrol bliver behandlende laege opmeerksom pa, at Steffen
pa 53 ar har haft flere anseettelser, men har haft sveert ved at varetage dem og nu mod-
tager dagpenge. Laegen spgrger ind til de udfordringer Steffen oplever, og Steffen for-
teeller, at han i sine jobs har haft udfordringer med at holde overblik over sine opgaver,
er langsommere sammenlignet med sine kolleger, har brug for hyppige pauser og er sa
treet, at han ikke har kreefter til at handle ind og lave mad, nar han har fri fra arbejde.
Laegen vurderer, at Steffen har kognitive vanskeligheder, som kan vaere relateret til epi-
lepsien.

Behandlende laege sparger ind til de kognitive vanskeligheder og vurderer derefter om
Steffen skal henvises til videre udredning. Behandlende afdeling/lsege sender, jf. lokale
aftaler, en korrespondancemeddelelse eller en LA 165 til kommunen med oplysninger
om, at Steffen har behov for statte til de kognitive vanskeligheder. Hvis kommunen har
behov for yderligere information om epilepsiens betydning for Steffens funktionsevne og
mulighed for at varetage et arbejde, kan de efterfalgende anmode om en attest fra den
behandlende leege.

Kognitiv treening

Voksne med kognitive vanskeligheder ber tilbydes forlob med sygdomsmestring (se
nedenstaende afsnit), samt eventuelt kognitiv traening ved behov. Som udgangs-
punkt varetages dette i kommunalt regi. Ud fra den enkelte patients behov, kan det
vurderes, hvilke tilbud der kan vaere relevante indenfor fx hjerneskadeomradet med
rehabilitering, habilitering, kognitiv traening, radgivning og stette pa linje med andre
neurologiske patienter med kognitive vanskeligheder.?)

Kognitiv traening kan endvidere gives pa de kommunale/regionale kommunikations-
centre eller andet center for specialundervisning.® Der er desuden specialiserede til-
bud fx pa Epilepsihospitalet Filadelfia.

8 Kommunikationscentre leverer specialpaedagogisk og teknologisk bistand til personer med specifikke funktionsevnenedsaettel-
ser inden for tale-, hgre- og sysomradet samt kognitive vanskeligheder.
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Pa boerne- og ungeomradet findes specialpaedagogiske indsatser i skole/institu-
tion/uddannelsesregi, og der kan vurderes mulighed for kompenserende strategier
og hjzelp til at blive stotte, afhaengig af behov.

Sygdomsmestring

'Sygdomsmestring' refererer til en struktureret sundhedspaedagogisk indsats, der
sigter mod at stette borgeren i sin forstaelse af livet med en kronisk sygdom, herun-
der den konkrete sygdoms karakter, behandlings- og forebyggelsesmuligheder samt
sygdommens betydning for samspillet med omgivelserne. Der er tale om en kontinu-
erlig proces og en integreret del af den avrige behandling og rehabilitering, som fo-
regar i et aktivt samspil mellem borger og sundhedsprofessionelle.

Uddannelse i egen sygdom og de begraensninger, som epilepsi og saerligt kognitive
vanskeligheder kan give, kan saette den enkelte i stand til bedre at kompensere for
og mestre livet med epilepsi.””” Sundhedspersonale pa sygehuset, hos praktiserende
speciallaege eller almen praksis har, som en fast del af den regelmasssige kontrol,
ansvar for, at give individuelt tilpasset information, som kan styrke den enkeltes for-
staelse af epilepsien og eventuelle folger, og for at understotte patientens egenom-
sorg og livet med epilepsi. | National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epi-
lepsi angives en raskke forslag til temaer til samtaler vedr. mestring.?

Kommuner ber desuden, ved behov, tilbyde et forleb med sygdomsmestring®® til
mennesker med kronisk sygdom, herunder epilepsi. Der vil typisk vaere tale om tilbud
af generel karakter. Det kan ogsa overvejes at benytte eventuelle tilbud inden for
hierneskadeomradet mhp. radgivning og stotte.

Kommunen kan ogsa iveerksaette individuel hjselp, omsorg eller stotte samt optrae-
ning og hjeelp til udvikling af faerdigheder i forbindelse med betydelig nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne’.

Epilepsihospitalet Filadelfia tilbyder, efter aftale med Socialstyrelsen, landsdaek-
kende specialradgivning om epilepsi og de psykosociale problemstillinger, epilepsi
kan medfere, til mennesker med epilepsi og deres parerende.’? Der findes endvi-
dere, pa hajt specialiseret niveau®®’, psykosociale udrednings- og rehabiliteringsfor-
lob for bade bern, unge og voksne med epilepsi, der har sveert ved at mestre hver-
dags- og/eller arbejdslivet pa almindelige vilkar.

Endelig kan mennesker med epilepsi og deres paregrende have gavn af tilbud i regi af
eksempelvis patientforeninger.

Udtalt treethed (fatigue)

Der findes ingen konkret behandling for udtalt treethed (fatigue), men som ved andre
sygdomme, kan viden om egen sygdom hjaelpe den enkelte til bedre at mestre og
kompensere for de begraensninger, treetheden medferer. Konkret kan der overvejes
hjaelp til energiforvaltning.

Undervisning og uddannelse

Der findes en raekke konkrete stotteordninger og regler, der giver mulighed for til-
pasning og kompensation i forhold til funktionsnedsaettelser og dermed kan stotte
personen med epilepsi i at gennemfore et skoleforleb og/eller en uddannelse.

Blandt mulige stotteindsatser er: @2
e Specialpadagogisk stotte

" Efter serviceloven §82b og §85
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e Styrket almenundervisning (inklusion)

e Sarlige provevilkar til eksamen

e Paedagogisk psykologisk radgivning

o Vejledning og mentorordning

o Scerligt tilrettelagt uddannelse for unge med saerlige behov (STU)
e Handicaptilleeg til SU

Den nationale videns- og specialradgivningsorganisation (VISO) under Socialstyrelsen
kan radgive kommuner og andre fagprofessionelle i enkeltsager pa social- og speci-
alundervisningsomradet (se afsnit 6.1 - Andre aktorer).

Stotte i uddannelsesforigb

Nicolaj er 22 ar gammel, fik diagnosticeret epilepsi som barn og gar arligt til kontrol pa
sygehuset. Nicolaj har sveert ved at tage sin epilepsimedicin som foreskrevet af lee-
gen og far anfald en gang imellem. Nicolaj har ogsa en angst-diagnose samt ADHD,
som han bliver fulgt med hos egen laege. Nicolaj vil gerne veere kok og har forsagt at
gennemfare uddannelsen to gange.

Da Nicolaj kan have behov for indsatser pa flere omrader, tager egen laege initiativ il
et netveerksmgde med deltagelse af sagsbehandler fra kommunen, uddannelsesvej-
leder fra studiet, jobradgiver, Nicolaj selv samt egen lzege med henblik pa at sikre, at
Nicolaj far en helhedsorienteret indsats, hvor han bl.a. far den ngdvendige statte til at
tage sin medicin og samtidig stettes i at gennemfare uddannelsen til kok.

En afklaring af uddannelsesmuligheder for unge med epilepsi, varetages i kommu-
nen og ber foregd med inddragelse af fagpersoner med relevant viden om uddan-
nelses- og beskaeftigelsesmaessige forhold. Der ber sparres med sundhedsfagligt
personale med kendskab til omradet, i forhold til vurdering af uddannelsesmulighe-
derne samt vejledning til uddannelsessteder, ved behov.

Beskeeftigelse

Pa beskaeftigelsesomradet findes en raekke konkrete stotteordninger og regler, der
giver mulighed for tilpasning og kompensation i forhold til fysiske, psykiske og kogni-
tive funktionsnedsaettelser og som kan stette mennesker med epilepsi i at varetage
et arbejde.

Blandt mulige stotteindsatser er:

e Fortrinsadgang (ret til jobsamtale ved ledige, offentlige jobs for jobsegende, som
pga. fysisk, psykisk eller kognitiv funktionsnedsaettelse har vanskeligt ved at opna
anseettelse)

e Isbryderordning (tilskud til len ved ansasttelse af nyuddannede personer med et
handicap)

¢ Mentor (mentorstette mhp. at understotte tilknytning til arbejdsmarkedet eller ud-
dannelse)

e Personlig assistance (praktisk bistand eller personlig anden stette, som kan kom-
pensere for barrierer for opgavevaretagelsen i et job)

o Hjeelpemidler (arbejdsredskaber eller mindre arbejdspladsindretning, som kan
kompensere for begrasnsninger i arbejdsevnen)

o Fleksjob (job, hvor arbejdet til en person med nedsat arbejdsevne tilrettelsegges
ud fra individuelle skanehensyn)
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e 8§56 aftale (refusion til arbejdsgiver fra 1. sygedag ved langvarig eller kronisk Li-
delse)
e Fastholdelseskonsulent

En afklaring af beskaeftigelsesmuligheder for mennesker med epilepsi, varetages i
kommunen og ber forega med inddragelse af fagpersoner med relevant viden om
uddannelses- og beskaeftigelsesforhold. Der bor sparres med sundhedsfagligt per-
sonale med kendskab til omradet, i forhold til vurdering af arbejdsevne samt vejled-
ning til arbejdspladser, ved behov.

