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Introduktion, formal og afgreens-
ning

Sundhedsstyrelsens opgave

Med satspuljeaftalen pd Sundhedsomradet 2018-2021 blev der afsat midler til, at Sund-
hedsstyrelsen skulle gennemfare et Eftersyn af indsatsen mod epilepsi.

Satspuljepartierne var i den forbindelse enige om, at Sundhedsstyrelsen skulle udarbejde
en status for epilepsiomradet med fokus pa udfordringer og muligheder i forbindelse med
bade udredning og behandling samt rehabilitering og sammenhaeng.

Pa den baggrund blev der afsat 0,5 mio. kr. i 2018 til, at Sundhedsstyrelsen med inddra-
gelse af relevante parter skulle udarbejde en status for den samlede indsats pa epilepsi-
omradet medio 2018.

Denne rapport er resultatet af Sundhedsstyrelsens Eftersyn af indsatsen til mennesker
med epilepsi. Rapporten er udarbejdet med inddragelse af en falgegruppe, som blev ud-
peget af de relevante aktarer pa epilepsiomradet, herunder Socialstyrelsen, regionerne,
kommuner, patientforeninger samt faglige organisationer og selskaber. Fglgegruppen har
veeret inddraget via afholdelse af to workshops samt via skriftlige bidrag i forbindelse med
kommentering af udkast til rapporten. Fglgegruppens radgivning indgar som veesentligt
grundlag for rapporten, men det er Sundhedsstyrelsen, der er den formelle afsender. Fgl-
gegruppens sammensaetning, samt kommissoriet for eftersynet, findes i henholdsvis bi-
lag 1 og 2.

Hvad ligger forud?

Der er udarbejdet en reekke vaesentlige publikationer pa epilepsiomradet bade i regi af
Sundhedsstyrelsen og af gvrige aktarer pa omradet. | 2003 udgav Sundhedsstyrelsen
Retningslinjer for kirurgisk behandling af medicinsk intraktabel epilepsi.t 1 2005 udgav vi
Referenceprogram for epilepsi?, der kortlaegger evidensen for inden for en raekke kliniske
problemstillinger vedr. udredning og behandling af epilepsi. | 2012 udgav vi Rapport om
Epilepsihospitalet i Dianalunds fremtidige opgavevaretagelse2, som beskriver, hvilke op-
gaver Epilepsihospitalet i Dianalund skal varetage og dermed snitflader til de regionale
sygehuse. Senest i 2015 udgav vi National klinisk retningslinje for udredning og behand-
ling af epilepsi hos bgrn og unge.* Retningslinjen giver bl.a. anbefalinger til udredningen
af epilepsi, for behandlingen af akutte og vedvarende anfald, udtrapning af medicinen,

1 Retningslinier for kirurgisk behandling af medicinsk intraktabel epilepsi, Sundhedsstyrelsen 2003

2 Referenceprogram for epilepsi, Sundhedsstyrelsen 2005

3 Epilepsihospitalet i Dianalunds fremtidige opgavevaretagelse, Sundhedsstyrelsen 2012

4 National klinisk retningslinje for udredning og behandling af epilepsi hos barn og unge, Sundhedsstyrelsen 2015
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hvis man har veeret uden anfald i 2 &r, samt til udredning for en reekke behandlingsalter-
nativer til bgrn og unge med epilepsi, som ikke responderer pa antiepileptisk medicin.

Derudover har der veeret projekter i gang i regi af Epilepsiforeningen og Dansk Epilepsi-
selskab, ligesom der eksisterer nyere dansk forskning pa omradet. Endelig er der tilgeen-
gelig information pa diverse hjemmesider, fx Socialstyrelsens hjemmeside, Epilepsifor-
eningens hjemmeside, Sundhed.dk mv.

Rapporten for eftersynet star sdledes langt fra alene, og det har vaeret hensigten at ind-
drage relevant viden fra gvrige projekter og forskning, ligesom anbefalingerne i en vis ud-
straekning er formuleret med blik for, hvilke produkter og indsatser der allerede findes pa
omradet.

Rapportens opbygning

Umiddelbart efter denne introduktion er rapportens forslag til indsatsomréder vist i kort
form. Dette er gjort for at gge lsesevenligheden, og for at resultaterne af eftersynet er
preesenteret tidligt i rapporten. Herefter er rapporten opbygget, sa der fgrst gives en sta-
tus for omradet, herunder en beskrivelse af sygdommen samt af de forskellige konse-
kvenser sygdommen kan have. | statuskapitlet praesenteres ogsa nye opggrelser over
forekomst og gvrige relevante data, der kan bidrage til at belyse epilepsiomradet og pati-
entgruppen.

Derefter folger rapportens behandling af en reekke overordnede temaer, der er udvalgt
for at deekke de veesentlige elementer i den samlede indsats til mennesker med epilepsi.

Temaerne er:

¢ Diagnostik og behandling

¢ Rehabilitering

e Sammenheng

¢ Viden, dokumentation og monitorering

e Patientinddragelse, patientuddannelse og mestringsevne

Hvert temakapitel er opbygget, sé der gives en beskrivelse af nogle af de vaesentlige ud-
fordringer, som mennesker med epilepsi oplever. Udfordringerne er enten beskrevet ge-
nerelt, nar de geelder for alle mennesker med epilepsi, eller seerskilt for de undergrupper,
hvor en given udfordring i seerlig grad forekommer.

Rapporten belyser seerligt udfordringerne pa sundhedsomradet, men beskriver ogsa i
nogle tilfeelde udfordringer pa andre omrader. Det gaelder eksempelvis, nar der er en
sammenhaeng mellem indsatserne pa sundhedsomradet og eventuelle indsatser pa de
gvrige omrader, eller nar information fra det ene omrade er relevant i det andet.
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Til sidst i temakapitlerne peges pa mulige indsatsomrader pa baggrund af de beskrevne
udfordringer. Det skal i den sammenhaeng naevnes, at indsatsomraderne ikke altid daek-
ker alle de beskrevne udfordringer, men det er Sundhedsstyrelsens opfattelse, at indsats-
omraderne omfatter flere af de veesentligste udfordringer for mennesker med epilepsi pa
sundhedsomradet. Det har vaeret ambitionen at formulere forslagene til mulige indsatser
sa konkret som muligt samt at malrette dem til de aktarer, der vil veere hovedansvarlige
for at fare dem ud livet.

Afgreaensning og perspektivering

| arbejdet med udarbejdelsen af rapporten har der veeret stort fokus pa, at den samlede
indsats til mennesker med epilepsi omfatter alle sektorer i sundhedsvaesnet, samt at den
gar pa tveers af kommunale forvaltningsomrader. Indsatserne i sundhedsveesnet sker sa-
ledes pa sygehus, i praksissektoren og ved kommunale sundhedstilbud, samtidig med at
mennesker med epilepsi kan have behov for indsatser pa socialomradet, beskzaeftigelses-
omradet, undervisningsomradet og uddannelsesomradet. De komplekse behov, der fal-
ger af epilepsi, betyder derudover, at der ofte er tale om forlgb pa flere af de nsevnte om-
rader samtidig. Et eftersyn af indsatsen pa sundhedsomradet afdaekker derfor heller ikke
alle relevante udfordringer, ligesom forslagene til mulige indsatsomrader ikke modsvarer
alle de behov, der kendetegner det samlede omrade.

Det er ogsa blevet papeget, at nogle udfordringer i sig selv skyldes, at indsatser til men-
nesker med epilepsi ydes efter forskellige lovgivninger og dermed forskellige sektorer og
forvaltninger i kommunen. Det drejer sig seerligt om udfordringer, der relaterer sig til sam-
menhaeng i tvaergdende patient- og borgerforlgb. Her er der dels en koordinationsudfor-
dring, der skyldes, at mange aktgrer indgar i det samlede forlgb, dels en udfordring, der
skyldes, at de publikationer og initiativer, der skal sikre en bedre sammenhaeng, ofte bli-
ver udarbejdet seerskilt inden for de enkelte omrader uden tilstraekkelig inddragelse af de
gvrige aktgrer. Det kan ggre det sveert at navigere i materialerne og de mange anbefalin-
ger og krav for de fag- og myndighedspersoner, der mgder mennesker med epilepsi i de-
res arbejde.

Sundhedsstyrelsen har i arbejdet med eftersynet inddraget seerligt Socialstyrelsen med
henblik pa at forsgge at komme rundt om nogle af de udfordringer, der relaterer sig til so-
cialomradet. Derudover har vi forsagt at belyse kompleksiteten og sammenhaengen mel-
lem sundhedsomradet og de @vrige omrader ved at beskrive, hvorfor nogle indsatser pa
sundhedsomradet er relevante med henblik pa at sikre relevante indsatser pa de gvrige
omrader. Som eksempel herpa kan naevnes, at udredning og vurdering af funktionsevne
samt videregivelse af information til kommunalt personale kan veere en forudsaetning for,
at der iveerkseettes indsatser eller ydes relevant stette pa fx undervisnings- og beskaefti-
gelsesomraderne.

Til trods for, at eftersynet sdledes omtaler sammenhaengen mellem sundhedsomrédet og
de gvrige omrader — samt enkelte udfordringer pa socialomradet — er langt det stgrste fo-
kus pa sundhedsomradet. Der kan derfor veere veesentlige udfordringer — endsige mulige
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indsatsomrader — pa de gvrige omrader, der ikke er omfattet af eftersynet, men som for
mennesker med epilepsi er mindst ligesa vigtige at fa adresseret.

Sundhedsstyrelsen skal pa baggrund af drgftelserne i falgegruppen sla til lyd for, at om-
radets kompleksitet tages i betragtning i forbindelse med beslutning om fremtidige initiati-
ver, sa disse i relevant omfang udarbejdes i et samarbejde mellem de involverede res-
sort- og forvaltningsomrader, samt sker med inddragelse af de relevante aktarer.

1. Forslag til indsatsomrader

Kliniske retningslinjer og visitationsretningslinjer

De faglige selskaber, fx Dansk Neurologisk Selskab, udarbejder kliniske retnings-
linjer for udredning, diagnostik og behandling af mennesker med epilepsi, herun-
der henvisning af patienter til vurdering pa hgjere specialiseringsniveau. Retnings-
linjerne skal ogsa omfatte kriterier for visitation af patienter til epilepsikirurgi.

Kapacitet og telemedicinske lgsninger

Regionerne og Epilepsihospitalet Filadelfia arbejder systematisk med at sikre, at
den kapacitet, som forefindes pa det neurologiske omrade, anvendes s hensigts-
meessigt som muligt.

Kompetenceudvikling og efteruddannelse

Regionerne og de faglige selskaber tilrettelaegger kompetenceudvikling og efter-
uddannelse med henblik p& at matche patientgruppens fremtidige behandlingsbe-
hov samt understgtte opgaveglidning og sikre tilstreekkelig kapacitet.

Sundhedsfaglige kompetencer pa bosteder

Kommunerne sikrer, at bosteder har personale med relevante sundhedsfaglige
kompetencer, der kan varetage medicinering, give akut anfaldsbrydende medicin,
handtere og genkende anfald samt foretage observation og registrering af anfald,
som er vigtigt for, at den ansvarlige laege kan tilrettelaegge den medicinske be-
handling.
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Ambulant opfglgning pa bosteder
Regionerne tager initiativ til, at mennesker med epilepsi med udviklingshaemning,
nar det er relevant, kan modtage ambulant opfglgning pa eget bosted.

Fokus pa overgang fra barn til voksen og transitionsklinikker
Regionerne udvikler lokalt tilpassede lgsninger, som understgtter overgangen fra
barn til ung til voksen for mennesker med epilepsi, s& overgangen tager udgangs-
punkt i de seerlige behov, der kendetegner patientgruppen.

Tveerfaglig funktionsevnevurdering

Regionerne sikrer, at der for alle mennesker med epilepsi, hvor det skgnnes rele-
vant, foretages en tveerfaglig vurdering af funktionsevne, herunder vurdering af
den kognitive funktionsevne.

Rehabiliteringsindsatser i kommunen

Kommunerne sikrer, at borgere med epilepsi og nedsat funktionsevne far foretaget
en vurdering af deres funktionsevne, sé der pa baggrund heraf kan iveerkseettes
relevante indsatser patveers af forvaltningsomrader, herunder i forhold til social-,
undervisnings-, uddannelses- og beskaeftigelsesomraderne samt treening i hver-
dagsaktiviteter (P-ADL og I-ADL)® og deltagelse i sociale aktiviteter.

Sammenhengende forlgb og koordination

Regioner og kommuner har fokus pa koordination pa tveers af sektorer og internt i
kommunerne mellem forvaltningsomrader med henblik pa at sikre helhedsoriente-
rede og sammenhangende forlgb for mennesker med epilepsi.

Tveersektorielle forlgbsprogrammer eller forlgbsbeskrivelser
Sundhedsstyrelsen, eventuelt i samarbejde med Socialstyrelsen, udarbejder tveer-
sektorielle forlgbsprogrammer/forlgbsbeskrivelser® for mennesker med epilepsi.

5 ADL stér for Activities of Daily Living og betyder oversat til dansk almindelig daglig livsfarelse. PADL og IADL er variationer af
ADL. P star for personlig og | for instrumental. Forkortelsen PADL anvendes ved vurdering af de ngdvendige personlige gere-
mal (eksempelvis den personlige hygiejne), mens forkortelsen IADL anvendes ved vurdering af de praktiske geremal (eksem-
pelvis huslige opgaver).

% Forlgbsbeskrivelser i regi af Socialstyrelsen udarbejdes kun for malgrupper, der er omfattet af den nationale koordinationsstruk-
tur.
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Tveerfaglig klinisk kvalitetsdatabase

Regionerne etablerer i regi af RKKP og med involvering af relevante videnskabe-
lige selskaber en tveerfaglig og om muligt tvaersektoriel kvalitetsdatabase, som in-
deholder indikatorer pa tveers af patientforlgbet og inkluderer relevante PRO-data.

Udbredelse af viden om epilepsi

Kommunerne sikrer i samarbejde med regionerne, patientforeninger samt de spe-
cialiserede kommunale og regionale tilbud og vidensmiljger, at den ngdvendige
sundhedsfaglige viden er tilgeengelig for og udbredes til fag- og myndighedsper-
soner i kommunerne pa tveers af forvaltnings- og fagomrader.

Patientuddannelse og mestring

Regioner og kommuner arbejder sammen med relevante aktgrer, herunder patient-
foreninger, om at udvikle, afprgve og udbrede modeller og metoder for patient- og
pargrendeuddannelse rettet mod mennesker med epilepsi og deres pargrende. Mo-
deller og metoder bar, nar det er relevant, malrettes specifikke undermalgrupper.
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2. Status

2.1. Hvad er epilepsi?

Epilepsi er en samlebetegnelse for sygdomme, der viser sig ved gentagne stereotypt op-
traedende anfald, som skyldes forstyrret elektrisk aktivitet i hjernen. Epileptiske syg-
domme spaender over et stort spektrum lige fra anfald, som svinder spontant eller let la-
der sig behandle, til sveere sygdomme med progredierende hjerneskade, og hvor tilstan-
den har neurobiologiske, kognitive, psykologiske og sociale konsekvenser. Man inddeler
overordnet anfaldene i to hovedgrupper ud fra anfaldstype: fokale anfald og generalise-
rede anfald. Anfald kan se ud pa mange forskellige mader, afhaengigt af hvor i hjernen
anfaldet begynder, hvordan det breder sig, og hvor stort et omrade af hjernen, der inddra-
ges. Symptomerne kan bl.a. veere bevidsthedspavirkning/-fiernhed, bevidsthedslgshed,
kramper, abnorme sansninger, der pavirker eksempelvis syn, lugt og hgrelse og kan give
besveer med at tale. Epilepsi kan ramme alle fra nyfgdte til seldre, men debuterer hyp-
pigst hos barn, unge samt hos aldre. Arsagen til epileptiske anfald er oftest multifakto-
riel. Strukturelle forandringer i hjernevaevet og genetiske faktorer har betydning’, men of-
test kendes arsagerne ikke. Blandt nydiagnosticerede mennesker med epilepsi har kun
omkring 35 % en kendt arsag. En reekke faktorer medfarer desuden en gget risiko for an-
fald sdsom s@vnunderskud, alkoholindtag og stress.

Der er solid evidens for, at mennesker med epilepsi oftere har en forringet livskvalitet, og
det er veldokumenteret, at mange har psykosociale problemstillinger og forskellige former
for funktionsevnenedseettelse. Selvom mange mennesker med epilepsi lever almindelige
liv, forstaet som liv, hvor sygdommen ikke begraenser dem i dagligdagen, er der ogsa
mange, for hvem sygdommen ggar det sveerere at mestre dagligdagslivet, modtage un-
dervisning i skolen, tage en uddannelse eller varetage et arbejde pa lige fod med alle an-
dre. Derudover kan sygdommen betyde begraensninger i muligheden for et normalt soci-
alliv.

Diagnosen epilepsi stilles typisk pa baggrund af den enkeltes sygehistorie, herunder en
detaljeret beskrivelse af anfald suppleret med en neurologisk undersggelse og undersg-
gelse af hjernens elektriske aktivitet (EEG). For hovedparten af patienter vil en MR-skan-
ning af hjernen ogséa veere relevant til udelukkelse af strukturelle arsager til epilepsi, og
hos nogle mennesker med epilepsi er undersggelse af blodet bl.a. for genetiske markg-
rer relevant.