Stotte og fastholdelse pa arbejdspladsen

Thomas pa 22 ar har lige faet sit farste job, men har sveert ved at varetage det og er
derfor sygemeldt. Thomas’ arbejdsgiver kender til hans epilepsi. Thomas’ sagsbe-
handler inviterer til en rundbordssamtale med deltagelse af Thomas, hans arbejdsgi-

ver og tillidsrepreesentanten. Formalet med samtalen er at drafte Igsninger, der kan
fastholde Thomas i jobbet. Forud for mgdet indhenter sagsbehandleren en mulig-
hedserklzering til syge-dagpengeopfglgning og attesten indgar i rundbordssamtalen.
En leege med kendskab til Thomas’ sygdom inviteres til at deltage virtuelt i madet.

Sprog og kommunikation

Kommunikative vanskeligheder kan bla. h&amme den sociale udvikling, hvorfor det
er vigtigt at foretage en udredning af den sproglige funktion, sa snart man observe-
rer, at sproget ikke udvikles/stagnerer. Kommunen kan henvise voksne og, efter vur-
dering fra PPR, bern og unge til fx kommunikationscenter/andet center for special-
undervisning i kommunalt eller regionalt regi®? eller til vurdering ved audiologopaed
(tale-here konsulent) eller neuropsykolog.

| nogle tilfaelde kan der vaere behov for at understotte og traene andre kommunikati-
onsformer end de sproglige, fx for mennesker med epilepsi og samtidig hjerne-
skade® eller udviklingshandicap. Det kan i disse tilfaelde veere relevant at inddrage
en audiologopaed og/eller fagpersoner med saerlig viden om alternativ og supple-
rende kommunikation.

Seksualitet

Behandlende afdeling/laege bor vaere opmaerksom pa at oplyse og vejlede unge
med epilepsi om seksualitet og prasvention. Desuden ber der vaere opmaerksomhed
pa regelmaessigt at sperge alle unge og voksne om seksuelle bivirkninger og seksuel
dysfunktion, da emnet kan vaere tabubelagt og derfor ikke bringes pa banen af pati-
enten selv. Patienten bor radgives om mulig medicinsk behandling og i nogle tilfaelde
kan det vaere relevant med henvisning fra behandlende laege til en sexolog. Ved me-
dicinsk behandling af kvinder i den fertile alder skal man vaere opmaerksom pa, at an-
tiepileptisk medicin kan pavirke effekten af p-piller og omvendt. Desuden er der en
risiko for, at visse typer af antiepileptisk medicin kan have en fosterskadende virkning.
Medicinsk behandling ved samtidig behandling med p-piller eller ved graviditetsen-
ske/under graviditet ber ske ifolge National Behandlings- og Visitationsvejledning for
Epilepsi®.
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Fysisk aktivitet

Personer med epilepsi opfordres generelt til at leve et aktivt liv, og der kan opleves
faerre anfald hos personer, der er fysisk aktive over en laengere periode. Hos en min-
dre del af mennesker med epilepsi kan motion dog muligvis give oget risiko for an-
fald.

| forbindelse med aktiviteter i vand og hgjder, ber der derfor treeffes saerlige sikker-
hedsforanstaltninger pga. risiko for ulykker i tilfaelde af anfald. Generelt ber menne-
sker med epilepsi ikke svgmme alene. Nar born deltager i svammeundervisning i
skolen, er skolen forpligtet til at sikre, at barnet kan deltage i svemning med den for-
nedne stotte.?® @7

Radgivning om fysisk aktivitet ber foretages individuelt ved behandlende afde-
ling/laege.

Genoptraening

Mennesker med epilepsi kan have behov for malrettet genoptraening, fx i forlebet ef-
ter epilepsikirurgi eller for personer med erhvervet hjerneskade og epilepsi. Sygehu-
set har ansvar for at udarbejde en genoptraeningsplan ifm. Udskrivelse eller afslut-
ning af ambulant forleb, hvis der er sket et fald i funktionsevne og dermed er et lae-
gefagligt begrundet behov for genoptraening.

Hvis den praktiserende laege i konsultationen mader patienter, som vurderes at have
et genoptraeningsbehov, som ikke er relateret til en problemstilling, som patienten
behandles for pa sygehuset, vurderer laegen, om der er indikation for at henvise til
kommunen mhp. genoptraening eller vedligeholdelsestrasning® i henhold til Service-
loven, fx via en korrespondancemeddelelse eller LA165.

Hjeelpemidler

Mennesker med epilepsi kan have behov for hjaelpemidler, og der kan vaere behov
for et saerligt fokus pa at begraense skadesrisiko (fx hovedbeskyttelse, undga skarpe
kanter, anvendelse af badestol, skoldningsspaerrer pa badet, komfur med bornesik-
ring samt anfaldsalarm?®).2° For personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk funkti-
onsevne, kan kommunen yde stotte til hjselpemidler, som har til formal at afhjselpe
de varige folger af en nedsat funktionsevne.**

5.3. Seerligt vedr. born og unge

Familievejledning

Hvis kommunen far kendskab til, at et barn har en betydelig og varig fysisk eller psy-
kisk funktionsevnenedsaettelse, skal kommunen tilbyde familievejledning efter se-
nest tre maneder.?” Det gaelder ogsa i tilfaelde, hvor der ikke er bekymring for bar-
nets almene trivsel. Familievejlederen skal oplyse foraeldrene om de relevante fag-
personer, foraeldrene kan fa radgivning og vejledning fra. Desuden skal familievejle-
deren informere om rettigheder og hjaelpemuligheder pa tvaers af sektorer, og om
relevante patientorganisationer mv. Nar familievejledningen er afsluttet, skal familie-
vejlederen, ved behov, formidle kontakt og viden om familien til socialforvaltningen.
Familievejlederen kan ikke traeffe afgerelse om hjaelp til familien. Se ogsa afsnit 6.3.

8 Jf. vejledning nr. 9538 af 02/07/2018 om genoptraening og vedligeholdelsestraening i kommuner og regioner

9 En anfaldsalarm kan vaere et hjselpemiddel. Vurderingen beror pa en konkret vurdering af lidelsens karakter og formalet med
brugen af alarmen. Hvis formalet med alarmen er at alarmere om et epileptisk anfald, nar epileptikeren ikke selv er i stand til at
tilkalde hjeelp, skal epilepsialarmen betragtes som et hjaelpemiddel. Hvis en epilepsialarm alene skal bruges til at registrere epi-
leptiske anfald til brug for regulering af medicin, skal den ikke betragtes som et hjaelpemiddel, idet den sa er et led i epileptike-
rens behandling og dermed betragtes som et behandlingsredskab.

19 Se ogséa Hjeelpemiddeldatabasen https:/hmi-basen.dk/

1 Se bl.a. serviceloven §112
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Orientering til kommunen om, at et barn har epilepsi, kan eksempelvis forega via for-
2eldre, skole, PPR, laege eller anden fagprofessionel.

Hjaelp og stotte via Familievejleder

Eva pa 1 ar er diagnosticeret med sveer epilepsi, men er endnu ikke faerdigudredt.
Mors barsel er slut og Eva er startet i vuggestue. Da behandlende lsege mener, at
Eva ikke kan fglge en normal hverdag i vuggestuen, sendes en korrespondance-
meddelelse til kommunen med beskrivelse af Evas udfordringer. Familien far tilbud

om familievejledning mhp. at vejlede familien generelt om lovens muligheder for
statte samt sgrge for, at Evas familie far kontakt til andre foraeldre i samme situation.
Familievejlederen formidler viden om Eva til rette forvaltning med henblik pa at
iveerkseette de rette indsatser.

Specialpaedagogisk stotte til barn/unge

Fagpersoner beor veere saerligt opmaerksomme pa, om et barn/en ung med epilepsi
udvikler sig alderssvarende, trives i skolen og leerer nye faerdigheder pa niveau med
andre born.

Hvis der er mistanke om fysisk eller psykisk funktionsevnenedsasttelse eller psykoso-
ciale udfordringer, kan fx sundhedsplejerske (evt. pa skolen), peedagog, leerer eller
foraeldre kontakte PPR mhp. en vurdering af behov for specialpaedagogisk
stotte.?®@ PPR-vurderingen skal indeholde forslag til den naermere ordning af den
specialpaedagogiske bistand, og det ber specificeres, hvor ofte der skal tages stilling
til, om den specialpaedagogiske bistand skal fortsaette eller ophere. VISO? kan bista
kommunerne med vejledende specialradgivning pa specialundervisningsomradet.
Socialstyrelsen har endvidere forskelligt materiale, hvor der kan hentes viden og
gode rad om inklusion og stette til elever med epilepsi og kognitive vanskeligheder
samt praktiske rad til kompenserende tiltag for kognitive vanskeligheder.®?

De fagprofessionelle, som foretager PPR-vurderinger, bor have basal viden om epi-
lepsi, herunder viden om risikoen for kognitive og psykosociale felger, og hvor de kan
sege radgivning ift. at vejlede om relevante indsatser, der kan imedekomme den en-
keltes behov.

2 Den nationale videns- og specialradgivningsorganisation (VISO). Se naermere beskrivelse afsnit 6.1, nederst.
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Behandlende afdeling/laege bor, som en del af funktionsevnevurderingen, sperge
ind til barnets skolegang, adfeerd og indlaering. Hvis behandlende afdeling/laege bli-
ver opmaerksom p3, at barnet/den unge har vanskeligheder i skolen, bor afdelin-
gen/laegen opfordre foreeldrene til at tage kontakt til laerer eller kommune mhp. en
vurdering ved PPR.

Inddragelse af PPR

Da Ella pa 9 ar starter i 3. klasse, bliver hendes klasselaerer opmaerksom p3, at Ella
har sveert ved selv at tage tgj af og pa, har @get behov for struktur og har vanskeligt
ved at danne venskaber og fastholde dem. Leereren drefter udfordringen med Ellas
foraeldre og de beslutter sammen, at lzereren indstiller Ella til en psedagogisk psykolo-
gisk vurdering hos PPR. PPR vurderer, i dialog med Ellas foraeldre, om hun kan have
behov for specialpeedagogiske tiltag i skolen og samarbejder i sa fald med skolen om
iveerksaettelse af tiltag.