Behandling af epilepsi har som udgangspunkt til formal at forebygge anfald, og der er sa-
ledes ofte tale om symptombehandling. Personen med epilepsi (og de parerende) bar
samtidig informeres om mulige anfaldsprovokerende faktorer, og der bgr hvis relevant
falges systematisk op, sa det sikres, at informationen er blevet korrekt forstaet. Slutmalet

7 Epilepsi — en basis bog, Jgrgen Alving, Anne Sabers og Peter Uldall, Fadl's Forlag, 2014
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er enten anfaldsreduktion eller anfaldsfrihed, eller at personen leerer at mestre livet med
anfald bedst muligt. Den primaere behandling af mennesker med epilepsi er som oftest
medicinsk. Ca. 2/3 af mennesker med epilepsi vurderes at kunne blive anfaldsfrie pa opti-
mal medicinsk behandling. Hvis patienterne ikke bliver anfaldsfri, bar de i henhold til in-
ternationale og danske retningslinjer have revurderet deres epilepsidiagnose og behand-
ling. Der skal tages stilling til henvisning til vurdering af behov for mere specialiseret be-
handling, fx kan mennesker med epilepsi i udvalgte tilfaelde have gavn af epilepsikirurgi,
vagusstimulation® eller ketogen dieet.’® Diagnosen epilepsi stilles typisk af en specialleege
i neurologi (voksne) eller en speciallaege i neuropaediatri (bgrn), og udredning vil ofte
finde sted pa sygehus eller hos en privatpraktiserende speciallzege.

2.2. Organisering

Mennesker med epilepsi kan have behov for indsatser bade i sygehusregi, i praksissek-
toren og i kommunen, hvorfor indsatserne ofte ydes i flere forvaltninger og efter flere lov-
givninger. Det vil veere forskelligt, hvilke indsatser der er relevante, alt efter om personen
med epilepsi er et barn, en ung, en voksen eller en eeldre, og om personen har udvik-
lingshaemning. Samlet set er der imidlertid ofte behov for at indsatser koordineres mellem
sundhedsvaesnets aktgrer, herunder sygehuse, almen praksis og gvrige privatpraktise-
rende specialleeger og kommunale sundhedstilbud samt mellem sundhedsveesnet og av-
rige kommunale forvaltningsomrader som eksempelvis social-, undervisnings- og be-
skeeftigelsesomradet.

Sundhedsstyrelsens specialeplan omfatter en reekke specialfunktioner for epilepsi. Den
indledende udredning og behandling er sakaldt hovedfunktion. | specialevejledningerne
for peediatri, neurologi og neurokirurgi findes regionsfunktioner og hgijt specialiserede
funktioner, hvor mennesker med sveert behandlelig epilepsi skal varetages. Regionsfunk-
tionerne varetages i alle fem regioner, mens der er placeret hgjt specialiserede funktioner
pa Aarhus Universitetshospital, Odense Universitetshospital og Rigshospitalet. Desuden
er Epilepsihospitalet Filadelfia godkendt til at varetage nogle regionsfunktioner og hgijt
specialiserede funktioner i henhold til Sundhedsstyrelsen specialeplan. Samtidig er Epi-
lepsihospitalet Filadelfia det eneste hospital i landet, hvor mennesker med udviklings-
haemning og epilepsi kan veere indlagt i leengere udrednings- og behandlingsforlgb. Epi-
lepsihospitalet Filadelfia har desuden den eneste bgrneskole, hvor observationer af bar-
nene indgar som en del af udredningsforlgb. Endelig har Epilepsihospitalet Filadelfia i ef-
teraret 2017 etableret et neuropaediatrisk ambulatorium pa Aalborg Universitetshospital.

8 Et kirurgisk tilbud til den ca. 1/3 af patienter hvor medicinsk anfaldsbehandling ikke er tilstraekkeligt og hvor det i udredningsfor-
lgbet kan sandsynliggeres, at alle epileptiske anfald starter ét sted i hjernen (den epileptogene zone), samt at det vil veere muligt
at operere uden vaesentlige skader.

9 Stimulation af 10. kranienerve, nervus vagus, pa halsen via elektroder, der Igber under huden fra generator, der er inopereret
under kravebenet.

10 Ketogen diget er en ngje kontrolleret og stramt styret dizet, hvor maden indeholder store maengder fedt, tilstreekkelig maengde
protein og minimal maengde kulhydrat (sukker), og hvor kulhydrat primeert gives i form af frugt og grentsager.
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2.3. Forekomst og undergrupper

Incidens og praevalens af epilepsi i Danmark er opgjort i en registerundersggelse baseret
pa data fra Landspatientregisteret (LPR) fra 2007.1! Det konkluderes, at incidensraten er
relativt konstant i perioden 1995-2002 med 83 nye tilfeelde af epilepsi pr. 100.000 indbyg-
gere pr. ar, mens man ser en stigende incidens for aldersgruppen over 60 ar, hvilket skyl-
des en stigende gruppe af eeldre, der lever med senfglger efter apopleksi. Incidensraten
er hgjest blandt bgrn under 1 ar, hvor incidensraten arligt er op til 200 nye tilfeelde af epi-
lepsi pr. 100.000 og lavest i aldersgruppen 20-39-arige, hvor den arlige incidensrate er
omkring 50 nye tilfeelde pr. 100.000. Preevalens blev i dette arbejde opgjort som en 5-ars
preevalens. Det vil sige, at man identificerer personer, som i en 5-arig periode er registre-
ret med en epilepsidiagnose i forbindelse med indlaeggelse eller ambulant besgg. Preeva-
lensen var i denne opggrelse 0,57 % blandt hele befolkningen, med de hgjeste alders-
specifikke praevalenser blandt bgrn, unge og eeldre. Det skal bemaerkes, at denne prae-
valensopggrelse ikke medtager mennesker med epilepsi, der ikke har haft hospitalskon-
takt fordi de fx falges hos praktiserende specialleege eller i almen praksis. Af denne
grund er praevalensen formentlig underestimeret. Der er til rapporten udarbejdet opgarel-
ser over forekomst af Sundhedsdatastyrelsen, som beskrives i afsnit 1.5 om data.

Mennesker med udviklingshaemning udger en veesentlig andel af den samlede gruppe af
mennesker med epilepsi.12 Det anslas, at 25-30 % af alle personer med udviklingshaem-
ning og mere end 70 % af personer med sveer udviklingsheemning har epilepsi. Man reg-
ner sledes med, at i alt 10-12.000 mennesker med udviklingsheemning har epilepsi i
Danmark.

2.4. Konsekvenser af epilepsi

Epilepsi rammer det enkelte menneskes krop, psyke og livsudfoldelsesmuligheder pa for-
skellig vis.

| et dansk studie, som ser pa sygelighed, dadelighed og sociale konsekvenser hos men-
nesker diagnosticeret med epilepsi — enten i alderen 0-5 ar eller i alderen 6-20 ar — sam-
menlignet med matchede kontrolpersoner, er der fundet signifikant hgjere dadelighed
hos mennesker med epilepsi.’* Samme studie fandt, at epilepsi ofte er forbundet med
samsygelighed (komorbiditet). Hos mennesker med epilepsi diagnosticeret i alderen 0-5
ar er der en gget forekomst af diagnoser pa stort set alle omrader i WHO’s diagnoseklas-
sifikation. Seerligt udtalt ses dette i forhold til diagnoser i kapitlerne vedragrende mental
sundhed/psykiatri, nervesystem, sansesystem, medfgdte sygdomme og misdannelser
samt skader. Endvidere ses en overhyppighed af infektioner. Et tilsvarende billede, men
mindre udtalt, ses i forhold til mennesker med epilepsi diagnosticeret i alderen 6-20 ar.

11 Christensen J et al. Incidence and prevalence of epilepsy in Denmark. Epilepsy Research 2007, 76: 60-65

12 Sabers A et al. Epilepsi hos personer med udviklingsheemning - anfald og behandling 3. udgave

13 Jennum P et al. Morbidity and mortality of childhood- and adolescent-onset epilepsy: A controlled, national study. Epilepsy &
Behavior 2017; 66: 80-85
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En del af denne overhyppighed af gvrigt stillede diagnoser kan formentlig tilskrives neu-
rologisk eller medfadt sygdom som medvirkende arsag til forekomsten af epilepsi, eller
optraedende samtidigt som led i et syndrom. Overhyppigheden af traumer kan formentlig i
et vist omfang tilskrives epilepsisygdommen.

Nyere dansk forskning fra Odense Universitetshospital paviser meget hgj dadelighed for-
bundet med status epilepticus.'4 Her ses det, at blandt 41 voksne, der var indlagt for far-
ste gang med status epilepticus, som ikke var en fglge af iltmangel ved hjertestop, dgde
ca. hver fierde patient far udskrivelsen. Dgdeligheden inden for 2 ar var teet pa 50 %.15 Et
nyere metastudie viser, at ca. 15 % af alle personer i de inkluderede studier med status
epilepticus dar.6

Et andet studie finder, at epilepsi er forbundet med falelser af skam, frygt, bekymring og
lavt selvveerd hos over halvdelen af alle med epilepsi.l” Det er velkendt, at mennesker
med neurologiske sygdomme har en hgj forekomst af depression. Et nyligt amerikansk
studie med data fra ca. 8.000 mennesker med enten epilepsi, multipel sklerose eller apo-
pleksi finder en praevalens af selvrapporteret depression pa 33 % vurderet pa baggrund
af et spgrgeskema blandt de inkluderede med epilepsi. Endvidere finder studiet, at ned-
sat sundhedsrelateret livskvalitet og alvorsgraden af epilepsien hver isger var uafhaengige
faktorer, der gav gget risiko for depression.18 Et nyligt kohortestudie med over 14.000
mennesker med epilepsi fandt, at risikoen for at dg ved selvmord er dobbelt s stor
blandt mennesker med epilepsi sammenlignet med mennesker uden epilepsi.1® Sygdom-
mens manifestation i anfald kan afstedkomme en generel frygt for anfald i hverdagen.
Hos den unge og hos den voksne med epilepsi kan det give en gget tendens til social
isolation samt fravalg af arbejds- og uddannelsesmuligheder. Hos foraeldre til et barn
med epilepsi kan det medfagre en gget eengstelighed og gget behov for at beskytte bar-
net.

De sociale og gkonomiske konsekvenser for individet beskrives i et dansk registerstudie
fra 2016, hvor det blev fundet, at blandt 30-arige diagnosticeret med epilepsi i alderen 0-5
ar, er 50 % single mod 35 % blandt personerne i kontrolgruppen, 40 % har folkeskole
som hgjest gennemfgrte uddannelse, mens 25 % har gennemfgrt en videregdende ud-
dannelse, mod henholdsvis 16 % og 42 % blandt kontrolgruppen. 60 % af de 30-arige

14| Leegehandbogen defineres status epilepticus som 'vedvarende eller gentagne epileptiske anfald, som varer over 30 minutter.’
Ved gentagne anfald er der mangelfuld restitution mellem anfaldene. ILAE definerer status epilepticus séledes: Status epilepti-
cus is a condition resulting either from the failure of the mechanisms responsible for seizure termination or from the initiation of
mechanisms, which lead to abnormally, prolonged seizures (after time point t1). It is a condition, which can have long-term con-
sequences (after time point t2), including neuronal death, neuronal injury, and alteration of neuronal networks, depending on the
type and duration of seizures (Kilde: Eugen Trinka et al. A definition and classification of status epilepticus--Report of the ILAE
Task Force on Classification of Status Epilepticus. Epilepsia, 2015.)

15 Beier C et al. Personlig kommunikation, submitted.

16 Status epilepticus-related etiology, incidence and mortality: A meta-analysis. Lv RJ, Wang Q, Cui T, Zhu F, Shao XQ.

Epilepsy Res. 2017 Oct;136:12-17. doi: 10.1016/j.eplepsyres.2017.07.006

17 de Souza EA et al. A psychosocial view of anxiety and depression in epilepsy. Epilepsy Behav. 2006 Feb;8(1):232-8

18 Viguera AC et al. Prevalence and predictors of depression among patients with epilepsy stroke, and multiple sclerosis using
the Cleveland clinic knowledge program within the neurological institute. Psychosomatics. 2018Jul- Aug; 59 (4):369-378.

19 Gorton HC et al. Risk of unnatural mortality in people with epilepsy. JAMA Neurol. 2018 Aug 1;75(8):929-938
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med epilepsi er i arbejde, og 24 % er pa fartidspension eller anden overfarselsindkomst,
mod henholdsvis 83 % og 3 % i kontrolgruppen.?°

For samfundet er epilepsi forbundet med betydelige gkonomiske konsekvenser. | en
dansk registerbaseret undersggelse af naesten 65.000 personer med epilepsi, sammen-
holdt med en kontrolgruppe pa naesten 260.000 personer uden epilepsi, ses der betyde-
lige meromkostninger forbundet med epilepsi, bade i forhold til direkte omkostninger (i sy-
gehusvaesenet, til medicin mv.) og indirekte omkostninger (fx overfgrselsindkomster).2? |
et dansk registerstudie ses, at mennesker med epilepsi og deres partnere havde et hg-
jere forbrug af sundhedsydelser, og at de i hgjere grad var uden beskaeftigelse og var
modtagere af sociale ydelser end kontrolgruppen. Det gjaldt bade i tiden far og efter epi-
lepsidiagnosen.?? Det anfgres i studiet, at man ikke kan seette lighedstegn mellem de be-
skrevne sociogkonomiske byrder ved sygdommen, og det, der eventuelt kunne "spares”
ved optimal forebyggelse, behandling og rehabilitering. Det ma fx antages, at en del af
forskellen kan skyldes konsekvenser af andre sygdomme, som er arsag til eller samtidige
med epilepsi. Det fremfagres samtidig, at der mangler forskning der afdeekker effekter af
interventioner i forhold til at forebygge de beskrevne sociogkonomiske konsekvenser.

Vedr. epilepsikirurgi og vagusstimulation

Som tidligere neevnt vil ca. én ud af tre vaere medicinsk behandlingsresistent. Det vil sige,
at det ikke lykkes at opna anfaldsfrined ved behandling med minimum to forskellige rele-
vante antiepileptika i relevante doser, alene eller i kombination. For mennesker med en
behandlingsresistent fokal epilepsi skal epilepsikirurgi overvejes. De danske erfaringer
med epilepsikirurgi er opgjort.® Holm et al. gennemgik 169 konsekutive bgrn og voksne,
som blev opereret pa Rigshospitalet i perioden 2009 til 2014. Medianalderen pa de ope-
rerede var 35 ar (IQ-range?* 19-43), median varighed af epilepsi var 19 ar (IQ-range 9-
31) og median varighed af behandlingsresistens var 11 &r (IQ-range 4-23). Der var en
ikke statistisk signifikant variation pa tveers af regionerne i forhold til antal borgere, der
blev opereret. Det hgjeste antal var i Region Sjeelland og Region Nordjylland (8,5 og 6,9
pr. million indbyggere) og det laveste antal i Region Syddanmark og Region Midtjylland
(4,4 og 5,5 pr. million indbyggere). Sammenlignet med de nordiske lande opereres kun
flere mennesker med epilepsi pr. million indbyggere i Finland end i Danmark. Et ar efter
operationen var 84 mennesker med epilepsi (50 %) helt anfaldsfrie, mens i alt 109 (64 %)
havde anfald uden pavirkning af bevidstheden. 15 mennesker med epilepsi (9 %) fandt
ikke, at operationen i vaesentlig grad havde forbedret deres sygdomstilstand. Det vurde-
res, at gennemsnitligt antal opererede, resultater og komplikationer i det danske epilepsi-
kirurgiprogram er pa niveau med nordiske og @vrige internationale resultater.

20 Jennum P et al. Long-term socioeconomic consequences and health care costs of childhood and adolescent-onset epilepsy.
Epilepsia. 2016 Jul; 57(7): 1078-85

21 Jennum P et al. The social and economic consequences of epilepsy: A controlled national study. Epilepsia 2011, 52: 949-56

22 Jennum P et al. Welfare consequences for people with epilepsy and their partners: A matched nationwide study in Denmark.
Seizure 2017; 47;17-24

23 Holm E et al. Efficacy of the Danish epilepsy surgery programme. Acta Neurol Scand 2018; 137: 245-51

24 Interquartile range
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Der er ogsa set pa sociogkonomi i forhold til mennesker med epilepsi, som far foretaget
epilepsikirurgi.?® | alt 254 mennesker med epilepsi, som var opereret for epilepsi i perio-
den 1996-2009, blev sammenholdt med en kontrolgruppe bestaende af 989 mennesker
med en epilepsidiagnose, som ikke var opereret eller behandlet med vagusstimulation,
men matchet pa ken og indeks-ar for epilepsidiagnose. Analysen viste, at sundhedsud-
gifterne var hgjere for mennesker med epilepsi som var blevet opereret, bade far og efter
operation, sammenlignet med ikke-opererede, men at de samtidig var signifikant lavere
for den enkelte efter operation sammenholdt med far. Der blev ikke fundet nogen effekt
pa indtaegt og beskaeftigelse i de to ars opfalgning, hvilket tolkes som, at sygdomsforlga-
bet i &rene forud for epilepsikirurgi kan have pavirket de opererede mennesker med epi-
lepsi i en grad, som kirurgien ikke umiddelbart kunne rette op pa. Det bemzerkes i over-
ensstemmelse med de danske epilepsikirurgiresultater?, at arsagen til manglende effekt
pa indtaegt og beskaeftigelse sandsynligvis skyldtes for sen operation. Dette indikerer, at
mennesker med epilepsi bgr henvises til udredning med henblik pa kirurgi s tidligt som
muligt efter det er konstateret, at medicinsk behandling ikke kan medfgre anfaldsfrihed.

Et tilsvarende studie af 101 mennesker med epilepsi som har faet vagusstimulation, sam-
menholdt med en kontrolgruppe pa 390 personer, viste tilsvarende, at de vagustimule-
rede mennesker med epilepsi havde hgjere sundhedsudgifter end ikke-stimulerede bade
far og efter, men at vagusstimulation havde signifikant effekt pa antal indlaeggelser, ska-
destuebesag og medicin.26 Der blev ikke fundet effekt pa sociogkonomiske forhold.

2.5. Data

Til brug for arbejdet med denne rapport har Sundhedsdatastyrelsen udarbejdet datatreek
med henblik p& en beskrivelse af patientgruppen og med henblik pa at kunne belyse
eventuelle regionale forskelle i forhold til udredning, diagnostik samt behandling og op-
falgning. Falgegruppen har bidraget med input til de gnskede analyser. De benyttede le-
verancer fra Sundhedsdatastyrelsen findes i bilag 3.%7

Det har under udarbejdelsen af denne rapport staet klart, at der i felgegruppen var gnske
om at kunne belyse mere kvalitative dele af patientforlgbet, som fx funktionsevne og stil-
lingtagen til behov for mere specialiseret behandling eller kirurgi. Det er dog ikke pro-
blemstillinger, som uden videre kan belyses med data fra centrale sundhedsregistre. Det
vil derimod veere data, som med fordel kan opsamles i en klinisk kvalitetsdatabase.

Forekomst

For bern (0-17 ar) ses i perioden 2008-2017 forekomster af nydiagnosticeret epilepsi (in-
cidens) pa landsplan for piger pd mellem 78,7 og 89,6 pr. 100.000 pr. ar. For drenge er
incidensen i perioden mellem 77,3 og 100,1 pr. 100.000 pr. &r. De tilsvarende tal for
voksne kvinder (> 18 &r) er mellem 68,5 og 120 pr. 100.000 pr. &r, mens incidensen for

25 Jennum P et al. Socioeconomic outcome of epilepsy surgery: A controlled national study. Seizure 2016; 42: 52-56

26 Jennum P et al. Socioeconomic evaluation of vagus stimulation: A controlled national study. Seizure 2016; 42: 15-19

27 Det bemaerkes, at implementering af Sundhedsplatformen i Region Hovedstaden fra og med maj 2016 samt i Region Sjeelland
fra og med november 2017 kan have indflydelse pa inkluderede data.
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voksne (> 18 ar) maend er mellem 80 og 125,5 (tabel 1). Der ses nogen variation fra ar til
ar, og blandt voksne er incidensen hgjest for meend. Endelig ses der en vis variation mel-
lem regioner, hvor der er en klar tendens til, at incidensen er hgjere i de to regioner gst
for Storebaelt sammenlignet med de vestlige regioner. Dette understgttes af Jennum og
Kjelbergs "Danmarkskort" over fordeling af epilepsidiagnoser i landets 98 kommuner,
som viser en betydelig variation pa kommuneniveau.2® Forskerne finder ikke, at variatio-
nen kan forklares alene ved forskelle pa aldersfordeling eller sociogkonomiske faktorer.
Variationen kan derfor skyldes forskelle i den diagnostiske handtering og den diagnosti-
ske kvalitet samt variationer i den diagnostiske indsats. Dog understreger de, at der er
behov for at undersgge dette nsermere, og at det ikke pa baggrund af undersggelsen kan
konkluderes, hvad variationen skyldes.

Hvis man ser pa forekomsten af epilepsi i befolkningen pa landsplan i perioden 2008-
2017, ses en praevalens for barn (0-17 ar) pa mellem 818 og 876,2 (piger) og mellem
883,8 0g 967,8 (drenge) pr. 100.000. De tilsvarende tal for voksne er mellem 1139,7 og
1173,6 (kvinder) og 1215,2 og 1258,3 (maend) pr. 100.000 (tabel 2).2° Der ses igen no-
gen variation fra ar til r, mellem kan og mellem regioner. For bgrn ses ogsa her en ten-
dens til, at forekomsten af epilepsi er hgjere i regioner gst for Storebeelt sammenlignet
med vestlige regioner. Det skal bemaerkes, at disse tal ogsa vil indeholde mennesker
med epilepsi, som har veeret diagnosticeret med epilepsi pa et tidspunkt, men som nu er
anfaldsfrie og ude af behandling.

Udredning

Udredningsretten bestar i en ret til gennemfart udredning, eller en plan for udredning,
hvis udredning ikke er fagligt muligt inden for 30 dage fra et sygehus har modtaget en
henvisning. Hvis man ser p& udredningsret i forhold til udredning af barn, som er henvist
til undersggelse, og som ender med at fa diagnosen epilepsi, er det ca. halvdelen i 2016
og 2017, hvor udredning gennemfgres inden for 30 dage, mens udredning for 70-80 %
gennemfgres inden for 60 dage (tabel 3.1). Der ses tilsvarende en median udredningstid
teet pa de 30 dage og en lidt l&2ngere gennemsnitlig udredningstid pa mellem 52 og 67
dage. Der ses variation mellem regionerne, hvor det fx i 2017 var 36 % af bgrnene, der
var udredt inden for 30 dage i Region Syddanmark, mens 60 % eller flere var udredt in-
den for 30 dage i Region Nordjylland, Midtjylland og Sjeelland.

Hvis man ser pa udredningsret i forhold til udredning af voksne, sa er det knap halvdelen,
hvor udredning gennemfgres inden for 30 dage, mens det er tilfeeldet for knap 70 % in-
den for 60 dage (tabel 3.2). Der ses tilsvarende en median udredningstid pa lidt over de
30 dage og en lidt lz2ngere gennemsnitlig udredningstid teet pa 70 dage. Der ses varia-
tion mellem regionerne, hvor det fx i 2017 var omkring 40 % af de voksne, der var udredt

28 Kilde: Epilepsiforeningens hiemmeside, https://www.epilepsiforeningen.dk/nyheder/saadan-fordeler-nye-epilepsidiagnoser-sig-
danmark/. Kortet er udarbejdet af Poul Jennum og Jakob Kjellberg.

2% Preevalens er alle levende personer der har faet stillet en diagnose op til 14 ar forud for d. 1.1 i opgerelsesaret (DG40* og
DG41* (aktions- og bidiagnoser).


https://www.epilepsiforeningen.dk/nyheder/saadan-fordeler-nye-epilepsidiagnoser-sig-danmark/
https://www.epilepsiforeningen.dk/nyheder/saadan-fordeler-nye-epilepsidiagnoser-sig-danmark/
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inden for 30 dage i Region Nordjylland, Syddanmark og Sjeelland, mens godt 50 % var
udredt inden for 30 dage i Region Midtjylland og Hovedstaden.

Elektroencephalografi (EEG) og MR-skanning er veesentlige elementer i udredningen for
en stor andel mennesker med epilepsi. Det er vaesentligt her at bemaerke, at det ikke vur-
deres at veere relevant i alle tilfeelde, og at indikationen stilles af den behandlende speci-
alleege pa baggrund af en konkret klinisk vurdering. Blandt bgrn (0-17 ar), som er diagno-
sticeret med epilepsi i 2015, har over 80 % pa landsplan faet lavet et EEG i aret far eller
efter diagnose, og der ses en mindre regional variation (tabel 4). Andelen er lavere blandt
voksne, hvor det pa landsplan er omkring 56 % af voksne, som er diagnosticeret med
epilepsi, som har faet lavet et EEG i aret far eller efter diagnosen. Ogsa her ses en min-
dre regional variation. Blandt bgrn, som er diagnosticeret med epilepsi i 2015, har knap
50 % af bade drenge og piger faet lavet en MR-skanning i aret far eller efter diagnose
(tabel 6). Der ses nogen regional variation. Der er feerrest, som har faet lavet en MR i
aret far eller efter diagnose i Region Sjeelland, hvor 38,5 % af drengene og 43 % af pi-
gerne har faet lavet en MR-skanning. Til sammenligning har flest piger (59,3 %) faet lavet
en MR-skanning i Region Midtjylland mens flest drenge (65 %) har faet lavet en MR-
skanning i Region Syddanmark. Tallet er pa& landsplan tilsvarende blandt voksne, men
med lidt starre variation mellem regionerne. | Region Sjeelland har 34,3 % af maend og
33,5 % af kvinder faet lavet en MR-skanning og i Region Nordjylland har 65,4 % af
maeend og 64,5 % af kvinder faet lavet en MR-skanning. Med henblik pa at identificere
eventuelle regionale forskelle, som kunne veere udtryk for flaskehalse i udredningen, er
der set pa de udredningsforlgb, som afsluttes med en epilepsidiagnose, og hvori der ind-
gar henholdsvis et EEG og/eller en MR-skanning.

P& landsplan var mediantiden fra henvisningsdato til gennemfgrt EEG i 2016 56 dage og
47 dage i 2017 hos bgrn. De tilsvarende tal for voksne var 40 dage i 2016 og 52 dage i
2017. Det gennemsnitlige antal dage til gennemfgrt EEG var veesentligt hgjere. | 2016
var den gennemsnitlige tid for bgrn 111 dage, mens den i 2017 var 128 dage. For voksne
var den gennemsnitlige tid 136 dage i 2016, mens den i 2017 var 137 dage (tabel 5). For-
skellen p& den mediane og den gennemshitlige tid er et udtryk for, at en mindre andel
mennesker med epilepsi farst relativt sent i deres forlgb far gennemfgrt undersagelsen.
Da der kan veere faglige arsager til, at nogle venter leengere pa EEG, vurderer Sund-
hedsstyrelsen, at den mediane ventetid er det mest repraesentative mal i denne sammen-
heeng. Der ses en vaesentlig regional variation fra ar til ar.

For bgrn i 2016 var den mediane tid fra henvisningsdato til gennemfart MR pa landsplan
66 dage, mens den i 2017 var 55 dage. For voksne var den mediane tid 73 dage i 2016
0g 76 dage i 2017 (tabel 7). Det gennemsnitlige antal dage til MR var veesentligt hgjere. |
2016 var den gennemshnitlige tid for bgrn 188 dage, mens den i 2017 var 182 dage. For
voksne var den gennemsnitlige tid 273 dage i 2016, mens den i 2017 var 250 dage.
Dette er igen et udtryk for, at en mindre andel mennesker med epilepsi fgrst relativt sent i
deres forlgb fik gennemfart undersggelsen. Der ses ogsa her en veesentlig regional vari-
ation fra ar til ar.
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Opfglgning

Mennesker med epilepsi falges op pa sygehus, hos praktiserende speciallaege eller i al-
men praksis. Der er gennemfart analyser med henblik pa at belyse, om der ses regionale
forskelle i andele af bgrn og voksne med epilepsi, som har ambulant kontakt til sygehus.
Hvis man ser pa bgrn, som havde epilepsidiagnose i 2014, sa havde knap en tredjedel af
bgrnene ambulant kontakt til et psediatrisk ambulatorium i 2014 (tabel 8). Andelen falder
en smule over tid, og der ses ikke vaesentlig regional variation. For de voksne viser de til-
svarende tal, at omkring hver femte havde ambulant kontakt (tabel 8).

At gennemfgre et dggnvideo-EEG kan have stor betydning i udredning af mennesker
med epilepsi, som er vanskelig at behandle og for barn med fx ESES/CSWS.3° Det kan
fx medvirke til en vurdering af om patientens epilepsidiagnose er korrekt, eller om an-
faldsfeenomenerne i virkeligheden har en anden arsag. Der er derfor set pa andel og
eventuel regional variation i forhold til gennemfart dggnvideo-EEG i arene efter diagnose.
Generelt er tallene meget sma, hvorfor det er vanskeligt at konkludere om den regionale
forskel pa baggrund af dem. Faerre end 10 % af bgrn diagnosticeret med epilepsi i 2014
er registreret med et degnvideo-EEG i 1., 2., eller 3. ar efter diagnose (tabel 9.1), mens
det er mindre en 5 % af tilsvarende voksne (tabel 9.2). Da det skgnnes, at ca. hver tredje
patient med epilepsi er vanskeligt behandlelig, og at der ifglge retningslinjer bar tages
skridt til videre udredning efter 2 ar og/eller afprgvning af to slags medicin, forekommer
antallet af gennemfarte dognvideo-EEG’er lavt.

Til en meget grov vurdering af behandling og opfalgning hos mennesker med epilepsi er
der lavet analyser i forhold til akutte kontakter til hospital, bade i forhold til kontakter af ar-
sager relateret til epilepsi og alle akutte kontakter, som ogsa vil omfatte fx skader. P&
landsplan har 5,8 % (piger) og 5,9 % (drenge) af preevalente bgrn akut epilepsirelateret
kontakt til sygehus i 2016. For voksne er andelene af praevalente med akut epilepsirelate-
ret kontakt til sygehus i 2016 henholdsvis 6,7 % (kvinder) og 8,3 % (maend) (tabel 10).
Der er ikke betydelig regional variation. Hvis man ser pa alle akutte kontakter blandt prae-
valente for hele landet i 2016 uanset arsag, har ca. 27 % af barn og ca. 33 % af voksne
med epilepsi mindst én akut kontakt (tabel 11).

Det er uvist, i hvilket omfang genoptraeningsplaner finder anvendelse i forhold til menne-
sker med epilepsi, hvorfor der er lavet en analyse til belysning af dette. Generelt ser det
ikke ud til, at anvendelsen er saerligt udbredt. Pa landsplan er der saledes i 2017 udarbej-
det i alt henholdsvis 65 og 1080 genoptreeningsplaner til almen genoptreening til barn og
voksne med epilepsi (tabel 12). Der er derudover registreret i alt 10 genoptraeningsplaner
til specialiseret genoptreening og 15 genoptreeningsplaner til specialiseret rehabilitering til
voksne med epilepsi, mens der ikke er udarbejdet nogen af disse planer til barn. Det skal
bemeerkes, at det ikke er muligt at afgraense, om genoptraeningsplanen er relateret til epi-

30 Epileptisk lidelse kendetegnet ved karakteristiske forandringer pa sgvn-EEG, anfald og neuropsykologiske og motoriske van-
skeligheder.
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lepsi eller til for eksempel en erhvervet hjerneskade. | den sammenheeng er det falge-
gruppens vurdering, at kun en mindre del af genoptraeningsplanerne er udarbejdet pa
baggrund af epilepsi alene.

3. Diagnostik og behandling

3.1. Generelt for mennesker med epilepsi

Det vurderes jf. ovenfor, at epilepsidiagnosen stilles i forskelligt omfang i forskellige dele
af Danmark. Dette understattes af data, hvor der ses regional variation i savel incidens
som praevalens med en tendens til, at diagnosen stilles mere hyppigt i dstdanmark. Da
det ikke er plausibelt, at der skulle veere en reel forskel i forekomst, ma der ses pa andre
arsager til det observerede. Sundhedsstyrelsen vurderer pa baggrund af drgftelser med
folgegruppen, at forskellen i incidens bl.a. kan skyldes variation i diagnostiske kriterier,
samt forskelle i om mennesker med epilepsi udredes i specialleegepraksis eller pa hospi-
tal.

Udredning kan for nogle mennesker med epilepsi vaere ungdigt langvarig. Det kan skyl-
des flaskehalse i forhold til fx kapacitet i neurofysiologi og billeddiagnostik, herunder for-
skelle i scanningsprotokoller, og at der er kapacitetsudfordringer forbundet med, at der er
for f& speciallaeger i neurologi til at kunne varetage hele specialet. Data understgtter
nogle af disse oplevelser, idet der for en del mennesker med epilepsis vedkommende
ikke er gennemfgrt udredning eller lagt en plan for udredning inden for 30 dage. Tilsva-
rende er der en del mennesker med epilepsi, som farst langt inde i deres forlgb far gen-
nemfart EEG og/eller MR-scanning, og selvom der kan veere faglige arsager, fx forskel-
lige former for komorbiditet, til at nogle farst senere far foretaget undersggelserne, vurde-
res det, at flere kunne have gavn af at fa foretaget disse undersggelser tidligere. Forkla-
ringer pa disse forhold, herunder i hvilket omfang de viste tidsintervaller faktisk er klinisk
meningsfulde i forhold til den enkelte patient, kan dog ikke findes i disse opggrelser.

Sundhedsstyrelsen vurderer pa baggrund af drgftelsen med fglgegruppen herudover, at
der ikke i tilstraekkeligt omfang sker en vurdering af behandlingsresistens hos mennesker
med epilepsi. Det er pavist, at mens ca. 50 % af mennesker med nydiagnosticeret epi-
lepsi bliver anfaldsfri pa det farste medikament, de praver, er det kun yderligere ca. 12
%, der vil opleve effekt af andetvalget, og kun ca. 4 % oplever effekt af tredjevalget.3! |
henhold til kliniske retningslinjer bgr mennesker med epilepsi, som ikke har responderet
tilstraekkeligt pa behandling med mindst 2 forskellige relevante praeparater, enten som
monoterapi eller i kombination, eller efter 2 ar, og som dermed kan karakteriseres som

31 Chen Z et al. Treatment Outcomes in Patients With Newly Diagnosed Epilepsy Treated With Established and New Antiepilep-
tic Drugs: A 30-Year Longitudinal Cohort Study. JAMA Neurology; 2018 Mar 1;75(3):279-286
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behandlingsresistente, fa foretaget en revurdering af diagnosen og af indikation for yderli-
gere udredning samt stillingtagen til anden behandling. Det kan fx dreje sig om kirurgi,
vagusstimulation eller ketogen dieet. | henhold til Sundhedsstyrelsens specialevejlednin-
ger for neurologi og paediatri bgr patienten, med mindre andre forhold taler imod dette,
henvises til vurdering pa en afdeling med regionsfunktion, hvor der ogsa kan gennemfg-
res dggnvideo-EEG. Det har ikke vaeret muligt at belyse dette forhold med data fra de
centrale sundhedsregistre, men opggrelser af andel af mennesker med epilepsi, som har
faet gennemfart et dagnvideo-EEG, kunne indikere, at dette sker relativt sjeeldent set i
lyset af, at ca. en tredjedel af alle mennesker med epilepsi sk@nnes at veere behandlings-
resistente. Herudover viser opggarelserne fra det danske epilepsikirurgiprogram, at men-
nesker med epilepsi, som opereres, har prgvet 5 praeparater (median), og har veeret me-
dicinsk behandlingsresistente i 11 ar (median), hvilket bl.a. kan skyldes, at der henvises
videre fra hovedfunktionsniveau til specialiseret niveau for sent.