Ellas foreeldre taler ogsé med behandlende lzege, som mener, at Ellas udfordringer
godt kan veere relateret til epilepsien, men ikke finder det relevant at eendre medicine-
ringen. Leegen er sezerligt opmaerksom pa at vurdere, hvorvidt Ella har kognitive van-
skeligheder ved efterfglgende kontroller.

For bern med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, kan der ogsa seges om
hjzelp til fx hiemmetraening eller anden saerlig stette samt daskning af tabt arbejdsfor-
tieneste og hjaelp til ledsagelse for bern, der ikke kan feerdes alene.*3

Overgang til voksenlivet

Overgang fra berne- til voksenomradet udger en administrativ og sammenhasngs-
maessig udfordring, bade pa sygehuset og i kommmunalt regi. Der er mange typer af
overgange, - bade overgang fra grundskolen og overgangen ved det 18. ar, hvor pati-
enten overgar fra at here under bernelovgivning til voksenlovgivning, hvor en del af
den kommunale stotte i den forbindelse kan forsvinde. Kommunen skal sikre koordi-
nering pa tvaers af uddannelses-, beskaeftigelses- og socialindsats for unge under 25
ar.3 Der kan ogsa veere tale om andre former for hjeelp og stette afhaengig af den
unges behov.?

Ved det 18. ar malrettes stotte den unge, ligesom alle henvendelser fra kommunen
sker direkte til den unge. Det indebaerer blandt andet, at den hjaelp, som kommunen
har bevilget foraeldrene opherer. Hvis den unge vurderes fortsat at have behov for
stotte, kan der fx ivaerksasttes folgende indsatser:

¢ Gennemgaende kontaktperson for den unge

e Specialpadagogisk stotte

e Stotteordninger for den unge til uddannelser

e Stotte pa leereplads eller i skole, fx i form af en mentor

e Studievejleder

e Stotte til personer i forbindelse med praktik eller arbejde

Der ber laves en plan for den sociale stotte, den unge modtager, for den unge fylder
18 ar. | nogle tilfaelde kan det veere relevant, at sagsbehandler, den unge, foraseldrene
og andre involverede i perioden op til barnets 18. ar, samles til faelles moader (eks. net-
veaerksmeder), hvor forlebet afstemmes og koordineres. Hos unge med varig og bety-

13 Se bl.a. serviceloven §32, 32a, 41, 42, 45 og 46
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deligt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller indgribende kronisk eller langva-
rig lidelse, som modtager hjaelp efter serviceloven, er kommunerne forpligtede til at
iveerksaette forberedelse til overgangen, nar den unge fylder 16 ar.% 83 | forbindelse
med forberedelse af overgangen kan det endvidere vaere relevant at indhente speci-
alradgivning igennem VISO.

Overgang fra berne- og ungeomradet til voksenomradet i sygehusregi er naermere
beskrevet i Sundhedsstyrelsen Anbefalinger for transition fra berne- og ungeomradet
til voksenomradet i sygehusregi®¥, hvor der kan hentes hjaelp og inspiration til hand-
tering af overgangen.

Medicingivning i dagtilbud, skoler mv.

Det er vigtigt, at ogsa bern, der er kronisk syge eller langvarigt syge, har mulighed for
at anvende dagtilbud og deltage i skolegang og skolefritidsordninger. Derfor ber per-
sonalet i dagtilbud/skole eller fritidsordning, i det omfang det er muligt, patage sig
opgaven med at give bernene laeageordineret medicin i lebet af dagen, nar der er be-
hov for det. Styrelsen for Patientsikkerhed har udarbejdet en skrivelse om rammerne
for medicingivning i dagtilbud og skoler.%® Nar den behandlende laege har vurderet,
at medicinen kan administreres af foraeldre/personer, der ikke er sundhedsuddan-
nede, vil personalet i pasningsordningen eller skolen ogsa kunne patage sig dette.
Nar foraeldre til kronisk eller langvarigt syge bern anmoder personalet i dagtilbud,
skoler og skolefritidsordninger om at give medicin, er foraeldrene ansvarlige for, at in-
struktionen fra den ordinerende laage om medicingivningen videregives til persona-
let. Ledelsen af institutionen/skolen har ansvar for, at det af en skriftlig instruktion til
personalet fremgar, hvordan bernenes medicin skal handteres og opbevares. Ledel-
sen kan anmode den kommunale sundhedstjeneste om at radgive personalet om
generelle forhold vedrerende medicingivning og medicinopbevaring.

5.4. Seerligt vedr. seldre

Handtering af medicinsk behandling hos aldre kan veere en udfordring og ber ske jf.

National Behandlings- og Visitationsvejledning for Epilepsi® Behandlende laege ber

vaere opmaerksom pa at kommunikere med andre laeger involveret i personens sam-
lede behandling.

Alle fagprofessionelle, som har kontakt med den aeldre med epilepsi, bor vaere szer-
ligt opmaerksomme pa behov for psykosociale indsatser, herunder fx stotte til at del-
tage i sociale aktiviteter. Desuden bor de fagprofessionelle vaere opmaerksomme pa
symptomer pa angst eller depression og opfordre personen til at sege laage ved mis-
tanke herom.

Plejehjem og plejebolig

Det er ledelsen pa plejehjemmets/plejeboligens (driftsherren) ansvar'4 at sikre, at der
er personale pa plejehjemmet/plejeboligen, som har kompetencer til at handtere
beboere med epilepsi. Ledelsen skal sikre, at der foreligger en behandlingsplan, hvor
det bla. fremgar, hvordan personalet registrerer anfald og foretager en struktureret
anfaldsbeskrivelse, hvordan der registreres bivirkninger og administreres medicin
(daglig og akut), og hvordan man skelner anfald fra adfaerd.®® Af planen skal det des-
uden fremga, hvem der har behandlingsansvaret, og hvordan denne kontaktes samt
personalets ansvars- og kompetencefordeling.

4 Ultimativt kommunalbestyrelsen. Bilag: Se SUL §3 a.
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Personalet, der forestar medicinhandteringen fungerer som medhjaelper for behand-
lende leege.3” Observation af beboeren med epilepsi er et led i behandlingen. Be-
handlende laege skal tage stilling til, om pagaeldende plejehjem/plejebolig formodes
at veere i stand til at varetage behandlingen.

Behandlingsplanen udarbejdes af behandlende laege, hvori saerlige forhold vedr. me-
dicin, observation og evrige forhold vedr. den konkrete beboer beskrives.

5.5. Seerligt vedr. udviklingshandicap

Personer med samtidig epilepsi og udviklingshandicap kan have szerlige kommuni-
kative og kognitive udfordringer. Derudover kan de have vanskeligheder ved at ind-
tage den anfaldsforebyggende medicin.

Funktionsevnenedsaettelser kan komme til udtryk gennem aendret adfaerd og triv-
selsmaessige udfordringer og kan saledes vaere svaere at koble til epilepsien. Det er
derfor szerligt vigtigt at afdaekke disse forhold og anvende malrette screeningsmeto-
der mod de saerlige udfordringer, de matte have. Til dette inddrages parerende eller
personale, der kender patienten, og kan laese deres udtryk og kropslige signaler.

Registrering og beskrivelse af anfald

For at fortolke anfald bedst muligt og tilbyde den bedst mulige behandling, er det
vigtig, at de epileptiske anfald registreres og beskrives sa nejagtigt som muligt. Per-
sonen med epilepsi kan som oftest ikke selv beskrive, hvad der er sket, fordi be-
vidstheden er pavirket under anfald. Det er desuden vigtigt, at hyppigheden af anfald
over tid observeres. Der bor derfor altid anvendes systematisk anfaldsregistrering
(anfaldsskema) og feres en systematisk anfaldskalender.? Der er udviklet forskellige
redskaber, herunder forskellige applikationer (APPs) til smartphones og tablets, som
kan bruges af foreeldre eller andre parerende/omsorgspersoner i forbindelse med
en struktureret observation af anfald. Der findes ligeledes kalendere, der kan bruges
til at registrere hyppigheden af anfald.

Botilbud/bosted

Det er ledelsen (driftsherren) pa botilbuddets/bostedets ansvar® at sikre, at der er
personale, som har kompetencer til at handtere beboere, bade bern og voksne, med
epilepsi. Ledelsen skal sikre, at der foreligger skriftlige behandlingsplaner for perso-
nalet, hvor det bla. fremgar, hvordan man registrerer anfald og foretager en struktu-
reret anfaldsbeskrivelse, hvordan man registrerer bivirkninger og administrerer medi-
cin (daglig og akut), og hvordan man skelner anfald fra adfeerd.®®3% Af behandlings-
planen skal det desuden fremga, hvem der har behandlingsansvaret, og hvordan
denne kontaktes.

Personalet, der forestar den daglige medicinhandtering, fungerer som medhjaselper
for behandlende leege. Observation af patienter med epilepsi er et led i behandlin-

gen.

For at understotte den bedst mulige behandling, er det vaesentligt, at behandlende
leege udarbejder en behandlingsplan, hvori seerlige forhold vedr. medicin, observa-
tion og evrige forhold vedr. den konkrete patient beskrives.