Der foreligger flere danske kliniske retningslinjer og behandlingsvejledninger i forhold til
udredning og behandling af epilepsi, savel en national klinisk retningslinje fra Sundheds-
styrelsen- og nationale behandlingsvejledninger fra Dansk Neurologisk Selskab. Herud-
over findes internationale guidelines. Foruden retningslinjer findes ogsa danske patient-
forlgbsprogrammer. Alligevel er det fortsat Sundhedsstyrelsens opfattelse, at varetagel-
sen af epilepsiomradet vil kunne styrkes med yderligere kliniske vejledninger, fx i forhold
til mere specialiserede dele af patientforlgbet og i forhold til at sikre sammenhaengende
borgerforlgb, herunder i forhold til rehabilitering og sociale indsatser. Endelig bar der
veere fokus pa implementering af det allerede foreliggende.

Endelig er det vurderingen, at det kan veere en udfordring at sikre et tilstraekkeligt videns-
og kompetenceniveau inden for epilepsi hos alle relevante leeger og sygeplejersker, der
arbejder i neurologien og paediatrien, og som varetager indsatser hos malgruppen.

3.2. Unge mennesker med epilepsi

Det er generelt udfordrende at veere ung og have en kronisk lidelse, og epilepsi er ingen
undtagelse. Udfordringer kan handle om ikke at gnske at veere anderledes, hvorfor det
kan veere sveert at veere aben om sygdommen. Samtidig er epilepsi en sygdom, der skal
"passes”, bade i forhold til den medicinske behandling og i forhold til at have styr pa an-
faldsprovokerende faktorer, samtidig med at man skal leve et sa almindeligt ungdomsliv
som muligt. Endelig ligger der i ungdomslivet en frigagrelsesproces, som i familier, hvor en
ung har epilepsi, kan veere udfordret af foreeldres bekymring for, hvordan det skal ga de-
res barn, samtidig med at den unge i tiltagende grad skal tage ansvar for egen behand-
ling mv. Epilepsiforeningen har udgivet en pjece, som informerer de unge (og deres for-
eldre) om dette, og foreningen faciliterer derudover netveerk for unge med epilepsi samt
afholder aktiviteter specifikt malrettet denne gruppe. | behandlingssystemet er der tilta-
gende fokus pa ungdomsmedicin og den transition, som unge med kronisk sygdom ogsa
gennemgar. Et led heri er at overga fra behandling pa en bgrneafdeling til behandling pa
en neurologisk afdeling, hvilket for mange kan veere en udfordring. For at imgdekomme
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udfordringen med skiftet, vurderer Sundhedsstyrelsen pa baggrund af draftelser i falge-
gruppen, at der kan arbejdes med indsatser, hvor fx sygeplejersker fra bagrne- og voksen-
afdeling kan deltage sammen ved den sidste konsultation i paediatrisk regi med henblik
pa, at overgangen pa den made bliver bedre for patienten.

| Region Hovedstaden har man eksempelvis pa Herlev Hospital etableret et tilboud som
kaldes "Ung Epi”. Alle velfungerende unge med epilepsi fra 15-16 ar og frem til 21 ar, ses
af samme epilepsi-neuropaediater og samme epilepsi-sygeplejerske, hvor konsultationer
tilrettelaegges med hensyn til skolegang og socialliv. Der har tidligere veeret et lignende
tilbud p& Glostrup Hospital, og der er planer om at genetablere funktionen i en ny form og
i udvidet samarbejde mellem flere af regionens bgrneafdelinger og epilepsiklinikken Rigs-
hospitalet Glostrup og Blegdamsvej. Et andet eksempel pa tilbud malrettet bgrn og unge
er Bagrneskolen pa Epilepsihospitalet Filadelfia, som underviser og varetager skolevurde-
ringer af elever med epilepsi og har seerligt fokus pa individuel radgivning og vidensde-
ling. Barneskolens formal er at sikre, at bgrn med indleeringsvanskeligheder som falge af
epilepsi sikres de optimale muligheder for at blive aktive samfundsborgere. Bgrneskolen
medvirker til at give bgrnene de ngdvendige kompetencer, sa de bliver i stand til at gen-
nemfgre deres uddannelse sa teet pa det ordinzere skolesystem som muligt. Barneskolen
yder desuden gratis radgivning og vejledning om barnets epilepsi i forhold til hjemskole,
Paedagogisk Psykologisk Radgivning og andre aktgrer, nar der er behov herfor.

3.3. Mennesker med epilepsi med udviklingshaemning

Der er seerlige udfordringer i forhold til behandling og opfalgning for mennesker med epi-
lepsi med samtidig udviklingsheemning og epilepsi. Det geelder seerligt for voksne, der bor
pa botilbud. Mennesker med epilepsi, som er uden sprog, og som har udviklingshaem-
ning og/eller sygdom, har i mgdet med en behandler behov for at blive "repraesenteret” af
en person, som har indgaende kendskab til personen, dennes saedvanlige adfserd og
eventuelt om effekt og bivirkninger ved iveerksat behandling. Fra lsegeside opleves flere
udfordringer med almindelig ambulant kontrol af disse mennesker. Dels kan det skabe
stor uro for den enkelte at skulle transporteres til sygehus, og dels er det ikke usaedvan-
ligt, at det ikke er muligt for botilbuddet at afse patientens faste kontaktperson i det tids-
rum der gar med transport til og fra den ambulante kontrol og tiden p& sygehuset, eller at
den pageeldende ganske enkelt ikke er visiteret til ledsagede ture ud af huset. Medfgal-
gende personale har derfor ikke nadvendigvis indgaende kendskab til den patient, som
de ledsager.

Bade Epilepsihospitalet Filadelfia og Region Hovedstaden har erfaring med udgaende
teams, som varetager ambulatoriefunktion pa bosteder. Filadelfia har saledes tilknyttet
tre bosteder, og beboerne pa bostederne er tilknyttet den samme specialleege. Endelig er
der personale med kompetencer inden for epilepsi pa bostederne. Endvidere tiloyder Epi-
lepsihospitalet Filadelfia individuelle tveerfaglige udredningsforlgb under indlseggelse til
denne patientgruppe. Fra Epilepsiklinikken Rigshospitalet Blegdamsvej og Glostrup tilby-
des udgéende funktion 2 gange om maneden fra begge matrikler til bosteder hgrende til
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hospitalernes optageomrade. Det udgdende team bestar af en sygeplejerske og en spe-
ciallege. Sygeplejersken har en vigtig funktion i forhold til planleegning, sikring af tilgeen-
gelighed af parakliniske undersggelsessvar, og sygeplejersken er samtidig den sund-
hedsfaglige kontaktperson i hospitalsregi, som kan kontaktes ved behov, og som sgrger
for kontakt til speciallaegen ved behov. Pa bostedet tilses 10-12 beboere ad gangen,
langt flere end man kan na i ambulant regi pa hospitalet, og deres faste kontaktperson
deltager i konsultationen. Med jeevne mellemrum tilbydes undervisning til personalet pa
bostederne. Der ses tilsvarende ordninger andre steder i landet, dog ikke pa alle afdelin-
ger som varetager behandling af epilepsi.

Sundhedsstyrelsen vurderer pa baggrund af draftelser i falgegruppen, at der generelt
kan veere en udfordring med, at der mangler sundhedsfaglige kompetencer pa botilbud til
borgere med samtidig udviklingshaemning og epilepsi, bade i forhold til handtering af me-
dicin, og i forhold til generelt at evne at skelne mellem adfeerd og anfald. De manglende
sundhedsfaglige kompetencer pa bostederne vurderes at kunne fare til medicinsk under-
behandling eller overbehandling, herunder risiko for overforbrug af anfaldsafbrydende
medicin, hvis dette fx ogsa bruges ved anfald, som ikke er epileptiske, fx psykogene non-
epileptiske anfald (PNES).

Hos udviklingsheemmede kan det veere seerligt vanskeligt at identificere anfaldsprovoke-
rende faktorer og derved forebygge anfald. De psykosociale belastningsforhold og an-
faldsprovokerende faktorer er meget individuelle, og skal, i lighed med afdaekning og ef-
terfglgende anbefalinger til handtering og anfaldsforebyggelse, afdaekkes for den enkelte
patient. Dette stiller krav til viden om den enkelte patients epilepsi og anfaldsudlgsende
faktorer samt krav til preecis kommunikation mellem personalet pa bostedet og det sund-
hedsfaglige personale, som varetager behandlingen.

3.4. /Eldre mennesker med epilepsi

Andelen af seldre med epilepsi forventes at stige som fglge af den generelle demografi-
ske udvikling med starre andel af aeldre i befolkningen, bl.a. fordi alder i sig selv har be-
tydning for forekomsten af epilepsi, men ogsa fordi alder vil betyde, at flere far syg-
domme, fx apopleksi, som er associeret med udviklingen af epilepsi. Varetagelsen af ael-
dre med epilepsi kan udggre en seerlig udfordring, da aeldre mennesker ofte samtidig er i
behandling for andre medicinske sygdomme og tilstande. Derfor er det vigtigt, at der sik-
res viden om multisygdom og polyfarmaci blandt de sundhedsprofessionelle, der behand-
ler denne gruppe mennesker med epilepsi, og at der inden for seldreomradet generelt
kommer fokus pa forekomsten af epilepsi, herunder at epilepsien hos malgruppen ofte
optraeder i form af fokale anfald, som kan veere sveere at opdage.
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3.5. Mennesker med epilepsi og behov for anfaldsovervag-
ning

For mennesker med epilepsi, herunder isser udviklingsheemmede med svaert behandle-
lige epilepsityper og alvorlige anfald, er det meget vigtigt at sikre tilstreekkelig overvag-
ning af anfald med henblik pa rettidig medicinsk behandling/anfaldsbrydning for at undga,
at patienten udvikler status epilepticus. For mennesker med epilepsi, der har en kendt ri-
siko for at udvikle status epilepticus ved anfald, er det saledes af stor vigtighed, at de
overvages, og at der fagpersoner med de rette faglige kompetencer til stede, der kan
give den ngdvendige medicin og yde den ngdvendige handtering og lejring af patienten.
Samtidig er det af stor vigtighed, at pararende til personen med epilepsi har den ngdven-
dige viden og er kleedt pa til at handle korrekt og forsvarligt, nar dette er pakreevet.

I forhold til anfaldsovervagning kan der veere en snitfladeproblematik, idet de sundheds-
faglige anbefalinger til overvagning med henblik pa rettidig behandling ved anfald kan
veere sveere at imgdekomme inden for de overvagningsmaessige muligheder som falger
af serviceloven. Socialstyrelsen oplyser dog, at der er initiativer i gang for at Ilgse denne
problemstilling.

Generelt i forhold til anfaldsovervagning vil der eventuelt kunne videreudvikles, og i ha-
jere grad benyttes, velfeerdsteknologiske muligheder, der kan understgtte overvagning af
personer med epilepsi, og der er nye produkter pa vej, der blandt andet kan give parg-
rende mulighed for selv at foresta overvagning, fx foreeldre til voksne barn. Endelig vil
velfeerdsteknologiske lgsninger kunne bidrage til at understgtte, at mennesker med epi-
lepsi kan opna en hgjere grad af livskvalitet og selvstaendighed.

3.6. Forslag til indsatsomrader vedr. diagnostik og
behandling

Kliniske retningslinjer og visitationsretningslinjer

De faglige selskaber, fx Dansk Neurologisk Selskab, udarbejder kliniske retningslin-
jer for udredning, diagnostik og behandling af mennesker med epilepsi, herunder
henvisning af patienter til vurdering pa hgjere specialiseringsniveau. Retningslin-
jerne skal ogsa omfatte kriterier for visitation af patienter til epilepsikirurgi.

Der bar i relevant omfang veere fokus pa implementering og eventuelt monitorering
af retningslinjerne. Retningslinjerne kan efter faglig vurdering malrettes specifikke
patientgrupper og specifikke sektorer eller sundhedspersoner i sundhedsvaesnet.
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Kapacitet og telemedicinske lgsninger

Regionerne og Epilepsihospitalet Filadelfia arbejder systematisk med at sikre, at
den kapacitet, som forefindes pa det neurologiske omrade, anvendes sa hensigts-
meessigt som muligt. Det kan fx handle om:

e struktureret opgaveglidning fx fra speciallaeege pa sygehus til sygeplejerske med
relevante kompetencer og/eller til praktiserende specialleege i neurologi/neuro-
paediatri

e specialistradgivning til opfalgningsforlgb i primeer sektor

o fortsat udbygning af anvendelse af PRO til forskellige malgrupper, herunder
barn, i forhold til mere behovsbestemte kontrolforlgb udvikling og udbredelse af
telemedicinske lgsninger, fx i forhold til hjemmevideo-EEG.

Kompetenceudvikling og efteruddannelse

Regionerne og de faglige selskaber tilretteleegger kompetenceudvikling og efterud-
dannelse med henblik pa at matche patientgruppens fremtidige behandlingsbehov
samt understgtte opgaveglidning og sikre tilstreekkelig kapacitet.

Sundhedsfaglige kompetencer pa bosteder

Kommunerne sikrer, at bosteder har personale med relevante sundhedsfaglige
kompetencer, der kan varetage medicinering, give akut anfaldsbrydende medicin,
handtere og genkende anfald samt foretage observation og registrering af anfald,
som er vigtigt for, at den ansvarlige leege kan tilretteleegge den medicinske behand-
ling.

Ambulant opfglgning pa bosteder

Regionerne tager initiativ til, at mennesker med epilepsi med udviklingshaemning,
nar det er relevant, kan modtage ambulant opfalgning pa eget bosted.

Det bgr overvejes, om der i samarbejde mellem kommuner og regioner hensigts-
maessigt kan udvikles en telemedicinsk Igsning som kan tillade konsultation via
skeerm i tilfeelde, hvor der ikke er brug for en fysisk undersggelse af patienten. Dette
vil ogsa muligggre en lettere adgang til sundhedsfaglig radgivning i forhold til andre
kroniske lidelser.
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Fokus pa overgang fra barn til voksen og transitionsklinikker

Regionerne udvikler lokalt tilpassede lgsninger, som understgtter overgangen fra
barn til ung til voksen for mennesker med epilepsi, s& overgangen tager udgangs-
punkt i de seerlige behov, der kendetegner patientgruppen.

Det kan fx veere transitionsklinikker for store bgrn/unge med epilepsi med henblik
pa at ggre overgangen fra paediatri til neurologi smidig for barnet/den unge med epi-
lepsi og foreeldrene.

4. Rehabilitering

I behandlingen og opfalgningen af mennesker med epilepsi er der et stort fokus pa den
farmakologiske behandling og opnaelse af anfaldsfrihed. Det kan komme til at fierne fo-
kus fra fx de kognitive og psykosociale fglger af sygdommen samt dialogen med perso-
nen med epilepsi om opnaelse af bedst mulig livskvalitet. Det kan betyde, at der ikke i til-
straekkeligt omfang, og med passende systematik, foretages en systematisk vurdering af
funktionsevne og rehabiliteringsbehov i sygehusregi, og at eventuelle vurderinger ikke
nedvendigvis er tilstraekkeligt epilepsispecifikke og malrettet de rammer, som personen
med epilepsi skal fungere i (fx i forhold til mestring af hverdagsliv, uddannelse eller be-
skeeftigelse). Heraf falger, at der heller ikke er en tilstraekkelig videregivelse af oplysnin-
ger herom til kommunen som varetager opgaver inden for genoptraening, rehabilitering
samt tildeling af hjeelpemidler og anden stgtte.

Sundhedsstyrelsen vurderer pa baggrund af draftelser i falgegruppen, at nogle menne-
sker med epilepsi og deres paragrende kan opleve udfordringer med at fa tildelt den nad-
vendige statte. Det kan blandt andet veere tilfeeldet for gruppen af unge og voksne med
kognitive udfordringer, som bor alene, og som kan have sveert ved at huske at tage medi-
cin, fa laest deres post og betalt regninger og evt. passe skole/beskaeftigelse, og som kan
have behov for statte til hverdagslivet. Det kan ogsa geelde familier, hvor barnet har epi-
lepsi, hvor statte til familien opleves som sveer at opnd, samt hvor det opleves, at der stil-
les hgje krav fra de kommunale jobcentre om hurtig tilbagevenden til beskeaeftigelse.

Derudover kan mennesker med epilepsi have skjulte eller meget diskrete kognitive funkti-
onsevnenedsaettelser som falge af deres sygdom, hvilket kan have betydning for me-
string af hverdagsliv, social funktion, uddannelse og beskeeftigelse. Viden om funktions-
evnenedseettelsens karakter og omfang kan vaere en forudsaetning for at sikre relevante
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indsatser i form af treening, stette og/eller hjselpemidler. Oplevelsen af, at der ikke i til-
straekkeligt omfang er fokus herpd, ses bl.a. i en statusartikel fra Ugeskrift for Leeger32 om
en af de hyppigt forekommende bgrne-epilepsier, BECTS.33

Sundhedsstyrelsen vurderer pa den baggrund, at der i varetagelsen af epilepsi ikke i til-
straekkelig grad fokuseres pa de kognitive, psykologiske og sociale implikationer af syg-
dommen blandt bade mennesker med epilepsi og pargrende. Samtidig vurderes det, at
det kan kraeve seerlige neuropsykologiske kompetencer at udrede seerligt de meget dis-
krete kognitive deficits med henblik pa at kortlaegge problemstillingen hos den enkelte og
pege pa relevante tiltag, og at disse kompetencer ikke tiloydes i tilstreekkeligt omfang i
dag, hvor mange sygehusafdelinger ikke har adgang til fx neuropsykolog.

Som naevnt i afsnit 1.5 om data er det vurderingen, at der udarbejdes relativt f& genop-
treeningsplaner til mennesker med epilepsi. Sundhedsstyrelsen har ikke grundlag for at
vurdere, om dette ud fra en faglig vurdering er velbegrundet, men en mulig arsag kan
ogsa veere utilstraekkeligt fokus pé& udredning af funktionsevne og udarbejdelse af genop-
treeningsplaner pa sygehus, eller at der er tradition for at kommunikation om patienten
mellem sygehus og kommune foregar ved brug af andre formater.

4.1. Forslag til indsatsomrader vedr. rehabilitering

Tveerfaglig funktionsevnevurdering

Regionerne sikrer, at der for alle mennesker med epilepsi, hvor det skannes rele-
vant, foretages en tveerfaglig vurdering af funktionsevne, herunder vurdering af den
kognitive funktionsevne.

| denne sammenhaeng er det vigtigt, at der er fokus pa, at funktionsevnevurderingen
er epilepsispecifik og malrettet personens behov og livssituation samt relevante om-
rader, fx uddannelse eller beskzeftigelse. Endelig kan der hensigtsmaessigt ske en
afdeekning af, om det for alle patienter i relevant omfang vurderes, om de har et lee-
gefagligt begrundet behov for genoptraening og dermed bar fa udarbejdet en gen-
optraeningsplan i regionalt regi, jf. § 84 i sundhedsloven.

32 Atkins MD et al. Kognitive forstyrrelser undervurderes ved benign epilepsy with centro-temporal spikes. Ugeskr Leeger 2016;
178: V04160249
33 BECTS stér for benign epilepsy of childhood with central temporal spikes. Epilepsitypen kaldes ogséa for Rolandisk epilepsi
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Rehabiliteringsindsatser i kommunen

Kommunerne sikrer, at borgere med epilepsi og nedsat funktionsevne far foretaget
en vurdering af deres funktionsevne, sa der pa baggrund heraf kan iveerkseettes re-
levante indsatser pa tveers af forvaltningsomrader, herunder i forhold til social-, un-
dervisnings-, uddannelses- og beskeaeftigelsesomraderne samt treening i hverdags-
aktiviteter (P-ADL og I-ADL) og deltagelse i sociale aktiviteter.

5. Sammenhaeng

For mennesker med epilepsi og familier med barn med epilepsi er der ofte behov for, at
indsatser koordineres mellem sundhedsveesnet, herunder sygehuse og den praktise-
rende laege m.fl. og kommunen, hvor ét eller flere af sundheds-, social-, undervisning- og
beskeeftigelsesomraderne kan veere involveret. Personen selv eller familien til et barn
med epilepsi oplever ofte selv at skulle varetage en stor opgave i forhold til at sikre koor-
dination i de forskellige indsatser. Mange oplever ogs4, at det er ngdvendigt at patage sig
rollen som primaer videnshaver i eget forlgb, samt at skulle informere om sygdommen og
funktionsevnenedseettelserne i mange sammenhaenge og videregive oplysninger mellem
fag- og myndighedspersoner. Der kan veere variation i, hvor stor viden mennesker med
epilepsi har om deres sygdom og de deraf falgende behov. For nogle er det naturligt, at
man selv er den, der ved mest om sine egne behov og gnsker, men det bar ikke veere
sadan, at sammenhaeng i forlgbet afhaenger af borgerens ressourcer og evne til at pa-
tage sig rollen som videnshaver og koordinator.

En lang reekke kommuner har allerede erfaringer med koordineret sagsbehandling, fx
gennem en teamstruktur eller en koordinerende sagsbehandler. | naesten alle kommuner
findes ogsa hjerneskadekoordinationsfunktioner, som varetager koordination i indsat-
serne til mennesker med erhvervet hjerneskade. | satspuljeaftalen for 2018-2021 pa
barne- og socialomradet er der afsat midler til en afdaekning af modeller for én koordine-
rende sagsbehandler p& barnehandicapomradet, som allerede anvendes i nogle af lan-
dets kommuner. Modellerne skal sikre koordinering af de kommunale indsatser for alle
familier til bgrn med handicap — bade nar handicappet er medfadt og nar handicappet er
erhvervet, og behovet for koordinerede indsatser dermed farst opstar senere i barnets liv.
En til tre modeller udveelges, og der udmeldes en pulje, hvor andre kommuner kan f&
statte til at afprave modellen/modellerne. Initiativet skal ses i sammenhaeng med Under-
visningsministeriets initiativer "Tildeling af kontaktperson” og "Bedre stgtte til elever med
funktionsnedseettelse”, som ligeledes vil medvirke til at skabe stgrre sammenhaeng i ind-
satserne for bgrn og unge med handicap. Derudover kan det naevnes, at kommuner kan
tilbyde familier med nydiagnosticerede bgrn med nedsat funktionsevne et szerligt radgiv-
ningstilbud via en familievejlederordning efter serviceloven.
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| regeringens udspil "Sammen med borgeren — En helhedsorienteret indsats” lsegges der
op til at samle lovgivningen fra syv sektorlove, for at borgere med komplekse problemer
kan fa en koordineret og helhedsorienteret indsats. | praksis vil borgerne fa én udredning,
én visitation og én samlet afggrelse og klageadgang, hvilket vil kunne gge sammen-
heengskraften, nar der er behov for flere kommunale indsatser til mennesker med epi-
lepsi.

Sundhedsaftalerne og sundhedskoordinationsudvalget udgar en vaesentlig ramme for
samarbejdet mellem regionernes sygehuse, almen praksis og kommunernes sundheds-
tilbud og gvrige indsatser. Sundhedsaftalerne skal bidrage til at sikre sammenhasng og
koordinering af indsatserne i de patientforlgb, der gar pa tveers af sygehuse, kommuner
og almen praksis. Formalet er, at borgere og patienter modtager en sammenhaengende
indsats af hgj kvalitet uanset antallet af kontakter eller karakteren af den indsats, de har
behov for. Der er ikke i sundhedsaftalerne krav om, at der udarbejdes aftaler for speci-
fikke malgrupper. Derimod benyttes sundhedsaftalesamarbejdet ofte til at seette feelles
mal for den fremtidige indsats samt indga aftaler om implementering af starre tiltag af
tveersektoriel karakter. Derudover kan regioner, kommuner og almen praksis beslutte at
udarbejde fx forlgbsprogrammer eller indga aftaler om snitflader og overdragelse af infor-
mation og ansvar i forlgb for malgrupper med behov for indsatser i de omfattede sektorer.

Til trods for, at der kontinuerligt arbejdes pé at sikre bedre sammenhaeng i indsatserne,
er det en generel udfordring for mange mennesker med epilepsi, at det er vanskeligt at
skabe sammenhaengende forlgb med relevant overlevering af viden og sikkerhed for
sammenhaengende rettidige indsatser af hgj kvalitet. Det geelder naturligvis seerligt i takt
med, at forlgbet gar pa tvaers af flere sektorer og forvaltningsomrader og dermed ogsa pa
tveers af lovgivning.

Feelles for malgruppen er, at der samtidig med den sundhedsfaglige behandling kan
veere tale om nedsat funktionsevne og behov for rehabilitering, herunder hverdagsrehabi-
litering og statte til at tilegne sig kompenserende strategier for at kunne klare sig i privat,
socialt og arbejdsmaessigt. Foruden koordination mellem indsatserne kan viden og infor-
mation fra én sektor have stor betydning for indsatsen i en anden sektor. Der er derud-
over nogle seerlige snitflader, der afhaenger af alder, samt hvorvidt personen med epilepsi
har udviklingshaamning.

For bgrn og unge med epilepsi skal der sikres koordination mellem behandlingen i sund-
hedsvaesnet og de sociale indsatser, der kan veere behov for. Der er ofte ogsa et gget
koordinationsbehov ved overgange fra barn til ung og fra ung til voksen mv., hvor der
skal tages stilling til ansker og muligheder i forhold til valg af uddannelse eller afklaring af
arbejdsevne og jobmuligheder. Endelig aendrer barnets behov sig i takt med, at der stilles
nye krav til barnet, bade i dagligdagen og socialt. Nogle af de vaesentligste overgange,
der kreever szerligt fokus pa koordination er séledes:

e Starti dagtilbud
e Overgang fra dagtilbud til skole
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e Overgang fra skole til ungdomsuddannelse
e Overgangen fra ungdom til voksenlivet
e Overgang fra hiemmeboende hos foreeldre til bosted

Foreeldrene til barnet kan samtidig have behov for stgttende indsatser pa socialomradet
og indsatser pa beskeaeftigelsesomradet, hvis der eksempelvis er behov for at ga ned i tid
pa arbejdet for at kunne varetage opgaver i hjiemmet. Der kan ogsa veere behov for for-
skellige former for statte i hverdagen i form af pleje, praktisk hjeelp, hjselpemidler, herun-
der anfaldsalarm eller ressourcer til anfaldsovervagning og aflastningstilboud mm. Endelig
kan sgskende i familier, hvor det ene barn lider af en alvorlig sygdom, have behov for
Stotte.

For voksne med epilepsi geelder, at sundhedsindsatserne ofte skal koordineres med soci-
ale indsatser og indsatser i forhold til beskeeftigelse. Indsatserne kan dreje sig om vurde-
ring af evne til mestring af hverdagsliv og arbejdsevne, samt om ordninger som admini-
streres af jobcentrene og forskellige rehabiliteringsindsatser. Derudover kan der veere be-
hov for social og psykologisk stgtte. Hos borgere med sveer epilepsi og betydelige falger,
kan der veere behov for tilkendelse af fgrtidspension.

Mennesker med udviklingsheemning udger ogsa en saerlig subgruppe i denne sammen-
haeng. Afhaengigt af graden af udviklingshaemning og sveerhedsgraden af epilepsien er
der behov for koordination mellem den sundhedsfaglige behandling og fx specialbgrne-
have, specialskole, bosted/bofzellesskab og dagtilbud, som spiller en rolle for den pageel-
dende i hverdagen. Derudover kan foreeldre til barn med udviklingsheemning ogsa have
behov for nogle af de samme ting, som er anfart i forhold bgrn og unge ovenfor.

Fordi malgruppen af mennesker med epilepsi er forskelligartet, skal anbefalingerne til-
passes i forhold til den konkrete malgruppes behov.

5.1. Forslag til indsatsomrader vedr. sammenhaeng

Sammenheangende forlgb og koordination

Regioner og kommuner har fokus pa koordination pa tveers af sektorer og internt i
kommunerne mellem forvaltningsomrader med henblik pa at sikre helhedsoriente-
rede og sammenhaengende forlgb for mennesker med epilepsi.

Dette kan fx understgttes med etablering af koordinationsfunktion i kommunen eller
via samarbejde i tveergaende team, der sammenseettes ud fra den enkelte borgers
behov. Der kan hensigtsmaessigt arbejdes med modeller, hvor koordinationsfunktio-
nen eller det koordinerende team er afgreenset i forhold til borgerens alder eller be-
hov. Eksempelvis kan indsatsen til bgrn og unge med epilepsi ske sammen med
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indsatser til gvrige bgrn og unge med komplekse behov, ligesom voksne med epi-
lepsi og komplekse behov evt. kan indga som malgruppe i en allerede eksisterende
hjerneskadekoordinationsfunktion. Det vil ofte veere en forudseetning for at sikre
sammenhaengende forlgb pa tveers af sektorer, at der etableres et formelt samar-
bejde mellem kommune og fag- og sundhedspersonale pa sygehus.

Tveersektorielle forlgbsprogrammer eller forlgbsbeskrivelser

Sundhedsstyrelsen, eventuelt i samarbejde med Socialstyrelsen, udarbejder tveer-
sektorielle forlgbsprogrammer/forlabsbeskrivelser for mennesker med epilepsi. For-
lzbsprogrammerne/forlgbsbeskrivelserne udarbejdes evt. for udvalgte malgrupper
med inddragelse af relevante aktgrer ud fra en vurdering af den specifikke malgrup-
pes behov.

6. Viden, dokumentation og
monitorering

Fraveer af en national klinisk kvalitetsdatabase pa epilepsiomradet betyder, at det er van-
skeligt at falge systematisk op p& kvaliteten af fx diagnostik, behandling og rehabilitering.
Som tidligere naevnt var der i forbindelse med udarbejdelsen af datatraek pa epilepsiom-
radet til denne rapport en hel del omrader, hvor der i dag ikke findes brugbare data, som
kan anvendes i arbejdet med at styrke kvaliteten i indsatsen til mennesker med epilepsi.
Der har tidligere veeret en klinisk kvalitetsdatabase pa epilepsiomradet, EpiBase, som
blev nedlagt i 2003, da bevillingen hertil stoppede. Der har desuden veeret et initiativ pa
sygehuse i Aarhus, Viborg, Holstebro, Glostrup samt pa Epilepsihospitalet Filadelfia, hvor
der har veeret et register. Her blev data om epilepsitype, behandling, anfaldshyppighed
og bivirkninger opsamlet og anvendt til kvalitetssikring. P& Rigshospitalet og Epilepsihos-
pitalet Filadelfia har der siden 2018 eksisteret en database til systematisk opsamling af
data pa mennesker med epilepsi henvist til udredning mhp. epilepsikirurgi.

Epilepsi er udpeget som et af de omrader, hvor der p& nationalt hold skal opsamles
PRO-data hos voksne. Det er allerede implementeret i flere regioner og skal veere imple-
menteret i hele landet i begyndelsen af 2019. Mennesker med epilepsi, som fglges am-
bulant, kan visiteres til PRO-forlgb af den behandlende leege, hvorefter det er patientens
indrapportering af oplysninger, der er udgangspunkt for den kliniske vurdering af, hvornar
en given patient har behov for ambulant kontrol, enten telefonisk eller ved fysisk frem-
mgde. PRO-skemaet indeholder bl.a. spargsmal om anfald, fysiske og kognitive sympto-
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mer, compliance og oplevelse af bivirkninger til medicin samt selvvurderet behov for kon-
takt til ambulatoriet. Det er forventningen, at programmet kan give et mere systematisk
og gget fokus pa funktionsevne, inkl. psykosociale falger af epilepsi, som dermed kan
handteres i den ambulante kontakt. | Region Midtjylland er flere ph.d.-studerende aktuelt i
gang med at opsamle erfaringer med PRO pa epilepsiomradet, bade i forhold til menne-
sker med epilepsi og personalets oplevelser, samt mere kvantitativt i forhold til effekt. Re-
sultater forventes offentliggjort i de kommende ar. Det skal dog bemazerkes, at indsamling
af PRO-data i sig selv kan kraeve compliance og sygdomsforstelse fra den enkelte pati-
ent. Anvendelsen af PRO kan derfor kraeve en individuel vurdering og tilpasning, hvis det
skal sikres, at anvendelsen af PRO-data kan bidrage til et bedre patientforlgb for det en-
kelte menneske med epilepsi. Idet PRO vil veere udbredt i hele landet inden for en relativt
kort tidshorisont, vil der veere en unik mulighed for at koble information om epilepsitype
og behandling mv. med data om anfaldshyppighed og -kontrol, compliance og velbefin-
dende, hvis PRO-data indgar i en eventuel klinisk kvalitetsdatabase. Dermed vil der
kunne opnas en teettere kobling mellem den kliniske kvalitet og den patientoplevede kva-
litet.

Fagpersoner fra mange forskellige omrader, herunder sundheds-, social-, beskzeftigelses
og undervisningsomradet, kommer i bergring med mennesker med epilepsi, da epilepsi
kan have forskelligt udtryk og svaerhedsgrad og forekommer pa tveers af forskellige al-
dersgrupper. Nogle fagpersoner vil kun sjeeldent veere i kontakt med mennesker med epi-
lepsi. Af den grund ses der et behov for at sikre, at viden og radgivning er tilgaengelig
bade pé individniveau og pa et mere overordnet niveau. Epilepsiforeningens hjemmeside
indeholder information malrettet mennesker med epilepsi, pararende og fagfolk. Der er fx
en raekke film, som giver svar pa en raekke spgrgsmal, man som patient eller pargrende
kan have. Sundhed.dk indeholder ogsa information om epilepsi, som er rettet mod hen-
holdsvis borgere og sundhedsfaglige. Pa Socialstyrelsens hjemmeside kan der ogsa fin-
des information om epilepsi malrettet svel borgere som fagfolk, fx psedagoger og lee-
rere. Specialradgivning om Epilepsi ved Epilepsihospitalet Filadelfia er sakaldt VISO-
KaS-leverandgr, der tilbyder radgivning til kommuner, fagfolk, borgere og pararende, der
har behov for specialiseret radgivning om epilepsi.

Det er Sundhedsstyrelsens opfattelse, at der generelt pa en reekke omrader mangler
sundhedsfaglig viden om epilepsi. Der kan blandt andet peges pa omrader som compli-
ance i forhold til den medicinske indsats, preecisionsmedicin, miljgfaktorer, genetiske fak-
torer, behandlingsresistens, pavirkning af indleeringsevne og evnen til at indga i sociale
relationer, epilepsiafledte sygdomme og epilepsi hos den multisyge patient. Derfor er der
et fortsat behov for forskning, vidensopsamling og udbredelse af viden blandt fag- og
myndighedspersoner, der varetager indsatser til mennesker med epilepsi.

6.1. Forslag til indsatsomrader vedr. viden, dokumentation
0g monitorering
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Tveerfaglig klinisk kvalitetsdatabase

Regionerne etablerer i regi af RKKP, og med involvering af relevante videnskabe-
lige selskaber, en tveerfaglig og om muligt tveersektoriel kvalitetsdatabase, som in-
deholder indikatorer pa tveers af patientforlgbet og inkluderer relevante PRO-data.

Databasen kan eksempelvis indeholde indikatorer, der muligger monitorering af
henvisning til hgjere specialiseringsniveau, kliniske retningslinjer samt tveerfaglig
funktionsevnevurdering mv.

Udbredelse af viden om epilepsi

Kommunerne sikrer i samarbejde med regionerne, patientforeninger samt de speci-
aliserede kommunale og regionale tilbud og vidensmiljger, at den ngdvendige sund-
hedsfaglige viden er tilggengelig for og udbredes til fag- og myndighedspersoner i
kommunerne pa tveers af forvaltnings- og fagomrader.

Et seerligt fokus bar vaere pa fx SOSU-hjeelpere, SOSU-assistenter og paedagoger

pa bosteder for mennesker med epilepsi, sddan at kompetencer i forhold til anfalds-
observation og anfaldshandtering, vurdering af funktionsevne og bivirkninger i rela-
tion til behandling samt medicinhandtering er til stede og opdaterede.