'S Ultimativt kommunalbestyrelsen. Se SUL §3 a.
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Botilbud og behandlingsplaner

Allan pa 47 ar har udviklingshandicap og epilepsi og bor pa botilbud. Allan har gen-
nem den seneste tid haft en ophobning af anfald. Allan har anfaldsalarm. Personalet
pa botilbuddet observerer Allans anfald og registrerer anfaldstypen i et skema. Perso-

nalet ved, ud fra Allans behandlingsplan, hvornar de skal give medicin og akut an-
faldsbrydende medicin. De ved ogsa, hvornar de skal rette kontakt til den behand-
lende laege, hvis antallet af anfald gges eller karakteren af anfald sendres.

5.6. Seerligt vedr. parerende

Parerende fungerer ofte som ressourcepersoner og er en vigtig kilde til viden, som
kan bruges til at optimere og malrette indsatser til mennesker med epilepsi. Paro-
rende, herunder foreeldre og seskende til mennesker med epilepsi, kan have behov
for stottende indsatser. Pargrendeindsatser ber sigte mod at styrke de parerende,
sa de fortsat kan vaere en stotte for deres naermeste og samtidig kan have fokus pa
egne ressourcer og behov i et godt hverdagsliv. Afhaengig af malgruppen, kan stot-
teindsatser omfatte psykosociale indsatser, aflastning eller ekonomisk kompensa-
tion.

Relevante indsatser kan omfatte:

e RAadgivning (til enkeltpersoner eller familie) bla. via netveerks- eller samtale-
grupper

e Radgivning og vejledning om epilepsi til parerende

e Aflastning eller aflesning i kortere eller leengere perioder, i eget hjem eller
som dag- eller aktivitetstilbud med sociale arrangementer, paedagogiske ak-
tiviteter mv.

e Ophold for personen med epilepsi pa botilbud

e Familievejledning

e Familiebehandling

o Daekning af merudgifter

¢ Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste

Kommunen tager stilling til den enkeltes behov og traeffer afgerelse i hver sag ud fra
en konkret og individuel vurdering af borgerens eller familiens situation. Sundheds-
personer kan radgive om muligheden for parerendestotte.

Parerendetilbud hos patientorganisationer, fx Epilepsiforeningen, kan ogsa benyttes.
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6. Samarbejde, koordinering og
videndeling

Kapitel 6 beskriver samarbejde, koordinering og kommunikationsveje med saerligt fo-
kus pa opgavefordeling mellem sygehus, kommuner og almen praksis. Derudover
beskrives behovet og muligheder for kommunikation og videndeling pa tvaers af ak-
torer pa epilepsiomradet.

Epilepsi er for de fleste en kronisk sygdom, som de skal leve med og vaere i livslang
behandling for. Veltilrettelagte, helhedsorienterede og koordinerede forleb er helt af-
gorende for at understotte, at mennesker med epilepsi opnar den bedst mulige funk-
tionsevne og livskvalitet.

6.1. Ansvars- og opgavefordeling
Nedenfor beskrives, hvilke opgaver de enkelte akterer er ansvarlige for i varetagel-
sen af forleb for mennesker med epilepsi.

Sygehuse

Sygehuset varetager udredning, behandling og opfelgning af sterstedelen af menne-
sker med epilepsi. Varetagelse af specialfunktioner foregar jf. specialeplanerne for
neurologi, paediatri og neurokirurgi.®?

Sygehusenes rolle ift. mennesker med epilepsi er derudover at:

e Foretage lobende vurdering af patientens funktionsevne, fx ved ambulant
kontrol, og foresta/henvise til videre udredning ved behov.

e Give patienten, og ved behov dennes parerende, individuelt tilpasset vejled-
ning og radgivning, ift. at leve med og mestre epilepsi.

¢ Henvise til kommunale forebyggende og/eller rehabiliterende indsatser, ved
behov og efter aftale med patienten. Har patienten vaeret indlagt, ber det sik-
res ved udskrivhingssamtalen, at dette er foretaget.

e Sikre etablering af kontakt til kommunen mhp. familievejledning, ved epilepsi
hos bern med betydelig og varigt nedsat funktionsevne (se ogsa afsnit 6.3 om
familievejledening).

e Radgive kommuner og almen praksis ift. handtering af konkrete patientforlob.

e Vurdere behovet for genoptraening og udarbejde genoptraeningsplaner ved
behov?,

o Udarbejde fyldestgerende attester til brug i kommunal sagsbehandling.

¢ Samarbejde med kommuner, almen praksis og praksisomradet mhp. at un-
derstotte en sammenhaengende indsats for mennesker med epilepsi.

e Informere parerende om mulighed for parerendeindsatser, fx i kommunen el-
ler via patientorganisationer.

e Udarbejde behandlingsplan, som kan understotte plejehjem/plejebolig el-
lers bostedet/botilbuds udarbejdelse af instrukser.

o Udlevere behandlingsredskaber®’.

16 Laes mere i BEK nr. 918 af 22/06/2018Jf. https://www.retsinformation.dk/eli/Ita/2018/918
7 Lees om behandlingsredskaber i afgresnsningscirkulzeret. Afgraensningscirkulzeret (retsinformation.dk)
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Kommuner

Kommunerne har som udgangspunkt ansvar for indsatser med et rehabiliterende el-
ler kompenserende sigte og kan ivaerksaette indsatser inden for forskellige lovgivnin-
ger ved forskellige forvaltninger. Der kan vaere forskel pa, hvilke indsatser der kan til-
bydes til hhv. bern, unge og voksne.

Kommunernes rolle ift. mennesker med epilepsi er derudover at:

e Foretage lobende (re)vurdering af behov for indsatser og tilbyde individuelt
tilpassede faglige indsatser inden for gaeldende sundheds-, social-, beskaef-
tigelses- og uddannelseslovgivning.

e Foretage supplerende vurdering af funktionsevnen ved behov.

e Sikre lobende og koordineret samarbejde omkring indsatser pa tveers af
kommunens forvaltningsomrader ved behov (fx mellem PPR, uddannelses-
vejleder, Jobcentre).

¢ Indhente skriftlig eller mundtlig radgivning fra sygehus eller almen praksis
ved behov. Herunder overveje, om fysiske eller virtuelle netveerksmeder eller
rundbordssamtaler kan understotte en sasmmenhaengende, helhedsoriente-
ret og inddragende indsats.

¢ Indhente ovrig specialistradgivning ved behov, herunder fx inddrage VISO i
de sager, hvor der er behov for specialiseret radgivning og vejledning om
psykosociale indsatser.

¢ Samarbejde med almen praksis, sygehuse og praksisomradet mhp. at under-
stotte en sammenhaengende indsats for mennesker med epilepsi. Kommu-
nen ber ogsa, ved behov, med samtykke fra patienten, give tilbagemelding til
behandlende laege om iveerksatte indsatser.

e Anvise pargrendeindsatser ved behov, hvis disse findes (i kommunen eller
hos andre relevante aktorer).

o Folge op pa relevante indsatser i forbindelse med overgange i personens liv
(fx fra institution til skole og videreuddannelse, fra barn til voksen?®, fra ud-
dannelse til job), samt planlaegge transition fra unge- til voksenliv.

e Sikre, at der er personale pa plejehjem og bosteder, som har kompetencer til
at varetage patienter med epilepsi.

e Sikre, at der foreligger skriftlige instrukser til personale pa plejehjem og bo-
steder.

e Bevilge hjselpemidler.*®

Kommunen har myndighedsansvaret for at vurdere og planlaegge, hvilke konkrete
indsatser, der er relevante at ivaerksaette, pa baggrund af den enkeltes funktionsevne
og behov. Hvis patientgrundlaget i den enkelte kommune ikke er tilstraekkeligt stort
til at kunne tilbyde relevante indsatser, kan indsatsen varetages i et tvaerkommunalt
samarbejde. Dette kan fx vaere henvisning til tilbud i en samarbejdskommune eller et
lebende samarbejde om faglig sparring, kvalitetssikring, kompetenceudvikling mv.

Forleb for mennesker med epilepsi kan vaere komplekse og kraeve indsatser fra flere
forvaltninger i kommunen. Vellykkede forleb indebaerer, at der er sasmmenhaeng
mellem indsatserne i de enkelte forvaltninger.

Det er vigtigt at have fokus pa koordination internt i kommunen. Det kan f.eks. veere
via en koordinerende sagsbehandler eller et team med koordinationsfunktion eller pa
anden vis. For alle borgere, som er i malgruppen for en indsats pa socialomradet, har
kommunen ansvar for at behandle ansegninger og spergsmal om hjselp i forhold til
alle de muligheder der findes, for at give hjaelp efter den sociale lovgivning, herunder

'8 Efter Servicelovens §19 a
'9 Efter Servicelovens §112
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ogsa radgivning og vejledning. Der skal vaere opmaerksomhed pa, om der kan soges
om hjzelp hos en anden myndighed eller efter anden lovgivning.

| nogle kommuner findes ogsa en hjerneskadekoordinator, som i nogle tilfaelde kan
vaere behjaelpelig med at sege om relevante indsatser samt koordinering af disse, for
patienter med epilepsi.

Kommunerne bor lobende opdatere www.sundhed.dk med eksisterende tilbud, sa
kommuner, regioner og almen praksis kan orientere sig her.

Almen praksis

Almen praksis foretager typisk den indledende udredning af personer med sympto-
mer, der kan vaere epilepsi og henviser, afhaengig af anamnesen, til videre udredning
ved sygehus eller praktiserende speciallaege i neurologi eller paediatri. Medicinsk be-
handling af epilepsi foregar som udgangspunkt pa sygehus eller i speciallaegeprak-
sis, hvorfor almen praksis' rolle ift. behandling og opfelgning er mindre, sammenlig-
net med ovrige kroniske sygdomme som fx diabetes eller KOL. Almen praksis har
imidlertid en central rolle i at understotte sammenhasngende og koordinerede forlab,
og har en seerlig rolle i de tilfaelde, hvor man ikke er opmaerksom pa en mulig sam-
menhaeng mellem epilepsi og eventuelle folgetilstande som fx psykisk komorbiditet
og sociale eller beskaeftigelsesmaessige folger.