7. Patientinddragelse, patientud-
dannelse og mestringsevne

Viden er en grundleeggende forudsaetning for at mestre livet med epilepsi. Det gaelder for
alle mennesker med epilepsi sdvel som pargrende. Med viden er man bedre i stand til at
forsta, navigere og reagere hensigtsmaessigt i forhold til den nutidige og fremtidige syg-
domstilstand. @get kompetence inden for egen sygdom kan fremme oplevelsen af tryg-
hed, som isaer kan veere vigtig med en uforudsigelig sygdom som epilepsi. Det kan sam-
tidig hjeelpe den enkelte med at overkomme de begreensninger, som sygdommen medfg-
rer.

Informationsbehovet er ikke mindst stort hos nydiagnosticerede og deres paragrende, som
ofte har behov for vejledning og praktiske rad igennem en arraekke. Viden om medicine-
ring, anfaldsprovokerende faktorer, anfaldsobservation og -handtering samt afklaring af
praktiske forhold sdsom gkonomi, boligsituation, uddannelses- og beskeeftigelsesmulig-
heder mv. er ngdvendige for at kunne mestre den sendrede livssituation. En anden
gruppe med et seerligt markant og vedvarende informationsbehov er gruppen af patienter
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med intraktabel epilepsi samt deres pargrende og evt. tilknyttede statte-, omsorgs- og
plejepersonale.

Sundhedsstyrelsen vurderer, at der ikke er tilstraekkeligt fokus pé patientuddannelse og
mestring samt inddragelse af mennesker med epilepsi og pargrende. Det geelder iszer i
forhold til bgrn og unge samt eeldre nydiagnosticerede mennesker med epilepsi. Fx kan
der peges p4, at fokus pa at imgdega de potentielt alvorlige psykologiske og sociale kon-
sekvenser, som sygdommen kan have for bade patient og pargrende, hensigtsmaessigt
kan styrkes. For personer med epilepsi er der behov for viden, der saetter den enkelte i
stand til at mestre egen sygdom, mens der eksempelvis for pargrende kan veere behov
for italeseettelse af og statte rettet mod den aendrede relation til personen med epilepsi.

Samtidig kan peges pa, at der mangler informations- og undervisningsmaterialer, der kan
understgtte de sundhedsprofessionelle i at varetage patientuddannelsen.

Fordi epilepsi kommer til udtryk pa vidt forskellig made hos den enkelte, bar patientud-
dannelse ofte individualiseres og veere rettet mod den enkeltes sygdomsbillede og funkti-
onsevne samt tilpasses den enkeltes livssituation. Dermed dog ikke sagt, at det ikke i no-
gen situationer kan veere meningsfyldt at samle hold af specifikke malgrupper fx nydiag-
nosticerede til patientuddannelsesaktiviteter, erfaringsudveksling mv.

7.1. Forslag til indsatsomrader vedr. patientinddragelse,
patientuddannelse og mestringsevne

Patientuddannelse og mestring

Regioner og kommuner arbejder sammen med relevante aktgrer, herunder patient-
foreninger, om at udvikle, afprgve og udbrede modeller og metoder for patient- og
pargrendeuddannelse rettet mod mennesker med epilepsi og deres pargrende. Mo-
deller og metoder bar, nar det er relevant, malrettes specifikke undermalgrupper.

Det kan i den sammenhaeng ogsa afpraves, om/hvornar eksisterende generelle til-
bud hensigtsmeessigt kan finde anvendelse til mennesker med epilepsi.
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Kommissorium: Sundhedsstyrelsens eftersyn af indsatsen mod epilepsi

Sundhedsstyrelsen nedsetter en fglgegruppe, der skal radgive os i forbindelse med et eftersyn
af indsatsen mod epilepsi.

Baggrund

Satspuljepartierne har i aftalen om satspuljen pa sundhedsomradet for 2018-2021 afsat 0,5
mio. kr. i 2018 til Sundhedsstyrelsen, som med inddragelse af relevante parter skal udarbejde
en status for den samlede sundhedsfaglige indsats pa epilepsiomradet medio 2018. Statussen
for epilepsiomradet skal have fokus pa udfordringer og muligheder i forbindelse med udred-
ning, behandling og rehabilitering samt sammenhang i patientforlgbet for mennesker med
epilepsi.

Epilepsi er en samlet betegnelse for forekomsten af gentagne stereotypt optreedende anfald,
som skyldes forstyrret elektrisk aktivitet i hjernen. Epilepsi inddeles i generaliserede og parti-
elle (fokale) anfald. Epilepsi kan ramme alle fra nyfadte til ldre, men debuterer hyppigst hos
bgrn, unge og &ldre. Omkring 55.000 personer (ca. 1 % af befolkningen) i Danmark har epi-
lepsi, og ca. 4.500 diagnosticeres hvert ar.

Det er kendetegnende for sygdommen, at tidlig diagnostik og behandling kan have stor betyd-
ning for patientens prognose — bade hvad angar behandling af sygdommen og de falger den
kan have i forhold til funktionsevnen i bred forstand. Mentale eller kognitive funktionsned-
settelser findes hos en tredjedel af bgrn og en fjerdedel af voksne med epilepsi. En del patien-
ter har dermed ikke kun behov for indsatser pa sundhedsomradet, men ogsa pa social-, be-
skaftigelses- og specialundervisningsomraderne.

Indsatsen indeberer saledes ofte behandling pa sygehus, i praksissektoren, genoptranings- og
rehabiliteringsindsatser samt gvrige tilbud i kommunen. Det stiller krav til sammenhzng og
koordination pa tveers og kan give anledning til udfordringer med udredning, diagnostik og
behandling.

Epilepsi er derudover en sygdom, der har konsekvenser for bade patienten selv og de parg-
rende — ikke mindst nar der er tale om bgrn og unge. Foraldre til bgrn og unge med epilepsi



oplever ofte at skulle agere koordinator mellem de mange relevante instanser, og at vejen gen-
nem systemet er preeget af mangel pa viden om sygdommen hos de fagpersoner, der skal
hjeelpe dem.

Endelig kan epilepsi have store sociale konsekvenser, fordi sygdommen medfarer fysiske sa-
vel som psykiske begraensninger i muligheden for at fare et normalt liv, fx at tage en uddan-
nelse, passe et arbejde samt deltage i sociale begivenheder mv.

Formal og afgraensning

Formalet med at gennemfare eftersynet er at afdaekke udfordringer pa omradet og pa den bag-
grund at komme med bud pa mulige initiativer pa sundhedsomradet, der kan fgre til gget kva-
litet i indsatsen mod epilepsi. Eftersynet kan fokusere pa:

e Udfordringer og muligheder i forbindelse med udredning og diagnostik, fx adgang til
specialister, varighed af udredning, mulighed for opgaveglidning i lyset af mangel pa
speciallaeger i neurologi

e Udfordringer og muligheder i forbindelse med behandling, fx behandling i henhold til
eksisterende kliniske retningslinjer, handtering af manglende opnaelse af anfaldsfri-
hed, herunder henvisning til vurdering af indikation for kirurgisk behandling, potenti-
ale for brug af ”’personlig medicin”

e Udfordringer og muligheder i forbindelse med rehabilitering og sammenhang, fx ud-
vikling af tveerfaglige og tveersektorielle forlgb for udvalgte grupper af patienter med
epilepsi

e Udfordringer og muligheder for patienter og pargrende, fx i form af patientinddra-
gelse, information om sygdommen samt indsatser til bedre at mestre livet med epilepsi

e Udfordringer og muligheder vedr. registrering, monitorering og indsamling af kvali-
tetsdata

Opgave

Falgegruppen har til opgave at radgive Sundhedsstyrelsen i forbindelse med eftersynet af ind-
satsen mod epilepsi. Konkret drejer det sig om forberedelse og aktiv deltagelse ved to work-
shops, der afholdes i Sundhedsstyrelsen. Foruden radgivning ved de to workshops kan rele-
vante videnspersoner i fglgegruppen blive anmodet om skriftlige biddrag, ligesom falgegrup-
pen kan inddrages i forbindelse udmgntning af eventuelle initiativer, der iveerksattes pa bag-
grund af eftersynet.

Arbejdet skal udmunde i en afrapportering, der beskriver de veasentligste udfordringer pa epi-
lepsiomradet, og som giver nogle bud pa initiativer, der kan medvirke til gget kvalitet i indsat-
sen. Vi forventer, at eftersynet afsluttes ultimo juni eller primo august 2018.



Forud for farste workshop bedes de udpegende organisationer og/eller den udpegede repree-
sentant udfylde det medsendte skema, der udger en lille prae-hgring. Her vil vi gerne have op-
lyst, hvad I ser som veesentligste udfordringer og muligheder, som eftersynet af epilepsiind-
satsen bgr fokusere pa. Vi vil ogsa gerne have information om eksisterende initiativer pa epi-
lepsiomradet, sa vi kan vaere bedst muligt forberedt ved den farste workshop.

Workshops

Datoer og tidspunkter for de to workshops er:
e 1. workshop afholdes den 8. februar 2018, kl. 10:30-15:00
e 2. workshop afholdes den 5. april 2018, kl. 10:30-15:00

Begge workshops afholdes i Sundhedsstyrelsen, Islands Brygge 67, 2300 Kgbenhavn S.

Fglgegruppens sammensatning
Falgegruppen nedseaettes med falgende sammenseatning:

e Sundheds og ZAldreministeriet (1 repraesentant)
e Sundhedsdatastyrelsen (1 reprasentant)
e Socialstyrelsen (1 repraesentant)
e Epilepsiforeningen (1 repraesentant)
e Danske Handicaporganisationer (1 reprasentant)
e Danske Patienter (1 repraesentant)
e Danske Regioner (1 reprasentant)
o Regioner (5 repraesentanter — udpeges af Danske Regioner)
e KL (1 reprasentant)
o Kommuner (5 repraesentanter — udpeges af KL)
e Dansk Epilepsi Selskab (2 repraesentanter)
e Dansk Neurologisk Selskab (1 repraesentant (neurofysiolog))
e Dansk Neurokirurgisk Selskab (1 repraesentant)
e Dansk Psykologforening (1 repraesentant (relevant selskab))
e Dansk Selskab for Almen Medicin (1 repraesentant)
e Dansk Selskab for Fysioterapi (1 repraesentant)
e Dansk Socialradgiverforening (1 repraesentant)
o Dansk Sygepleje Selskab (1 repreesentant)
e Dansk Padiatrisk Selskab (1 repraesentant)
e Ergoterapifaglige Selskaber (1 repraesentant)

Repraesentanter bgr sa vidt muligt besidde:

e Faglige kompetencer pa hgijt niveau og viden om indsatser til malgruppen fra forskel-
lige sektorer



e Viden om organisatoriske forhold inden for og pa tveers af sektorer, herunder om kom-
munikation mellem sygehus, kommune og praksissektor

Falgegruppens sammensztning ber sa vidt muligt sikre et landsdaekkende, tvaerfagligt og
tveersektorielt perspektiv. Udpegende organisationer bgr, hvor det er relevant koordinere ud-
pegningen. Sundhedsstyrelsen varetager formandskab og sekretariatsfunktion og kan supplere
felgegruppen efter behov.

Habilitet

Det er en forudsatning for at deltage i arbejdet, at medlemmet, der udpeges, ikke har habili-
tetsproblemer. Forud for farste workshop bedes repraesentanten derfor udfylde og indsende en
habilitetserklaring via nedenstaende link (kreever NemID):

Link: Udfyld habilitetserklaering

Velg “Eftersyn af indsatsen mod epilepsi” i rullemenuen under “valg aktivitet, nevn, rad el-
ler gruppe”.

Ved udfyldelse af habilitet skal man veere opmaerksom pa falgende:
e Pkt. 2.3: Her angives navn pa vedkommendes ansattelsessteder, fx offentlige syge-
huse, inden for de seneste 5 ar.

Ved udpegning skal medlemmer saledes vaere opmarksomme pa Sundhedsstyrelsens politik
vedr. habilitet, som bl.a. ikke tillader samtidig medlemskab af advisory boards mv. inden for
samme emneomrade(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.

Habilitetserklaringer offentliggeres pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside. Sundhedsstyrelsen
ger opmarksom pa, at habilitetserklaering skal udfyldes konkret ift. den enkelte arbejds-
gruppe, og at det ikke er tilstraekkeligt at henvise til styrelsens liste over godkendelse til sam-
arbejde med leegemiddelindustri.

Pa SST.dk findes endvidere relevant information om Sundhedsstyrelsens habilitetspolitik og
om proceduren for udfyldelse af habilitetserklaeringer. Ved spgrgsmal vedr. habilitet er man
velkommen til at henvende sig til sekreteer Nina Juul Eskildsen pa nije@sst.dk.”


https://www.sst.dk/da/om-os/maal-og-opgaver/habilitet/udfyld-en-habilitetserklaering?id=%7b7492A524-9058-4B84-8C76-7D04B18E4B33%7d&type=0
mailto:nije@sst.dk

w2

SUNDHEDSSTYRELSEN

Bilag 3: Benyttede data fra
Sundhedsdatastyrelsen

Generelle afgreensningskriterier:

e Data er afgreenset til patienter registreret med dansk bopeel pa diagnosetidspunktet
e Der indgar kontakter for patienter behandlet pa offentlige sygehuse.

Begreber: Diagnosetidspunkt er for indlaeggelser inddato og for ambulante kontakter fgrste besgg.
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Forekomst
Incidens

Tabel 1. Incidens pr. 100.000 borgere pr. ar fordelt pa kgn, alder (0-17 ar, 18+ ar) og bopaelsregion
2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

0-17 ar
Kvinder Region Nordjylland 61,4 66,7 675 735 76,2 68,7 805 957 69,5 71,5
Kvinder Region Midtjylland 79,5 77,3 795 640 76,7 739 81,4 64,2 83,0 755

Kvinder Region Syddanmark 93,6 80,2 93,0 832 694 896 72,5 660 74,7 69,2
Kvinder Region Hovedstaden 101,8 102,6 93,3 98,9 111,7 106,3 100,6 87,5 89,4 88,3

Kvinder Region Sjzelland 95,7 111,6 87,8 103,4 84,4 92,3 89,1 130,7 63,7 82,2
Kvinder Hele Landet 89,6 893 865 853 866 892 863 844 79,1 78,7
18+ ar

Kvinder Region Nordjylland 122,12 1075 71,7 66,6 669 72,7 76,2 66,7 52,6 639
Kvinder Region Midtjylland 117,4 1250 975 822 871 736 656 72,2 644 622
Kvinder Region Syddanmark 126,0 959 886 663 849 870 81,6 83,0 84,8 72,6
Kvinder Region Hovedstaden  116,5 101,9 99,4 840 882 96,2 842 799 695 714

Kvinder Region Sjeelland 121,1 93,0 805 696 74,7 73,8 683 732 70,1 687

Kvinder Hele Landet 120,0 1050 910 759 83,1 835 764 765 70,0 68,5
2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

0-17 ar

Maznd  Region Nordjylland 82,6 768 604 97,2 702 61,7 71,0 803 623 72,7

Maend  Region Midtjylland 86,9 73,8 862 784 81,7 615 920 884 815 75,6

Mznd Region Syddanmark 86,0 92,8 963 90,7 687 796 563 780 87,2 669
Maend  Region Hovedstaden 101,0 110,9 102,7 130,3 103,0 1054 93,9 103,2 96,2 86,5

Mand Region Sjzlland 103,1 122,3 946 90,3 798 72,5 70,7 110,7 97,2 78,8
Mand Hele Landet 92,8 96,3 91,8 100,1 83,7 80,3 79,7 93,2 87,6 77,3
18+ ar

Maend  Region Nordjylland 114,5 107,8 79,3 83,4 90,7 92,7 838 76,7 555 79,2
Mznd Region Midtjylland 118,9 144,7 971 90,0 951 83,4 851 832 73,6 743
Maend  Region Syddanmark 136,9 127,5 106,5 81,6 1052 1076 90,1 839 89,3 78,9
Mand Region Hovedstaden 1179 112,4 1129 96,2 1004 100,2 92,8 88,8 84,6 85,5
Maend  Region Sjeelland 141,6 112,6 104,5 93,1 102,5 100,7 82,6 92,6 84,5 82,8

Mzend Hele Landet 125,5 122,5 103,1 89,8 99,5 973 880 858 80,0 80,5
Kilde: Landspatientregistret pr. 11. april 2018. Opggrelsen indeholder alle afsluttede og uafsluttede kontakter i
Landspatientregisteret fra 1.1.1994 til 11.4.2018 (A diagnose).