Almen praksis' rolle ift. mennesker med epilepsi er derudover at:

e Foretage lobende vurdering af patientens funktionsevne, ifm. almindelig kon-
takt, og foresta/henvise til videre udredning ved behov.

¢ Henvise til kommunale forebyggende og/eller rehabiliterende indsatser ved
behov, og efter aftale med patienten.

e Foretage opfolgning og behandling af evt. folgetilstande (eksempelvis psy-
kisk komorbiditet og tilstande, der kan have indflydelse pa arbejdsevne og
ovrige sociale forhold), eventuelt i samarbejde med sygehuset.

¢ Informere kommunen om et evt. samspil mellem folgetilstande og patientens
epilepsi, hvis det har betydning for de faglige indsatser, der tilbydes.

¢ Udarbejde fyldestgerende attester til brug for kommunal sagsbehandling.

e Informere parerende om parerendeindsatser fx i kommunen eller patientor-
ganisationer.

¢ Samarbejde med kommuner, sygehuse og praksisomradet mhp. at under-
stotte sammenhaengende og koordinerede forlab.

e Foretage sundhedstjek pa personer med epilepsi pa botilbud minimum hvert
2. ér.‘4°)

Almen praksis ber have overblik over relevante tilbud i kommunerne og hos andre
akterer for at kunne hjeelpe patienter videre ved behov for indsatser eller yderligere
udredning. Overblik over tilbud i kommunerne findes bla. pa www.sundhed.dk

Andre aktorer

Praktiserende specialleeger

Praktiserende specialleeger, herunder neurologer og paediatere, kan identificere neu-
rologisk sygdom og varetage basal neurologisk diagnostik. Praktiserende speciallae-
ger kan endvidere varetage visse opfolgnings- og behandlingsforleb for patienter
med epilepsi. “4?

Specialsygehuse
| Sundhedslovens §79, stk. 2, er der fastlagt en rackke foreningsejede eller selvejende
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specialsygehuse, hvoraf Epilepsihospitalet Filadelfia tilbyder behandlings- og rehabi-
literingsforleb for patienter med epilepsi. Epilepsihospitalet Filadelfia varetager bla.
udredning af bern, unge og voksne med uafklarede anfaldsfeenomener, afklaring af
kognitive vanskeligheder og evrige folger af epilepsi og varetager specialiseret neu-
rorehabilitering. Endvidere varetages opgaver pa regionsfunktion- og hejt specialise-
ret niveau jf. Sundhedsstyrelsens specialevejledninger for neurologi og pasdiatri, her-
under eks. diagnostik mhp. evt. epilepsikirurgi, ketogen diastbehandling eller nervus
vagus stimulation.2® Almen praksis og sygehuse kan henvise til specialsygehuse ved
behov.

Neuropsykologer

Patienter med epilepsi kan henvises til en neuropsykologisk undersagelse mhp. at
belyse kognitive og adfeerdsmaessige vanskeligheder som felge af epilepsien. En
neuropsykologisk undersogelse foretages af en specialist i klinisk neuropsykologi el-
ler en specialist i neuropsykologi for bern og unge. Henvisning foregar typisk via den
behandlende neurologiske afdeling fx mhp. en diagnostisk afklaring, vurdering af be-
handlingseffekt eller vurdering af folgevirkninger efter epilepsi eller hjerneskade.? |
tilfaelde, hvor der i kommunen er behov for afdaekning af ressourcer og barrierer fx i
forhold til uddannelse og beskaeftigelse, kan kommunen overveje at henvise til en
neuropsykologisk undersegelse internt i kommunen, hos en privatpraktiserende neu-
ropsykolog eller, ved behov for meget omfattende afklaring, til epilepsihospitalet Fi-
ladelfia.

Henvisning til neuropsykologisk undersegelse beror pa en individuel vurdering af pa-
tienten.

Paedagogisk psykologisk radgivning (PPR)

Born og unge med epilepsi kan vaere tilknyttet den kommunale PPR-funktion, som
har til formal at undersege og vurdere, om bern og unge har brug for stette i skolen
eller institutionen. En PPR-undersogelse kan fx besta af vejledende samtaler med
foraeldrene, lebende arbejdsmeder med institutionens, skolens eller SFO'ens perso-
nale, psykologiske tests og observation af barnet i skolen eller institutionen. PPR kan
ogsa foretage en paedagogisk psykologisk vurdering (PPV) af barnets stettebehov og
komme med anbefalinger til, om der skal geres noget saerligt i forhold til undervisnin-
gen eller dagligdagen i institutionen, herunder specialpaadagogisk bistand over for
sma bern eller specialundervisning af en elev i folkeskolen. PPR kan ogsa henvise til
udredning i berne- og ungdomspsykiatrien.

PPR kan veaere organiseret forskelligt i kommunerne. Erfaringen viser, at der er psyko-
logisk- og/eller paedagogisk specialiseret kompetence til stede. Nogle steder kan
der desuden vaere andre kompetencer til stede, fx fysioterapeuter, ergoterapeuter
og socialradgivere.

Der kraeves ikke henvisning til PPR og bade barn, unge, foreeldre, skoler, institutioner
og kommunal sundhedspleje kan lave en indstilling til PPR.

Patientorganisationer

Patientorganisationer er centrale aktorer i forhold til at understotte patienter og pare-
rende med epilepsi. Eksempelvis tilbyder Epilepsiforeningen radgivning, vejledning
og forskellige aktiviteter til personer med epilepsi og deres parerende. Tilbud i pati-
entorganisationer kan fx supplere tilbud om mestring, genoptraening og rehabilitering

20 Jf. Sundhedsstyrelsens specialevejledning for Neurologi. Sundhedsstyrelsen 2022.
21 Retningslinjer for neuropsykologiske undersggelser og rehabilitering voksenomradet. Dansk Psykolog Forening, 2021.
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i det etablerede sundhedsvaesen bade samtidig og som videreforelse af indsatser ef-
ter endt forlab.

Den nationale videns- og specialradgivningsorganisation (VISO)?2

VISO er en del af Social- og Boligstyrelsen og har opgaver fastlagt i serviceloven.
VISO radgiver kommuner og personer samt kommunale, regionale og private tilbud
inden for det sociale omrade og specialundervisningsomradet. VISO kan fx radgive
om, hvordan kommunen kan tilrettelaegge en faglig indsats, eller hvad et tilbud kan
indeholde til personer med kognitive og/eller psykosociale folger af epilepsi. VISOs
radgivning er alene vejledende og skal bidrage til at styrke beslutningsgrundlaget
hos kommunen, der har myndigheden til at traeffe afgerelser om, hvad der skal saet-
tes i veerk i de enkelte tilfaelde. Epilepsihospitalet Filadelfia tilbyder, som en del af
VISO, landsdaskkende specialradgivning om epilepsi og de psykosociale problemstil-
linger, epilepsi kan medfere.1?

6.2. Tvaerfaglige moder

Netveerksmode ved uafklarede eller komplekse forleb

Et netveerksmede kan veere et redskab, der fx kan anvendes ved uafklarede eller
komplekse forlob med indsatser fra forskellige akterer. Netvaerksmaederne kan an-
vendes til at styrke samarbejde, koordinering og/eller inddragelse af personen med
epilepsi samt relevante fagpersoner. Ud over personen selv, kan fx parerende, social-
radgiver, laerer, PPR, praktiserende laege og/eller behandlende sygehuslaege/syge-
plejerske deltage. Relevante parter indkaldes efter individuel vurdering.

Netvaerksmoeder kan benyttes til alle aldersgrupper. De anvendes dog ofte i sager om
born eller unge, til at sikre, at Servicelovens §47 om systematisk inddragelse af fami-
lie og netvaerk opfyldes.

Bade kommune, sygehus, praktiserende laege eller personen selv kan tage initiativ til
afholdelse af et netvaerksmade. Netvaerksmeder kan forega bade fysisk og virtuelt.

Rundbordssamtale ved afklaring af arbejdssituation

Rundbordssamtaler kan anvendes til at afdacskke, hvordan patientens sygdom/hel-
bred pavirker en konkret arbejdssituation. Formalet med samtalen er at lave en hand-
leplan for patientens fremtidige arbejdssituation. Samtalen kan afholdes, selv om der
ikke har veeret fraveer.

Ud over patienten selv, kan fx tillidsrepraesentant, konsulent fra jobcenteret, arbejds-
giver, praktiserende laege og/eller sundhedskoordinator deltage. Relevante parter
indkaldes efter individuel vurdering.

Praktiserende laege eller kommune kan foresla en rundbordssamtale. Kommunen af-
gor, om samtalen afholdes. Rundbordssamtaler kan forega bade fysisk og virtuelt.

22Se evt. mere pé https://socialstyrelsen.dk/viso
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6.3. Kommunikation og henvisningsveje

For at understotte helhedsorienterede, sammenhaengende og koordinerede forlab,
er det afgerende, at de involverede aktorer ved, hvilke kommunikationsvaerktojer der
kan understotte videndeling pa tvaers. Derudover hvor de kan sege faglig sparring og
radgivning om epilepsi og relevante faglige indsatser.

De eksisterende nationale kommunikationsredskaber inden for sundhedsvaesenet gi-
ver mulighed for at sygehuse, kommuner og almen praksis, med patientens sam-
tykke?3, kan kommunikere om patienten. Nogle kommunikations- og henvisningsveje
fra sygehus til kommune er funderet i lovgivning.

<=z
Vurderingaf <——> Vurdering af

funktionsevne Kommunikations- behov
vaerktojer

Patientforening (Se oversigt nedenfor) VISO

+ Andre fagpersoner + Andre fagpersoner

+ Parorende
+ Personen selv

| Indsatser |

Efter individuel vurdering, og afhaengig af den enkeltes funktionsevne, ressourcer og
udfordringer, kan forskellige redskaber/vaerktejer anvendes til kommunikation mel-
lem akterer. Desuden kan patient eller parerende opfordres til selv at rette kontakt til
relevante parter. Nedenfor er oplistet en raekke kommunikationsvaerktejer, der kan
have relevans for patienter med epilepsi. Listen er ikke udtemmende, og det aftales
lokalt, fx i regi af lokale samarbejdsaftaler, hvordan de enkelte aktorer, med patien-
tens samtykke, deler viden om funktionsevne og indsatser, samt hvilke kommunikati-
onsveerktejer der anvendes og hvordan. Det kan med fordel ogsa droftes i regi af
sundhedsklyngerne “4?

+ Parerende
- Personen selv

Kommunikations- Beskrivelse
veerktoj
SYGEHUS, KOM- Korrespondance- Korrespondancemeddelelse / kommunehenvendelse
MUNE, ALMEN meddelelse / Kom-  kan anvendes af sygehus, kommune og almen prak-
PRAKSIS munehenvendelse sis, med samtykke fra patienten, nar der behov for at

udveksle oplysninger om sundhedsrelaterede spergs-
mal eller enske om visitation til kommunale ydelser.

Kan anvendes til ud- Det kan fx vaere oplyshinger om behov for en forebyg-
veksling af oplysnin- gende og/eller rehabiliterende indsats, behovsvurde-
ger mellem aktorer ring, forlebskoordination, kommunal visitation fx vedr.
med forskellige it- hjemmesygepleje eller enkle uddybende spargsmal
systemer, herunder om sundhedsrelaterede oplysninger.

At f sektorer. . ' ) .
pa tveers at sextorer Relevant information vedr. personens behov videregi-

ves i henvisningen. Meddelelsen er en klinisk e-mail
med en fritekstmeddelelse og anvendes ad hoc til
ikke-akutte meddelelser.

Korrespondancemeddelelser sendes til rette instans
ved hjeelp af lokationsnumre. Hvilke lokationsnumre,
meddelelsen sendes til fastlaegges lokalt, fx i samar-
bejdsaftaler.

23 Der er enkelte undtagelser, hvor der kan udveksles oplysninger uden samtykke jf. Retssikkerhedslovens § 11 ¢, Sundhedslo-
vens § 41 stk. 2 og Servicelovens §153.

24 MedCom er i gang med at udvikle en ny version af korrespondancemeddelelsen, der implementeres fra 2024-2026. Her bliver
det bl.a. muligt, at indsaette overskrifter/kategorier (fx epilepsi) samt vedhzefte filer.
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SYGEHUS

SYGEHUS

BEHANDLENDE
LAGE

SYGEHUS

SYGEHUS

KOMMUNE

Kommunen tager
initiativ til at indhente
information hos
leege.

Udskrivningsbrev
(epikrise)

Udskrivningsrapport

Behandlingsplan

Genoptraeningsplan

Plejeforlobsplan

Attester

Et udskrivningsbrev fungerer som et kommunikations-
redskab fra sygehuset til almen praksis. Det omfatter
et kort ssmmendrag af personens sygehistorie og ind-
leeggelsesforlob. Udskrivningsbrevet sendes kort tid
efter udskrivelse til almen praksis og evt. til den prakti-
serende specialleege, der har henvist. Det er udskriv-
ningsbrevets formal at sikre, at alle leegefaglige rele-
vante oplysninger vedrerende personens indleeggelse
videregives til de relevante sundhedspersoner for at
sikre det videre behandlingsforleb. Dette gaelder ogsa
efter kort kontakt med sygehusvaesenet samt efter
prachospital laegelig undersegelse eller behandling.
Sygehuslaegen skal markere de epikriser, hvori der an-
befales opfelgning hos almen praksis og den praktise-
rende specialleege skal gennemse de epikriser, der er
markeret med en anbefaling om opfelgning. | nogle
tilfaelde vil der blot vaere tale om en orientering af al-
men praksis, uden at der er behov for at behandle per-
sonen med epilepsi yderligere.

Skal udarbejdes for alle indlagte patienter, som
har/skal have kommunale hiemmeplejeydelser.

Udskrivningsrapporten anvendes ikke ved indlaeggel-
ser, som har karakter af at vaere en ambulant kontakt,
og hvor patienten ikke far kommunale ydelser efter
sundhedsloven/serviceloven.

Her beskriver den behandlende laege patientens syg-
dom, nuvaerende tilstand, anfaldshyppighed og aktu-
elle medicinske behandling, inkl. information om an-
faldsbrydende medicin, anfaldsmonitorering og ob-
servation mm. Planen kan bruges af fx bosteder og
plejehjem og sendes evt. via en korrespondancemed-
delelse eller kommunehenvisning®.

Genoptraeningsplanen fungerer som en laegelig henvis-
ning til genoptraening. Den skal udarbejdes af sygehu-
set for alle personer, som har et laegefagligt begrundet
behov for genoptraening. Vurderingen af personens be-
hov for genoptraening skal ske ved afslutning af be-
handling/udskrivelse eller i det ambulante behand-
lings-/opfelgningsforlab. 26

Skal udarbejdes for alle indlagte patienter, der modta-
ger eller skal modtage kommunale ydelser i eget
hjem efter udskrivelsen. Planen udarbejdes i forlaen-
gelse af den behandlingsplan, afdelingen udarbejder
og udger et resume med saerlig fokus pa den tvaer-
sektorielle overgang i patientforlobet.

| forbindelse med sygemelding og tilherende kommu-
nal sagsgang, er attester en vigtig form for dokumen-
tation. Kommunen rekvirerer attester fra relevante be-
handlere efter behov. Relevante behandlere kan vaere
personens egen laege, speciallaege, sygehusafdeling,
psykolog, m.fl. Kommunen har mulighed for at stille
spergsmal om personens diagnose, behandlingsmu-
ligheder, prognose og funktionsevne.

Folgende attester anvendes hyppigt:
Laegelige oplysninger alene baseret pa journalen:
e  LA105 - Journaloplysninger fra sygehus

Leegelige oplysninger og vurdering alene baseret pa
journalen:

. LA125 - Statusattest

Leegelige oplysninger og vurdering baseret pa en ak-
tuel undersogelse:

25 MedComs standarder for kommunehenvisning kan findes her: Kommunal henvisning - MedCom
2 Jf. Sundhedsloven § 140. Kommunalbestyrelsen tilbyder vederlagsfri genoptreening til personer, der efter udskrivning fra syge-
hus har et laegefagligt begrundet behov for genoptraening, jf. § 84 om genoptraeningsplaner.
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LA135 - Specifik helbredsattest

LA145 - Generel helbredsattest

LA265 - Attest til rehabiliteringsteam
LA285 - Attest til sygedagpengeopfolgning

Laeger har mulighed for uopfordret at sende en attest
til kommunen med forslag til socialmedicinsk sagsbe-
handling

e LA 165 - forslag om socialmedicinsk sagsbe-

handling (findes ikke i elektronisk udg.)

LEGE Laegen kan ved afkrydsning i attesten opfordre kom-

munen til at indhente yderligere oplysninger/attester
til oplysning af sagen. Kommunen tager selv stilling til,
om den vil behandle sagen.

Kommune Afklarende samtalei  Borgere med kronisk sygdom, herunder epilepsi, kan
kommunen “ henvises til en afklarende samtale i kommunen med
henblik pa en systematisk og ensartet afklaring af de-
res behov for forebyggelse og/eller rehabiliterende
indsatser. Samtalen foretages af en sundhedsprofessi-
onel i kommunen.

Henvisningen kan sendes af almen praksis eller syge-
hus. Evt. via MedComs henvisningsstandard XREF15

ALLE FAGPERSO- Underretning Fagpersoner har jf. §153 i Serviceloven pligt til at un-
NER derrette kommunen, hvis de bliver bekendt med, at et
barn/en ung under 18 ar har behov for saerlig stotte,
herunder hvis der er behov for stette pa grund af ned-
_ sat fysisk eller psykisk funktionsevne eller hvis bar-
;I;(—:‘gr,ell’aireerrse(,)ﬁaateedgé net/den unge har vanskeligheder i forhold til de dag-
behar{dlingstilbud lige omgivelser, skolen eller ssmfundet i ovrigt.

Kan foretages af bla.
leeger, sygeplejer-

mv. jf. lovgivningen.

Figur. Oversigt over udvalgte kommunikationsvaerktajer til brug ved kommunikation pa tveers af sektorer
og aktorer.

Der findes aktuelt ikke nogen etablerede kommunikationsveje, hvor andre faggrup-
per, som fx neuropsykologer, kan udveksle oplysninger direkte med kommunen.
Fund ved en neuropsykologisk undersegelse kommunikeres til henvisende instans
(som oftest henvisende leege) og den videre kommunikation med kommunen om evt.
behov for stettende/kompenserende indsatser gar via laagen og patienten selv eller
dennes parerende.