Noter
- Der tages forbehold for forelgbige tal, hvilket specielt geelder for 2017 og 2018.
- Incidensen er alle patienter med indberettede DG40* og DG41* (A diagnoser) uden tidligere diagnose 14 ar
tilbage i tiden.
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Preevalens

Tabel 2. Praevalens pr. 100.000 borgere pr. ar fordelt pa kgn, alder (0-17 ar, 18+ ar) og bopzelsregion

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018*
0-17 ar
Kvinder Region Nordjylland 747,6 743,6 723,1 7212 7279 742,3 7529 742,2 760,7 7548 739,6
Kvinder Region Midtjylland 869,9 8414 8155 788,3 7559 737,0 7393 7475 736,2 7615 7545
Kvinder Region Syddanmark 878,6 877,2 868,7 879,3 867,7 8455 8398 819,2 7841 7710 766,55
Kvinder Region Hovedstaden 891,6 873,0 867,3 8655 851,0 8684 8809 884,4 8848 8831 877,6
Kvinder Region Sjeelland 1049,4 1033,1 1062,5 1048,1 1066,7 1063,6 1049,2 1025,2 1046,1 979,6 965,0
Kvinder Hele Landet 876,2 860,9 8545 8473 8365 8339 8351 8294 8246 8180 810,55
18+ ar
Kvinder Region Nordjylland 1022,0 1024,3 1037,9 1013,0 1019,2 1034,9 1040,3 1063,0 1064,0 1063,9 1068,9
Kvinder Region Midtjylland 1238,1 1243,9 1248,1 1253,1 1257,6 1253,9 1240,1 1229,1 1219,8 1203,1 1184,9
Kvinder Region Syddanmark 1163,6 1177,7 1188,6 1199,4 1195,3 1209,7 1229,2 1236,9 1247,7 1246,1 1240,6
Kvinder Region Hovedstaden 1282,2 1292,6 1284,0 1269,5 1260,8 1251,1 1247,9 1234,7 1206,4 1179,0 1165,3
Kvinder Region Sjeelland 1233,7 1259,1 1272,4 1270,5 1269,4 1269,6 1269,3 1230,2 1231,7 1224,8 1212,0
Kvinder Hele Landet 1160,3 1170,9 1173,6 1169,8 1168,1 1169,5 1168,8 1161,8 1153,6 1139,7 1128,8

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018*
0-17 ar
Maend  Region Nordjylland 806,5 8199 821,0 810,7 8373 8250 8155 7798 7846 7781 7793
Mand Region Midtjylland 985,1 972,6 9398 920,5 0900,5 8878 8653 8551 8426 829,9 825,0
Maend  Region Syddanmark 977,5 9529 9534 962,6 9458 9196 9046 8670 860,0 8605 839,9
Mand Region Hovedstaden 1011,6 1003,7 998,5 977,3 1006,1 994,2 992,8 979,4 992,3 979,6 964,1
Mand Region Sjelland 1109,2 1090,9 1110,7 1094,9 1093,3 1072,4 1042,7 10056 9984 9835 948,7
Mand Hele Landet 967,8 955,6 9519 9420 9454 9309 9153 893,1 892,2 883,8 8684
18+ ar
Mand Region Nordjylland 1147,7 1151,8 1150,3 1107,3 1102,0 1111,2 1121,4 1123,5 1116,8 1085,0 1084,2
Mand Region Midtjylland 1293,2 1291,3 1294,0 1280,7 1270,5 1272,8 1268,1 1263,4 1247,8 1234,0 1220,7
Maend Region Syddanmark 1261,4 1280,8 1289,4 1296,0 1299,6 1318,3 1331,2 1329,4 1313,1 1312,2 1300,3
Mand Region Hovedstaden 1343,1 1343,6 1338,1 1324,7 1317,0 1311,3 1298,2 1286,6 1265,6 1248,7 1238,3
Mand Region Sjelland 1355,3 1373,0 1392,1 1404,4 1383,4 1411,3 1406,3 1397,1 1387,6 1376,3 1363,1
Mand Hele Landet 1248,9 1255,1 1258,3 1250,1 1242,9 1249,3 1247,4 1241,4 1228,0 12152 1203,5

Kilde: Landspatientregisteret pr. 10.marts 2018. Opggrelsen indeholder alle afsluttede og uafsluttede kontakter i
Landspatientregisteret fra 1.1.1994 til 23.3.2018 (A og B diagnoser).

Noter

Der tages forbehold for forelgbige tal, hvilket specielt geelder for 2017 og 2018.
Praevalens er alle levende personer der har faet stillet en diagnose op til 14 ar forud for d. 1.1 i opggrelsesaret (DG40* og

DG41* (A og B diagnoser).
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Udredning

Udredningsret

Tabel 3.1. Antal og andel udredningsforlgb, hvor udredningsretten er overholdt henholdsvis ikke overholdt, fordelt efter bopzelsregion og alder, 2014-2017

. Antal Andel inden Andel inden for Andel inden for Andel inden Gennemsnitlig Median
Bopalsregion AlderAr Ar forlgb for 30 dage, 31TIL60 dage, 61TIL90dage, for90+dage, udredningstid, udredningstid,
procent procent procent procent dage dage
Region Nordjylland Bgrn/unge 2016 25 60 28 4 8 36 24
Region Nordjylland Bgrn/unge 2017 41 61 27 10 2 33 28
Region Midtjylland Bgrn/unge 2016 107 50 26 14 9 70 30
Region Midtjylland Bgrn/unge 2017 128 60 30 4 6 35 29
Region Syddanmark Bgrn/unge 2016 90 44 22 13 20 62 42
Region Syddanmark Bgrn/unge 2017 141 36 31 9 23 92 41
Region Hovedstaden  Bgrn/unge 2016 112 40 31 9 20 64 35
Region Hovedstaden  Bgrn/unge 2017 101 53 26 16 5 37 29
Region Sjaelland Bgrn/unge 2016 58 52 10 14 24 89 30
Region Sjeelland Bgrn/unge 2017 70 63 29 3 6 33 28
Hele landet Bgrn/unge 2016 390 47 24 12 17 67 33
Hele landet Bgrn/unge 2017 480 52 29 8 11 52 29

Kilde: Landspatientregistret 21. marts 2018

Noter
- Der tages for forelgbige tal, hvilket specielt gelder for 2017.
- | opggrelsen indgar patienter med indberettet A- og B-diagnose, der ligeledes er medtaget i forlgbsdannelse, der anvendes i forbindelse med
opggrelse af udredningsretten. For at indga i population for udredningsretten, skal patienten vaere henvist til et forlgb - dette indebaerer, at alene
planlagte forlgb medtages i opggrelsen. A- eller B-diagnose skal veere registreret pa sidste kontakt i etablerede forlgb.
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Tabel 3.2. Antal og andel udredningsforlgb, hvor udredningsretten er overholdt henholdsvis ikke overholdt, fordelt efter bopaelsregion og alder, 2014-2017

. Antal Andel inden Andel inden for Andel inden for Andel inden sG:i:Iri]gem- Median
Bopalsregion AlderAr Ar for 30 dage, 31TIL60 dage, 61TIL90dage, for 90+ dage, . .. udrednings-

forlgb udredningstid, .
procent procent procent procent tid, dage
dage

Region Nordjylland Voksen 2016 78 42 24 14 19 63 43.5
Region Nordjylland Voksen 2017 167 40 24 4 32 72 42
Region Midtjylland Voksen 2016 268 46 17 7 30 87 36.5
Region Midtjylland Voksen 2017 280 53 22 8 17 60 29
Region Syddanmark Voksen 2016 267 29 29 13 29 75 49
Region Syddanmark Voksen 2017 383 42 26 10 22 72 37
Region Hovedstaden  Voksen 2016 205 51 25 12 12 44 30
Region Hovedstaden  Voksen 2017 188 54 20 11 15 50 28
Region Sjeelland Voksen 2016 161 48 26 5 21 59 32
Region Sjeelland Voksen 2017 217 41 22 15 23 77 38
Hele landet Voksen 2016 980 43 24 10 24 68 38
Hele landet Voksen 2017 1235 46 23 10 21 67 34

Kilde: Landspatientregistret 21. marts 2018
Noter
- Der tages for forelgbige tal, hvilket specielt geelder for 2017.
- | opggrelsen indgar patienter med indberettet A- og B-diagnose, der ligeledes er medtaget i forlgbsdannelse, der anvendes i forbindelse med
opggrelse af udredningsretten. For at indga i population for udredningsretten, skal patienten veere henvist til et forlgb - dette indebeerer, at alene
planlagte forlgb medtages i opggrelsen. A- eller B-diagnose skal vaere registreret pa sidste kontakt i etablerede forlgb.
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Gennemfgrt og tid til EEG

Tabel 4. Antal og andel af incidente epilepsipatienter, der fra 365 dage fgr til 365 dage efter
diagnosedato har faet foretaget mindst en EEG.

Andel af
Kgn Bopaelsregion Alder Incidens Foretaget EEG incidentei Incidensar
procent
Kvinder Region Nordjylland Bgrn/unge 54 50 92,6 2015
Kvinder Region Midtjylland Bgrn/unge 86 74 86,0 2015
Kvinder Region Syddanmark Bgrn/unge 81 66 81,5 2015
Kvinder Region Hovedstaden Bgrn/unge 153 133 86,9 2015
Kvinder Region Sjeelland Bgrn/unge 107 88 82,2 2015
Kvinder Hele landet Bgrn/unge 481 411 85,4 2015
Maend Region Nordjylland Bgrn/unge 48 41 85,4 2015
Maend Region Midtjylland Bgrn/unge 124 92 74,2 2015
Maend Region Syddanmark Bgrn/unge 100 83 83,0 2015
Maend Region Hovedstaden Bgrn/unge 190 164 86,3 2015
Maend Region Sjeelland Bgrn/unge 96 83 86,5 2015
Maend Hele landet Bgrn/unge 558 463 83,0 2015
Kvinder Region Nordjylland Voksen 155 72 46,5 2015
Kvinder Region Midtjylland Voksen 366 224 61,2 2015
Kvinder Region Syddanmark Voksen 399 228 57,1 2015
Kvinder Region Hovedstaden Voksen 579 328 56,6 2015
Kvinder Region Sjeelland Voksen 242 126 52,1 2015
Kvinder Hele landet Voksen 1741 978 56,2 2015
Mand Region Nordjylland Voksen 179 96 53,6 2015
Maend Region Midtjylland Voksen 416 260 62,5 2015
Mand Region Syddanmark Voksen 397 231 58,2 2015
Maend Region Hovedstaden Voksen 605 337 55,7 2015
Maend Region Sjzelland Voksen 297 147 49,5 2015
Mand Hele landet Voksen 1894 1071 56,5 2015

Kilde: Landspatientregisteret 11. april 2018. Opggrelsen indeholder alle afsluttede og uafsluttede kontakter i
Landspatientregistret fra 1.1.1994 til 25.4.2018

Noter
- Der tages forbehold for forelgbige tal.
- MAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar
- | opggrelsen indgar personer med DG40* eller DG41*, der ikke fgr incidensaret (inden for en
periode af 14 r fgr diagnosedato), har en i LPR registreret A diagnose med koden DG40* eller
DG41*.
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Tabel 5. Gennemsnitlig forlgbstid og median forlgbsvarighed til EEG, fordelt efter bopzelsregion og alder, 2016-2017

. Gennemsnitlig Median Antal
Ar Bopazelsregion Alder? forlgbstid til f?rl¢bsvarighed forlgb
EEG, dage til EEG, dage
2016 Region Nordjylland Bgrn/unge 21 15.5 6
2017 Region Nordjylland Bgrn/unge 261 47 15
2016 Region Nordjylland Voksen 123 41 35
2017 Region Nordjylland Voksen 78 29 41
2016 Region Midtjylland Bgrn/unge 287 42 45
2017 Region Midtjylland Bgrn/unge 118 48 60
2016 Region Midtjylland Voksen 206 61 101
2017 Region Midtjylland Voksen 239 54 135
2016 Region Syddanmark Bgrn/unge 120 62 201
2017 Region Syddanmark  Bgrn/unge 160 49 199
2016 Region Syddanmark Voksen 132 56.5 282
2017 Region Syddanmark Voksen 152 52.5 320
2016 Region Hovedstaden Bgrn/unge 69 48.5 208
2017 Region Hovedstaden Bgrn/unge 54 37 132
2016 Region Hovedstaden Voksen 32 0 193
2017 Region Hovedstaden Voksen 65 55 187
2016 Region Sjeelland Bgrn/unge 107 38 41
2017 Region Sjeelland Bgrn/unge 178 113 44
2016 Region Sjeelland Voksen 272 52.5 108
2017 Region Sjeelland Voksen 108 51 109
2016 Hele landet Bgrn/unge 111 56 500
2017 Hele landet Bgrn/unge 128 47 450
2016 Hele landet Voksen 136 40 720
2017 Hele landet Voksen 137 52 790

Kilde: Landspatientregistret 21. marts 2018

Noter

- MAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar

- Der tages forbehold for forelgbige tal, hvilket specielt geelder for 2017.

- | opggrelsen indgar patienter med indberettet A- og B-diagnose, der ligeledes er medtaget i
forlgbsdannelse, der anvendes i forbindelse med opggrelse af udredningsretten. For at indga
i population for udredningsretten, skal patienten vaere henvist til et forlgb - dette indebzerer,
at alene planlagte forlgb medtages i opggrelsen. A- eller B-diagnose skal vaere registreret pa
sidste kontakt i etablerede forlgb.

- Der skal veere opmaerksomhed p3, at det alene vil veere en delmaengde, der formentlig
medtages i opggrelsen, grundet metode for opggrelse samt at forlgb, hvor EEG er foretaget
udenfor den definerede periode ikke medtages.
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Gennemfgrt og tid til MR

Tabel 6. Antal og andel af incidente epilepsipatienter, der fra 365 dage fgr til 365 dage efter diagnosedato
har faet foretaget mindst en MR.

. . Foretaget tAm-iel af . . 2
Kgn Bopaelsregion Alder? Incidens MR incidentei Incidensar
procent

Kvinder Region Nordjylland Bgrn/unge 54 28 51,9 2015
Kvinder Region Midtjylland Bgrn/unge 86 51 59,3 2015
Kvinder Region Syddanmark Bgrn/unge 81 40 49,4 2015
Kvinder Region Hovedstaden Bgrn/unge 153 68 44,4 2015
Kvinder Region Sj=lland Bgrn/unge 107 46 43,0 2015
Kvinder Hele landet Bgrn/unge 481 233 48,4 2015
Maend  Region Nordjylland Bgrn/unge 48 23 47,9 2015
Mand  Region Midtjylland Bgrn/unge 124 68 54,8 2015
Maend  Region Syddanmark Bgrn/unge 100 65 65,0 2015
Mand  Region Hovedstaden Bgrn/unge 190 84 44,2 2015
Maend  Region Sjaelland Bgrn/unge 96 37 38,5 2015
Mand  Hele landet Bgrn/unge 558 277 49,6 2015
Kvinder Region Nordjylland Voksen 155 100 64,5 2015
Kvinder Region Midtjylland Voksen 366 171 46,7 2015
Kvinder Region Syddanmark Voksen 399 214 53,6 2015
Kvinder Region Hovedstaden Voksen 579 258 44,6 2015
Kvinder Region Sj=elland Voksen 242 81 33,5 2015
Kvinder Hele landet Voksen 1741 824 47,3 2015
Mand  Region Nordjylland Voksen 179 117 65,4 2015
Maend  Region Midtjylland Voksen 416 186 44,7 2015
Mand  Region Syddanmark Voksen 397 210 52,9 2015
Maend  Region Hovedstaden Voksen 605 300 49,6 2015
Mand  Region Sjlland Voksen 297 102 34,3 2015
Mand  Hele landet Voksen 1894 915 48,3 2015

Kilde: Landspatientregisteret 11. april 2018. Opggrelsen indeholder alle afsluttede og uafsluttede
kontakter i Landspatientregistret fra 1.1.1994 til 25.4.2018

Noter
- MAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar
- Der tages forbehold for forelgbige tal.
- | opggrelsen indgar personer med DG40* eller DG41*, der ikke fgr incidensaret (inden for en
periode af 14 r fgr diagnosedato), har en i LPR registreret A diagnose med koden DG40* eller
DG41*.
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Tabel 7. Gennemsnitlig forlgbstid og median forlgbsvarighed til MR, fordelt efter bopzelsregion og alder,

2016-2017

. Gennemsnitlig Median Antal

Ar Bopazelsregion Aldern forlgbstid til EEG, forlgbsvarighed til

dage EEG, dage forlgb

2016 Region Nordjylland Bgrn/unge 290 166 24
2017 Region Nordjylland Bgrn/unge 283 94 32
2016 Region Nordjylland Voksen 361 119 74
2017 Region Nordjylland Voksen 302 106 81
2016 Region Midtjylland Bgrn/unge 160 51 61
2017 Region Midtjylland Bgrn/unge 234 55.5 64
2016 Region Midtjylland Voksen 527 92.5 192
2017 Region Midtjylland Voksen 454 98 208
2016 Region Syddanmark Bgrn/unge 101 20 47
2017 Region Syddanmark Bgrn/unge 141 33 67
2016 Region Syddanmark Voksen 165 63.5 282
2017 Region Syddanmark Voksen 246 65 229
2016 Region Hovedstaden Bgrn/unge 148 55 79
2017 Region Hovedstaden Bgrn/unge 92 62 93
2016 Region Hovedstaden Voksen 214 70 234
2017 Region Hovedstaden Voksen 118 69 340
2016 Region Sjaelland Bgrn/unge 358 77.5 38
2017 Region Sjaelland Bgrn/unge 340 106 28
2016 Region Sjeelland Voksen 175 63 111
2017 Region Sjeelland Voksen 239 76 103
2016 Hele landet Bgrn/unge 188 66 250
2017 Hele landet Bgrn/unge 182 54.5 285
2016 Hele landet Voksen 273 73 895
2017 Hele landet Voksen 250 76 960

Kilde: Landspatientregistret 21. marts 2018

Noter

AAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar

Der tages forbehold for forelgbige tal, hvilket specielt geelder for 2017.

| opggrelsen indgar patienter med indberettet A- og B-diagnose, der ligeledes er medtaget i
forlgbsdannelse, der anvendes i forbindelse med opggrelse af udredningsretten. For at indgd i
population for udredningsretten, skal patienten vaere henvist til et forlgb - dette indebzerer, at alene
planlagte forlgb medtages i opggrelsen. A- eller B-diagnose skal vaere registreret pa sidste kontakt i
etablerede forlgb.