Seerligt vedrarende skriftlig kommunikation mellem aktorer

Skriftlig kommunikation, herunder attester til brug for kommunal sagsbehandling, kan
have betydelige retsvirkninger og ekonomiske konsekvenser og kan have stor indfly-
delse pa tildeling af ydelser til mennesker med epilepsi. Enhver skriftlig kommunika-
tion mellem aktoerer bor udformes i et klart sprog, fortrinsvist med danske betegnelser.
Samtidig ber det beskrives, hvordan epilepsien pavirker forskellige sundhedsforhold,
herunder bade den fysiske, psykiske og sociale funktionsevne. Pa den baggrund kan
kommunen iveerksaette relevante faglige indsatser (se naermere i kapitel 4 om vurde-
ring af funktionsevne og kapitel 5 om faglige indsatser).

Familievejledning

Familievejlederordningen®” har til formal at sikre, at familier, hvor et barn har en bety-
delig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, far kendskab til rettigheder
og hjselpemuligheder pa tveers af sektorerne. Nar familievejledningen er afsluttet,
skal familievejlederen formidle kontakt og viden om familien til socialforvaltningen,
ved behov. Familievejledningen kan saledes bidrage til at styrke koordinationen og
sammenhaengen i barnets forlab.
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Ungeindsats

Alle kommuner har en kommunal ungeindsats®, der koordinerer den unges sam-
lede forleb pa tveers af uddannelses-, beskeeftigelses-, og socialindsats. Indsatsen
har bla. til formal at gere alle unge under 25 ar, som uden en seerlig vejledningsind-
sats har eller vil fa vanskeligheder ved at veelge, pabegynde eller gennemfere en ud-
dannelse eller vaelge et erhvery, parat til at gennemfeore en ungdomsuddannelse el-
ler komme i beskaeftigelse. Indsatsen indebaerer, at kommunen skal serge for en ko-
ordinering af den samlede ungeindsats i kommunen pa tvaers af uddannelses-, be-
skeaeftigelses- og socialindsatsen fra den unge forlader grundskolen efter 9. klasse til
den unge fylder 25 ar.

Hjerneskadekoordinator

En lang raekke kommuner har etableret en hjerneskadekoordinator-funktion, hvor
medarbejdere fra relevante forvaltninger, med viden og kompetencer ift. personer
med erhvervet hjerneskade, indgar.?¥ Funktionerne har til opgave at understotte
sammenhaengende forleb, hvor indsatser pa tvaers af sektorer og forvaltninger koor-
dineres. Indsatserne og koordineringen tilrettelaegges lokalt og henvisning til hjerne-
skadekoordinator kan gd gennem sygehus, egen laege eller kommune, afhaengig af
lokale aftaler.

Mennesker, der har epilepsi som folge af hjerneskade, vil ofte blive tilknyttet en hjer-
neskadekoordinator-funktion, som ogsa kan afdaekke og ivaerksaette relevante ind-
satser ift. epilepsien.
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Bilag 1: Epilepsi i tal
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Nedenfor ses oversigt over antallet af mennesker, der lever med epilepsi i Danmark i
perioden 2017-2022.

Antal mennesker, der lever med epilepsi i Danmark?2”

Arstal

2022

2021

2020

2019

2018

2017

Antal i hele landet

(andel i %28)

76.196 (1,30)

77.334 (1,32)

77.963(1,33)

78.486 (1,35)

79.240 (1,37)

79.085(1,37)

Antal pr. region (pr. 100.000)

Region Nordjylland: 1.211
Region Midtjylland: 1.283
Region Syddanmark: 1.337
Region Sjzelland: 1.392
Region Hovedstaden: 1.269

Region Nordjylland: 1.210
Region Midtjylland: 1.309
Region Syddanmark: 1.362
Region Sjzelland: 1.428
Region Hovedstaden: 1.305

Region Nordjylland: 1.212
Region Midtjylland: 1.323
Region Syddanmark: 1.370
Region Sjeelland: 1.456
Region Hovedstaden: 1.329

Region Nordjylland: 1.218
Region Midtjylland: 1.336
Region Syddanmark: 1.375
Region Sjaelland: 1.478
Region Hovedstaden 1.350

Region Nordjylland: 1.235
Region Midtjylland: 1.350
Region Syddanmark: 1.397
Region Sjeelland: 1.486
Region Hovedstaden: 1.377

Region Nordjylland: 1.224
Region Midtjylland: 1.360
Region Syddanmark: 1.404
Region Sjeelland: 1.490
Region Hovedstaden: 1.383

Tabel 1: Kilde: Landspatientregisteret (LPR) pr. 10. juli 2022, Sundhedsdatastyrelsen.

27 Opgerelsen omfatter unikke personer, der har haft kontakt til sygehusvaesenet med aktions- eller bidiagnose G40* (Epilepsi)
eller G41* (Status epilepticus) en eller flere gange inden for de seneste 23 ar pr. 1. januar i opgerelsesaret. Alder er opgjort pr.
1. januar i opgerelsesaret.

28 Andel af den samlede befolkning. Beregnet pba. befolkningsdata (folketal) fra Danmarks Statistik pr. 1. januar i opgerelses-

aret.
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Epilepsi kan opsta pa alle tidspunkter i livet. Dog er incidensen hgjest hos born og ael-
dre. Fx var der i 2021 261 born i alderen 0-4 ar og 733 boern i alderen 5-17 ar, som, for
forste gang, fik registreret en epilepsidiagnose. Blandt de 65+arige var der samme ar
1.195 nye tilfaelde af epilepsi. Tallene afspejler, at de fleste mennesker med epilepsi
far diagnosticeret epilepsien i barndommen eller som aeldre, fx i efterforlobet af en

hjerneskade.

Antal nye tilfaelde af epilepsi i Danmark per ar (absolutte tal)2°

Arstal 2017 2018 2019 2020 2021
Hele landet 4.021 3.620 3.015 3.498 3.149
0-4ar 334 283 349 320 261
5-17 ar 875 738 845 751 733
18-64 ar 1.316 1183 1277 1.083 960
65+ ar 1.496 1.416 1.444 1344 1195

Tabel 2: Kilde: Landspatientregisteret (LPR) pr. 10. juli 2022, Sundhedsdatastyrelsen

2% Opgerelsen omfatter unikke personer, der har haft kontakt til sygehusveesenet med aktions- eller bidiagnose G40* (Epilepsi)
eller G41* (Status epilepticus) for ferste gang inden for de seneste 23 ar forud for opgerelsesaret. Alder er opgjort ved starttids-
punktet for den forste kontakt med relevant diagnose.
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Bilag 2: Initiativer og projekter pa
epilepsiomradet

Med aftalen for finansloven for 2019 blev der samlet afsat godt 32 mio. kr. i perioden
2019-2022 til at sikre mere kvalitet og sterre sammenhaeng i indsatsen for menne-
sker med epilepsi. Indsatserne blev udvalgt med afsaet i Sundhedsstyrelsens 'Efter-
syn af indsatsen til mennesker med epilepsi' fra 2018, hvor det blev besluttet at
styrke epilepsiomradet med felgende konkrete initiativer.

Kliniske retningslinjer og visitationsretningslinjer

Dansk Neurologisk Selskab (DNS) har udarbejdet kliniske retningslinjer for udredning,
diagnostik og behandling af mennesker med epilepsi, herunder henvisning af patien-
ter til vurdering pa hojere specialiseringsniveau samt kriterier for henvisning til epilep-
sikirurgi.

Anbefalinger til tveersektorielle forleb for mennesker med epilepsi
Udarbejdes af Sundhedsstyrelsen (naervaerende dokument).

Udbredelse af viden om epilepsi

Epilepsihospitalet Filadelfia sikrer, i samarbejde med Epilepsiforeningen, regioner,
kommuner og fagmiljeer, at den nedvendige sundhedsfaglige viden er tilgeengelig
og udbredes til fx fag- og myndighedspersoner i kommmunerne pa tvaers af forvalt-
nings- og fagomrader. Initiativet administreres af Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Overgang fra barn til voksen og transitionsklinikker

Epilepsihospitalet Filadelfia udvikler og afprever lesninger, i samarbejde med regio-
nerne, som understotter overgangen fra barn til ung til voksen for mennesker med
epilepsi, sa overgangen tager udgangspunkt i de saerlige behov, der kendetegner
patientgruppen. Der vil ogsa vaere fokus pa videndeling og udbredelse af lesnin-
gerne. Initiativet administreres af Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Tveerfaglig funktionsevnevurdering og rehabiliteringsindsatser

Initiativet har til formal at stette projekter, hvor der er fokus pa at opsege personer
med epilepsi, der har behov for tvaerfaglig funktionsevnevurdering og tilbyde dem
udredning af deres funktionsevne. Den tvaerfaglige funktionsevnevurdering skal fol-
ges op af kommunikation og radgivning til hjemkommunen, sa relevante rehabilite-
ringsindsatser kan iveerksaettes pa tvaers af lovgivning og forvaltninger.

Folgende projekter har modtaget stotte:

1. Epilepsiklinikken, Neurologisk Klinik, Rigshospitalet med projektet "EPILEPSI -
High 5, Fem punkter til opsporing, henvisning, udredning, koordinering, og op-
folgning af behov for rehabiliteringsindsatser ved kognitiv funktionsnedsaettelse
hos voksne personer med epilepsi”.
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2. Det Naere Sundhedsvaesen, Region Sjaelland med projektet "Udvikling og imple-
mentering af model for opsporing, funktionsevnevurdering og rehabilitering af
unge (<30) epilepsipatienter i et tvaersektorielt regi”.

3. Neurologisk Afdeling, Aarhus Universitetshospital med projektet "Kognitive og
psykosociale folger af epilepsi blandt unge”.