Der skal veere opmaerksomhed p3, at det alene vil vaere en delmaengde, der formentlig medtages i
opggrelsen, grundet metode for opgg@relse samt at forlgb, hvor MR er foretaget udenfor den
definerede periode ikke medtages.
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Opfalgning

Ambulant kontakt

Tabel 8. Antal og andel med ambulante kontakter i neurologisk/paediatrisk afdeling i forhold til praevalensen i opggrelsesaret

Ambulante  Andel i Ambulante Andeli Ambulante Andeli
Bopelsregion Alder? Kgn :;a;\llalens kontakter procent ::)T;’: IS kontakter procent ;;T;f 0 kontakter procent
2014 2014 2015 2015 2016 2016

Region Nordjylland Bgrn/unge  Kvinder 430 141 32,8 373 101 27,1 331 88 26,6
Region Midtjylland Bgrn/unge  Kvinder 999 309 30,9 887 248 28,0 785 208 26,5
Region Syddanmark  Bgrn/unge Kvinder 1043 356 34,1 916 294 32,1 787 216 27,4
Region Hovedstaden Bgrn/unge Kvinder 1533 458 29,9 1372 371 27,0 1240 299 24,1
Region Sjeelland Bgrn/unge Kvinder 871 297 34,1 767 253 33,0 670 218 32,5
Hele landet Bgrn/unge  Kvinder 4789 1558 32,5 4237 1264 29,8 3751 1022 27,2
Region Nordjylland Bgrn/unge Maend 494 171 34,6 430 133 30,9 385 117 30,4
Region Midtjylland Bgrn/unge Maend 1223 388 31,7 1078 330 30,6 942 267 28,3
Region Syddanmark  Bgrn/unge Maend 1173 403 34,4 1033 315 30,5 913 251 27,5
Region Hovedstaden Bgrn/unge Maend 1819 482 26,5 1631 405 24,8 1487 320 21,5
Region Sjeelland Bgrn/unge Maend 915 274 29,9 806 240 29,8 698 190 27,2
Hele landet Bgrn/unge Maend 5515 1713 31,1 4884 1419 29,1 4344 1141 26,3
Region Nordjylland Voksen Kvinder 2402 470 19,6 2317 414 17,9 2209 352 15,9
Region Midtjylland Voksen Kvinder 6235 1150 18,4 5924 1065 18,0 5633 899 16,0
Region Syddanmark  Voksen Kvinder 5875 1433 24,4 5589 1346 24,1 5366 1226 22,8
Region Hovedstaden Voksen Kvinder 8928 1978 22,2 8420 1809 21,5 7933 1553 19,6
Region Sjeelland Voksen Kvinder 4164 881 21,2 3852 842 21,9 3659 791 21,6
Hele landet Voksen Kvinder 26358 5905 22,4 24965 5459 21,9 23742 4801 20,2
Region Nordjylland Voksen Mand 2595 455 17,5 2451 420 17,1 2306 314 13,6
Region Midtjylland Voksen Maend 6271 1126 18,0 5941 982 16,5 5624 849 15,1
Region Syddanmark  Voksen Mand 6240 1484 23,8 5875 1316 22,4 5560 1204 21,7
Region Hovedstaden Voksen Mand 8702 1929 22,2 8212 1752 21,3 7678 1498 19,5
Region Sjeelland Voksen Mand 4458 953 21,4 4177 888 21,3 3927 797 20,3
Hele landet Voksen Mand 27218 5943 21,8 25687 5349 20,8 24238 4645 19,2

Kilde: Landspatientregisteret 23. marts 2018
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Noter: AAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar; Der tages forbehold for forelgbige tal; *For praevalensen i 2015 og 2016 galder at populationen ogsa er praevalent i pr. 1.1. 2014
med A- og B diagnose; Ambulant kontakt: Mindst en ambulant kontakt med relevant diagnosekode(DG40*, DG41*) i neurologisk eller paediatrisk afdeling
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Dggnvideo-EEG

Tabel 9.1 Antal og andel af incidente patienter i 2014 der fgrste, andet eller tredje ar efter
diagnosedato har faet foretaget mindst 1 dggnvideoEEG, bgrn/unge

Kgn Bopalsregion Alder” Ti.d efter fi\;‘;lvri‘;‘;:- LG G
diagnose EEG 2014 procent

Kvinder Region Nordjylland Bgrn/unge 1.ar . 47

Kvinder Region Midtjylland Bgrn/unge 1.ar . 124

Kvinder Region Syddanmark Bgrn/unge 1.ar 9 100 9,0

Kvinder Region Hovedstaden Bgrn/unge 1.ar 6 185 3,2

Kvinder Region Sjzelland Bgrn/unge 1.ar 9 80 11,3

Kvinder Hele landet Bgrn/unge 1.ar 30 536 5,5

Kvinder Region Midtjylland Bgrn/unge 2. ar . 124

Kvinder Region Syddanmark Bgrn/unge 2.ar . 100

Kvinder  Region Hovedstaden Bgrn/unge 2. ar 6 185 3,2

Kvinder Region Sjzelland Bgrn/unge 2.ar . 80

Kvinder Hele landet Bgrn/unge 2. ar 10 536 2,0

Kvinder Region Midtjylland Bgrn/unge 3.ar . 124

Kvinder Region Hovedstaden Bgrn/unge 3. ar . 185

Kvinder Region Sjzelland Bgrn/unge 3.ar . 80

Kvinder Hele landet Bgrn/unge 3. ar 5 536 1,0

Mand  Region Nordjylland Bgrn/unge 1.ar . 44

Maend  Region Midtjylland Bgrn/unge 1.ar 5 138 3,6

Mand  Region Syddanmark Bgrn/unge 1.ar . 84

Mand  Region Hovedstaden Bgrn/unge 1.ar 7 186 3,8

Mand  Region Sjeelland Bgrn/unge 1.ar 9 72 12,5

Mand  Hele landet Bgrn/unge 1.ar 25 524 4,5

Mand  Region Midtjylland Bgrn/unge 2. ar . 138

Mand  Region Syddanmark Bgrn/unge 2. ar . 84

Mand  Region Hovedstaden Bgrn/unge 2. ar . 186

Mand  Region Sjeelland Bgrn/unge 2. ar . 72

Mand  Hele landet Bgrn/unge 2. ar 10 524 2,0

Mand  Region Hovedstaden Bgrn/unge 3. ar . 186

Mand  Hele landet Bgrn/unge 3. ar . 524

Kilde: Landspatientregisteret 23. marts 2018.
Noter

- MAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar
- Der tages forbehold for forelgbige tal.
- Celler med 1-4 er maskeret med "', hvor andel ligeledes angives med '.". Landtotal afrundes til naermeste 5.
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Tabel 9.2 Antal og andel af incidente patienter i 2014 der fgrste, andet eller tredje ar efter
diagnosedato har faet foretaget mindst 1 dggnvideoEEG, voksne

Kgn Bopaelsregion Alder? Ti.d efter ﬁ;‘;lvri::z- L LDk
diagnose EEG 2014 procent

Kvinder Region Midtjylland Voksen 1.ar 13 396 3,3

Kvinder Region Syddanmark Voksen 1.ar 25 486 51

Kvinder Region Hovedstaden Voksen 1.ar 13 739 1,8

Kvinder Region Sjaelland Voksen 1.ar 8 300 2,7

Kvinder Hele landet Voksen 1.ar 59 2113 2,8

Kvinder Region Nordjylland Voksen 2.ar . 192

Kvinder Region Midtjylland Voksen 2.ar . 396

Kvinder  Region Syddanmark Voksen 2.ar 5 486 1,0

Kvinder Region Hovedstaden Voksen 2.ar 7 739 0,9

Kvinder Region Sjzelland Voksen 2.ar . 300

Kvinder Hele landet Voksen 2.ar 20 2113 1,0

Kvinder Region Midtjylland Voksen 3.ar . 396

Kvinder Region Syddanmark Voksen 3.ar . 486

Kvinder Region Hovedstaden Voksen 3.ar . 739

Kvinder Region Sjaelland Voksen 3.ar . 300

Kvinder Hele landet Voksen 3.ar 5 2113 0,5

Maend  Region Midtjylland Voksen 1.ar 8 488 1,6

Maend  Region Syddanmark Voksen 1. ar 10 530 1,9

Mand Region Hovedstaden Voksen 1.ar 8 753 1,1

Maend  Region Sjeelland Voksen 1. ar 11 371 3,0

Mand  Hele landet Voksen 1.a&r 37 2357 1,6

Mand  Region Nordjylland Voksen 2.ar . 215

Maend  Region Midtjylland Voksen 2.ar . 438

Maend  Region Syddanmark Voksen 2.ar . 530

Mand  Region Hovedstaden Voksen 2.ar . 753

Mand  Region Sjzlland Voksen 2.ar . 371

Mand  Hele landet Voksen 2.ar 15 2357 0,5

Maend  Region Midtjylland Voksen 3.ar . 488

Mand  Region Syddanmark Voksen 3.ar . 530

Mand  Region Hovedstaden Voksen 3.ar . 753

Mand  Region Sjzelland Voksen 3.ar . 371

Mand Hele landet Voksen 3.ar 5 2357 0,5

Kilde: Landspatientregisteret 23. marts 2018.
Noter

- AAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar
- Der tages forbehold for forelgbige tal.
- Celler med 1-4 er maskeret med ., hvor andel ligeledes angives med '.". Landtotal afrundes til naermeste 5.
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Akutte kontakter

Tabel 10. Antal og andel med akut kontakt med relevante diagnoser i forhold til praevalensen i opggrelsesaret

Praevalens Akutte Andel i Praevalens Akutte Andel i Praevalens Akutte Andel i
Bopzelsregion Aldern Kgn 2014 kontakter procent 2015* kontakter procent 2016* kontakter procent
2014 2014 2015 2015 2016 2016
Region Nordjylland Bgrn/unge Kvinder 430 25 5,8 373 13 3,5 331 21 6,3
Region Midtjylland Bgrn/unge Kvinder 999 66 6,6 887 71 8,0 785 47 6,0
Region Syddanmark Bgrn/unge Kvinder 1043 82 7,9 916 70 7,6 787 55 7,0
Region Hovedstaden Bgrn/unge Kvinder 1533 98 6,4 1372 85 6,2 1240 61 49
Region Sjeelland Bgrn/unge Kvinder 871 74 8,5 767 56 7,3 670 38 5,7
Hele landet Bgrn/unge Kvinder 4789 337 7,0 4237 288 6,8 3751 218 5,8
Region Nordjylland Bgrn/unge Mand 494 37 7,5 430 45 10,5 385 33 8,6
Region Midtjylland Bgrn/unge Maend 1223 72 5,9 1078 79 7,3 942 64 6,8
Region Syddanmark Bgrn/unge Mand 1173 81 6,9 1033 67 6,5 913 40 4.4
Region Hovedstaden Bgrn/unge Maend 1819 140 7,7 1631 107 6,6 1487 84 5,6
Region Sjeelland Bgrn/unge Maeend 915 57 6,2 806 44 5,5 698 42 6,0
Hele landet Bgrn/unge Maend 5515 376 6,8 4884 333 6,8 4344 255 5,9
Region Nordjylland Voksen Kvinder 2402 154 6,4 2317 168 7,3 2209 156 7,1
Region Midtjylland Voksen Kvinder 6235 425 6,8 5924 377 6,4 5633 353 6,3
Region Syddanmark Voksen Kvinder 5875 490 8,3 5589 401 7,2 5366 357 6,7
Region Hovedstaden Voksen Kvinder 8928 718 8,0 8420 613 7,3 7933 541 6,8
Region Sjeelland Voksen Kvinder 4164 369 8,9 3852 306 7,9 3659 295 8,1
Hele landet Voksen Kvinder 26358 2004 7,6 24965 1743 7,0 23742 1590 6,7
Region Nordjylland Voksen Mand 2595 236 9,1 2451 221 9,0 2306 197 8,5
Region Midtjylland Voksen Mand 6271 547 8,7 5941 498 8,4 5624 425 7,6
Region Syddanmark Voksen Mand 6240 592 9,5 5875 455 7,7 5560 448 8,1
Region Hovedstaden Voksen Mand 8702 812 9,3 8212 698 8,5 7678 691 9,0
Region Sjzelland Voksen Mand 4458 414 9,3 4177 426 10,2 3927 369 9,4
Hele landet Voksen Mand 27218 2441 9,0 25687 2155 8,4 24238 2009 8,3
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Kilde: Landspatientregisteret 23. marts 2018.

Noter: AAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar; Der tages forbehold for forelgbige tal; *For praevalensen i 2015 og 2016 galder at populationen ogsa er praevalent i 2014; Akut,
relevant: Mindst en akut kontakt til sygehus i form af skadestuebesgg eller indlaeggelse med A eller B diagnosekoder for epilepsi (DG40-DG41) eller uspecifikke kramper (DR25,DR568); 1813
(Hovedsadens akuttelefon og vagtlaegeordning) indgar i opggrelser for akutte kontakter i Region Hovedstaden. For gvrige regioner er der ikke vagtlaegekontakter i Landspatientregisteret/sygehus.

Tabel 11. Antal og andel med akut kontakt uanset arsag i forhold til praevalensen i opggrelsesaret

Akutte Andel i Akutte Andel i Akutte Andel i
Bopelsregion Alder? Kgn Fz’:)a:‘\llalens kontakter procent ::)T;’: IS kontakter procent ;;T;f 0 kontakter procent
2014 2014 2015 2015 2016 2016

Region Nordjylland Bgrn/unge  Kvinder 430 96 22,3 373 84 22,5 331 69 20,8
Region Midtjylland Bgrn/unge Kvinder 999 223 22,3 887 211 23,8 785 172 21,9
Region Syddanmark Bgrn/unge Kvinder 1043 295 28,3 916 254 27,7 787 209 26,6
Region Hovedstaden Bgrn/unge Kvinder 1533 549 35,8 1372 467 34,0 1240 412 33,2
Region Sjeelland Bgrn/unge Kvinder 871 242 27,8 767 221 28,8 670 174 26,0
Hele landet Bgrn/unge Kvinder 4789 1378 28,8 4237 1211 28,6 3751 1017 27,1
Region Nordjylland Bgrn/unge  Meend 494 126 25,5 430 108 25,1 385 84 21,8
Region Midtjylland Bgrn/unge Maend 1223 281 23,0 1078 230 21,3 942 210 22,3
Region Syddanmark Bgrn/unge Maend 1173 326 27,8 1033 272 26,3 913 223 24,4
Region Hovedstaden Bgrn/unge Mand 1819 682 37,5 1631 554 34,0 1487 506 34,0
Region Sjeelland Bgrn/unge Maend 915 262 28,6 806 212 26,3 698 182 26,1
Hele landet Bgrn/unge Mand 5515 1645 29,8 4884 1354 27,7 4344 1179 27,1
Region Nordjylland Voksen Kvinder 2402 697 29,0 2317 684 29,5 2209 669 30,3
Region Midtjylland Voksen Kvinder 6235 1893 30,4 5924 1732 29,2 5633 1612 28,6
Region Syddanmark Voksen Kvinder 5875 1942 33,1 5589 1786 32,0 5366 1701 31,7
Region Hovedstaden Voksen Kvinder 8928 3646 40,8 8420 3254 38,6 7933 3148 39,7
Region Sjeelland Voksen Kvinder 4164 1460 35,1 3852 1355 35,2 3659 1251 34,2
Hele landet Voksen Kvinder 26358 9167 34,8 24965 8363 33,5 23742 7958 33,5
Region Nordjylland Voksen Mand 2595 813 31,3 2451 747 30,5 2306 697 30,2
Region Midtjylland Voksen Mand 6271 1891 30,2 5941 1773 29,8 5624 1591 28,3
Region Syddanmark Voksen Maend 6240 2080 33,3 5875 1952 33,2 5560 1797 32,3
Region Hovedstaden Voksen Mand 8702 3426 39,4 8212 3120 38,0 7678 2986 38,9
Region Sjeelland Voksen Mand 4458 1617 36,3 4177 1486 35,6 3927 1341 34,1
Hele landet Voksen Mand 27218 9441 34,7 25687 8698 33,9 24238 8037 33,2

Kilde: Landspatientregisteret 23. marts 2018.
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Noter

AAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar
Der tages forbehold for forelgbige tal.

*For praevalensen i 2015 og 2016 geelder at populationen ogsa er praevalent i 2014

Akut kontakt, alle: Mindst en akut kontakt til sygehus i form af skadestuebesgg eller indlaeggelse uanset arsag.

1813 (Hovedsadens akuttelefon og vagtlaegeordning) indgar i opggrelser for akutte kontakter i Region Hovedstaden. For gvrige regioner er der ikke

vagtleegekontakter i Landspatientregisteret/sygehus.

Genoptraeningsplaner

Tabel 12. Antal og andel genoptraningsplaner til patienter med epilepsi, fordelt efter bopzelsregion og alder”, 2016-2017

Antal Andel Andel Andel
Antal Antal planeri ALMEN*, SPECIALISERET**, REHABILITERING***,
Ar Bopzlsregion Alder”? ALMEN*  SPECIALISERET** REHABILITERING*** alt procent  procent procent

2016 Region Nordjylland  Bgrn/unge 7 0 0 7 100 0
2016 Region Midtjylland Bgrn/unge 14 0 0 14 100 0
2016 Region Syddanmark Bgrn/unge 17 0
2016 Region Hovedstaden Bgrn/unge 14 0 . .
2016 Region Sjzelland Bgrn/unge 7 0 0 7 100 0
2016 Hele landet Bgrn/unge 60 0
2016 Region Nordjylland  Voksen 100
2016 Region Midtjylland  Voksen 169 . .
2016 Region Syddanmark Voksen 238 6 0 244 98 0
2016 Region Hovedstaden Voksen 413 13
2016 Region Sjzelland Voksen 303 5 . .
2016 Hele landet Voksen 1225 25 5 1255 97 1
2017 Region Nordjylland  Bgrn/unge 7 0 0 7 100 0
2017 Region Midtjylland  Bgrn/unge 18
2017 Region Syddanmark Bgrn/unge 20 0
2017 Region Hovedstaden Bgrn/unge 11 . .
2017 Region Sjzelland Bgrn/unge 7 0 0 7 100 0
2017 Hele landet Bgrn/unge 65
2017 Region Nordjylland  Voksen 81
2017 Region Midtjylland  Voksen 173
2017 Region Syddanmark Voksen 268 6
2017 Region Hovedstaden Voksen 314 7
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2017 Region Sjeelland Voksen 245 0 .
2017 Hele landet Voksen 1080 10 15 1110 97

Kilde: Landspatientregisteret 10. marts 2018, Sundhedsdatastyrelsen
Noter
*ALMEN=almen genoptraening
**SPECIALISERET=specialiseret genoptraening
***REHABILITERING=specialiseret rehabilitering
- AAlder defineres som bgrn/unge 0-17 ar og voksne 18+ ar
- Der tages for forelgbige tal, hvilket specielt gelder for 2017.
- | opgerelsen indgar praevalente patienter med A- og B-diagnose DG40 og DG41.
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