4. Born og Unge Aarhus Universitetshospital med projektet "Neuropsykologisk test-
ning af Bern og Unge med epilepsi”.

Udover ovenstaende initiativer, blev der afsat midler til en samlet statusevaluering
af indsatser, som Sundhedsstyrelsen administrerer. Evalueringen er udfort af De-
factum.

Etablering af Dansk Epilepsi Database

| regi af Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) arbejdes pa etable-
ring af Dansk Epilepsi Database. Med databasen etableres mulighed for systematisk,
national registrering og monitorering af behandlingsforlebet, hvilket giver mulighed
for kvalitetsudvikling pa omradet.
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Bilag 3: Arbejdsgruppemedlem-

mer

Deltager

Udpeget af

Kamilla Grenborg Laut (formand)
Kristian Horsfeldt Jensen

Sofie Maylink Vennike

Janne Friedrich (Region Sjeelland)
Christoph Beier (Region Syddanmark)
Kimmo Jensen (Region Nordjylland)
Hanne Moark Christensen (Region Hovedstaden)
Elias Raja Zakharia (Region Midtjylland)
Lise Holten

Marlene Linnebjerg Kudsk (Kebenhavns Kommune)
Alice Morsbel (Ringsted Kommune)
Sanna Dragholm

Per Olesen

Christina Hoi-Hansen

Jakob Christensen

Morten Ziebell

May-Britt S. Justesen

Malene Braendshoj

Tove Kristjansen

Anne Vagner Jakobsen

Mads Ravnborg
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Rikke Hilker

Kristiane Pedersen

Naja Vyberg

Signe Munk Jensen

Anne Kirstine Bang
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Danske Regioner

Danske Regioner

Danske Regioner
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KL

KL

Socialstyrelsen
Epilepsiforeningen

Dansk Epilepsi Selskab

Dansk Neurologisk Selskab
Dansk Neurokirurgisk Selskab
Dansk Socialradgiverforening
Dansk Sygepleje Selskab

Dansk Selskab for Almen Medicin
Dansk Psykolog Forening
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Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen
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Bilag 4: Kommissorium for ar-
bejdsgruppen

Dato 21-12-2021
Sagsnr. 05-0301-101

Kommissorium for Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe for anbefalinger for tveer-
sektorielle forleb for mennesker med epilepsi

Baggrund

Med afsaet i Sundhedsstyrelsens 'Eftersyn af indsatsen til mennesker med epilepsi’
fra 2018 blev det besluttet at styrke epilepsiomradet med en raekke initiativer, her-
under at Sundhedsstyrelsen udarbejder et tvaersektorielt forlebsprograms° for
mennesker med epilepsi.

Patientpopulationen med epilepsi er meget heterogen, hvorfor behovet for tvaer-
faglige indsatser og koordinering varierer betydeligt. For mange mennesker med
epilepsi er det dog en udfordring, at sikre sammenhaengende rettidige indsatser af
hoj kvalitet, og med relevant overlevering af viden i mellem de involverede parter i
patientens forleb. Det gaelder saerligt, nar forleb gar pa tvaers af sektorer og forvalt-
ningsomrader og dermed ogsa lovgivning.

Mennesker med epilepsi eller familien til et barn med epilepsi oplever ofte selv at
skulle varetage en stor opgave i forhold til at sikre koordination i de forskellige ind-
satser. Mange oplever ogsa, at det er nedvendigt at patage sig rollen som primaer
videnshaver i eget forlob, herunder at vaere den som skal informere om sygdom-
men og en eventuel funktionsevnenedsaettelse og videregive sundhedsoplysnin-
ger mellem fag- og myndighedspersoner. For nogle er det naturligt, at man selv er
den, der ved mest om sine egne behov og ensker, men det bor ikke vaere sadan, at
sammenhaengen i ens forleb afhaanger af borgerens ressourcer og evne til at pa-
tage sig rollen som videnshaver og koordinator®.

Sundhedsstyrelsen forventer at udarbejde anbefalinger for tvaersektorielle forlab,
der som udgangspunkt kan rumme alle mennesker med epilepsi. | den udstraek-
ning det er hensigtsmaessigt, vil fokus vaere pa afgraensede malgruppers/alders-
grupper seerlige udfordringer og behov ift. at sikre mere kvalitet og sterre sammen-
haeng i indsatser bl.a. vedr. anfaldshandtering, kognitive og psykiske vanskelighe-
der og anden komorbiditet pa tveers af sygehuse, kommunale tilbud og almen
praksis.

Anbefalinger for tveersektorielle forlab

Anbefalinger for tvaersektorielle forleb har til formal at bidrage til en mere ensartet
praksis af hoj kvalitet pa tvaers af sygehuse, kommunale tilbud og almen praksis.
Tvaersektorielle anbefalinger er anbefalinger for det samlede forleb for mennesker

30 Sundhedsstyrelsen forventer at udarbejde anbefalinger til tveersektorielle forlgb i stedet for et forlabsprogram
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med epilepsi, fra tidlig opsporing, diagnostik, udredning og behandling, til sund-
hedsfaglig rehabilitering og opfelgning. Derudover indgar anbefalinger til organise-
ringen, herunder rolle- og ansvarsfordeling.

Arbejdsgruppens opgave
1 Sundhedsstyrelsen forventer at udarbejde anbefalinger til tvaersektorielle forlob i
stedet for et forlebsprogram
2 Fra rapporten Eftersyn af indsatsen til mennesker med epilepsi:
https.//www.sst.dk/da/Udgivelser/2018/Efter-syn-af-indsatsen-til-mennesker-
med-epilepsi
2
Arbejdsgruppen skal radgive Sundhedsstyrelsen i forhold til udarbejdelse af anbe-
falingerne. Arbejdsgruppens primaere bidrag bestar i at drefte og kvalificere Sund-
hedsstyrelsens oplaeg, isaer hvad angar:
e Praecisering af relevant(e) malgruppe(r)
¢ Sundhedsfagligt indhold
e I|dentificering af de vaesentlige problemstillinger, anbefalingerne skal adres-
sere
o Afdaekning af viden om udredning, behandling og rehabilitering samt felger
af epilepsi
e Ansvars-og rollefordeling samt hensigtsmaessig opgavevaretagelse i hele
det tvaerfaglige og tvaersektorielle forleb for mennesker med epilepsi
e Lobende kommentering og kvalificering af oplaeg til anbefalinger
e Monitorering

Udover faglig radgivning kan arbejdsgruppen eventuelt blive bedt om skriftlige bi-
drag og/eller medeopla=g.

Arbejdsgruppens sammensaetning og organisering

Arbejdsgruppen etableres med folgende sammensaetning:
e Sundhedsministeriet (1)

Socialstyrelsen (1)

Danske Patienter/ Epilepsiforeningen (1)

Dansk Epilepsi Selskab (1)

Dansk Neurologisk Selskab (1)

Dansk Neuropaediatrisk Selskab (1)

Dansk Neurokirurgisk Selskab (1)

Dansk Selskab for Fysioterapi (1)

Ergoterapeutforeningen (1)

Dansk Socialradgiverforening (1)

Dansk Sygepleje Selskab (1)

Dansk Selskab for Almen Medicin (1)

Dansk Psykolog Forening, evt. en kommunalt ansat psykolog (1)

Selskabet Danske Neuropsykologer (1)

Borne- og Ungdomspsykiatrisk Selskab (1)

Dansk Psykiatrisk Selskab (1)

Epilepsihospitalet Filadelfia (1)

Kommunernes Landsforening (1)

Kommuner (2)
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e Danske Regioner (1)
e Regioner (2)

Danske Patienter bedes udpege et medlem fra Epilepsiforeningen.

KL og Danske Regioner bedes udpege hhv. kommuner og regioner til arbejdsgrup-
pen.

Sundhedsstyrelsen varetager formandskab og sekretariatsbetjening.
Sundhedsstyrelsen kan tilfeje medlemmer til arbejdsgruppen efter behov.

Dagsorden til mederne udsendes cirka eén uge for afholdelse. Sundhedsstyrelsen
udarbejder efterfelgende referat, der sendes til kommentering i arbejdsgruppen.

Tidsplan
Der afholdes som udgangspunkt 4 meder i arbejdsgruppen i Sundhedsstyrelsen,
forventeligt mellem marts og oktober 2022.

Aktivitet Estimeret tidsramme

Arbejdsgruppe nedsaettes Februar 2022

Meder i arbejdsgruppen afholdes Marts-oktober 2022

Anbefalingerne sendes i hering September 2022

Anbefalingerne afleveres November 2022
Habilitet

Det er en forudsaetning for at deltage i arbejdsgruppen, at de udpegede medlem-
mer ikke har habilitetsproblemer. Ved udpegning skal medlemmer derfor vaere op-
maerksomme pa Sundhedsstyrelsens politik vedrerende habilitet, som bla. ikke til-
lader samtidig medlemskab af advisory boards mv. inden for ssamme emneom-
rade(r), som man radgiver Sundhedsstyrelsen inden for som medlem af et fagligt
udvalg/arbejdsgruppe mv. Sundhedsstyrelsens vurdering af habilitet beror altid pa
en konkret og samlet vurdering i det enkelte tilfeelde. Habilitetserklaeringer offent-
liggeres pa Sundhedsstyrelsens hiemmeside.

P& SST.dk findes relevant information om Sundhedsstyrelsens habilitetspolitik og
om proceduren for udfyldelse af habilitetserklaeringer.



Sundhedsstyrelsen

Islands Brygge 67

2300 Kgbenhavn S

Sundhed foralle o+ o

www.sst.dk


http://www.sst.dk/
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